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Utdrattur

Fjolskyldumidud pjénusta hefur sidustu ar ndd fotfestu vida um heim par sem &hersla er 16gd
a samvinnu foreldra og pjonustuadila og fjolskyldan er studd til ad taka dkvardanir er varda
pjonustu. Haustid 2009 var fjolskyldumidud pjonusta innleidd & steerstu endurhafingarsttd
islands fyrir bérn og ungmenni. Tilgangur rannsoknarinnar var i fyrsta lagi ad afla pekkingar
& reynslu og syn foreldra & pjonustu sem Afingastodin veitir. | 6dru lagi ad kanna hvort
ihlutun sem veitt er af pjalfurum Afingastodvarinnar skili fjolskyldum peirri utkomu sem
stefnt var ad. Rannsdknin var pripett og byggdi a radbundnu snidi blandads rannséknarsnios.
Megindlegum gégnum var safnad med spurningalistanum Mat foreldra & pjonustu (Measure
of Processes of Care, MPOC) og med matsteekinu Goal attainment scaling (GAS), og var
gagnasofnun lokid med eigindlegum vidtélum. Alls toku 236 foreldrar pétt i
spurningakénnuninni og 14 foreldrar i utkomumeelingu. Ad fengnum nidurstédum ar peim
hlutum voru vidtol tekin vio prjar meedur til ad dypka nidurstodur fyrsta og annars hluta
rannsoknarinnar. Nidurstdédur gefa til kynna ad pjonusta Afingastddvarinnar endurspegli
fjélskyldumidada pjénustu ad frekar miklu leyti ef fra er talin upplysingagjof til
fjolskyldnanna, sem gerir pad adeins ad litlu leyti. I 1jos kom ad aldur barns, feerni pess og
skerding hafa ahrif & hvernig foreldrar meta pjonustu stddvarinnar. Samkvaemt
utkomumeelingunni nddu flest bérnin markmidum sinum og skiladi ihlutun pjélfara, i heild,
beim arangri sem stefnt var ad. Foreldrar voru anaegdir med adkvedna peetti pjénustunnar en
Oanzgdir med adra. Sérstok aneaegja var med pjalfarana sjéalfa, adstddu stédvarinnar og
nytilkomid fyrirkomulag par sem markmid eru sett i upphafi pjonustu. Helst rikti 6anagja
med stadsetningu pjonustunnar, skraningu, upplysingagjéf og samvinnu milli kerfa eda
pjonustuadila. Til ad efla samstarf vid fjolskylduna er mikilveegt ad han pekki til
fjélskyldumidadrar pjonustu og hvad einkennir hana. Moéta parf skyra stefnu vardandi
upplysingagjof til fjolskyldunnar, sér i lagi hvad vardar studning. Ef auka & patttoku barnsins i
samfélagi sinu er aridandi ad horft sé til félagslegra patta og umhverfis ekki sidur en til
likamsstarfsemi og pvi verdur ad leita leida til ad veita pjonustuna i neerumhverfi
fjolskyldunnar. Rannsoknin varpar ljosi & reynslu og mat foreldra & pjonustu
Afingastddvarinnar og er mikilveaegt framlag i umraedu um fjélskyldumidada pjonustu &
islandi. Nidurstddurnar geta nyst vid skipulag og proun pjénustu Afingastodvarinnar og
annarra islenskra stofnanna sem veita bérnum og fjolskyldum peirra pjénustu.

Lykilhugtok: fjolskylda, pjalfarar, ihlutun, pjonusta, utkoma



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, Afingastddin
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 Afingastddin. Secondly, to explore the outcomes of the
intervention offered at Afingast6din. 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 Afingastodin 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 Afingastddin 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 Zfingastddin and other Icelandic institutions that provide
services to children and their families.
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KAFLI 1
Inngangur
Rannsoknin fjallar um reynslu foreldra af pjonustu Afingastddvarinnar, sterstu
endurhafingarstodvar & Islandi fyrir born og ungmenni, 4samt pvi ad kanna Gtkomu
pjonustunnar.
I kaflanum er fjallad um bakgrunn rannséknarinnar og pa hugmyndafradi er liggur ad
baki henni. Gerd er grein fyrir tilgangi og gildi hennar og rannsoknarspurningar eru settar
fram. Sagt er litillega fra peirri rannséknaradferd sem byggt er & og loks eru helstu hugtok

skilgreind, greint fra gildi rannsoknarinnar og helstu takmarkanir nefndar.

Bakgrunnur rannséknar

Samstarf vid born, ungmenni og fjolskyldur peirra hefur i nokkurn tima att hug minn
allan. Reynslan hefur synt mér ad margt er vel gert en annad parf ad beaeta. Undanfarin ar hef
ég fylgst med peirri pjonustu sem idjupjalfar veita bornum, baedi ur fjarleegd en einnig i
navigi. Eg var pvi lansém pegar mér baudst ad rannsaka pjonustu Afingastodvarinnar. Stodin
er helsta endurhafingarstofnun landsins fyrir born og er hlutverk hennar ad efla born og
ungmenni med skerta feerni, med pad ad markmidi ad auka patttoku og beeta lifsgeedi peirra og
fjélskyldna peirra.

Helsti hvati rannsoknarinnar var ad Afingastodin hefur akvedid ad radast i
umfangsmiklar breytingar & starfsemi sinni. Nytt fyrirkomulag krefst pess ad stddin innleidi
annars konar hugmyndafraedi en pa sem radid hefur for undanfarin ar. Segja ma ad til pessa
hafi pjonusta Afingastodvarinnar moétast af hugmyndafraedi hefdbundinna proskakenninga og
ad aherslur fagfolks hafi ad mestu einskordast vid barnid. Fremur litid hefur verid horft til

fjolskyldunnar i heild og pess umhverfis sem barnid lifir i. Pad hefur leitt til pess ad megin



ahersla hefur verid & ad pjalfa feerni barnsins i a&kvednum athdfnum i stad pess ad nyta
umhverfi pess til eflingar og patttoku i samfélaginu.

Undirbdningur nys fyrirkomulags pjonustu & Afingastodinni hefur stadid i um prja ar og
segja mé ad breytt starfsemi hafi formlega hafist haustid 2009 med innleidingu
pjonustuaeetlunar sem allir idjupjalfar og sjukrapjalfarar stédvarinnar gera i samstarfi vid
foreldra. Pjonustuédaetlun er hins vegar adeins eitt skref i att til heildraennar fjolskyldumidadrar
pjonustu eins og /Efingastodin stefnir ad. A peirri leid sem Afingastodin fetar er brynt ad

upplysinga verdi aflad um hvada peetti pjonustunnar parf ad beaeta og hvad vel er gert.

Hugmyndafradi

TvO meginsjonarmid eru hofd ad leidarljosi vid rannsdknina. pad fyrra er ad horfa skuli &
fjolskylduna sem eina heild eda kerfi. bad seinna er ad lita purfi & voxt og proska barna i
samhengi vid umhverfi og adstedur. Pessar hugmyndir eru i takt vid hugmyndafreedi
Alpjodlega flokkunarkerfisins um faerni, fétlun og heilsu (ICF) (World Health Organization,
2001) sem na er notud i siauknum meeli vid uppbyggingu og framkvaemd pjénustu fyrir fotluo
born og fjolskyldur peirra en samkveemt ICF er litid & heilsufar i tengslum vid patttoku og
adstaedur.

Fjolskyldukenning varpa ljosi & hvernig fjolskyldan lifir og starfar. Prjar meginforsendur
einkenna kenninguna. Fyrsta forsendan hefur ad gera med einkenni fjélskyldunnar sem
heildar en einnig hvers einstaklings innan fjélskyldunnar. Litid er svo & ad pessi einkenni hafi
ahrif & fjolskyldukerfid sem aftur leidi til &kvedinnar utkomu, t.d. aukinnar eda minnkadrar
patttoku. Onnur forsendan er su ad fjolskylduna verdi ad skilja & heildreenan hatt. bad nagi
t.d. ekki ad einblina & fatlada barnid til ad atta sig a fjolskyldunni en aftur & moti geti
skilningur & fjolskyldunni leitt til pess ad audveldara verdur ad meeta porfum barnsins. Pridja

forsendan er su ad allar fjolskyldur hafa mork. pau eru baedi innan fjélskyldunnar og utan og



varda pvi adila sem tengjast fjolskyldunni, t.d. fagfdlk. bessi mork segja t.d. til um hversu
opin fjolskyldan er vardandi samstarf (Turnbull, Turnbull, Erwin og Soodak, 2006).

Bronfenbrenner (1994) telur ad adeins sé unnt ad skilja mannlegan proska med pvi ad lita
med heildreenum heetti & allt i vistkerfi okkar sem studlar ad proska. Samkvaemt honum parf
ad koma auga & og skilja samspil mismunandi adsteedna og barns og hvernig peer hafa ahrif &
barnid eda fjdlskylduna i heild. Pessar adsteedur spanna allt fra neerumhverfi barnsins, eins og
fjolskyldu, skdla og vinum, yfir i menningu pess, sem hefur ahrif & lifsstil, gildismat,
bekkingu, efnahag, sidi og heettur i lifi barnsins. EKKi naegir p6 ad skoda adeins umhverfi
barnsins heldur er naudsynlegt ad gera ser grein fyrir ahrifum breytinga og stodugleika yfir
tima & proska barnsins og umhverfi (t.d. feerni, fjélskyldugerd, lifskjor og atvinnu).

Su fjolskyldumidada syn sem verkefnid byggist &, & reetur sinar ad rekja til pessara
hugmynda. Samkveemt henni eru fjélskyldur jafn mismunandi og paer eru margar og af pvi
leidir ad hver fjolskylda er einstok og hana ber ad skilja i tengslum vid umhverfi og
lifsadsteedur. Pjonusta sem styrist af fjolskyldumidadri ndlgun verdur pvi ad vera sveigjanleg
og geta meett mismunandi pérfum fjolskyldna a hverjum tima. Markmid slikrar pjonustu er
ekki adeins ad auka patttoku barnsins i samfélaginu og beata lifsgeedi pess heldur einnig

fjolskyldunnar i heild.

Rannsdknin

Rannsoknin hefur tvipeettan tilgang. [ fyrsta lagi ad afla pekkingar & reynslu og syn
foreldra & pjonustuna sem /fingastodin veitir. I 68ru lagi ad kanna hvort ihlutun sem veitt er
af pjalfurum Afingastodvarinnar skili fjolskyldunum peirri Gtkomu sem stefnt var ad.

Rannsoknarspurningarnar eru eftirfarandi:

1. Ad hvada marki telja foreldrar ad pjonusta Afingastodvarinnar endurspegli

fjolskyldumidada nalgun?



2. Hvada peettir hafa ahrif & mat foreldra & pvi hversu fjolskyldumidada pjonustu peir

telja ad Afingastodin veiti?

3. Ad hvada marki na skjolsteedingar ZAfingastddvarinnar peim markmidum sem peir

setja i samvinnu vid pjélfara sina?

4. Hvada pjonustupeetti A£fingastédvarinnar eru foreldrar angegdir med og hvada peettir

telja peir ad parfnist arbota?

Rannsoknin skiptist i prja hluta. Fyrsti hluti hennar byggist & gognum sem aflad er med
matsteekinu Mat foreldra & pjonustu (Measure of Processes of Care). Annar hluti byggist &
gdgnum sem fengin eru med matsteekinu Goal attainment scaling. pridji hlutinn byggist svo &
vidtolum vid foreldra med pad ad leidarljosi ad dypka skilning & nidurstddumfyrsta og annars
hluta rannsoknarinnar.

Valid var ad nota blandada rannsoknaradferd til ad svara rannsoknarspurningunum. Vid
mat & pjonustu er aridandi ao fleiri adferdir en ein séu notadar til ad sem heildsteedust mynd
faist af pjonustunni. Fyrir pann sem veitir pjonustu eru vidhorf og mat pess sem notar
bjonustuna aridandi. Hins vegar er ekki negjanlegt ad afla upplysinga um vidhorf heldur er
mikilvaegt ad vita hvad veldur vidhorfunum. Ljost er ad ymsir peettir geta haft hrif og pvi
erfitt ad fa svor vid rannsdknarspurningunum med einni adferd (Sigurlina Davidsdottir,
Hrefna K. Oskarsdéttir og Hronn Kristjansdattir, 2006; Sigurlina Davidsdottir, 2008).

Margir peettir geta skyrt anaegju eda 6anzgju foreldra med pjonustu. beettir i umhverfi
fjolskyldunnar sem hafa engin bein tengsl vid pjonustuna, eins og fjarhagsadhyggjur, g6d
félagslegt stada barnsins eda nyr kennari, geta par haft ahrif, en einnig peettir sem koma
pjonustunni beint vid, eins og Utkoma pjalfunar, stadsetning, upplysingagjof, studningur,
vidmot starfsfolks eda fagleg feerni pjalfara (Law o.fl., 2003; Sloper, 1999). bott paer
megindlegu adferdir sem beitt er i rannsokninni veiti vidtekar upplysingar a skommum tima

vildi rannsakandi ddlast dypri skilning a nidurstodunum. Med eigindlegum vidtélum vid



foreldra gefst tekifeeri til samraedna sem geta varpad ljosi & mat foreldra & pjonustu
Afingastodvarinnar og dypkad skilning & reynslu peirra.

Fjolskyldumidud pjénusta er pad sem midad er vid i dag pegar gaedi pjonustu fyrir bdrn
og ungmenni eru metin (Law o.fl., 2003). Mikil pekking & fjélskyldumidadri pjonustu og
ahrifum hennar hefur ordid til med arunum. Rannsoknir hafa ad mestu beinst ad akvednum
pattum pjonustu sem hafa ahrif & lioan foreldra fatladra barna en ekki hefur med markvissum
heetti verid kannad hvort orsakasamband sé milli fjolskyldumidadrar pjonustu og feerni,
patttoku eda lifsgeeda (Dempsey og Keen, 2008; King o.fl., 1999; King, Teplicky, King og
Rosenbaum, 2004).

Rannsakandi hefur &huga & ad kanna hver Gtkoma ihlutunar & ZAfingastddinni er ad mati
fagfolks og foreldra. bar sem markmid Afingastodvarinnar er ad auka patttoku og lifsgaedi
barna er mikilveegt ad utkomumeelingin endurspeglist i pvi. Felst han i ad kanna hvort

markmidum, sem voru valin af foreldrum og eru mikilveeg fyrir fjélskylduna, ndist.

Skilgreiningar meginhugtaka.

Fjolskylda: Tveir eda fleiri einstaklingar sem alita sig fjolskyldu og taka patt i einhverju
af pvi sem deemigerdar fjolskyldur gera (Turnbull o.fl, 2006).

pjalfarar: Fagfolkid sem starfar innan Afingastodvarinnar, p.e. idjupjalfar og
sjukrapjalfarar.

ihlutun: Allar paer adgerdir pjalfara sem hafa pann tilgang ad studla ad breytingu hja
barni, fjolskyldu eda umhverfi, t.d. aukinni feerni, virkari patttoku eda beettri adstodu. Thlutun
er einn pattur pjonustu og felur m.a. i ser fraedslu, radgjof, markmidssetningu og pjalfun.

Pjonusta: Auk ihlutunar er pjonusta 6apreifanlegt ferli sem snyst ad miklu leyti um

mannleg samskipti. S& sem veitir pjonustuna framkvaemir tiltekin verk fyrir eda i samvinnu



vid pann sem pjénustuna notar. Gildid sem skapast um leid og starfsmadurinn veitir
bjonustuna byggist & hafileikum hans og kunnattu til ad veita hana.

Utkoma: Su breyting sem verdur vegna ihlutunar.

Gildi.

bjonusta fyrir fotlud born og fjélskyldur peirra verdur ekki god fyrir tilviljun. Aridandi er
ad han sé vegin og metin svo unnt sé ad veita hana i takt vid parfir peirra sem & henni purfa ad
halda. Rannsoknin varpar ljosi & reynslu foreldra af pjonustu ZAfingastddvarinnar og er
mikilvaegt framlag i pvi umbreytingarferli sem nu & sér stad. Pott Afingastodin sé stersta
endurhefingarstdd landsins fyrir bérn og ungmenni er liklegt ad nidurstodur geti einnig nyst
til eflingar pjonustu fyrir fjolskyldur a 6drum vettvangi.

Ad auki veitir rannsoknin upplysingar um Utkomu pjonustunnar. P6 svo ad téluvert sé
vitad um mat foreldra & pjénustu er minni pekking til stadar & pvi hvad studlar ad anagju eda
6anagju peirra. | pessari rannsokn er kannad hvort pjénusta /Afingastédvarinnar skili
nokkrum fjolskyldum Gtkomu sem er peim mikilvaeg i daglegu lifi. Litid hefur verid skrifad
um reynslu foreldra & islandi af pjonustu sem pessari og ekkert um arangur hennar.
Rannsoknin getur pvi styrkt pann visindalega grunn sem pjénusta vid fotlud bérn og
fjolskyldur peirra & Islandi byggist a og leitt til pekkingarpréunar medal peirra sem starfa med
peim.

Ennfremur veitir rannséknin upplysingar um notagildi matsteekisins Goal attainment
scaling (GAS) fyrir fagfolk & islandi sem lidar i ad veita markvissa fjolskyldumidada
pjonustu. Rannsoknin getur einnig ordid til pess ad hvetja til frekari rannsokna & matstaekinu i
pjonustu fyrir fjélskyldur. GAS hefur ekki verid notad til pessa hér & landi, svo rannsakandi

viti til, og er petta i fyrsta skipti sem skrifad er um pad a islensku.



Takmarkanir.

Helstu takmarkanir rannsdknarinnar eru ad i fyrsta hluta hennar er spurningalistinn
MPOC ekki notadur i sinni upprunalegu utgafu (MPOC-56 eda MPOC-20) heldur hefur
nokkrum spurningum verid beatt vid. Synt hefur verid fram & ad per spurningar sem beetast
vid eru mikilveegar og gefa auknar upplysingar (Granat, Lagander og Borjesson, 2002). Hins
vegar torvelda pessar vidbétarspurningar samanburd vid adrar rannsoknir par sem matsteekio

hefur verid notad.

Uppbygging verkefnis

Verkefnid skiptist i fimm kafla. [ fyrsta kafla er inngangur par sem forsendur ad baki
rannsokninni eru kynntar. Fraedileg umfjollun er vidfangsefni annars kafla og ma par finna
helstu heimildir sem tengjast rannsokninni. I pridja kafla er gerd grein fyrir adferdafraedi
rannsoknarinnar og nidurstédur eru kynntar i peim fjorda. I fimmta kafla eru umraedur um
nidurstodur rannsoknarinnar. Sjotti kafli er lokakafli verkefnisins. bar er fjallad um gildi
rannsoknarinnar og settar fram hugmyndir ad framtidarrannsoknum & svidinu. Ad lokum er

par gerd grein fyrir takmorkunum rannsoknarinnar.



KAFLI 2
Fraedileg umfjollun

I kaflanum er fjallad um efni tengt verkefninu dsamt helstu ranns6knum sem gerdar hafa
verid a pvi svidi. Hugmyndafraedi verkefnisins er kynnt og fjallad er um patttoku og lifsgeedi i
samhengi vid pjonustu fyrir fjolskyldur. Fjolskyldumidadri pjonustu er lyst og sagt er stuttlega
fra pjonustuumnhverfinu sem fétludum bornum og fjolskyldum peirra bydst & islandi.
Starfsemi Afingastddvarinnar er kynnt og gerd er grein fyrir peim breytingum sem nd standa
yfir. Ad lokum er umfjéllun um pjonustumat, spurningalistann Mat foreldra af pjonustu

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

Hugmyndafradi

[ dag er fjallad um pjonustu fyrir fatlad folk og fjélskyldur peirra i ymsum greinum
heilbrigdis- og félagsvisinda. Fotlunarhugtakid er par oft notad sem yfirhugtak i umraedu um
skerdingu af 6likum og misalvarlegum toga. Ymis sjonarhorn & fotlun hafa verid uppi og hafa
aherslur breyst i gegnum tidina. Nalganir hafa jafnframt verid olikar, allt fra pvi ad mida
eingdngu ut fra leeknisfraedilegu sjonarmidi yfir i ad skilgreina fotlun alfarid Gt fra
samfélaginu og patttoku i pvi. Svo eru sjénarmid sem taka til beggja patta og midla pannig
malum. Prji meginsjonarhorn hafa einkennt umraedu um fétlun. I fyrsta lagi hafa
leeknisfraeedileg sjonarhorn (World Health Organization, 1980) métad pjonustu
heilbrigdisstétta mest alla sidustu 6ld. Par er litid svo & ad fotlunin bui innra med
einstaklingnum og pvi sé hann & einhvern hatt galladur og parfnist leekningar, medferdar,
kennslu eda umdnnunar (Rannveig Traustadottir, 2006). Annad sjénarmid, og & éndverdum
meidi vid leknisfreedilegu synina, er breska félagslega likanid. bad skilgreinir fotlun sem
afleidingu af samfélagslegu fyrirkomulagi sem utilokar, hindrar eda torveldar folki med

skerdingu ad taka virkan patt i samfélaginu (French og Swain, 2008; Priestley, 2003;



Rannveig Traustadottir, 2006). Alpjodlega flokkunarkerfid um feerni, fotlun og heilsu (ICF)
og norrana tengslasjonarhornio (Tessebro, 2004) leitast svo vid ad setta pessi tvd Oliku
sjonarmid. Norreena tengslasjonarhornid gengur Ut fra pvi ad fotlun felist i samspili
einstaklings og umhverfis og sé par af leidandi adsteedubundin og afsteed. Dregid er fram
mikilveegi samfélagslegra patta og ahersla er & ad fjarlaeegja hindranir af samfélagslegum toga,
adlaga umhverfi og veita fotludu folki studning og pjonustu eftir porfum (Tassebro, 2004). |
umfjéllun hér & eftir verdur 16gd &hersla & ICF og Lifsparfalikanio (King o.fl., 2002), sem er
pjonustulikan og pvi af nokkud 6drum toga en hugmyndafraedilegu sjonarhornin.
Lifsparfalikanid byggir a fjolskyldumidadri nalgun og leggur &herslu & patttoku og lifsgeaedi i

samfélaginu.

Alpjodlega flokkunarkerfid um feerni, fétlun og heilsu-1CF.

ICF er flokkunarkerfi proad af Alpjodlega heilbrigdismalastofnuninni og gefid Gt arid
2001. ICF leggur aherslu a heilsu og heilsutengda patti og er pvi atlad ad vera altekt i peirri
merkingu ad pad sé fyrir allt folk, ekki adeins fatlad folk. tlast er til ad kerfid sé notad med
ICD kerfinu sem flokkar sjukdéma og adrar raskanir a heilsufari (Rosenbaum og Stewart,
2004; World Health Organization, 1980). I ICF hefur verid sett fram likan sem lysir tengslum
heilsufars, adsteedna og feerni og sameinar pannig leeknisfraedileg og félagsleg sjonarhorn &
fotlun (sjd mynd 1). Samkveemt pvi er patttaka had adsteedum og heilsufari og gott samspil
bessara pétta birtist i feerni einstaklingsins. Ef samspil adsteedna og heilsu er ekki fullnaegjandi
verdur birtingarmynd pess fétlun sem getur birst i premur viddum, p.e. skerdingu, hémlun i
ath6fnum og takmarkadri patttoku. Samkveemt likaninu er fotlun pvi ekki bein afleiding
skerdingar eda heilsubrests heldur samspil adsteedna og heilsufars (Snefridur Pora Egilson og
Gudran Palmadottir, 2006; World Health Organization, 2001). Vert er ad geta pess ad

Iykilhugtak likansins, feerni, kemur ekki fram i myndranni framsetningu pess.



Heilsubrestur
(roskun eda sjukdémur)

I
l | |

Likamsstarfsemi g Athafnir Pitttaka
og likamsbygging

I |

| |

Umbhverfispaettir Einstaklingspattir

Mynd 1. Samband grunnhugtaka ICF sem lysa feerni (World Health Organization, 2001).

Tilgangur ICF er margpeettur. Med pvi er m.a. stefnt ad sameiginlegum skilningi og
tungumali vardandi heilsufar og adsteedur sem leidi til betri samskipta milli fagfdlks og
stofnana. Einnig er pvi etlad ad studla ad sameiginlegum visindalegum pekkingargrunni &
heilsufari baedi i einstaklings- og samfélagslegu samhengi. Samanburdur upplysinga af
ymsum toga verdur pannig mogulegur, s.s. milli landa og mismunandi svida
heilbrigdispjénustu, pjonustuadila og timabila (Hemmingsson og Jonsson, 2005; Rosenbaum
og Stewart, 2004).

Einkenni ICF likansins er ad ahersla er 16gd & heilsu i stad fotlunar. Med pvi er horft til
pbess hvernig einstaklingur getur lifad lifi sinu til fulls i pvi samfélagi sem hann tilheyrir. pvi
er stada hans ekki skilgreind Gt fra skerdingu heldur mun frekar Gt fra patttoku i daglegum
ath6fnum. bessi nyju sjénarhorn hafa leitt til pess ad umraeda um og rannsoknir & patttoku og
teekifeerum i umhverfi barna og ungmenna hafa storaukist i stad pess ad einblint sé & ahrif
skerdingar eda fotlunar (Coster og Khetani, 2008; Goldstein, Cohn og Coster, 2004;

Kostanjsek, 2009; MacDougal og Wright, 2009).
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Arid 2006 kom Ut vidbot vid ICF sem nefnist ICF-CY og er sérstaklega &tlud til notkunar
fyrir born og ungmenni (World Health Organization, 2006). ICF-CY er &tlad ad taka til
akvedinna patta sem luta sérstakalega ad proska barnsins, s.s. breytingum & faerni sem eru
hadar aldri, athofnum, patttoku og umhverfi, og pvi hefur &kvednum pattum verid beett vid og
adrir teknir ut (Coster og Khetani, 2008; Rannveig Traustadéttir, 2006; Salghetti o.fl., 2009).

ICF hefur ekki adeins haft hrif & umradu og rannsoknir pvi pad hefur einnig leitt til
aherslubreytingar a pjonustu vio fétlud born og fjolskyldur peirra. Pad varpar ljési & adra og
jakvaedari paetti en hingad til hefur verid gert. Sjénum er nu i auknum meeli beint ad patttoku
barnanna i daglegu lifi i stad pess ad ofurdhersla sé 16gd & skerdingu peirra og pjéalfun i peim
tilgangi a0 ,,laga* pau. Bent hefur verid 4 ad fagfolk purfi ad hafa ICF likanid i huga vio val &
ihlutunarleidum og matsteekjum til ad tryggja heildreena syn sem taki til umhverfis ekki sidur

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

Lifsparfalikanid.

Lifsparfalikanio (Mynd 2) (King o.fl., 2002) er gagnreynt pjonustulikan sem hefur pad ad
markmidi ad byggja upp pjénustu sem eflir patttoku og baetir lifsgedi barna og ungmenna.
Hugmyndafraedi likansins er naskyld hugmyndum Bronfenbrenners (1994) um ahrif
adsteedna, breytinga og tima & voxt og proska barna. Likanid er einnig undir ahrifum
fjolskyldukenninga (Turnbull o.fl., 2006) par sem 16gd er ahersla a barn og fjélskyldu og
hvernig einn fjolskyldumedlimur hefur &hrif & fjélskylduna i heild. Notkun Lifsparfalikansins
hefur farid vaxandi og i Kanada, Bandarikjunum, Astraliu og Noregi métar likanid pjonustu
ymissa stofnana fyrir bérn og ungmenni (King, 2009). Likanid byggir a fjélskyldumidadri
nalgun og hugmyndum um ad pjénusta skuli veitt med urreedum sem koma til mots vid parfir
barnsins og fjolskyldu pess & mismunandi aldursskeidum. Gengid er Ut fra pvi ad slik pjonusta

skapi barninu teekifeeri til ad taka patt i samfelaginu og eflast & peim svidum sem eru
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mikilvaeg fyrir hvert einstakt barn. Likanid midar ad pvi ad pjonusta sé veitt i daglegu
umhverfi fjolskyldunnar, s.s. heima, i leiksk6lanum, i skdlanum eda & iprottagefingunni, en
ekki & stofnunum. Ad auki er 16gd ahersla & samvinnu allra sem ad barninu koma og midlun
upplysinga, pekkingar og feerni. Likanid er ekki adeins hugsad sem hugmyndafraedileg ndlgun
heldur einnig sem starfslikan etlad til ad prda, skipuleggja og veita pjonustu par sem

markmidid er ad auka patttoku og efla lifsgeedi barna (King o.fl., 2002).

Pjonustuparfir.

Likanid gerir rad fyrir ad pjonusta vid fjolskyldur se veitt ut fr premur ,,viddum”, p.e.
einstaklingspattum, samskiptapattum og umhverfispattum. Viddirnar tengjast aftur pérfum
barnanna, fjdlskyldna peirra og samfélags og ma skipta peim i fimm flokka; a) pjonustu sem
beinist ad grunnfaerni barnsins, eins og styrk, hreyfifeerni og likamsstédu. Grunnfernin gerir
barninu kleift framkveema eda gera, b) pjoénustu sem beinist ad hagnytri faerni barnsins en par
er att vid feerni sem nytist vid patttoku i daglegu lifi i raunverulegum adsteedum, eins og t.d.
félagsfeerni. Félagsferni byggir svo aftur & grunnpattum eins og hlustun, skilningi &
félagslegum vidmidum og Urlausnarhefni, c) pjonustu sem beinist ad pérfum barnsins fyrir
studning og upplysingar, d) pjonustu sem beinist ad pérfum foreldra og fjélskyldu fyrir
studning, upplysingar og préun leikni og €) pjénustu sem beinist ad pérfum samfélagsins fyrir
upplysingar og freedslu. Med pvi ad veita pjonustu samkveemt pérfum barnanna og
fjolskyldna peirra er stefnt ad pvi ad barnid taki patt i samfélaginu og upplifi ad pad tilheyri

bvi, og ad framlag barns og fjolskyldu se metid ad verdleikum (King. o.fl., 2002).

Aldur og timamot.
Lifsparfalikanid gerir rad fyrir ad parfir barna séu breytilegar eftir aldri peirra og proska.

Einnig er gengid ut fra pvi ad umhverfi barna sé mismunandi a 6likum aldri og vidfangsefni
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pbeirra taki breytingum. Mikilvaegt er ad pjonustan endurspegli pessar breytingar og taki mid
af peim. Aridandi er ad sérstakur studningur, s.s. aukin upplysingagjof, fleiri fundir eda aukin
pbjonusta, seé veittur a timamotum i lifi fjolskyldunnar. Med timamétum er t.d. att vid upphaf
skolagdngu, lok grunnskola og breytingar & busetu (King o.fl., 2002). I heimildasamantekt
peirra King o.fl. (2002) kemur fram ad & timamotum verda oft téluverdar breytingar &
pjonustu sem fjélskyldan feer og jafnvel er skipt um pjonustukerfi i heild. Pegar slikar
breytingar eiga sér stad vill pjonustan oft verda sundurslitin og ésamhafd og ridur pa & ad
videigandi studningur sé veittur og &hersla sé 160gd a ad undirbla og skipuleggja timamétin
med godum fyrirvara. Svipadar nidurstéour ma finna i rannsokn Snafridar Poru Egilson
(2007). Hun rannsakadi vidhorf foreldra barna med hreyfihdmlun til pjonustu idjupjalfa og
sjukrapjalfara & islandi. Ranns6kn hennar byggdist & opnum vidtdlum vid 17 foreldra.
Nidurstoour leiddu m.a. i ljos ad allir foreldrar 6skudu eftir meiri samvinnu milli
bjonustukerfa. Einnig kom fram ad foreldrum fannst fagfolk ekki huga nagjanlega vel ad
undirbaningi fyrir framtidina en pad gefur visbendingar um ad timamot i lifi barnanna purfi
ad gaumgeefa betur.

Lifsparfalikanid samraemist vel hugmyndafreedi Alpjodlega flokkunarkerfisins um feerni,
fotlun og heilsu. begar a)-hluti likansins er spegladur vio ICF mé sja ad hann samraemist vidd
likamsbyggingar/likamsstarfsemi. Pjonusta b)-hluta samreemist vidd athafna i ICF og birtist
neikveed vidd athafna i erfidleikum vid ad framkvaema athafnir. peettir ), d), og e) mida allir
ad pvi ad auka patttéku barnsins i samfélaginu, eins og a heimilinu og i skdlanum og
nersamfélaginu. bessir pattir rima allir vid patttokuvidd ICF en tengjast einnig

umhverfispattum.
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E— Pjonusta —

Skammtimamarkmid bjénusta vid Pjénusta vid born pj6nusta vid Langtimamarkmid

pjénustu ung born a skolaaldri ungmenni

1 1
Pjénustasem beil'list ad hagnytri fanrniI barnsins

1 1

1

e | | enstacuines : | a)
samskiptum og atferli. PATTIR Pjénusta sem beinist ad grunnfaernibarnsins
i i
| |
. Hesfi barnsi | Faeding | | Leikskoli | | Grunnskodli | | Framhaldsskoli | Fullordinsar |
l2eTtni barnsins
I:I Adrir paettir sem hafa dhrif 4 patttéku I_ Afangar sem marka tl’mamét Il Il’finu
Frumbyding & Life Needs Model unnin & vegum Afingastodvar SLF med gédfuslegu leyfi John LaPorta
Adlagad af Séru Stefansdottur i desember 2008.
Mynd 2. Lifsparfalikanid: Pjonustulikan til ad efla patttoku og lifsgeedi barna og
ungmenna

Gillian King (2009), einn héfunda Lifsparfalikansins, hefur préad pjonustulikan sem
byggir & hugmyndum Lifsparfalikansins. Samkvemt King er par 16gd meiri ahersla & hvernig
bjonustuveitendur og stofnanir geti hamarkad gaedi pjonustunnar og baett itkomu hennar.
Likanid er pvi i raun ekki nytt heldur endurspeglar aframhaldandi proun Lifsgaedalikansins.
Ahugavert verdur ad fylgja pvi eftir naestu arin og sja hvernig pad kemur til med ad nytast vid

skipulagningu og framkvemd pjonustu.

péatttaka og lifsgeedi

Undanfarna aratugi hefur dhugi aukist til muna a patttékuhugtakinu og telja ymsir
rannsakendur & svidi endurheafingar barna og starfandi fagfolk ad raunverulegt markmid
heilbrigdis- og félagspjonustu sé ad stydja vid og efla patttoku barna (Morris, 2009; Rentinck,
Gorter, Ketelaar, Lindeman og Jongmans, 2009). Samkvaemt ICF likaninu er patttaka
,hlutdeild einstaklings i mismunandi lifsadsteedum® (Sneefridur béra Egilson og Gudrun

Palmadattir, 2006). béatttaka barna er ad storum hluta samofin patttoku fjélskyldunnar i heild.
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A pad sérstaklega vid um ung born. Med fjdlskyldunni ddlast barnid dyrmaeta reynslu og
tekur patt i ymsum adsteedum sem upp koma, s.s. vid leik, budarferdir, heimilisstorf,
heimsoknir til &ttingja og i ferdalogum. Foreldrar og adrir fjolskyldumedlimir hafa pvi mikil
ahrif & patttoku ungra barna peirra par sem flestar akvardanir eru teknar af peim fulloronu.
Pad er po ekki svo ad peir sem eldri eru styri ad fullu patttoku barnsins pvi pad hefur synt sig
ad fjolskyldan i heild lagar athafnir og patttoku sina ad pérfum barnsins (Hirose og Ueda,
1990). Fagfdlk sem stefnir ad pvi ad efla patttoku barna parf pvi ad hafa i huga lifsmynstur,
vana, parfir, &huga og gildi fjolskyldunnar vid skipulagningu og framkveemd pjonustu.

Pad sem born taka ser fyrir hendur raedst ekki adeins af fjolskyldunni, sérstaklega hvad
vardar born a grunn- og framhaldsskolaaldri. Efnislegt og félagslegt umhverfi, aldur, proski
0g menning barnsins hafa par vidteek ahrif. pau vidfangsefni sem bdrn kjosa ad vinna ad eda
beim er gefid tekifeeri til taka patt i mdta ad storum hluta patttéku peirra i samfélaginu og par
med proa pau med sér ymsa leikni, verda feerari i samskiptum vid folk, leera ad tja parfir sinar,
finna tilgang og efla heilsu. Med aukinni leikni 6dlast bérnin svo aftur enn fleiri tekifaeri til
patttoku i samfélagi sinu (King o.fl, 2003; Law, 2002; World Health Organization, 1997,
2006).

Hugtak sem dneitanlega tengist patttékuhugtakinu er lifsgeedi. Markmid foreldra fatladra
barna, pjonustuadila og stefnusmida er ad pau séu virkir patttakendur i samfélaginu og ad
lifsgaedi peirra séu til jafns vid dnnur bérn. bannig méa segja ad patttaka og lifsgeedi séu peir
tveir meginpeettir sem mida atti vid pegar heilsu barna er lyst og videigandi pjénusta
akvorouo, par sem patttaka er hlutleegi patturinn og lifsgeedi sa huglagi (Colver, 2006, 2008;
Riley, 2004).

Samkvaemt skilgreiningu Alpjodlega heilbrigdismalastofnunarinnar eru lifsgaedi upplifun

einstaklingsins a stodu sinni i lifinu i samhengi vid eigin menningu og gildismat, i tengslum
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vid markmid, veentingar, viomid og annad sem mali skiptir (World Health Organization,
1997).

Vioa erlendis hefur lifleg umraeda um lifsgeedahugtakid m.a. leitt til pjonustu par sem
horft er med heildraenni hatti & parfir fjolskyldunnar en adur hefur tidkast (King o.fl., 2002;
Sloper, Greco, Beecham og Webb, 2006). Adurnefndar breytingar endurspeglast ad auki i
auknum fjolda rannsokna & reynslu og &naegju med pjonustu, Utbreidslu fjolskyldumidadrar
nalgunar og &herslu & styrk fjélskyldunnar og bjargrada i stad vanda og 6rlagasagna (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 fjolskyldna af pjonustu & islandi hefur verid litt konnud og ekki
er haegt ad segja til um hvort svipadra ahrifa geeti hér & landi.

Vidamikil evropsk rannsokn peirra Dickinson og félaga (2007), par sem 818
hreyfihomlud bérn matu lifsgeedi sin, leiddi i 1jos ad pott haegt veeri ad tengja afmarkada peetti
lifsgeeda vid feerniskerdingu barnanna pa hafdi hun i flestum tilvikum ekki &hrif & lifsgaedi
peirra.

Born og ungmenni, 6had skerdingu, hafileikum eda faerni, hafa mjog apekkar parfir. pau
vilja, eins og dénnur born, eiga vini, fa tekifaeri til ad leggja ad moérkum til samfélagsins, vera
virkir patttakendur i pvi og ad framlag peirra sé metid ad verdleikum. bad sem skiptir pessi
bérn og ungmenni mestu mali i lifinu er ad taka virkan patt og ad njéta lifsgeeda ad sama
marki og adrir (King o.fl., 2002; McConachie, Colver, Forsyth, Jarvis og Parkinson, 2006).

Rannsoknir sem pessar stydja mikilveegi pess ad huga ad patttéku og lifsgeedum barna og
fjolskyldna peirra og renna stodum undir pzer skodanir ad markmid pjonustu atti ad mida ad

aukinni patttoku og lifsgeedum.
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Fjolskyldumidud pjénusta

Undanfarna aratugi hefur fjolskyldumidud pjonusta nad fotfestu vida um heim (Dempsey
og Dunst, 2004). Ahersla er 16gd 4 samvinnu foreldra og pjénustuadila og mikid lagt upp ar
pbvi ad stydja fjolskylduna til ad taka dkvardanir er varda pjonustu. Nalgunin sem byggt er & er

su ad fjolskyldan i heild er pungamidja pjonustunnar og parfir hennar hafdar ad leidarljosi.
Pjénustan verdur pvi @ margan hatt 6lik hefdbundinni nalgun par sem adaléherslan er oftast &
barnid og fagfolk tekur &kvardanir um pa pjonustu sem veita skal. Fjolskyldumidud pjonusta
byggist & &kvednum gildum og vidhorfum par sem gert er rad fyrir pvi ad hver fjolskylda sé
einstok, han sé burdarasinn i lifi barnsins og pekki best til styrkleika og parfa pess. Ahersla er
10gd & styrkleika innan fjolskyldunnar og er hun studd til ad vinna med peim sem pjonustuna
veitir svo parfir allra fjélskyldumedlima séu hafdar ad leidarljosi vid skipulagningu og
framkvaemd pjénustu. Markmid pjénustunnar er ad auka lifsgeedi og patttoku barnsins (King
0.fl., 2004; Law o.fl., 2003; Nijhuis o.fl., 2007; Rosenbaum o.fl., 1998).

Rannsoknir & pattum sem tengjast fjélskyldumidadri pjonustu renna stodum undir
mikilvaegi ndlgunarinnar. Sérstaklega hefur mikid verid skrifad um peetti sem tengjast lidan
fjolskyldunnar og fatlada barnsins, eins og streitu, kvida og depurd. King, King, Rosenbaum
og Goffin (1999) rannsdkudu hvort tengsl veeru milli depurdar eda alags og
fjolskyldumidadrar pjonustu. batttakendur i rannsokninni voru 164 foreldrar og svorudu peir
fjolda spurningalista vardandi rannsoknarefnid. Nidurstodur syndu ad fjolskyldumidud
pjonusta dré ar alagi foreldra og jok anaegju peirra med pjonustu.

I rannsokn Dempsey, Keen, Pennell, Reilly og Neilands (2009) var kannad hvort
fjolskyldumidud pjonusta hefdi ahrif & streitu og heefni foreldra . Foreldrar 33 barna svérudu
spurningalista &samt pvi ad taka patt i vidtali. Nidurstédur syndu ad sterk tengsl eru milli
streitu foreldra og fjélskyldumidadrar pjonustu en ekki var haegt ad syna fram a tengsl milli

fjélskyldumidadrar pjonustu og haefni foreldra.
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Ofugt vid Dempsey og félaga (2009) syndi rannsokn peirra Bailey og félaga (2005) fram
a ad fjolskyldumidud nalgun hefur ymiskonar ahrif a foreldra og par & medal hafni peirra
sem foreldra. Rannsoknin var gerd med simakénnun i 20 rikjum Bandarikjanna. patttakendur
voru 2586 foreldrar fatladra barna og var tilgangur rannséknarinnar ad kanna ahrif
snemmtaekrar ihlutunar & fjélskylduna. I ljés kom ad i lok ihlutunarferlisins téldu 82%
foreldra sig heefari til ad hugsa um barn sitt, ad berjast fyrir rétti pess og ad nalgast formlegar
og oformlegar upplysingar. Einnig voru foreldrarnir jakveedari vardandi framtidina. Foreldrar
barna i minnihlutahopum, einstadir foreldrar og foreldrar barna med heilsufarsvanda skaru
sig ur og toldu sig ekki rada eins vel vid ymsar adsteedur og adrir foreldrar sem pétt toku.

Auk rannsékna um lidan og getu foreldra hafa fjolmargir peettir verid kannadir i tengslum
vid fjolskyldumidada pjénustu. Moore, Mah og Trute (2009) rannsokudu tengsl milli
heilsutengdra lifsgeda og pess a hvada hatt pjonusta er veitt. Rannsoknin var megindleg og
toku alls 187 foreldrar patt i henni. Nidurstédur syndu ad fjolskyldumidud pjonusta beetti
heilsutengd lifsgaedi 6had alvarleika veikinda barnanna.

Samskipti foreldra og fagfolks er pydingarmikill pattur fjolskyldumidadrar pjonustu.
Lundeby og Tassebro (2008) rannsékudu reynslu foreldra fatladra barna af samskiptum vid
fagfolk. Rannsoknin var eigindleg og reett var vid 31 foreldri i tvigang & fjogurra ara timabili.
Upplifun allra foreldranna af samskiptum vio fagfolk var baedi jakvaed og neikvaed.
Einkennandi fyrir neikveed samskipti var upplifun foreldranna & pvi ad ekki veeri hlustad & pa
vid hinar ymsu adsteedur. betta voru adstaedur eins og pegar upphaflegar ahyggjur foreldra af
barninu voknudu, pegar foreldrar en ekki fagfolk bentu & vanda, ad reynsla og pekking
foreldra a getu barnsins var ekki tekin traanleg fyrr en fagfdolk hafdi sjalft sannreynt getuna.
Rannsakendurnir leggja aherslu & mikilveaegi pess ad haefni foreldra fatladra barna sé

vidurkennd og hlustad sé a skodanir peirra og tillogur vardandi pjonustuna.
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I rannsokn Frey, Greenberg og Fewell fra arinu 1989 (vitnad til i Sloper, 1999) kom fram
ad mikill styrkur er fyrir foreldra ad upplifa stjorn & adsteedum og ad peir hafi &hrif & og
stjorni hvers kyns studningur er veittur fjolskyldu og barni. Rannsoknin leiddi einnig i ljos ad
6formlegur studningur fra neerumhverfi er fjolskyldunni mikilvaegur og stydur pad vid
mikilvaegi pess ad nyta styrkleika og Urreedi sem finnast i umhverfi fjolskyldunnar.

Einnig hefur komid fram ad born prifast best i stydjandi umhverfi fjélskyldunnar, ad
fjolskyldur vilja pjonustu sem er fjolskyldumidud og ad timamot i lifi barnanna reynast oft
erfid og pa er porfin fyrir studning jafnframt hvad mest (King o.fl., 2002).

Faar rannsoknir hafa verid gerdar par sem bornir eru saman hopar sem 4 dlika pjonustu.
Slikar rannsoknir eru aridandi til ad skyr mynd af ahrifum fjolskyldumidadrar pjonustu faist.
Chernoff, Ireys, DeVet og Kim (2002) rannsdkudu hvort pjénusta sem veitt er i neersamfélagi
fjolskyldu, og &hersla sem 16g0 er & studning vid hana, hafi ahrif & adlogun og salfélagslega
peetti barna med langvinnan sjakdém. Gégnum var safnad fra 135 maedrum og bérnum peirra
med ymsum matslistum. Nidurstodur leiddu i 1jos ad sérstakur studningur vio fjélskyldur og
bérn og pjénusta i neerumhverfi fjolskyldunnar jok adlégunarhafni og beetti sélreena lidan
barnanna umtalsvert meira en hefébundin pjonusta, sér i lagi barna sem héfou lagt sjalfsmat
vid upphaf pjénustunnar.

pott ymsar rannsoknir renni stodum undir gagnsemi fjolskyldumidadrar pjonustu hefur
ekki tekist ad syna fram & hana med beinum hatti. I heimildasamantekt peirra King, Teplicky
og félaga (2004) kemur fram ad litid hefur verid rannsakad um bein ahrif fjélskyldumidadrar
bjonustu og skyra flestar rannsoknir & svidinu fra tengslum en ekki orsakasambandi. Fleiri
hafa tekid undir petta sjénarmid, par & medal Dempsey og Keen (2008) og Bailey og félagar
(2006). Dempsey og Keen halda pvi fram ad eigi fjolskyldumidud pjonusta ad standa undir
veentingum verdi ad rannsaka hana frekar og kanna hvort han hafi raunverulega pau ahrif sem

menn telja. Pau hvetja til ad framkveemd og Utkoma pjonustunnar verdi rannsokud frekar eigi
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fjolskyldumidud pjonusta ad verda eitthvad annad og meira en hluti af kenningum um
samstarf foreldra og fagfolks.

Markmidssetning er mikilvaegur pattur gédrar pjonustu en getur einnig verid leid til ad
rannsaka utkomu hennar. Markmidin verda ad veljast af skjolsteedingnum og hafa pydingu og
gildi fyrir hann svo unnt sé ad greina hvort pjonustan skili sér i raun i aukinni patttoku og
meiri lifsgeedum (King, Teplicky o.fl., 2004).

Ymsar rannsoknir hafa synt fram & ad markmidssetning og markmidin sjalf eru
arangursrik adferd til ad virkja ahugahvot og beeta drangur ihlutunar (Cusick, Mclintyre,
Novak, Lannin og Lowe, 2006; Cusick, Lannin og Lowe, 2007; Nijhuis o.fl., 2008). @ien,
Fallang og @stensjg (2009) rannsokudu upplifun foreldra og fagfélks af pvi ad setja markmid
fyrir fotlud born & leikskolaaldri par sem pjonustan var fjolskyldumidud. Foreldrar og fagfolk
13 barna téku patt i rynihdpaumraedum sem foru fram i tvo skipti med fimm manada millibili.
Umreaedurnar foru fram i fjorum hépum, tveimur foreldrahdépum og tveimur hopum fagfolks.
Nidurstoour rannsoknarinnar syndu ad foreldrum fannst virk patttaka peirra i pvi ferli sem
markmidssetning felur i sér auka heafni peirra og samvinnu vid fagfélkid. Fagfolk lysti einnig
jakveedri reynslu af ferlinu.

Vid McMaster haskolann i Kanada er starfraekt rannsoéknarmidstod, CanChild Centre for
Childhood Disability Research. Midstodin hefur verid leidandi vid préun og rannsoknir a
fjolskyldumidadri pjonustu. I toflu 1 ma sja helstu forsendur, stadhafingar og lykilpeetti

slikrar pjénustu, unna af &durnefndri midstod.
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Tafla 1. Forsendur, stadhefingar og lykilpeettir fjolskyldumidadrar pjénustu

peim pad besta

o Foreldrar pekkja born sin best og vilja

o Hver fj6lskylda etti ad fa teekifeeri til ad
akveda ad hve miklu leyti hun kys taka
patt i akvardanatoku vardandi pjonustu

sial'a oi hveia til ia’tttbku

o Fjolskyldur eru dlikar og einstakar

e Koma aetti fram vid hverja fjolskyldu og

fjolskyldumedlimi af virdingu

samfélags

o Born dafna best i studningsriku
umhverfi fjdlskyldu og

o Taka eetti tillit til parfa allra
fjolskyldumedlima
o Alla fjolskyldumedlimi setti ad

peirra best

e Forgangsrada
malefnum og
utskyra hvad
skiptir
fjolskylduna
mestu mali ad
vinna med

o Akveda hvernig
og ad hvada
marki paer
tengjast
pjénustunni og
hvernig
studning paer
parfnast

o Fa pjonustu a
hentugum tima
an mikillar
fyrirhafnar

o Hafa adgang ad
upplysingum
vardandi barn
sitt og fjolskyldu

foreldrum (til ad
hvetja til upplystra
akvardana)

Vinna i sameiningu
med foreldrum og
b6rnum og hjalpa
peim ad greina
parfir sinar og
forgangsrada Ut fra
peirra eigin
sjonarhorni

Vinna med
foreldrum & 6llum
stigum (umonnun/
pjénustu vid barnid;
skipulag pjonustu,
ihlutun, mat a
pjénustu og
stefnumatun)

Veita adgengilega
pjonustu sem faerir
fjolskyldur ekki & kaf
i pappirsvinnu og
skrifraedi

Midla reglulega
6llum upplysingum
um
umonnun/ihlutun

midud ad peirra
porfum

(og bregdast vid
breytilegum
porfum
fjélskyldunnar).

o Vera upplystur
0g opinn
gagnvart
fjolbreytileika
fjolskyldna
(tengdum
kynpaetti,
pjéderni,
menningu og
félagslegri
stddu)

o Hlusta

e Trla og treysta
foreldrum

e Haga
samskiptum &
pann hatt sem
foreldrar skilja

Vaentingar og Vaentingar
Vidbrogo Veentingar og Vidbrogo Vidbrogo
réttindi og réttindi
pjonustuadila réttindi fjolskyldna | pjonustuadila pjonustuadila
fjolskyldna fjolskyldna
o Taka e Hvetja til Vidhalda reisn og o Virda gildi, 6skir | e Teki® sé Vera medvitadir
lokaakvardanir akvardanatoku ad sjonarmid peirra og tillit til parfa um og syna
§ . foreldra i samradi séu virt a 6llum forgangsatridi peirra og naergaetni
¢ N,yta styrklaka vid adra i teyminu (i stigum pjonustu fjolskyldna. ahyggjuefna gagnvart
Szl e/ valdeflandi tilgangi) , o ) o salfélagslegum
urredi og Fa studning vié paer | e Vidurkenna og e peim finnist borfum alira {
bjargrad Adstoda fjolskyldur akvardanir sem stydja paer filskyldunni
« F4 upplysingar vid i? g';(reina teknar eru ?Jk\llakraznir selzn veII;omnar o ot
styrkleika sina og 2 . jolskyldur taka. og fai apa umhverfi
sem audvelda byggja upp sin eigin Oskad se eftir ) studning sem ytir undir
peim ad taka drrecdi peirra aliti og o Veita hversu bétttoku allra
akvardanir um hlustad sé a paer sveigjanlega og VR ET fiolskyldumedlima
hvada pjonusta Upplysa, veita svor L, einstaklingsmi® beer kjGsa
maetir p6rfum og radleggja Fa pjonustu sem er ada pjonustu 25 vera Virda hvernig

fjolskyldan kys ad
takast a vi®
adstaedur, an
bess ad deema
um hvort
adferdirnar séu
réttar eda rangar

Hvetja til pess ad
fjolskyldur stydji
hver adra og ad
paer nyti sér
studning og
Urraedi sem eru
fyrir hendi |
samfélaginu

bekkja styrkleika
fjolskyldu og
barns og byggja a
beim
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pjonusta & Islandi

bjonusta & Islandi fyrir f6tlud born og fjolskyldur er veitt i afar mismunandi umhverfi.
pvi fer po fjarri ad hun sé ad jafnadi veitt i neerumhverfi barnsins. Rikjandi hefdir hafa par
mikil &hrif en adrir peettir, eins og buseta, adgangur ad pjonustu, parfir barns og fjolskyldu og
edli vanda, skipta einnig mali.

I 16gum um malefni fatladra fra 1992 kemur fram ad fatladir eigi rétt & pjonustu sem midi
ad pvi ad peir geti tekid patt i samfélaginu og lifad og starfad i edlilegu samfélagi vid adra.
Einnig ad rétthafar slikrar pjonustu séu peir sem séu med proskahémlun, gedfotlun,
hreyfihdmlun eda sjon- og heyrnarskerdingu. Ad auki er pess getid ad fotlun geti verid
afleiding af langvarandi veikindum og slysum. Hatt i tveir aratugir eru fra pvi ad 16gin voru
sett og endurspegla aherslur peirra og ordfeeri leeknisfraedilega nalgun. EkKi er gerd tilraun til
ad skilgreina hugtakid fotlun og & engan hatt gert rad fyrir ahrifum umhverfisins &
einstaklinginn likt og ICF og Bronfenbrenner (1994) gera.

Vid talkun laganna ma segja ad fatladir eigi rétt a pjonustu i sinu edlilega umhverfi, t.d.
inni & leikskélum, grunnskdlum og heimili. bvi tengt kemur fram i [6gum um leikskola fra
arinu 2008 ad born & leikskdlaaldri sem, vegna fotlunar, tilfinningalegra eda félagslegra
erfidleika, purfa sérstaka adstod og pjalfun eiga rétt & henni innan leikskolans, undir
handleidslu leikskolakennara, proskapjalfa og annarra sérfreedinga. préatt fyrir pessa heimild i
I6gunum hefur fagfélk nytt sér hana ad takmorkudu leyti.

Hér & landi likt og annars stadar hefur dkvedin proun att ser stad i skrifum um pjonustu
fyrir fjolskyldur og fétlud born. Ritad er um heildreenni pjoénustu sem komi betur til mots viod
parfir fjolskyldunnar en &dur og ad leitast sé eftir ad tryggja patttoku barnsins (Sigridur Kr.
Gisladottir og Pora Leosdottir, 2003). Hins vegar hefur litid verid rannsakad hvort su se
raunin og pvi er fatt sem getur synt fram a ad pjonusta sem snyr ad endurhaefingu fyrir bérn

og fjolskyldur & islandi hafi i raun breyst mikid & sidustu aratugum.
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Unnur Arnadéttir (2009) kannadi sjonarhorn foreldra barna med hreyfihdmlun & pjénustu
sjukrapjalfara, idjupjélfa og talmeinafreedinga. Einnig méatu foreldrar hversu fjélskyldumidud
pjonustan var. Rannsoknarsnid blandadar adferdar var notad par sem 88 foreldrar svérudu
spurningalistanum Mat foreldra & pjonustu (MPOC) og sex foreldrar toku patt i
rynihdpaumraedu. Rumlega helmingur patttakenda var busettur & htfudborgarsveedinu en
teepur helmingur bjo & landsbyggdinni. Nidurstddur rannsdknarinnar leiddu i 1jos ad akaflega
misjafnt var hvernig foreldrar upplifdu pjonustuna. Almennt téldu foreldrar fagstéttirnar veita
pjonustu sem byggdist & virdingu og studningi, ad pad sé unnid i samradi vid pa og peir efldir
sem foreldrar. Peir téldu pjonustuna pé adeins ad hluta til fjélskyldumidada. Fram kom ad
upp & vantadi ad foreldrum veeru veittar upplysingar eftir peirra porfum en helst skorti & ad
einn fagmadur, tengilidur, ynni med fjélskyldunni yfir lengri tima svo ad heildsteed syn og

samfella skapadist.

Pjonustuumhverfi.

Haegt er ad tala um tvenns slags pjonustuumhverfi fyrir fotlud born & Islandi; pjonustu
sem er veitt i nierumhverfi barnsins eda pjonustu i umhverfi sem ekki telst hluti af
venjubundnu lifi barns og fjolskyldu, p.e. innan stofnunar. Pjénustan fer ad langmestu leyti
fram innan stofnana en litid er vitad um hversu vidamikil pjonusta utan stofnana er & islandi.
Ymiskonar radgjof og pjalfun fer po fram & leik- og grunnskélum landsins og innan
heilsugaeslunnar er fotludum bornum og fjdlskyldum peirra sinnt ad einhverju marki. I skyrslu
starfshops um malefni barna med langvinnan heilsuvanda kom fram ad teeplega fimmtungur
grunnskolabarna glimir vid langvinnan heilsuvanda af ymsum toga og eru pa ekki medtalin
fotlud born. Nidurstodur skyrslunnar benda til pess ad mikil porf sé a pverfaglegri pjonustu
innan skolakerfisins svo unnt sé ad tryggja fulla patttoku allra barna (Sigridur Kr. Gisladottir,

Ragnheidur Osk Erlendsdéttir, Gudrin Bjarnadottir, Ragnheidur Elisdéttir og Maria
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Guonadattir, 2005). bott ekki hafi verid kannad ad nokkru radi ad hve miklu leyti pjénusta er
veitt i umhverfi barnsins pykir ljost ad verulega skortir par & eigi pjonustan ad meeta porfum
fjolskyldna & Islandi.

Helstu stofnanir & Islandi sem veita fotludum bornum pjonustu eru ZEfingastédin, Barna-
og unglingageddeild Landspitalans og Greiningar- og radgjafastdd rikisins. bjonusta pessara
stofnana fer ad mestu fram innan peirra p6 svo ad i einhverjum tilvikum sé hun ad hluta til

feerd inn i daglegt umhverfi barnsins, s.s. i leikskola og skéla og inn & heimili.

AEfingastodin.

Saga Zfingastddvarinnar i islensku pjoéofélagi er ordin alllong. Afingastodin hof
starfsemi &rid 1956 en pa potti ljost ad mikil porf var ordin fyrir endurhaefingu fyrir
hreyfihamlad folk. Starfsemi stddvarinnar hefur i aranna ras préast m.t.t. breyttra parfa i
samfélaginu, nyrrar pekkingar og vidhorfa. Styrktarfélag lamadra og fatladra (SLF) & og rekur
Afingastodina og er félagid med pjonustusamning vid Sjlkratryggingar islands um patttoku
rikisins i kostnadi vid pjonustuna (Styrktarfélag lamadra og fatladra, e.d.). SLF var stofhad
1952 og hefur starfsemi pess komid ad uppbyggingu ymiskonar pjénustu. Fyrir utan ad reka
Afingastddina hof SLF rekstur sumarbuda fyrir fotlud bérn ario 1959. Voru peer fyrst
stadsettar i Reykjaskola i Hrutafirdi en fluttust arid 1963 i Reykjadal i Mosfellsdal. SLF hefur
einnig séd um rekstur sumarbuda ad Laugalandi i Holtum. Um er ad reeda samstarfssamning
milli Foreldra- og styrktarfélags Oskjuhlidarskéla og SLF. Arid 1972 hof félagid rekstur
leikskdlans Mulaborgar. bad var gert af brynni porf pvi fram til pess tima hafdi enginn sinnt
dagvist fatladra barna. i dag er reksturinn i héndum Reykjavikurborgar (,,Styrktarfélag®,
2002; Styrktarfélag lamadra og fatladra, 2009).

SLF og ZAfingastddin gegna enn i dag veigamiklu hlutverki i islensku samfélagi. Helsta

hlutverk Afingastodvarinnar er ad efla bérn og ungmenni med skerta feerni med pad ad
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markmidi ad efla patttoku og baeta lifsgaedi barnsins og fjolskyldunnar. Um 850 bérn og
ungmenni dsamt fjolskyldum peirra nota pjonustu Afingastédvarinnar & ari hverju og er
stddin langsteersta endurheafingarstod landsins fyrir bdrn og ungmenni. Ad auki stundar
famennur hopur fullordins folks likamspjalfun & Afingastddinni. Stodin er stadsett i
Reykjavik en starfraekir itid GtibG i Hafnarfirdi. Arid 2009 storfudu par tiu idjupjalfar i atta
stddugildum og 16 sjukrapjalfarar i 14 stodugildum. Fjélmennasti hopurinn sem feer pjonustu
a Afingastodinni eru born med hreyfiproskardskun en bérn med hreyfindmlun eru sa hépur
sem kemur oftast i pjalfun. Sjakrapjélfarar og idjupjélfar & £fingastddinni vinna saman i
teymum eftir aldri notenda par sem pjalfarar i yngra teymi sinna bérnum & aldrinum 0-6 ara
en pjalfarar i eldra teymi veita bornum & aldrinum 7-18 ara og fullordnum pjénustu. Bodid er
uppa einstaklingspjalfun, hoppjalfun, fredslu og radgjof. bjonusta Afingastddvarinnar fellur
undir sérhafda heilbrigdispjonustu og pvi er beidni fra laekni skilyrdi fyrir pjonustu. Hverri
fjolskyldu er Gthlutad tengilid sem &tlad er ad hafa yfirsyn yfir pjonustu Afingastodvarinnar
vid barnid og fjolskylduna (Styrktarfélag lamadra og fatladra, 2009; Styrktarfélag lamadra og
fatladra, e.d).

Fra pvi ad Afingastddin hof starfsemi hefur akvedin proun étt sér stad. I upphafi
starfseminnar var ahersla 16gd & pjalfun og undirliggjandi skerdingu barnsins. Sidar fjélgadi
aherslum og horft var i auknum maeli til faerni barnsins vid akvednar adstaedur. I dag er
&tlunin ad taka enn eitt skref. Markmid stédvarinnar er ad pjonustan horfi & fjolskylduna med
mun heildraenni heetti en adur hefur tiokast og hefur undanfarin prja ar verid unnid héroum
héndum ad pvi ad innleida fjolskyldumidada pjonustu & Afingastédinni. Atlunin er ad
Lifsparfalikanid styri skipulagningu og framkveemd pjonustunnar. Ef vel til tekst pykir 1jost
ad petta muni breyta starfsemi stddvarinnar umtalsvert, baedi hvad vardar vinnulag pess
fagfolks sem par starfar og pau vidfangsefni sem unnid verdur ad med peim fjolskyldum sem

a stddina koma.
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Mat & pjonustu

Pjonusta par sem 10gd er &hersla & ad nyjustu upplysingar og rannséknir séu notadar
kallast gagnreynd (Case-Smith, Richardson og Scultz-Krohn, 2005). Mikilveegi gagnreyndrar
bjonustu er pekkt og er pjonustumat ymissa stofnanna mikilveegur pattur i ad efla geedi
pjonustu. Markmid sliks mats er fyrst og fremst ad adstoda pa sem eiga hagsmuna ad geeta vid
ad kanna og &kveda hversu gdd pjonustan er, hvort han skipti mali og hvada Urbota sé porf
(Letts og Dunal, 1995; Sigurlina Davidsdottir, 2008).

Haegt er ad meta pjonustu med morgum adferdum. Mikilveegt er ad hafa tilgang matsins i
huga pegar adferd er valin og dkvedid er hvada spurningum parf ad svara. Pjénustuporf barna
og fjélskyldna sem purfa studning og radgjof til ad dafna i samfélaginu hverfur ekki. bvi er
naudsynlegt ad st pjonusta sem i bodi er sé i stédugri proun og avallt sé leitast vid ad beeta
hana. Vid mat a slikri pjonustu er leidsagnarmat algengast, p.e. eftir ad matinu lykur er veitt
leidsdgn um hvernig beeta megi pjonustuna. Heegt er ad nalgast slikt mat med ymsum leidum.
Ein peirra er patttakendamidad mat en pad felst fyrst og fremst i pvi ad kanna reynslu félks af
starfseminni og nyta nidurstédur til umbota & starfinu. I mati er mikilvaegt ad nota gégn sem
fengin eru med fjolbreyttum adferdum. Ef gagna er adeins aflad med einum heetti eru likur &
ad nidurstoour verdi ekki eins réttmaetar og ef fleiri adferdir eru notadar. Pannig geta gognin
ordio of einsleit og na ekki ad gefa heildarmynd af pjénustunni. Midad er vid ad gott mat
byggist & prenns konar gégnum, p.e. um patttakendur, um framkveemd pjénustunnar og um
arangur hennar Algengast er ad afla gagna med adferdum eins og ad skoda fyrirliggjandi skjol
og skyrslur, gera vettvangskannanir, leggja fyrir spurningalista, taka vidtol og leggja fyrir prof
(Sigurlina Davidsdottir o.fl., 2006; Sigurlina Davidsdottir, 2008).

pott endurhaefing fyrir born og ungmenni hafi ekki verid metin hér & landi hafa ymsar

rannsoknir verid gerdar erlendis. Talsvert hefur verid skrifad um rannsoknir par sem einni
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adferd, s.s. spurningalistum, er beitt vid mat a pjénustu (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 rannsoknir par sem nokkrum adferdum er beitt likt og i rannsokn Stewart, Law, Russel
0g Hanna (2004) par sem kénnud var gagnsemi matslikans vid préun nyrrar
endurhefingarpjonustu fyrir born. Vid matid var gagna aflad med premur adferdum, p.e.
spurningalistum, opnum vidtélum og utkomumeelingu. Fram kom ad nidurstéour matsins
veittu dyrmeetar upplysingar vardandi framkvemd og Utkomu pjénustunnar og ad ferli
matsins hafi verid 6missandi i uppbyggingu starfsins. Raghavendra og félagar (2007)
rannsokudu vidhorf foreldra og fagmanna til pjonustu endurheafingarstodvar fyrir bérn og
ungmenni. Tilgangur matsins var ad fa upplysingar sem geetu beett pjonustuna og stadfest
peetti sem anaegja var med. Til ad afla gagna voru spurningalistar lagdir fyrir, einn fyrir
foreldra og annar fyrir fagfolk. Matid leiddi i lj6s ad spurningalistarnir sem notadir voru
greindu hvar styrkleikar pjénustunnar lagu og hvar beeta purfti pjonustuna. Matid reyndist pvi

arangursrik adferd til ad beeta og styrkja pjonustuna.

Raddir foreldra i préun pjonustu

pekking & reynslu og vidhorfum foreldra til pjonustu er ekki einungis aridandi fagfolki sem vill
veita goda pjonustu heldur einnig fyrir stjornvéld og stefnusmidi. Matslistanum Mat foreldra a
pjonustu (Measure of Processes of Care [MPOC]) (King, Rosenbaum og King, 1995) er &tlad ad
afla upplysinga um hvernig foreldrar fatladra barna meta pa pjénustu sem barnid peirra og pau sjalf
fa. MPOC var préad med pad ad leidarljosi ad ymsir peettir i samskiptum fagfélks og foreldra
fatladra barna hafi sterk, jakveed eda neikveed, ahrif & heilsu og lidan foreldra. Upphaflegur matslisti
byggist a 56 spurningum sem foreldrum/forradaménnum barna med fétlun eda langvinna sjukdéma

er &tlad ad svara. Matstaekid skiptist i fimm flokka; Efling og samvinna, Almennar upplysingar,
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Sértaekar upplysingar, Samreemd og heildstaed pjénusta og Virding og studningur. Pessir fimm
flokkar eru taldir endurspegla lykilpeetti fjolskyldumidadrar pjonustu. Hverjum flokki tilheyra
mismargar spurningar sem svarandi svarar med pvi ad gefa fyrir & radkvarda fra einum (ad engu
leyti) upp i sjo (ad mjog miklu leyti). Ad auki er gefinn kostur & svarinu ,,a ekki vid*“ sem gefur
ekkert stig. Hver spurning hefst 4 ,,Ad hve miklu leyti hafa pjalfarar £Afingastodvarinnar...” (King,
Rosenbaum og King 1995).

Formlegar atgafur matslistans eru tveer, MPOC-56 og MPOC-20 (King, King og Rosenbaum
2004). Su sidarnefnda er stytt utgafa MPOC-56 en er ad 6dru leyti eins uppbyggd. Listinn hefur
verid pyddur og stadfeerour yfir & fjoImorg tungumal og er hann notadur vida um heim (Granat o.fl,
2002; Raghavendra o.fl., 2007; Saloojee, Rosenbaum, Westaway og Stewart, 2009; Siebes o.fl.,
2007). Béadar utgafur MPOC hafa verid notadar i rannséknum & mismunandi vettvangi til ad kanna
reynslu og upplifun foreldra af pjonustu. Seensk rannsokn peirra Granat, Lagander og Borjesson
(2002) & MOP-20 leiddi til pess ad atta spurningum var batt vid listann, fimm ar MPOC-56 og
premur nyjum, svo r vard MPOC-28. | meistaraverkefni Unnar Arnadéttur (2009), par sem hdn
kannadi m.a. notagildi islenskar pydingar og stadferingar & matslistanum Mat foreldra & pjénustu
(MPOC-20), mé finna yfirgripsmikla samantekt og yfirlit yfir helstu rannsoknir gerdar &
matslistanum. I ranns6kn Unnar svérudu 88 foreldrar matslistanum og benda nidurstddur um
notagildi hans til pess ad hann sé adgengilegur og audveldur i svérun. Innri areidanleiki allra flokka
reyndist godur eda 0,80-0,93. Forathugun a listanum leiddi til pess ad hann var adlagadur og

vidbotarspurningalista var beett vid.

Markmidssetning i endurhafingu — Goal attainment scaling
I dag er ekki naegjanlegt ad kanna framkveemd pjonustu heldur er aukin krafa um ad ttkoma
hennar sé metin. A sama tima hafa markmid pjalfunar ordid einstaklingsmidadri enda er

forgangsrooun hverrar fjolskyldu akaflega misjofn. bar er margt sem hefur ahrif, s.s. &hugi barns,
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vilji pess, feerni og ytri adsteedur. bessi fjdlbreytileiki markmida gerir annars konar kréfur um

melingar og erfitt er ad meeta peim med hefdbundnum stédludum matstekjum sem skortir m.a. oft

og tidum naemni & breytingar og nakvaemni (Steenbeek, Ketelaar, Galama og Gorter, 2007).
Einstaklingsmidud matsteeki i notkun med bérnum eru nokkur en pau sem hafa nad mestri

tbreidslu og vinseldum eru Goal attainment scaling (GAS) (Kiresuk, Smith og Cardillo,

1994) og Meling & faerni vid idju (COPM) (Law o.fl, 2005; Tam, Teachman og Wright,

2008). Hérlendis hefur notkun GAS ekki tidkast til pessa en COPM hefur verid notad nokkud

vida i pjonustu vid born, sérstaklega medal idjupjalfa.

Kynning & adferdinni.

GAS er matstaeki sem haegt er ad nota 6had skjolstedingshopi, vettvangi, pérfum og
adsteedum hvers og eins. Med GAS adferdinni er haegt ad meta & magnbundinn hatt ad hvada
marki einstaklingsmidudum markmidum hefur verid nad og hefur adferdinni verid lyst sem
einstaklingsmidadri og markbundinni meelingu & breytingu (Imms, 2008; King, McDougal,
Palisano, Gritzan og Tucker, 1999; Smith, 1994). GAS samramist Alpjédlega
flokkunarkerfinu um feerni, fotlun og heilsu par sem pad bydur upp a ad meta faerni
skjélstaedings & 6llum premur viddum likansins, p.e. likamsstarfsemi/likamsbyggingu,
ath6fnum og péatttoku (McDougal og Wright, 2009). GAS var fyrst préad af Kiresuk og
Sherman (1968) til ad meta arangur ged- og samfélagspjonustu fyrir fullordna. | dag er pad
hins vegar notad af ymsum fagh6pum sem starfa a heilbrigdis- og félagssvidi med badi
fullordnum og bérnum (Smith, 1994; Turner-Stokes, 2009). Notkun GAS ma gréflega skipta
nidur i tvo svid, annars vegar er pad notad & vettvangi i ihlutun med skjdlsteedingi og hins
vegar er notkun pess Utbreidd vid mat & pjonustu, sem vida er fastur lidur i geedaproun

pjonustustofnana og fyrirteekja (McLaren og Rodger, 2003; Stewart o.fl. 2004).
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Notkun GAS felur i sér nokkur prep. Vid upphaf pjénustu eru sett markmid med
skjélstaedingi sem hafa pydingu fyrir hann og eru raunhaf. Vio markmidssetningu er
mikilveegt ad horfa til parfa skjélstedings, idjuvanda, Urreda i umhverfinu og hve mikill timi
er fyrir hendi i ihlutun (McLaren og Rodger, 2003). Fyrir hvert valid markmid eru fimm prep
akvorouo sem eiga ad endurspegla mismunandi faerni skjolsteedings. Kvardinn er oftast settur
fra -2 til 2, par sem -2 taknar feerni skjolsteedings eins og hun er &dur en ihlutun hefst, -1
taknar arangur undir veentingum og 0 taknar pa feerni sem gert er rad fyrir ad naist. Gildin +1
0g +2 takna ad feerni er meiri eda mun meiri en buist var vid. Mikilveegt er ad 6ll prepin séu
raunheef nidurstada eftir ihlutun, einnig pau sem takna faerni umfram veentingar. Ad sidustu er
feerni skjolsteedings metin, eftir fyrirfram skilgreindan tima, a peim kvarda sem settur var i
upphafi ihlutunar (King, McDougal o.fl, 1999). I grein Kiresuk og Sherman (1968) er pvi lyst
hvernig markmid skulu vegin & kvardanum 1-10 eftir mikilveegi. I nylegri skrifum Kiresuk og
felaga (1994) er hins vegar eindregid melt med pvi ad vega ekki markmidin par sem pad
breyti oftast ekki nidurstodum en fleeki hins vegar markmidssetninguna sjalfa sem og

utreikninga.

Notagildi.

Fj6lmargar rannsoknir hafa verid gerdar i tengslum vid GAS. Flestar peirra snla ad
notkun adferdarinnar med fullordnu folki en nokkud er po til af ranns6knum er varda born og
ma skipta peim i tvo flokka. Annars vegar rannsoknir par sem GAS er notad sem meeliteeki til
ad meta utkomu eftir ihlutun einstaklings eda sem hluti af pjonustumati (Ahl o.fl, 2005; Lowe,
Novak og Cusick, 2006; Palisano, Haley og Brown, 1992; Steenbeek, Meester-Delver, Becher
og Lankhorst, 2005) og hins vegar rannsoknir sem beinast ad proffreedilegum eiginleikum
adferdarinnar (Kiresuk o.fl., 1994; Palisano, 1993; Sakzewski o.fl., 2007). Rannsoknum

pessum ber saman um ad GAS nemi litlar en pydingarmiklar breytingar a feerni sem st6dlud

30



matsteeki na ad jafnadi ekki ad fanga. Slik neemni getur verid kaflega mikilveeg fyrir
fjolskylduna, sér i lagi pegar framfarir eru haegar.

Litid er vitad um &reidanleika endurtekinna meelinga (test-retest reliability) og
samtimaréttmeeti (concurrent validity) GAS en rannsoknir syna ad samtimaréttmaeti meelist
lagt pegar GAS er borid saman vid 6nnur matsteeki. Bent hefur verid & ad pad geti att reetur ad
rekja til pess hve neemt GAS er & breytingar sem stodlud matsteeki nema ekki (Steenbeek o.fl.,
2005). Areidanleiki matsmanna hefur reynst godur, eda 0,84-0,98 (Steenbeek, Ketelaar,
Galama og Gorter, 2008), pegar skilyrdum um pjalfun i notkun GAS er fullnaegt. St gagnryni
sem heyrst hefur hvad oftast er ad GAS kvardinn sé, pegar best letur, & radkvarda og pvi etti
eingdngu ad nota Gstikud tolfraedileg prof vio medhdndlun gagna sem fast med adferdinni.
Vid medhodndlun gagna er hins vegar peim gildum sem fast fyrir markmidin umbreytt i T-gildi
sem eru alla jafna notud fyrir gdgn sem eru & jafnbilakvarda. Pvi segja peir sem gagnrynt hafa
GAS hvad mest ad adferdina atti einungis ad nota i skjolsteedingsvinnu & vettvangi en ekki til
rannsokna (Steenbeek o.fl., 2005). Steenbeek og félagar (2007) gerdu heimildasamantekt &
rannséknum par sem GAS var notad i endurhafingu barna. Tilgangurinn var ad taka saman
proffraedilega eiginleika matstaekisins. I 1jos kom ad pétt GAS hafi verid notad vida i tugi ara
er akaflega litid vitad um areidanleika pess og réttmeeti pess er einnig umdeilanlegt.
Rannsoknir hafa synt lagt samtimaréttmeeti sem og innihaldsréttmeeti. Liklegasta skyring
bessa er ad vegna pess hversu margbreytilegir og einstaklingsmidadir kvardar GAS eru meli
peir sjaldnast pad sama og 6nnur matstaeki. Hins vegar geri pad GAS mjog nemt fyrir 6llum
breytingum. I 6llum peim rannsoknum sem heimildasamantektin tok til voru foreldrar mjog
anaegoir med GAS matstaekid og pa samvinnu sem skapadist vid notkun pess og segja
hofundar pad benda til gods ,,samfélagslegs réttmaetis“ (social valitidy) (Steenbeek o.fl.,

2007).
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Areidanleika ma auka med pjalfun i adferdinni og verda peir sem @&tla sér ad nota GAS
m.a. ad efa markmidssetningu, fyrirgjof og kvordun markmidanna (Clark og Caudrey, 1983).
King, McDougal og félagar (1999) hafa lyst pvi sem huga parf sérstaklega ad adur en hafist er
handa vid notkun GAS. bar er m.a. talid naudsynlegt ad hafa a.m.k. ars reynslu i starfi og ad
sjo til tolf Klukkustundum sé varid i ad kynna sér adferdina og gera &fingar med

,,leidbeinenda“.

Kostir og takmarkanir.

GAS er audvelt i notkun og nanast enginn kostnadur fylgir matstaekinu. Notkun pess
hefur aukist jafnt og pétt og er hin ein peirra einstaklingsmidudu adferda sem eru hvad mest
notadar i heiminum i dag (Bouwens, van Heugten og Verhey, 2008).

Naemi GAS til ad greina breytingu & faerni er einn helsti kostur adferdarinnar. bagd ferli
sem & sér stad pegar matstaekid er notad er annar mikilvaegur pattur par sem GAS studlar med
6flugum heetti ad samvinnu fagmanna og fjélskyldu i pjonustuferlinu. Slikt samstarf
endurspeglar akvedna peetti fjdlskyldu- og einstaklingsmidadrar pjonustu sem gera pad ad
verkum ad veentingar allra adila verda raunhefari og anaegja skjolstedings meiri (King,
McDougal o.fl., 1999; Law, Baptiste og Mills, 1995). Meg tilkomu vel skilgreindra markmida
er einnig audveldara fyrir fagmanninn og fjolskylduna ad beina kréftum sinum i tiltekinn
farveg pannig ad ihlutun verdur markvissari (King, McDougal 0.fl., 1999). GAS adferdina ma
nota vid hvada adstaeedur sem er tengt 6llum svidum faerni og patttoku. A pann hatt neer GAS
ad endurspegla raunverulegan arangur i daglegu lifi barnsins (McDougal og Wright, 2009).
Ad sidustu skal nefnt ad GAS fellur vel ad hugmyndafraedi ICF pvi med pvi ad setja markmid
0g meta med GAS er ekki einblint a fotlun, skerdingu eda vanda barnsins, eins og morg
stddlud matsteeki gera, heldur er sjonum fremur beint ad styrkleikum pess, feerni i daglegu

umhverfi og framférum (Kiresuk o.fl., 1994; McDougal og Wright, 2009).

32



P& svo ad GAS hafi ymsa kosti byggist adferdin ad miklu leyti & leikni, hlutleysi og
sjélfsteedi pess sem markmidin setur (Cytrybaum, Ginath, Birdwell og Brandt, 1979;
Simeonsson, Huntington og Short, 1982). Palisano (1993) bendir & ad leikni fagfélks vid ad
kvarda markmidin sé mismunandi og hatta sé & skekkju pegar arangur er metinn. King,
McDougal og félagar (1999) nefna ad 6viljandi skekkjur séu helsti 6kostur adferdarinnar.
Einnig geta markmid ordid 6raunhef & pann hatt ad of audvelt sé fyrir barnid ad na peim og
ad matsmenn meti framfarir sem i raun hafi ekki att sér stad. Einnig benda pau & ad auknar
likur séu & skekkju pegar sami adili baedi setur markmidin og metur hvort peim hafi verid néd.

pessar heettur parf fagfolk ad hafa i huga pegar markmid eru sett og metin med GAS.

Samantekt

Fagfolk og stofnanir sem veita fotludum bérnum og fjélskyldum peirra pjonustu lita i
vaxandi meeli svo a ad hlutverk peirra sé ad studla ad virkri patttoku og baeta lifsgeedi
fjolskyldunnar i heild. Aukinn skilningur er & mikilveegi pess ad horfa til umhverfisins sem
fjolskyldan byr vid dagsdaglega og hvernig adstedur hafa ahrif & voxt og proska hennar.
Undanfarin ar hefur fjélskyldumidud pjonusta rutt sér til rims vida um heim og pykir slik
bjonusta bera akvedinn geaedastimpill. Ein meginforsenda slikrar pjonustu er ad vidurkenna ad
hver fjolskylda sé einstok og virda skuli parfir hennar. pad felur i sér ad fagfolk parf ad takast
a vid mismunandi vidfangsefni og askoranir. S& sem pjénustuna veitir parf ad geta maett
porfum fjolskyldunnar i pvi umhverfi sem vandinn birtist i og parf pvi ihlutunin ad
endurspegla pad, s.s. atlanir og markmid sem sett eru.

A lslandi hefur endurhafing fyrir bérn og ungmenni litid verid rannsokud og pvi erfitt ad
segja til um pa préun sem par hefur &tt sér stad. A Afingastodinni er um pessar mundir unnid
ad pvi ad proa pjonustu stodvarinnar. Akvedid hefur verid ad fjélskyldumidud nalgun styri

starfseminni og pvi verdur aukin krafa um ad koma til mots vid parfir hverrar og einnar
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fjolskyldu. I slikum breytingum er mat & pjonustu veigamikill pattur. Mikilvaegt er ad hlusta &
raddir foreldra og barna og byggja & reynslu og tillogum peirra pegar akvardanir eru teknar og

stefna métuod.
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KAFLI 3
Aodferdafraedi

I pessum kafla verda rannsoknarspurningar settar fram og sagt fra tilgangi
rannsoknarinnar. Rannsoknarsnidi er lyst og fjallad er um réttmaeti og areidanleika, auk pess
sem greint er fra vali a patttakendum i rannsékninni og skilyrdum fyrir patttoku. par sem
rannsoknin er pripeett er greint fra hverjum hluta hennar og sagt fra adferéunum sem notadar
voru vid gagnaséfnun og rvinnslu. 1 lok kaflans er fjallad sameiginlega um sidferdileg mal er
varda rannsoknina.

Tilgangur rannsoknarinnar var tvipeettur. [ fyrsta lagi ad afla upplysinga um mat foreldra
& peirri pjonustu sem veitt er af Afingastodinni. [ 6dru lagi ad kanna hvort ihlutun sem veitt er
af pjalfurum stédvarinnar skili bornunum og fjélskyldum peirra peirri tkomu sem stefnt er
ad.

Rannsoknarspurningarnar eru eftirfarandi:

1. AOd hvada marki telja foreldrar ad pjonusta Afingastédvarinnar endurspegli
fjélskyldumidada nalgun?

2. Hvada peettir hafa ahrif & mat foreldra a pvi hversu fjélskyldumidada pjonustu peir
telja ad Afingastodin veiti?

3. Ad hvada marki na skjolsteedingar Afingastddvarinnar peim markmidum sem peir
setja i samvinnu vid pjalfara sina?

4. Hvada pjénustupeetti A£fingastédvarinnar eru foreldrar &naegdir med og hvada peettir

telja peir ad parfnist urbéta?

Rannsoknarsnio
I rannsokninni er blandad rannséknarsnid (mixed methods research design) notad en pad

byggist a megindlegum og eigindlegum adferdum. Einkenni snidsins er ad gégnum er safnad
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og pau greind samkvaemt baedi megindlegum og eigindlegum adferdum og nidurstddur eru
sampeettar og fléttadar saman i eina heild (Creswell, 2008).

Einkenni megindlegra og eigindalegra adferda eru 6lik. Fyrrnefndu adferdirnar byggjast &
bvi sem heagt er ad mala og telja. Tolfreedilegar adgerdir eru oftast notadar til ad reikna
medaltdl og kanna dreifingu og tengsl milli hopa sem gerir pad ad verkum ad gagnagreining
fer fram & nokkud hlutlausan hétt. Algengustu tol og teeki sem notud eru til ad afla
megindlegra gagna eru spurningalistar, gatlistar og prof (Coster og Khetani, 2008; Creswell,
2008; Sigurlina Davidsdéttir, 2003). Eigindlegar adferdir byggjast aftur a moti & upplifun og
reynslu folks af vidfangsefninu sem verid er ad skoda og leitast er vid ad kanna dypt, audgi og
margbreytileika mannlegra fyrirbeera. Ord vidmelanda, latbragd, tilfinningar og hegdun eru
talkud og greind eftir &kvednum adferdum. Helstu gagnadflunarleidir eigindlegra adferda eru
opin vidtol og vettvangsathuganir (Berg, 2009; Creswell, 2008; Sigurlina Davidsdattir, 2003).

Blandad rannsoknarsnid er i senn gamalt og nytt i rannséknasamhengi. pétt snidid eigi
reetur ad rekja langt aftur til félagsvisinda sidustu aldar var pad vart vel métad fyrr en tvo
sidustu aratugi. bratt fyrir 6likan bakgrunn og syn peirra rannsakenda sem adhyllast blandadar
rannsoknaradferdir rikir sameiginlegur skilningur peirra & milli um ad algjor adgreining
eigindlegu og megindlegu adferdanna sé ekki askileg eda hagkveem pegar rannsoknir eru
annars vegar (Tashakkori, 2009).

Pegar bléndudu snidi er beitt gengur rannsakandi Ut fra pvi ad betri skilningur &
vidfangsefninu faist med pvi ad sameina eiginleika adferdanna tvennra en med pvi ad nota
adeins adra nalgunina. Mikilveegt er ad rannsakandinn adskilji ekki adferdirnar i tvo 6lika
hluta, eigindlegan og megindlegan, heldur sé feer um ad sampeetta, tengja og sameina peer, p.e.

ad blanda adferdum saman (Creswell, 2008).
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Rannsoknum sem byggja & blondudu rannsoknasnidi hefur fjolgad mjog. A pad
sérstaklega vid um rannsoknir i mann- og félagsvisindum, s.s. innan idjupjalfunarfreedi,
lydheilsufraedi og 6ldrunarfraedi (Creswell, 2009).

Lifleg umreeda um notagildi og réttmeeti rannsoknarsnidsins hefur att sér stad um nokkurt
skeid. Sale, Lohfeld og Brazil (2002) telja freedasynir eigindlegra og megindlegra hefda svo
6likar ad varla sé grundvollur fyrir pvi ad sampeetta adferdirnar og fa areidanlegar og
réttmeetar nidurstodur. bar visa pau m.a. i 6likar aherslur, ordanotkun og mismunandi skilning
& hugtokum sem valdid geti misskilningi. Hins vegar benda pau & ad ekkert meeli & moti pvi
ad onnur adferdin sé notud til ad beeta vid hina. Creswell (2009) segir 6nnur 16gmal um
réttmeeti og areidanleika eiga vid i eigindlegum adferdum en i peim megindlegu. bad pydi pd
& engan hatt ad réttmeeti og areidanleiki skipti minna mali i einum adferounum heldur en
hinum. Dellinger og Leech (2007) segja skrif um blandadar adferdir almennt ekki fjalla um
réttmeeti og naudsynlegt sé ad skapa umreedu og sameiginlega syn par ad lutandi.

Blondudu rannsdknarsnidi fylgja askoranir. bar sem gégnum er safnad eftir mismunandi
leidum verdur 6flun peirra 6hjakveemilega vidteekari en ef gagna er adeins aflad med einni
adferd. Greining slikra gagna er oft og tioum fl6kin og getur tekid mikinn tima ad samreema
nidurstédur i merkingarbaera heild. Ad auki krefst blandad rannséknarsnid pess ad
rannsakandinn hafi gott vald & bAdum rannsdknarhefdum (Creswell, 2009).

Samkvaemt Creswell (2009) eru prjar leidir feerar innan blandads rannsoknarsnids. I fyrsta
lagi radbundid snid (e. sequential mixed method) sem byggist & pvi ad rannsakandinn dypki
eda Utvikki nidurstodur einnar adferdar med pvi ad baeta vid gognum med annarri adferd.
Adeins er unnid ad pvi ad safna gégnum med annarri adferdinni i einu en hvort byrjad er &
eigindlegu adferdinni eda peirri megindlegu fer eftir rannsdknarspurningunni og tilgangi
rannsoknarinnar. Annad snid er margprofunarsnid (e. concurrent/triangulation/parallel mixed

methods design). Par er 16g0 ahersla & sampeettingu eigindlegra og megindlegra gagna i pvi
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skyni ad fa heildraena syn & rannséknarefnid. Gignum hvorrar adferdar fyrir sig er safnad
samtimis og rannsakandinn sameinar nidurstodur i eina heild. pridja snidid er &hrifasnid

(e. transformative mixed method). Par velur rannsakandinn annad hvort radbundid snid eda
margpréfunarsnid en pvi til vidbotar stydst hann vid akvedna freedasyn allt rannsdknarferlid.
Synin veitir &kvedinn ramma vardandi pa petti sem skoda parf, adferdir sem valdar eru til
gagnadflunar og hvers megi veenta i nidurstddum eda hvort hugsanlegt sé ad par leidi til
breytinga. Tilgangur rannséknar sem byggir & ahrifasnidi er ad hafa ahrif sem leida til
breytinga, hja einstaklingum og allt til stjornsyslu (Creswell, Plano Clark, Gutmann og
Hanson, 2003).

I pessari rannsokn var radbundid snid notad par sem megindlegum gégnum var safnad i
upphafi med spurningalista og utkomumaelingu og gagnaséfnun lokio med eigindlegum
vidtolum. Tilgangur pess ad safna eigindlegum gégnum i lok gagnaséfnunartimabilsins var ad
nyta pau til ad dypka og baeta vid skilning & 6drum gégnum rannsoknarinnar. Pannig var haegt
ad spyrja sérstaklega Gt i nidurstddur spurningalistans og ur fyrsta hluta og dska eftir aliti
vardandi akvednar spurningar eda vafaatrioi. Einnig potti mikilveegt ad fa fram hugmyndir
vidmealenda ad beettri pjonustu. A sama hatt gat rannsakandi spurt vidmaelendur sina Gt i ymis
atrioi er voroudu utkomumeelinguna, eins og upplifun af henni, gagnsemi og anagju med
ferlid sem i meaelingunni folst. Fyrstu premur rannsdknarspurningunum er svarad med

megindlegum adferdum en sidustu spurningunni med eigindlegri adferd.
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I. hluti: Spurningalistakdnnun

I pessari rannsokn var aflad gagna um pjonustu & akvednum timapunkti og pvi aridandi
ad 6llum gdgnum veeri safnad & sama tima. Einnig var mikilveegt ad haegt veeri ad bera saman
morg Urtdk ar sama pydi. Pvi var lysandi pversnidsrannsoknaradferd (cross-sectional design)
notud og var spurningakénnun notud til ad afla gagna. Styrkur slikrar adferdar er ad hegt er
ad safna vidamiklum gégnum 4 tiltélulega stuttum tima (Porlakur Karlsson, 2003). bar ed
gbégnum er safnad & akvednum timapunkti, s.s. vardandi reynslu eda vidhorf patttakenda,

endurspegla pau stéou mala & umreeddum tima (Creswell, 2008).

patttakendur.

Adur en Afingastodin hof formlega ad veita fjolskyldumidada pjonustu var aridandi ad
afla upplysinga um mat foreldra & pjénustu stédvarinnar, m.a. til ad kanna ahrif slikrar
nalgunar seinna. bvi var gégnum safnad & timabilinu september 2008 til mars 2009.
patttakendur voru foreldrar 0-18 ara barna sem fengu pjonustu & Afingasttdinni. Engin énnur
skilyrdi voru sett. Samtals fengu 516 foreldrar eda foreldrapor sendan spurningalista. Pessir
foreldrar attu alls 541 barn & Afingastédinni (sumir attu fleiri en eitt barn). Svor barust fra
257 pétttakendum sem er teeplega 50% svarhlutfall. Af peim sem svorudu ekki voru 12 listar
endursendir par sem um rangt netfang var ad raeda eda foreldrar vildu ekki taka patt. Foreldrar
13 systkina fengu listann tvisvar sinnum, p.e. einn lista fyrir hvort barn. I peim tilvikum voru
patttakendur bednir um ad fylla Ut einn lista og skila til patttoku.

Samstarfsadili rannsakanda var Afingastddin (Fylgiskjal A) en upplysingar um urtakid
var fengid Ur pjonustuskra Afingastddvarinnar ad fengnu sampykki Visindasidanefndar

(Fylgiskjal B).
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Meeliteeki.

I spurningalistakonnunni var upplysingum safnad med matstaekinu Mat foreldra &
pjonustu (MPOC) (Fylgiskjal C). Matstakid byggir & spurningum sem foreldrum er &tlad ad
svara og er kvardi tekisins sjo prepa radkvardi. Engin hratala feest med notkun kvardans
heldur byggist matsteekid & fimm flokkum sem spurningarnar radast i. Mismargar spurningar
eru innan hvers flokks og er peim 6llum a&tlad ad endurspegla fjdlskyldumidada pjonustu. I
flokknum Efling og samvinna eru &tta spurningar, fimm i Almennar upplysingar, flokkurinn
Sértaekar upplysingar inniheldur fjorar spurningar, tiu eru i flokknum Samraemd og heildsted
bjonusta og fimm i Virding og studningur.

| pessari rannsokn var studst vid MPOC-28. Auk pess var vidbotarspurningum baett vid;
fjorum spurningum ar MPOC-56, sj6 spurningum vardandi bakgrunn pétttakenda og fjorum
spurningum sem sneru ad tegund og lengd pjénustu. Eftir ad spurningum hafdi verid beett vid
fekk listinn nafnid MPOC-32.

Islensk pyding listans var upphaflega unnin af Helenu Halldorsdottir og Nénnu Baru
Birgisdottur (2006) med bakpydingaradferd. bydingin var sidan adlogud af rannsakanda i

samstarfi vid fagfolk & Afingastodinni.

Gagnadflun og gagnagreining.

itarlegt kynningarbréf (Fylgiskjal D) um rannsoknina var sent til foreldra i april 2009. I
bréfinu kom m.a. fram tilgangur rannsdknarinnar, ad gégnin veeru drekjanleg og ad foreldrum
veeri frjdlst ad svara ekki spurningalistanum. Sjoé dégum sidar var spurningalistinn, Mat
foreldra a pjonustu (MPOC-32), sendur, & rafreenu formi, til foreldra asamt
vidbotarspurningum sem &tlad var ad afla bakgrunnsupplysinga (s.s. vardandi médurmal,
aldur patttakanda, aldur barns, busetu og feernivanda). Gognin voru opersénugreinanleg,

nafnlaus og an kennitolu. itrekun til peirra sem ekki svorudu listanum var tvisvar sinnum send

40



at, su fyrri sjo dogum eftir ad listinn var fyrst sendur, og su seinni premur dégum eftir fyrri
itrekun. Outcome hugbunadur ehf. s& um Gtsendingu lista og itrekanir.

Farid var eftir fyrirmalum sem gefin hafa verid Gt vid urvinnslu gagna MPOC
matstaekisins (King o.fl., 1995). Voru peir patttakendur sem svérudu helmingi spurninga eda
feerri settir til hlidar vid drvinnslu. Einnig voru peir settir til hlidar sem svorudu i helmingi
tilvika eda oftar ,,a ekki vio“. Ef samanlagdur fjoldi spurninga sem var 6svarad eda merkt var
vid ,,a ekki vi0* samsvaradi helmingi spurninganna eda meira var sa listi einnig settur til
hlidar.

Vid skraningu og drvinnslu gagna var tolfraediforritid Statistical Package for the Social
Sciences (SPSS) notad. Lysandi t6lfreedi var notud til ad lysa nidurstédum flokkanna fimm
sem matsteekid samanstendur af. Innri areidanleiki hvers flokks var kannadur med Cronbach’s
alpha profi. Til ad kanna hvort og hvada breytur hefdu ahrif & svor foreldra var gerd

adhvarfsgreining.
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I1. hluti: Utkomumaling

Til ad safna gégnum um utkomu pjonustu Afingastodvarinnar var matsteekid Goal attainment
scaling notad. Segja mé& ad pad byggi & badi eigindalegri og megindlegri hefd pvi GAS er notad til ad
meta & magnbundinn hatt ad hvada marki einstaklingsbundnum markmidum hefur verid nad (Kiresuk

0.fl., 1994).

patttakendur.

Foreldrar 14 barna toku péatt i markmidssetningu med GAS matsteekinu asamt fjorum pjalfurum
Afingastddvarinnar; tveimur idjupjalfum og tveimur sjakrapjalfurum. Tengilidur rannsakanda a
Afingastddinni valdi tvo idjupjalfa og tvo sjukrapjélfara ur hopi sjalfbodalida par sem mikilveegt
potti ad patttakendur hefdu ahuga & adferdinni og veeru tilbunir ad leggja vinnu i verkefnid. Skilyrdi
fyrir vali var ad pjalfari hefdi a.m.k. eins ars reynslu af starfi med bornum i endurheafingu. Einnig var
askilegt ad dkvedinni breidd veeri nad vardandi aldur peirra barna sem peir storfudu med. bvi var
6skad eftir ad tveir pjalfaranna ynnu med bérnum & aldrinum 7-18 &ra og ad tveir ynnu med bérnum &
aldrinum 0-6 ara.

pjalfararnir fjorir sdu um ad bjoda foreldrum patttdéku i rannsékninni og baud hver peirra allt fra
bremur til sex foreldrum. Einungis skjolsteedingum pjalfaranna var bodin patttaka. Alls sampykktu

foreldrar 14 barna ad taka patt i rannsokninni.

Framkveemd.
Utkomumeelingin skiptist i tvo skeid. Hid fyrra folst i ad pjalfa idjupjalfa og sjukrapjalfara i
notkun matstekisins. Seinna skeidid folst i sameiginlegri markmidssetningu pjalfara og fjolskyldu og

mati a Utkomu eftir tilskilinn tima.
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Meelitaeki.

Upplysingum um Gtkomu pjénustu Afingastodvarinnar var safnad med matstekinu Goal
attainment scaling. Farid var vandlega eftir helstu tilmaelum og radleggingum um adferdina pegar hin
er notud i endurhafingu barna. Par er m.a. skyrt kvedio & um ad peir sem noti GAS fai a.m.k. 7

klukkustunda pjéalfun i notkun adferdarinnar (King, McDougal o.fl., 1999; Kiresuk o.fl., 1994).

Adferd.

A fyrra skeidi mealingarinnar hitti rannsakandi pjalfarana prisvar sinnum og vardi samtals sjo
Kist. med peim i kynningu & hugmyndafradi og adferdinni sem GAS byggir &. bess utan vordu
pjalfararnir ad medaltali um 22 klst. i &fingar vid markmidssetningu, ymist saman i hopi eda einir.
Oll markmidin voru send rannsakanda sem yfirfor pau og veitti pjalfurunum endurgjof. Innifalid i
pessum 22 klukkustundum eru markmidin sem notud voru i rannsokninni. Oll voru pau vandlega
yfirfarin af rannsakanda adur en byrjad var vinna med pau.

Seinna skeid meelingarinnar folst i samstarfi allra patttakenda, p.e. pjalfara og foreldra, vid ad
tilgreina vanda og dkveda pau markmid sem vinna atti ad. Engin born toku patt i
markmidssetningunni, ymist sokum aldurs eda faerniskerdingar. Alls voru 27 markmid skilgreind
fyrir 14 born. Eftir ad baid var ad setja markmidin voru pau kvoroud nidur i fimm prep af pjalfara og
loks borin undir foreldra. Dagsetning endurmats var tilgreind & pessu stigi. Endurmat markmidanna
for fram & mismunandi tima en flest voru pau skrad til endurmats 10-12 vikum eftir ad pau héfdu
verio sett. Vio endurmat var pess geett ad ekki skeikadi nema tveimur til premur dégum fra adur
tilgreindum degi. Misjafnt var, eftir markmidum, hvada adilar sau um endurmatid en ymist voru pad
pjalfararnir, foreldrar eda kennarar barnanna. Eftir ad endurmat hafdi farid fram sendu pjalfarar

rannsakanda gdgnin og hann vann Ur peim
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Gagnaéflun og gagnagreining.

| september 2009, eftir ad foreldrum var bodin patttaka i Gtkomumalingu, var peim afhent
kynningarbréf (Fylgiskjal E) par sem ferli og tilgangi hennar var lyst. Foreldrar voru upplystir um ad
gOgnin veeru 6persénugreinanleg og ad peim veeri frjalst ad hafna patttoku eda heetta henni & hvada
stigi rannsdknar sem var. beim foreldrum sem sampykktu patttoku var afhent sampykkisyfirlysing
(Fylgiskjal F) sem peir skrifudu undir.

Gogn sem fengin eru med GAS eru medhdndlud samkvaemt tilmaelum Kiresuk og félaga (1994).
Markmidum hvers barns eda fjolskyldu eru gefin raungildin -2 til +2, eftir pvi ad hvada marki
markmidum hefur verid ndd. Raungildunum er svo umbreytt i T-gildi sem hefur medaltalid 50 og
stadalfravikid 10. T-gildin gera samanburd milli barna moégulegan en einnig geta pau sagt til um

hvort skjolstedingar Afingastodvarinnar nai peim markmidum sem sett eru i pjonustuferlinu.
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1. hluti: Viotol

| sidasta hluta rannsoknarinnar voru eigindleg vidtol tekin til ad dypka nidurstodur fyrsta og
annars hluta rannséknarinnar. Spurt var opinna spurninga en einnig studst vid vidtalsramma sem
rannsakandi hafdi Gtbuid (Fylgiskjal G). P6 svo ad vidtdlin veeru opin spurdi rannsakandi
viomalendur sina markvisst spurninga vardandi fyrsta og annan hluta rannséknarinnar. Var pad gert

svo unnt veeri ad varpa frekara ljosi a nidurstodur ar spurningalistakénnuninni og utkomumeelingunni.

patttakendur.
prir foreldrar toku patt og voru peir valdir med markvissu Urtaki til ad tryggja akvedin
einkenni. Skilyrdi fyrir vali var ad patttakandi hefdi baedi reynslu af idju- og sjukrapjalfun og
hefdi fengid pjonustu & Afingastddinni i a.m.k. eitt &r. Einnig var leitast eftir pvi ad
patttakendur attu born & svipudum aldri. Til ad heaegt veeri ad dypka nidurstodur fyrsta og
annars hluta rannsoknarinnar var mikilveegt ad foreldrarnir hefou tekid patt i
utkomumeelingunni i 6drum hluta.

patttakendur i vidtélunum voru kvenkyns og a aldrinum 25-35 &ra. Born peirra voru &
aldrinum 15 ménada til fjégurra ara, tveir drengir og ein stalka, og var fétlun barnanna og/eda
feerniskerding peirra 6lik ad edli og umfangi. Bornin asamt fjolskyldu h6fou notid
pjonustunnar fra einu ari upp i fjogur og pau sottu baedi idju- og sjukrapjalfun &
Afingastddinni prisvar til fimm sinnum i viku.

Vid val & patttakendum leitudu pjalfarar Afingastodvar til foreldra 10 barna sem voru i
6drum hluta rannsoknarinnar og budu peim ad taka patt. Alls sampykktu foreldrar niu barna
patttoku og par af valdi rannsakandi prja vidmalendur. Vert er ad benda & ad fyrirfram var

akvedid ad adeins prir einstaklingar tekju patt i pessum hluta rannsoknarinnar.
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Gagnaéflun og gagnagreining.

patttakendur fengu afhent kynningarbréf (Fylgiskjal H) par sem leitast var vid ad upplysa
pé& um tilgang rannséknarinnar og peir minntir & ad peir geetu haett patttoku & hvada stigi
hennar sem veeri. Einnig skrifudu peir undir upplyst sampykki (Fylgiskjal ).

[ vidtélunum var studst vid vidtalsramma sem rannsakandi hafdi Gtbi® og var hann
fremur etladur til studnings en til ad leida vidtalid. Vidtolin stddu i 35-70 minatur og voru
pau 6ll hljodritud med leyfi patttakenda.

Vid greiningu gagna voru vidtolin afritud ordrétt. I ferlinu var unnid eftir tillogum peirra
Bogdan og Biklen (2003) vardandi opna k6dun en ad 6dru leyti studst vid fyrirbeerafreedilega
arvinnslu (Sigridur Halldoérsdottir, 2003). Tilgangur var ad ,,opna gognin®“. Handritin voru pvi
skodud ord fyrir ord, linu fyrir linu, og reynt ad koma auga & mynstur eda pemu sem
einkenndu hvert vidtal. Rannsakandi leitadist vid ad hafa opinn huga pegar gégnin voru lesin
og fylgdi ekki fyrirfram dkvedinni flokkun.

Gagnagreining for fram samhlida gagnadflun og i kjélfar hennar. Handritin (transcripts)
voru lesin vandlega yfir tvisvar sinnum an pess ad merkja nokkud vid. Eftir pad var strikad
undir og merkt vid pann texta sem kom vidfangsefninu sérstaklega vid. | framhaldi var
handritid enn lesid og rynt i merkingu pess sem merkt var vid og buid til hugtakakort sem atti
ad spegla reynslu viokomandi. begar buid var ad greina 6ll vidtolin & pennan méta var eitt
heildarkort buid til sem atlad var ad draga saman reynslu patttakenda. Ollum vidmalendum

voru gefin gervinofn.

Sidfreedilegir peettir
Vid undirbuning, framkveemd og fragang rannsoknar er ad ymsum sidfraedilegum pattum
ad huga. Mikilveegt er ad rannsakendur tryggi 6ryggi og rett patttakanda, byggi upp traust og

séu feerir um ad takast & vid askoranir jafnédum og peer birtast. Ymsar aleitnar spurningar leita

46



a rannsakendur sem varda t.d. personulega afhjupun, areidanleika og traverdugleika
rannsoknarskyrsina, hlutverk rannsakanda i fjolmenningarlegu umhverfi og méalefni er varda
persdnuupplysingar pegar gagna er aflad af internetinu (Israel og Hay, 2006). Svo lesanda sé
unnt ad &kvarda sjalfur um traverdugleika rannséknarinnar er mikilveegt ad greint sé vel fra
framkveemd hennar og ad engu sé haldid eftir (Creswell, 2009).

Rannsakendur sem nota opin vidtdl sem gagnadflunarleid verda ad leida hugann vel ad
bvi hvernig slikt vidtal getur beett mannlega tilveru en einnig styrkt visindalega pekkingu.
Einnig verda peir ad gera ser pad ljost ad viotol krefjast mikillar neemni & adsteedur og geta
verid streituvaldandi fyrir patttakandann. Hugsa verdur Gt i hvort patttakandi etti ad hafa
eitthvad ad segja um hvernig gognin eru talkud, hvernig adrir munu talka pau og hverjar
afleidingar vidtalsins geetu ordid fyrir patttakandann og pann hdp sem hann tilheyrir
(Creswell, 2009). I vidtolum reynir sérstaklega & trinad, pagmelsku og varkarni
rannsakanda. pvi er aridandi ad tryggja sérstaklega ad ekki sé heaegt ad rekja upplysingar til
patttakenda (Sigurdur Kristinsson, 2003).

| pessari rannsokn var farid eftir logum um persénuvernd og medferd persénuupplysinga
(2000) og reglugerd um visindarannsdknir & heilbrigdissvidi (2008) til ad tryggja rétt
patttakenda. Leyfi fra Visindasidanefnd (Fylgiskjal B) var fengid til ad framkvema

rannsoknina og han tilkynnt til persénuverndar (Fylgiskjal J).

Samantekt

I pessari rannsokn er blandad rannsoknarsnid notad. Rannsoknin er po fyrst og fremst
megindleg en eigindleg gong eru notud til ad dypka skilning a peim megindlegu. Rannsoknin
skiptist i prja hluta. T fyrsta hluta var spurningalistinn Mat & reynslu foreldra sendur 516
foreldrum. Lysandi tolfraedi var notud til ad greina fra nidurstédum, innri areidanleiki listans

var kannadur og adhvarfsgreining var gerd. I 6drum hluta rannsoknarinnar var gerd
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utkomumeeling. Markmid fyrir 14 bérn voru sett med matstaekinu Goal attainment scaling og
metid eftir tilskilinn tima ad hvada marki markmidum var n&dd. Gogn voru greind samkvaemt
tlfreedilegum adferdum og lysandi tolfraeedi notud til ad greina fra nidurstodum. I lokahluta
rannsoknarinnar voru tekin vidtol vid prjar meaedur. Alls voru tekin prja vidtdl. Opin k6dun
var notud vid frumgreiningu vidtalanna en einnig studst vid fyrirbeerafraedilega adferd.

I 6llu rannsdknarferlinu var farid eftir loggum um personuvernd og medferd
persdnuupplysinga og reglugerd um visindarannsoknir & heilbrigdissvidi til ad tryggja rétt

péatttakenda.
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KAFLI 4
Nidurstdoour

I pessum kafla er greint fra nidurstodum rannsoknarinnar og eftirfarandi
rannsoknarspurningunum svarao:
1. Ad hvada marki telja foreldrar ad pjonusta AZfingastodvarinnar endurspegli
fjolskyldumidada nalgun?
2. Hvada pattir hafa ahrif & mat foreldra & pvi hversu fjélskyldumidada pjonustu
beir telja ad Afingastodin veiti?
3. Ad hvada marki na skjolstedingar Afingastodvarinnar peim markmidum sem peir
setja i samvinnu vid pjalfara sina?
4. Hvada pjonustupeetti £fingastodvarinnar eru foreldrar anaegdir med og hvada
beettir telja peir ad parfnist irbéta?
Nidurstédur eru settar fram i premur hlutum til samraemis vid ferli rannsoknarinnar. |
fyrsta hlutanum er greint fra nidurstédum spurningalistakonnunar. [ 68rum hluta er greint fra
nidurstédum Gtkomumeelingar og i sidasta hlutanum eru nidurstédum ar vidtélum gerd skil. I

lok hvers kafla er samantekt.

I. hluti: Spurningalistakénnun

Pydi rannsoknarinnar voru foreldrar 516 barna sem fengu pjénustu a AZfingastédinni. Alls
barust 257 svor eda um 50% Utsendra lista. Af peim listum sem barust voru 236 gildir.

Flestir patttakendur voru & aldrinum 35-44 ara eda 52%. Born patttakenda voru flest &
aldrinum 0-6 ara eda 46% og faest i aldurshopnum 12-18 ara eda 10%. Meirihluti patttakenda
bjo & hofudborgarsvaedinu eda um 90% og svaradi maair barnsins listanum i 86% tilfella.
patttakendur matu faerni barna sinna mismunandi. Um fjérdungur barnanna er sjalfbjarga en

11% purfa alltaf fulla adstod. I téflu 2 eru upplysingar um bakgrunn patttakenda.

49



Tafla 2. Bakgrunnsupplysingar patttakenda

*Fjoldi Hlutfall
Aldur barns
0-6 ara 108 46,0
7-11 4ra 103 43,8
12-18 ara 24 10,2
Samtals 235 100
Aldur foreldris
24 &ra eda yngri 6 2,6
25-34 éra 68 28,9
35-44 4ra 123 52,3
45-54 4ra 33 14,0
55-64 ara 5 2,2
Modurmal foreldris
Islenska 221 96,1
Annad 9 3.9
Samtals 230 100
Hver svarar
Mooir 203 86,0
Fadir 28 11,9
Annar forrddamadur 5 2,1
Samtals 236 100
Feerni barns vid athafnir daglegs lifs
Alltaf sjdlfbjarga 60 25,9
Ad mestu sjalfbjarga 95 40,9
parf téluverda adstod 51 22,0
parf alltaf fulla adstod 26 11,2
Samtals 232 100
Skerding barns
Seinkadur hreyfiproski 40 20,0
Hreyfihomlun 38 19,0
proskahdmlun 21 10,5
Hreyfi- og proskahtémlun 15 7,5
Athyglisbrestur med/an ofvirkni (ADHD) 17 8,5
Einhverfa/rdskun & einhverfurdfi 51 25,5
Annad 18 9,0
Samtals 200 100

*Samt6lur eru mismunandi par sem taflan byggist adeins & gildum listum. Einnig hafa sumir kosid ad svara ekki

akvednum spurningum.
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Mat foreldra a pjonustu (MPOC-32).

Vid Urvinnslu gagna voru spurningar listans flokkadar i pa fimm flokka sem matslistinn
byggist &. Til ad tryggja samanburd vid adrar rannsoknir sem gerdar hafa verid med
matslistanum var farid eftir tillégum Gr handbdk listans vardandi Grvinnslu.

Medaltalid sjo taknar ad pjonustan endurspegli fjolskyldumidada pjonustu ad éllu leyti en
medaltalid einn ad hun geri pad ad engu leyti. I toflu 3 ma sja nidurstédur hvers flokks. Vert
er ad benda & ad nidurstédurnar endurspegla fyrst og fremst sjonarhorn maedra par sem paer
svOrudu listanum i 86% tilvika.

Sa flokkur sem metinn var hast og endurspeglar fjdlskyldumidada pjonustu ad mestu
leyti er Virding og studningur en flokkurinn Almennar upplysingar endurspeglar sist
fjolskyldumidada pjonustu. Pess ber ad geta ad stadalfravik flokksins maldist nokkud héatt og

bendir pad til dreifingar i svorum.

Tafla 3. Lysandi télfreedi MPOC-32

Flokkur N* Medaltal Midgildi Stadalfravik Laegsta Haesta
gildi gildi
Efling og samvinna 215 5,35 5,50 1,13 2,33 7,00
Almennar upplysingar 138 3,47 3,25 1,84 1,00 7,00
Sértekar upplysingar 194 4,83 5,00 1,52 1,00 7,00
Samreemd og heildsteed 175 5,33 5,56 1,18 1,89 7,00
pjonusta
Virding og studningur 213 5,72 6,00 1,10 2,60 7,00

*1 hverjum flokki eru mismargir patttakendur vegna égildra lista

pratt fyrir ad nidurstodur séu & radkvarda voru fullnaegjandi forsendur fyrir ad
framkveema adhvarfsgreiningu. Mat & adhvarfslikaninu benti til ad areidanleiki profsins veeri
goadur og pott dreifing radadist fremur i heerri gildi kvardans taldist hin ekki mikid bjogud
(skekkjustudull= -0,89 til 0,29). Adhvarfsgreining var gerd a bakgrunnsbreytum, s.s. & aldri

og feerni, til ad kanna ahrif peirra & svor foreldra. Samkvaemt henni var ekki marktaekur munur
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a svorum foreldra eftir busetu peirra, aldri, mdourmali eda hversu lengi peir hofou fengid
bjonustu & Afingastodinni. Hins vegar maldist markteekur munur & svérum foreldra eftir aldri

barns peirra, feerni pess og skerdingu. Misjafnt var milli flokka hvar munurinn greindist.

Aldur barns.

Svor foreldra i flokkunum Efling og samvinna (p=0,004), Sérteekar upplysingar
(p=0,000) og Samraemd og heildstaed pjonusta (p=0,001) voru marktaekt leegri hja foreldrum
barna 12-18 ara heldur en hja foreldrum yngri barnanna. Einnig greindist munur & pessum
somu hépum i flokknum Almennar upplysingar p6tt hann hafi ekki verid marktaekur
(p=0,051). EKKi greindist markteekur munur & svérum foreldra sem eiga born i tveimur yngstu
aldurshopunum. T flokkunum Almennar upplysingar og Virding og studningur var medaltal
leegst hja foreldrum barna i elsta aldurshopnum p6tt munurinn hafi ekki verid marktaekur.

Medaltal var hast i 6llum flokkum hja foreldrum barna i aldurshopnum 0-6 ara nema i
Almennar upplysingar en par voru foreldrar 7-11 &ra barna med haest medaltal. Foreldrar 12-
18 &ra barna voru med leegsta medaltalid i 6llum flokkunum fimm. Litill munur var & svérum
foreldra sem eiga born & aldrinum 0-6 &ra og svérum peirra sem eiga born & aldrinum 7-11 ara
en medaltal lekkar umtalsvert i 6llum tilvikum hja foreldrum elstu barnanna. A mynd 3 ma
sja medaltal hvers flokks eftir aldri barns. Pess mé geta ad Efling og samvinna og Samraemd
og heildstad pjonusta hafa i 6llum aldurshépum mjég svipad medaltal og pvi skarast linur

peirra & myndinni.
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Mynd 3. Medaltal flokka MPOC eftir aldri barns

Feerni barns.

pegar svor foreldra voru skodud Ut fra feerni barns peirra greindist markteekur munur &
premur flokkum MPOC-32 eftir feerni, p.e. Efling og samvinna, Sértekar upplysingar og
Samraemd og heildstaed pjonusta. Foreldrar barna sem purfa téluverda adstod vid athafnir
daglegs lifs matu Eflingu og samvinnu (p=0,038), Sértaekar upplysingar (p=0,005) og
Samraemda og heildstaeda pjonusta (p=0,001) marktaekt leegri en foreldrar sem eiga bérn sem
eru alltaf sjalfbjarga. Einnig matu foreldrar peirra barna sem eru sjalfbjarga ad mestu flokkana
Sérteekar upplysingar (p=0,028) og Samraemd og heildstaed pjénusta (0,014) marktaekt laegri
en foreldrar barna sem eru alltaf sjalfbjarga.

Medaltal flokkanna fimm var alltaf leegst hja foreldrum barna sem purfa téluverda adstod
vid athafnir daglegs lifs nema i flokknum Sértaekar upplysingar en par var medaltalid leegst
hja foreldrum barna sem purfa alltaf fulla adstod. Medaltal leekkar pvi i 6fugu hlutfalli vid
feerniskerdingu barns en haekkar svo aftur hja foreldrum barna sem purfa alltaf fulla adstod. |
Ollum tilvikum var hasta medaltalid hja foreldrum barna sem eru alltaf sjalfbjarga. Mynd 4

synir medaltal hvers flokks eftir faerni barns.
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Mynd 4. Medaltal flokka MPOC eftir feerni barns

Skerding barns.

pegar svor foreldra voru greind eftir skerdingu barns peirra kom i ljos ad foreldrar barna
med hreyfihdmlun matu flokkana Almennar upplysingar (p=0,008) og Samraemd og heildstaed
bjonusta (p=0,028) markteekt heerri en foreldrar sem eiga born med einhverfu eda roskun a
einhverfurdfi og foreldrar barna par sem skerding flokkast sem ,,annad“.

Misjafnt var eftir flokkum hvada hépur greindist med haest medaltal. Haest var medaltalid
hja foreldrum barna med hreyfihndmlun i Efling og samvinna, Samraemd og heildstaed pjénusta
og Virding og studningur. | flokkunum Sértaekar upplysingar og Almennar upplysingar var
medaltalid hast hja foreldrum barna med athyglisbrest med/an ofvirkni. | Efling og samvinna
var medaltalid leegst hja foreldrum barna med hreyfi- og proskaskerdingu. Leegst var medaltal
flokkanna Sérteekar upplysingar og Samraemd og heildsted pjonusta hja foreldrum barna med
feerniskerdingu sem flokkadist sem ,,annad®. Virding og studningur var med laegst medaltal
hja foreldrum barna med einhverfu eda a einhverfuréfi. Mynd 5 synir medaltal hvers flokks

eftir skerdingu barns.
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Mynd 5. Medaltal flokka MPOC eftir skerdingu barns

Styrkleikar og veikleikar pjonustunnar.

Til a0 meta hvada peettir endurspegludu fjélskyldumidada pjonustu best voru spurningar
sem a.m.k. 70% foreldra svérudu ,,Ad mjog miklu leyti* eda ,,Ad miklu leyti* flokkadar
saman. I toflu 4 ma sja spurningarnar og hvada flokki peer tilheyra. Spurningarnar tilheyrdu
6llum flokkum nema einum, p.e. Almennar upplysingar. Flestar fullyrdinganna voru i
flokknum Samraemd og heildstaed pjonusta eda prjar af sex.

A sama hatt voru spurningar sem 33% foreldra eda fleiri toldu ad &ttu vid um pjonustu
Afingastodvarinnar ,,Ad nokkru leyti“ eda sjaldnar flokkadar saman. Par varpa 1j6si 4 pa
beetti sem foreldrar telja sist endurspegla fjolskyldumidada pjonustu & Afingastddinni og helst
pyrfti ad beeta. Flestar spurningarnar tilheyra flokknum Almennar upplysingar eda fimm af
12. bess ber ad geta ad i peim flokki eru adeins pessar fimm spurningar. I toflu 5 mé sja

spurningarnar og hvada flokkum peer tilheyra
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Tafla 4. Styrkleikar pjonustunnar: Ad minnsta kosti 70% foreldra telja ad spurningarnar eigi
vid um pjénustu Afingastodvarinnar ,,A0 miklu leyti“ eda ,,Ad mjog miklu leyti.

) ) Spurning Hlutfall %
Efling og samvinna
...svarad spurningum pinum & fullnagjandi hatt? 77,4
Sértaekar ...greint pér fra nidurstodum skodunar og/eda mats? 76,5
upplysingar
... Tylgt eftir pvi sem pid hafio raett og komist ad samkomulagi um? 76,0
Samramd og ...unnid skipulega med édrum pjénustuadilum pannig ad peir stefndu allir ad sama
. L . 72,8
heildsteed pjénusta | marki?
...veitt pér upplysingar um barnid pitt sem voru ekki misvisandi milli pjalfara? 72,0
Virding og ...komid fram vid pig sem jafningja en ekki einungis sem foreldri skjolsteedings? 74,4
studningur

Tafla 5. Veikleikar pjonustunnar: Ad minnsta kosti 33% foreldra telja ad spurningarnar eigi
vid um pjénustu Afingastodvarinnar ,,A0 nokkru leyti“ eda sjaldnar.

Spurning Hlutfall %
...atskyrt fyrir pér pjonustu Afingastédvarinnar og pau medferdardrraedi sem par
. 41,9
Efling og standa til boda?
samvinna ...gefid pér kost & ad taka akvardanir vardandi pjonustu og medferdardrradi? 33,1
...14ti0 pig um ad &kveda hveneer pu feerd upplysingar og hvernig upplysingar pu 403
feerd? '
...veitt pér upplysingar um hvers konar pjonusta er i bodi & £fingastddinni eda i 517
pinu umhverfi? '
...haft til taks almennar upplysingar um fétlun eda feerniskerdingu barnsins (t.d.
; . . 41,9
um orsok, framvindu og framtidarhorfur)?
Almennar
upplysingar ...haft upplysingar adgengilegar fyrir alla i fjdlskyldunni? 39,8
...haft til taks upplysingar a ymsu formi, t.d. baklinga,vefslédir og myndbénd? 50,8
...raolagt pér um hvernig nalgast megi frekari upplysingar eda komast i samband 470
vid adra foreldra (t.d. i gegnum internetid eda hja félagasamtdkum) '
Sértakar ...veitt pér skriflegar upplysingar um hvad barnid pitt gerir i pjalfunartimum? 45,8
upplysingar ...veitt pér skriflegar upplysingar um framfarir barnsins pins? 42,4
samremd og .H.gert skriflﬁga égetl,un med plfrlg_ar serlgsegt voru skyr markmid og skilgreint 445
. venar og hvernig arangur skyldi maldur?
pjonusta ...gengid ar skugga um ad pa og fjdlskylda pin hafid studning? 335

Alphaprofun a flokkum spurningalistans leiddi i 1jos ad innri areidanleiki var & bilinu

0,85-0,95. Haestur var alphastudullinn i flokknum Almennar upplysingar (0,95), en leegstur i

Sértaekar upplysingar og Virding og studningur (0,85). | midid voru flokkarnir Efling og

studningur (0,89) og Samraemd og heildstaed pjonusta (0,91). Har innri areidanleiki
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spurningalistans rennir styrkari stodum undir nidurstodur rannsdknarinnar. Vio alla

tolfreediurvinnslu var midad vid marktektarstig p < 0,05.

Samantekt I. hluta rannsoknar.

Mikilveegt er fyrir fagfolk sem starfar med fjolskyldum og fotludum bérnum ad leggja vid
hlustir og reyna eftir fremsta megni ad koma til mots vio fjolbreytilegar og oft og tidum
fléknar parfir. Rannsdkn sem pessi getur lagt ad mérkum vitneskju sem gerir sjukrapjalfurum
og idjupjalfum Afingastddvarinnar betur Kleift ad pjona hagsmunum fjolskyldnanna.
Nidurstoour syna ad foreldrar meta mismunandi peetti pjonustu Afingastddvarinnar 6likt. Af
fimm flokkum MPOC feer Virding og studningur haesta medaltalid en Almennar upplysingar
bad legsta. Samkveemt adhvarfsgreiningu hafa mismunandi peettir, p.e. aldur barns, feerni pess
og skerding, ahrif & hvernig foreldrar meta pjonustuna. P6 var misjafnt eftir flokkum hvort
markteekur munur greindist. Foreldrar barna i elsta aldurshépnum meta pjonustuna alltaf
leegra en peir sem eiga born i yngri aldurshopunum. Pegar feerni barnanna var borin saman vid
svor foreldra kom i 1j6s ad peir sem eiga bornin med minnstu feerniskerdinguna meta
bjonustuna hast i 6llum flokkum listans. Medaltal flokkana leekkar eftir pvi sem
feerniskerding barns eykst, en haekkar aftur hja peim foreldrum sem eiga bérn med mestu
skerdinguna. Einnig téldu foreldrar sem eiga hreyfihdmlud bérn pjénustuna almennt betri en
peir sem eiga born & einhverfur6fi eda skerdingu sem flokkast sem ,,annad“. Upplysingar um
paetti sem foreldrar telja ad endurspegli fjoélskyldumidada pjonustu baedi best og verst voru
teknar saman til ad fa fram styrk- og veikleika pjonustunnar. Sex spurningar komu 0t i
samantekt er vardadi styrkleika og tilheyrdu flestar Samraemd og heildstaed pjonusta eda prijar.
A sama hatt voru flokkadar saman spurningar sem veita upplysingar um veikleika

pjonustunnar. I 1joés kom ad 12 spurningar af 32 voru par & medal, par af allar spurningarnar
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sem tilheyra Almennar upplysingar. Engin spurning tilheyrdi flokknum Virding og

studningur.
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I1. hiuti: Utkomumaeling

Til ad meta utkomu ihlutunar ZAfingastédvarinnar var matsteekio Goal attainment scaling
notad. Nidurstodur lysa utkomu markmida 14 barna sem fengu pjonustu & stédinni. Samtals
voru markmidin 27, minnst eitt og mest fjogur fyrir hvert barn. Haegt var ad endurmeta 26
markmid af peim 27 sem sett voru i upphafi malingarinnar. Misjafnt var eftir markmidum
hvenaer endurmat var aztlad en meelingin stod yfir i minnst 10 vikur og mest i 12 vikur.
Markmidin voru metin & fimm prepa kvarda (-2 til +2) par sem hvert prep tdknadi mégulega
utkomu fyrir hvert peirra. Hratélu var umbreytt i T-gildi par sem sum bérnin voru med fleiri
en eitt markmid. T-gildid 30 jafngildir hratélunni -2, 40 jafngildir -1 og 50 jafngildir 0, eda ad
tiletludum &rangri hafi verid n&d. T-gildid 60 jafngildir +1 og 70 jafngildir +2, eda arangri
sem er mun meiri en aatladur var.

Bornin sem markmidin voru sett fyrir voru & 6likum aldri, fr4 15 méanada til 5.9 ara. Flest
markmidin sneru ad pvi ad efla bornin i hreyfingum, eda 15 peirra. Af peim voroudu sex
finhreyfifeerni (klippa, teikna, skrifa) og niu feerni i grothreyfingum (hoppa, klifra, fara upp a
,.fjora fetur, standa & 6drum faeti og ganga). Fimm markmid midudu ad pvi ad baeta feerni
barnanna vid ad fara um (fara milli stada, hjéla) og sex markmid midudu ad pvi ad efla ferni
vid eigin umsja (ad borda og klaeda sig). Markmid sem vardadi skolaferni (vinnubrogd og
uthald) reyndist ekki haegt ad endurmeta. Mynd 6 synir tegundir markmida sem valid var ad

vinna ad og hlutfoll peirra.
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B Eiginumsja

B Faraum

u Skolafaerni

u Grofhreyfifaerni

B Finhreyfifaerni

Mynd 6. Tegundir markmida

Medal T-gildi fyrir 611 markmidin var 52,24 sem bendir til pess ad ihlutun
Afingastodvarinnar skili peim arangri sem stefnt var ad eda jafnvel meiri. Ellefu af fjortan
bérnum n&du peim markmidum sem sett voru eda meiri arangi en aztlad var. Hja tveimur
bérnum af 14 var drangur mun meiri en aatlad var og var T-gildi markmida peirra 70. Flest
bornin eda niu voru med T-gildid 50-59 fyrir markmid sin. Prjd barnanna nadu ekki peim
arangri sem aztladur var. A mynd 7 ma sja medal T-gildi markmida allra barnanna. A8 auki

ma par sja T-gildi samanlagdra markmida sem merkt er & myndinni sem Zfingastodin.

80
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Mynd 7. Medal T-gildi barna og Afingastddvarinnar i heild
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Samantekt I1. hluta rannsoknar

Framkvaemd var utkomumeling med Goal attainment scaling matstaekinu. Til ad meta
utkomu pjonustu voru markmid sett af foreldrum og pjalfurum og pau sidar metin a fimm
brepa kvarda. Flest markmidanna voroudu likamlega feerni eda 15 af 27. Nidurstodur syndu
ad mikill meirihluti barnanna n&di peim markmidum sem sett voru af foreldrum og pjalfurum
Afingastodvarinnar, eda 11 af 14 bornum. I heild skiladi pvi pjonusta Afingastodvarinnar

tileetladri utkomu fyrir pau born og fjdlskyldur sem pétt toku i rannsokninni.
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I11. hluti: Viotol

Nidurstodur pridja hluta rannsdknarinnar lysa reynslu priggja madra af pjonustu sem

fjolskyldan fekk & Afingastodinni. Fimm meginpemu asamt undirpemum voru greind.

Meginpemun voru Virding og traust, Skipulag og umgjord pjonustu, Samvinna og samskipti,

Markviss vinnubrégd og Upplysingar. Mynd 8 endurspeglar nidurstédur vidtalanna. Hin

synir hvernig samspil pjalfara og fj6lskyldu hefur ahrif 4 pjonustuna. Or pjalfarans er hofd

steerri en fjolskyldunnar par sem nidurstodur benda til pess ad vold dreifist ekki jafnt milli

fjolskyldu og pjélfara.

Skipulag og

Virding og traust umgjérd pjénustu

*Stadsetning
pjénustu

+Adstada

* Dagle gt lif

* Likamlegar dherslur

*Tria eigin getu
« Ahugi
*Vidmot

Upplysingar
* Upplysingagjof
« Markmid o stydjandiupplysingar

_ s Adtakaupplysta
-l alwvardun /

/

Markviss

SRR vinnubroégd

samskipti
s Vid foreldra
* Wid stofnanir

Mynd 8. Nidurstddur ar eigindlegum hluta

Virding og traust.

patttakendur toku allir fram hversu mikilvaegur pjalfarinn veeri og virtist sem hann skipti

skdpum vardandi anagju foreldra. beir toku gédan pjalfara ekki sem gefnum hlut og téludu

um heppni. Katrin sagdi svo fra: ,,Eg er mjd6og anseegd med hana, vid erum alveg rosalega

anagd med hana og okkur finnst vid vera mjog heppin...ég held ad ihlutunin liggi oft svolitid

mikid hja folki, einstaklingnum.* Fram kom ad pjalfarar gafu sér oftast tima til ad hlusta & pad
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sem foreldrunum la & hjarta og keemu jafnvel til peirra ad fyrra bragai til ad spyrja um stédu
mala. Ahugi pjalfara & barni og fjolskyldu skipti miklu mali vardandi anaegju patttakenda eins
og kom fram hj& Gudranu: ,,HUn er rosa svona ahugasém eda, skilurdu, synir éllu &huga sem
er i kringum hann...sko manni finnst hun virkilega, pu veist, bera umhyggju.* Patttakendur
voru sammala pvi ad gott viomot pjalfara Afingastédvarinnar veeri dberandi, pangad veeri gott
ad koma og par upplifdu peir sig sem jafningja fagfolksins. pessi reynsla kom i 1jés i svérum
Lisu: ,,Hér lidur mér mjog vel...eg fee rosalega oft annad vidmot eins og strax inn &
spitala...hér finnst mér petta vera 6druvisi og pad er borin virding fyrir okkar athugasemdum
og okkar poérfum. Tra 4 pjalfun og traust til pjalfara sem sérfreedings kom einnig fram hja

patttakendum.

Skipulag og umgjord pjonustu.

Fram kom ad pjalfun barnanna hefur haft mikil ahrif & daglegt lif fjolskyldnanna.
patttakendum var tidreett um stadsetningu pjonustunnar m.t.t. tima, atvinnupétttoku og
skolastarfs barnanna. P4 svo peim fyndist adstada & Afingastddinni til fyrirmyndar og vildu
ekki fara & mis vid ad hluti pjalfunar feeri par fram pa dreymdi alla um aukna pjénustu inni &
leikskola barnanna eda heima. Pjonusta i daglegu umhverfi fjélskyldunnar virtist hins vegar
oft tilviljun héd, t.d. fjarleegd fra AEfingastodinni og sveigjanleika pjalfara. Virtist sem svo ad
pad veeri mikid undir pjalfaranum komid hvar pjonustan veeri veitt og téldu vidmelendur ad
undantekning veeri ef pjalfari starfadi utan Afingastodvarinnar. Allir voru sammala um ad
atvinnupétttaka og pjalfunin samraeemdist illa par sem mikill timi feeri i ad keyra milli stada.
Katrin sagdi: ,,Af pvi ad eg er i svona vaktavinnu...ef ég parf ad fara med hana i pjalfun pa
get ég bara ekkert verid i vinnu pann daginn.* Lisa hafdi ahyggjur af félagslegri einangrun
sonar sins par sem stoougt veeri verid ad kippa honum ut Ur daglegu lifi leikskélans. Han

Oskadi eftir pvi ad pjalfarinn keemi heldur i leikskolann og samnemendur drengsins fengju
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pannig ad skyggnast orlitid inn i hans lif, ,,.Svo ad krakkarnir i leikskdlanum atti sig & pvi ad
hann er nd bara pinu spennandi.*

Hvad hlutverk Afingastddvarinnar vardar voru patttakendur sammala um ad par feeri
einungis likamleg pjalfun fram. Krofur peirra um heildreena pjonustu par sem hugad veeri ad
fleiru en likamlegri feerni barnanna voru ekki miklar og endurspegladist pad i svérum peirra
par sem meginahersla var & hreyfifeerni barnanna og hjalparteeki. batttakendur téldu pad ekki
endilega hlutverk pjalfaranna ad huga ad studningi fyrir fjélskylduna heldur veeru adrar stéttir
hentugri til pess. Lisa ordadi pad svona: ,,Sjukrapjalfari er bara sjukrapjalfari. Adspurd um
heildraena pjonustu & Afingastodinni svaradi Katrin: ,,Kannski atta foreldrar sig ekki, pu
veist, ad kannski geeti verid eitthvad meira en likamleg pjalfun i gangi parna, pu veist,
imyndin er pannig.© Annar patttakandi hafdi petta ad segja um heildraena pjonustu a
Afingastddinni i kjolfar vaxandi kvida barnsins hennar: ,,pétt eg hafi sjalf fylgst mikid med
bessu pa hérna fannst mér ég ekki geta leitad hingad [/Afingastddina] eda verid ad tala hér
um pé erfidleika sem komu upp ndna i sumar og ég bara upplifdi pad ekki vera rétta stadinn
skilurdu...ég veit samt ekki vid hvern madur &tti i raun og veru ad tala...eg held ad ég fengi
ekki pad ut ar pvi sem ég vildi.« Vidmelendur virtust hafa fremur einhaefa mynd af
hlutverkum pjalfaranna. Enginn peirra virtist lita svo & ad pjalfarar Afingastédvarinnar hefdu
pad hlutverk ad veita pjonustu sem taeki til patta er voroudu patttoku barnsins, jafnt

likamlegra sem annarra pétta.

Samvinna og samskipti.
patttakendur voru allir anaegdir med pau samskipti sem attu sér stad milli fjolskyldunnar
og pjalfara Afingastddvarinnar po svo ad dkvednir peettir, eins og hversu lengi pjonustan

hefdi varad og timafjoldi & viku, hefdu ahrif & hversu nain tengsl skdpudust. Fram kom ad
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bodleidir veeru stuttar og ad audvelt veeri ad nd sambandi i gegnum sima og med tolvupdsti ef
eitthvad veeri og pvi veeri brugdist hratt og vel vid ef ahyggjur voknudu.

Akvedin kaflaskil virdast hafa ordid i samvinnu foreldra og pjalfara eftir ad
Afingastddin tok upp nyja stefnu sem byggir & fjolskyldumidadri nalgun. Allir patttakendur
s0gdu ad nu i haust hefdi peim i fyrsta sinn verid bodid ad taka patt i &kvednum pattum
bjonustunnar, eins og markmidssetningu og astlanagerd. Misjafnt var hvernig foreldrar
upplifdu samvinnu vid pjalfarana. Katrin taldi hana géoa pott tilka meetti svér hennar sem
svo ad han veeri fremur Gvirkur patttakandi: ,,HAan hefur komid med tillégur til ad vinna med
0g peer hafa gert pad i leiksklanum...og svo nattdrulega hefur hin [pjalfarinn] gert
progromm fyrir okkur lika til ad fara eftir og vid héfum svona reynt ad fara eftir pvi lika.«
Efasemdir komu einnig fram um samstarfid og fannst Lisu t6luvert skorta & hvatningu til
foreldra fra pjalfurunum um ad taka aukinn pétt i pjalfuninni sjalfri: ,,Foreldrarnir gjarnan
setjast bara fram i kaffistofu og lesa bl6din...pad er ekki pad ad pau vilji ekki vera med en
pau fa ekki pessa hvatningu, hvad eiga pau ad gera, er einhver tilgangur med peim parna
inni.*“ Hvad vardar samvinnu milli stofnana upplifdi Lisa einnig misbrest par &: ,,Pad er sko
einn laeknir sem sér um nyrad og einn sem sér um bakid og annar faturna...og
sjukrapjalfarinn getur ekki gengid i upplysingarnar af spitalanum sem ég hefdi viljad svo pad
sé haegt ad vinna petta saman.* Almennt fannst foreldrum pé g6d samvinna til stadar vid

pjalfara Afingastddvarinnar

Markviss vinnubrdgo.

Allir vidmalendur lystu anagju sinni med breytt vinnulag vardandi markmid og
markmidssetningu. Peim fannst samvinnan sem folst i breytingunum afar jakveed og téldu
hana opna & samskipti og efla tengsl pjalfara og fjolskyldnanna. Einnig fannst peim afar gott

ad setja formleg markmid a blad og t6ldu ad slikt fyrirkomulag vardadi leidina vid pjalfun og

65



ad allir sem ad barninu keemu ynnu ad pvi sama og pvi yrdi &rangur meiri. Adspurd um
markmid sagdi Katrin: ,Eg held ad pad verdi bara meiri arangur...allir eru ad vinna ad pvi
sama & sama tima.* pott allir veeru &naegdir med markmidssetningu taldi einn patttakandinn
ad slik vinna geeti valdid dparfa alagi fyrir suma einstaklinga og pvi metti ekki ofgera henni.
Viomelendur toldu allir mikilveegt ad upplysingar vardandi framfarir barns eda stoou
pbess veeru skradar nidur svo heegt veeri ad fylgjast med préun mala og einnig geeti pad
audveldad samskipti milli stofnana. Tveir téldu of litid um skraningar & Afingastodinni en
einn taldi hana fullnagjandi. Akvednar efasemdir komu upp vardandi nyja pjonustuaaetiun
sem pjélfarar gera med foreldrum. Einn patttakandinn upplifdi ad pjalfarar ,,ettu* ad gera
hana an pess ad peer saeju mikilveegi pess: ,,pa sagdi hun [pjalfarinn] ,,jd og svo purfum vid
ad hittast og gera pessa deetlun sem allir purfa vist ad gera“...hin vard ad kldra petta.* bréatt
fyrir efasemdir sem pessar var jafnframt ansegja med ad petta skref hefdi verid stigio og

veentingar um ad pessi vinnubrogd festust i sessi.

Upplysingar.

patttakendur voru ekki sammala um hvort pjalfarar Afingastodvarinnar gaefu
upplysingar eftir pérfum & videigandi hatt. Katrin var mjog satt vid peer upplysingar sem hin
hafdi fengid og upplifdi sig aldrei ,,6upplysta eda tynda‘““. Hinar madurnar voru hins vegar
sammala um ad mikid skorti @ midlun upplysinga sem varda studning og ad litil tengsl veeru &
milli £fingastédvarinnar og studningssamtaka, s.s. Sjonarhols, sem po er i sému byggingu
og ZAfingastddin. Gudrun komst svo ad ordi: ,,Pad er eins og petta tengist ekkert (sagt med
aherslu) po ad petta sé i sama husi.* batttakendur t6ldu ad gott adgengi ad upplysingum veeri
aridandi pegar taka pyrfti mikilveegar akvardanir vardandi pjonustu eda velja pyrfti & milli
pjonustuleida. bratt fyrir mikilveegi slikra upplysinga virtust paer af skornum skammti sem

leiddi til pess ad foreldrar upplifdu ekki mikid val eda treystu & pjalfarana til ad velja fyrir
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sig. Gudrdn sagdi svo fra: ,,Allavega hefur hin stungid upp a pessu tvennu sko kannski er pad
eitthvad meira en adrir* og Lisa sagoi: ,,Audvitad vill madur treysta peim sem hér eru inni til
ad velja pad besta fyrir barnid sitt. Allir viomelendur 6skudu eftir pvi ad baklingar og
annad efni sem tengdist pjonustu, studningi eda feerniskerdingu veeri adgengilegt, t.d. i

anddyri stodvarinnar.

Samantekt I11. hluta rannsoknar .

patttakendur voru i heild &naegdir med pjonustu Afingastodvarinnar. Sérstaka anagju
matti greina vardandi fagfolkid sjalft, p.e. idjupjalfa og sjukrapjalfara. Almennt péttu
pjalfararnir syna fjolskyldunum virdingu og gagnkveemt traust virtist rikja & milli adila.
Einnig kom fram ad samvinna og samskipti peirra @ milli voru g6d og arangursrik. Hvad
varoar skipulag og tilhégun pjonustunnar toku allir fram ad adstada stodvarinnar veeri til
fyrirmyndar, pangad veeri gott ad koma og bornunum lidi vel par. Hins vegar potti pjalfunin
taka mikinn tima i daglegu lifi og hafa &hrif & atvinnupatttoku foreldra og skolastarf
barnanna. I pvi samhengi skipti stadsetning Afingastddvarinnar og leikskdlans miklu mali
sem og buseta fjolskyldunnar. batttakendur voru sammala um ad nokkur breyting hefdi att sér
stad ad undanférnu og na veeri i fyrsta sinn unnid eftir markmidum. beim fundust slik
vinnubrogad til mikilla béta og téldu ad pau myndu skila sér i meiri arangri og samramdum
adgerdum fjolskyldu, leikskdla og ZAfingastddvarinnar. Mikilveegi upplysinga i pvi ferli sem

foreldrar fatladra barna fara i gegnum kom berlega i 1jés, sér i lagi vardandi studning.
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Tengsl rannséknarspurninga og nidurstadna

I pessum kafla verda paer spurningar sem liggja til grundvallar rannsékninni tengdar
nidurstddum. Rannsoknarspurningarnar eru eftirfarandi:

1. AOd hvada marki telja foreldrar ad pjonusta Afingastodvarinnar endurspegli
fjolskyldumidada nalgun?

2. Hvada pettir hafa dhrif & mat foreldra & pvi hversu fjolskyldumidada pjonustu peir telja
ad Afingastodin veiti?

3. Ad hvada marki na skjolstedingar Afingastédvarinnar peim markmidum sem peir setja
i samvinnu vid pjalfara sina?

4. Hvada pjonustupeetti £fingastodvarinnar eru foreldrar &naegdir med og hvada peettir
telja peir ad parfnist arbota?

Nidurstodur rannsoknarinnar gefa til kynna ad pjénusta Afingastddvarinnar endurspegli
fjolskyldumidada pjonustu ad frekar miklu leyti ef fra er talin upplysingagjof til
fjolskyldnanna, sem gerir pad adeins ad litlu leyti, sér i lagi upplysingar sem varda almenna
pbeetti vardandi studning, pjonustu og skerdingu.

Samkveaemt matsteekinu MPOC-32 hafa dkvednir peettir ahrif & hvernig foreldrar meta
pjonustu ZAfingastodvarinnar. Fram kom ad aldur barns, faerni pess og skerding skipta par
mali.

Nidurstodur dtkomumalingar par sem matsteekid GAS var notad leiddu i 1jés ad ihlutun
Afingastodvarinnar skiladi bornunum peim &rangri sem stefnt var ag, p.e. af 14 bérnum nddu
11 pvi markmidi sem sett var.

Viomelendur i vidtélum greindu fra ansegju med akvedna hluti innan ZAZfingastddvarinnar
en t6ludu einnig um peetti sem baeta pyrfti r. Sérstok anaegja var med pjalfarana og pa sér i

lagi personu peirra og pa virdingu sem peir syndu skjolsteedingum sinum innan stédvarinnar.
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Adstada stddvarinnar var einnig nefnd, pangad veeri gott ad koma og hdsnadid til
fyrirmyndar. Anagja var med nytilkomid fyrirkomulag par sem markmid eru sett i upphafi
pjonustu og téldu vidmeelendur ad pad etti eftir ad leida til aukinnar samvinnu og arangurs.
Stadsetning pjonustunnar var nefnd sem pattur sem brynt veeri ad huga betur ad. Fram kom ad
bjonustuna pyrfti ad feera i neerumhverfi fjolskyldunnar, a.m.k. ad hluta til, beeta pyrfti
skréningu og veita upplysingar med markvissari heetti en gert veeri, sérstaklega vardandi
studning sem i bodi er i samfélaginu. Foreldrar 6skudu jafnframt eftir aukinni samvinnu kerfa
0g pjénustuadila, sér i lagi vardandi upplysingagjof milli adila. Rannsdknin endurspeglar fyrst

og fremst sjonarhorn maedra.
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KAFLI 5
Umraeda

I pessum kafla er fjallad um nidurstddur og peer tdlkadar og bornar saman vid fredilegar
heimildir. Nidurstodur allra hluta rannsoknarinnar eru fléttadar saman & pann hatt ad
nidurstédur vidtala verda notadar til ad varpa frekara 1josi & nidurstoour
spurningakénnunarinnar og arangursmeelingarinnar. Umraedan skiptist i sjo meginpemu sem

eru lysandi fyrir sampaettar nidurstdour.

Mat og reynsla foreldra af pjonustu

Rannsoknin gefur upplysingar um hvernig foreldrar meta pjonustu ZAZfingastodvarinnar og
hvort ihlutun skili peim arangri sem venst er af foreldrum og pjalfurum. pott nidurstédur
rannsoknarinnar hafi leitt i 1j6s ad patttakendur séu sammala um margt vardandi pjonustu
Afingastddvarinnar syna paer einnig ad reynsla peirra er 6lik sem og parfir peirra.
Nidurstodurnar eru pvi i samreemi vid forsendur fjolskyldumidadrar pjonustu, p.e. ad hver
fjolskylda sé einstok og ad snida purfi pjonustuna eftir pérfum hverju sinni (Rosenbaum o.fl.,
1998). I 1j6s kom ad fingastddin hefur ymsa styrkleika en po eru akvednir peettir sem huga
parf betur ad.

Sa pjonustupattur sem var hast metinn af foreldrum & MPOC listanum var Virding og
studningur en laegst matu peir Almennar upplysingar. Nidurstédurnar eru i samraemi vid
ymsar adrar rannsoknir en flokkurinn Almennar upplysingar er pé metinn nokkud laegra i
pessari rannsokn en flestum i 6drum rannséknum (Bjerre o.fl., 2004; Dyke o.fl., 2006; Granat
0.fl., 2002; Knox og Menzies, 2005; McConachie og Logan, 2003; Raghavendra o.fl., 2007;
Siebes, Wijnroks o.fl., 2007; Unnur Arnadéttir, 2009; van Schie, Siebes, Ketelaar og

Vermeer, 2004). Adrir flokkar voru sambarilegir hlidsteedum rannséknum fyrir utan Sértekar
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upplysingar sem var talsvert laegri en adrar rannsoknir hafa synt (Dyke o.fl., 2006; Knox og
Menzies, 2005; Siebes o0.fl., 2007; Siebes, Wijnroks o.fl., 2007; van Schie o.fl., 2004).

Um 50% foreldra svéruou MPOC-32 spurningalistanum. Erfitt getur verid ad segja til um
asteedur fyrir pvi en rannsoknir hafa synt ad algeng asteeda pess ad foreldrar svara listanum
ekki er ad peir hafa verid i litlum tengslum vid stofnunina pad timabil sem bedid er um ad
meta (van Schie o.fl., 2004). Einnig getur verid ad svarpreyta sé komin i foreldra fatladra
barna par sem petta er fremur famennur hopur & islandi og pvi liklegt ad leitad sé endurtekid

til somu adila pegar unnid er ad gagnadflun.

Krofur foreldra um fjélskyldumidada pjénustu.

I svérum spurningalistans var athyglisvert ad storum hluta spurninga var svarad a pann
hatt ad peer &ttu ekki vid. Vel getur verid ad tilteknar spurningar eigi ekki vid i dkvednum
tilvikum, s.s. ef vandi var fremur afmarkadur og litill eda fjolskyldan buin ad vera i skamman
tima i pjonustu. Parna & medal voru pd spurningar sem &ttu ad eiga vid, t.d. hvort pjalfarar
hafi haft til taks upplysingar um fotlun eda feerniskerdingu barnsins. Pad mé pvi velta fyrir sér
hverjar krofur foreldra séu til fagfélks og hvort litil pekking & fjolskyldumidadri pjénustu og
einkennum hennar geti haft ahrif & hvers foreldrar veenta af fagfélki. Foreldrar sem ekki gera
rao fyrir pvi ad pjalfurum beri ad ganga ur skugga um ad fjlskyldan hafi studning gera heldur
ekki krofur til pess. Vidtdl vid patttakendur renndu stodum undir pessar hugleidingar.
Madurnar byrjudu allar & pvi ad lysa &neagju sinni med pjénustuna en pegar nanar var spurt
kom ymislegt i 1j6s sem betur meetti fara og patttakendur h6fou einfaldlega ekki leitt hugann
ad eda gert ser grein fyrir ad haegt veeri ad gera kréfu um. Sérstaklega atti pad vid um
stadsetningu pjonustu og ad pjalfarar hugudu ekki einungis ad likamlegum poérfum barnsins
heldur litu til fleiri patta eins og félagslegra parfa og studnings vid fjolskyldu. Vid innleidingu

fjélskyldumidadrar pjonustu er pvi brynt ad hafa i huga ad pad naegir ekki ad upplysa
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starfsfolkid sem veitir pjonustuna heldur er aridandi ad fjolskyldan sé vel ad sér um
fjolskyldumidada pjonustu, hvers megi vaenta og hvernig krofur edlilegt sé ad gera. A petta
ekki sist vid um pjonustu sem byggir & jafn mikilli samvinnu fagfélks og fjolskyldu og
fjolskyldumidud pjonusta gerir. Petta er i takt vid nidurstodur Law og félaga (2003) og
Siebes, Wijnroks og félaga (2007). Badar rannsoknirnar leiddu i 1jos ad pekking foreldra &

fjolskyldumidadri pjonustu hefur ahrif & mat peirra & pjonustu og krofur til fagfolks.

Mikilveegi upplysingagjafar.

Nidurstodur syna ad Afingastddin veitir foreldrum ekki almennar upplysingar ad pvi
marki sem porf er & og bentu svor vid éllum spurningum sem varda almenna upplysingagjof
til foreldra til veikleika pjonustunnar. bad merkir ad stor hluti foreldra var t.d. ekki upplystur
um hvers konar pjonusta er i bodi & Afingastddinni eda i ndnasta umhverfi fjélskyldunnar og
ad pad voru ekki geroar radstafanir til ad tryggja ad fjolskyldan hefdi greidan adgang ad
upplysingum, s.s. um fotlun eda feerniskerdingu barnsins. Vidtolin styrkja pessar nidurstodur.
Vidmelendur téldu m.a. upplysingar vardandi studning og studningshdpa dyrmeetar en voru
b6 ekki einrbma um hversu vel pjalfarar A£fingastddvarinnar hefdu sinnt slikri upplysingagjof.
Fram kom ad pjalfarar létu foreldra ekki vita af helstu studningssamtékum eda keemu peim i
samband vid adra foreldra i svipudum adsteedum. S6gou vidmeelendur oft algert
sambandsleysi & milli pessara adila. bessar nidurstédur virdast ekki einsdemi enda syna
rannsoknir ad midlun upplysinga til foreldra er ekki n6gu vel sinnt (Dyke o.fl., 2006; Granat
0.fl., 2002; Huber, Dietrich, Cugini og Burke, 2005; Raghavendra o.fl., 2007; Unnur
Arnadattir, 2009). Ahugavert er ad velta pvi fyrir sér hvers vegna fagfolk maetir ekki porfum
fjolskyldna fyrir upplysingar. Ef til vill m& skyra pad Gt fra pvi hversu einstaklingsbundid pad
er hvernig upplysingar folk parf eda vill. Einnig purfa paer ad koma a peim tima sem

fjélskyldan er faeer um ad taka vid peim og nyta peer. Videigandi og vel timasettar upplysingar
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eru aridandi, m.a. i tengslum vid valdeflingu foreldra fatladra og langveikra barna og hafa
foreldrar seérstaklega kallad eftir upplysingum vardandi hverskyns studning. Upplysingar eru
pannig ein meginforsenda pess ad foreldrar upplifi m.a. stjorn & adsteedum og finni fyrir
sjélfstrausti og geti par med tekid virkari patt i ad pjonustunni (Davies og Hall, 2005; Mitchell
og Sloper, 2002). Adkallandi er ad fagfolk tileinki sér pekkingu um naudsyn upplysinga og
veiti peer & einstaklingsmidadan hatt. Fjolskyldunni parf ad bjodast upplysingar & mismunandi
formi og huga parf ad adsteedum og timasetningu pegar peer eru veittar. A Efingastodinni parf
ad festa i sessi vinnulag sem tryggir ad foreldrar fai upplysingar um almenn atridi er varda

fotlun eda feerniskerdingu barnsins og pa pjonustu og studning sem fjélskyldunni bydst.

Adstaedur og pjonustuparfir.

Samkveemt nidurstddum spurningakénnunarinnar hafa aldur, feerni og skerding barns
ahrif & hvernig foreldrar meta pjonustuna. Foreldrar barna i aldurshopnum 0-6 ara telja
pjonustuna almennt mun fjélskyldumidadri en foreldrar barna i elsta aldurshépnum, 12-18
ara. Adrar rannsoknir hafa synt ad foreldrar yngri barna eru dnaegdari med pjonustu en
foreldrar eldri barna (Bjerre o.fl., 2004; McConachie og Logan, 2003; Raghavendra o.fl.,
2007; Siebes, Wijnroks o.fl., 2007) Astaedur fyrir pessu geta verid nokkrar. Hugsanlegt er ad
foreldrar sem hafa I6ng kynni af pjonustunni verdi med timanum gagnrynni og stydur
rannsokn Raghavendra o.fl. (2007) pa alyktun. I senskri rannsokn kom fram ad foreldrar
yngri barna taka gjarnan meiri patt i pjonustunni en adrir foreldrar og pvi pekkja peir
fagfolkid vel. Einnig hefur komid fram ad pjonusta minnkar eftir pvi sem bornin eldast
(Bjerre o.fl., 2004; Snafridur Pora Egilson, 2007). Hins vegar dregur oft ekki ur vandanum
heldur getur hann ordid umfangsmeiri og annars edlis en hja yngri bérnum. Feélagsleg stada og
ymis timamot i lifi ungmennanna, auk framtidarhorfa, verda oft ahyggjuefni (Antle, Mills,

Steele, Kalnins og Rossen, 2007; Cooney, 2001). A sama hatt getur verid ad foreldrar yngri
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barna séu ekki ad fast vid jafn margpattan vanda og einblini frekar & likamlega petti. Einnig
er liklegt ad foreldrar 0-6 ara barna horfi sidur til framtidar en foreldrar eldri barnanna. par
sem allir foreldrar i viotlum og i ttkomumeelingunni attu boérn i yngsta aldurshépnum
vOrpudu peir hlutar rannsoknarinnar ekki frekara ljosi & pessar nidurstodur.

Feerni barnanna hafdi, eins og aldur, ahrif & svor foreldranna. Ahugavert var ad foreldrar
peirra barna sem mesta adstod purfa vid athafnir daglegs lifs, p.e. alltaf fulla adstod, téldu
pjonustu ZAfingastodvarinnar endurspegla fjolskyldumidada nalgun ad meira marki en
foreldrar barna sem purfa téluverda adstod. Erfitt er ad skyra pessar nidurstédour. Hugsanlega
er po sérstaklega vel hugad ad peim foreldrum sem eiga mikid fotlud born. Ekki kom & 6vart
ad foreldrar barna sem eru alltaf sjalfbjarga matu pjonustuna haest par sem vandi peirra er ad
6llum likindum umfangsminni en hinna og porf & upplysingum, studningi, samvinnu og
eflingu pvi e.t.v. minni en ella. Nidurstédur rannsokna benda til ad mikid fotlud born purfi
allajafna pjénustu & mérgum stooum sem leidi til pess ad yfirsyn pjonustuadila verdur minni
og pvi na peir ekki ad maeta porfum fjolskyldunnar (King o.fl., 2004; Law o.fl., 2003).

Anrif skerdingar barns komu einnig fram. Foreldrar barna med hreyfihdmlun matu
pbjénustuna fjélskyldumidadri en foreldrar barna a einhverfurdfi og foreldrar sem eiga born
sem falla i flokkinn ,,annad* a tveimur flokkum MPOC, Almennar upplysingar og Samraemd
og heildstaed pjonusta. Skyringar & pessum nidurstddum geta legid i ad nokkud stor hluti
pbeirra barna sem falla i flokkinn ,,annad“ hafa ekki skilgreinda fotlun eda ao fétlun peirra sé
fremur fatid. | badum tilvikum getur verid ad litill studningur sé fyrir hendi fyrir pessa hopa,
t.d. ad engin foreldrasamtok séu til. Einnig er hugsanlegt ad litio sé til af upplysingum
vardandi skerdingu barnsins og jafnvel ad foreldrar viti ekki hvert peir geta leitad. bad er pvi
sérstaklega mikilvaegt fyrir fagfolk Afingastodvarinnar ad huga vel ad pessum fjélskyldum og

tryggja ad peer fai videigandi studning og upplysingar.
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Rannsoknum ber ekki saman um hvort tegund skerdingar hafi ahrif & mat & pjonustu. 1
rannsokn Granat og félaga (2002) kom fram marktekur munur eftir skerdingu & 6llum
flokkum MPOC en samkvemt McConachie og Logan (2003) hefur skerding engin ahrif.
Rannsoknir hafa synt ad foreldrar barna med einhverfu og hegdunarvanda upplifa frekar
streitu og kvida en foreldrar barna med adrar raskanir og er pvi naudsynlegt ad huga vel ad
peim hopi (Bromley, Hare, Davison og Emerson, 2004; Dumas, Wolf, Fisman og Culligan,

1991).

Pjénusta & stofnun eda i neerumhverfi.

Nidurstodur syndu ad stor hluti patttakenda taldi pjonustuna taka mid af pérfum
fjolskyldunnar vardandi tima- og stadsetningu. Segja méa ad viotdl vid meaedur hafi varpad
akvednu 1josi & pessa nidurstodu. 1 byrjun vidtala kom fram anagja med stadsetningu
bjonustunnar, p.e. ad hun feeri fram a Afingastddinni. begar patttakendur voru hins vegar
spurdir nanar Ut i stadsetninguna og ahrif hennar 4 lif fjélskyldunnar komu annars konar
upplysingar fram. Allir vidmealendur 6skudu eftir pvi ad pjonustan yrdi i auknum meeli feerd i
skdla barnanna eda heim par sem stadsetningin hafdi téluverd ahrif & daglegt lif eins og
atvinnupatttoku peirra og skolalif barnanna. Petta er i samraemi vid nidurstddur erlendra og
islenskra rannsdkna (Canchild o.fl., 2004; Law o.fl., 2003; Snafridur boéra Egilson, 2007).
Vidmealendur ségdu pjalfara sjaldnast starfa utan ZAfingastdédvarinnar og pad veeri oft
tilviljunum had hvort pjonusta veeri veitt i neerumhverfi fjoélskyldunnar. pessar nidurstodur
benda til pess ad naudsynlegt sé ad samraema vinnubrdgd pjalfaranna svo 6llum foreldrum
bjodist sambeerileg pjonusta 6had pjalfara, busetu eda stadsetningu skola. Ad auki purfa
stjornendur og fagfélk Afingastédvarinnar ad akveda hvort stodin atli ad bjoda pjonustu sem
kemur til méts vid parfir fjolskyldunnar ad pessu leyti. Ef vilji er fyrir pvi er 1jést ad

pjonustuna parf ad feera i neerumhverfi fjélskyldunnar svo unnt sé ad vera i tengslum vid
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daglegt lif hennar og barnsins. Ekki einasta parf ad huga ad vinnutapi foreldra og 6hagraedi
fyrir fjolskylduna pegar seekja parf pjonustu um langan veg heldur er brynt ad ihlutunin skili
sér i daglegu lifi barnsins. Til ad efla patttoku pess, s.s. i skdla, leikskdla og heima, purfa
pjalfarar ad leggja &herslu & barnid i edlilegu umhverfi. Slikt getur gert samstarf markvissara
og audveldad feerslu pjalfunar yfir i daglegt lif (Egilson og Traustadottir, 2009; Snefridur
pdra Egilson, 2007). Ad auki getur pjonusta sem veitt er i neerumhverfi barnsins studlad ad
jakveedum vidhorfum, leitt til aukins skilnings og hvatt til aukinnar préunar og umradu um

patttoku og lifsgeedi fyrir alla (King o.fl., 2002).

Tengsl og samvinna mikilvaegra adila.

Badi spurningakénnunin og vidtol leiddu i 1jos ad samskipti patttakenda og pjéalfara voru
arangursrik og byggd & gagnkveemri virdingu. Peim nidurstddum ber saman vid nidurstodur
margra annarra rannsokna (Dyke o.fl., 2006; Knox og Menzies, 2005; McConachie og Logan,
2003; McConachie o.fl., 2006; Raghavendra o.fl., 2007; Unnur Arnadottir, 2009; Whitton,
Williams, Wright, Jardine og Hunt, 2008).

Athyglisvert var hversu mikla pydingu persénulegir eiginleikar og feerni pjalfarans hafdi
fyrir foreldra. Ad syna dhuga, hlusta og gefa naegan tima til spjalls var patttakendum i
vidtolum ofarlega i huga og virtist jafnvel skipta meira mali en vinnubrdgd og faerni
pbjalfarans. ber nidurstédur rima vid rannsdkn Snafridar Poru Egilson (2007) en par kemur
fram ad einstaklingsbundnir eiginleikar fagmannsins skipta foreldra miklu mali. bar eru
nefndir paettir eins og dhugi, metnadur og umhyggja fyrir barni og fjolskyldu.

Nidurstodum fyrsta og pridja hluta rannsoknarinnar bar ekki saman um samvinnu
/Afingastddvarinnar og annarra pjonustuadila eda stofnana. RUmum 70% patttakenda i
spurningakénnuninni potti A£fingastddin vinna skipulega med 6drum pjonustuadilum pannig

ad allir stefndu ad sama marki. Hins vegar kom fram hja vidmelendum i vidtélum ad téluvert
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skorti & samvinnu Afingastddvarinnar og annarra stofnana sem fjolskyldan tengdist vegna
fotlunar barnsins. Nefnt var ad ekki veeri leyfilegt ad upplysingar um barnid feeru milli
fagfolks & audveldan mata jafnvel pott fjdlskyldan skadi eftir pvi og pvi pyrftu foreldrar ad
bera upplysingar & milli fagadila. Einnig kom fram ad litil eda engin tengsl veeru & milli
stofnana og par veeri i raun ekki um neina samvinnu ad reeda. Bendir pad til pess ad huga purfi
betur ad pvi ad skilgreina hlutverk pjalfara svo ad ljost sé hverjir eigi ad sja um ad tengsl milli
stofnana séu virk og &rangursrik. Adrar rannsoknir hafa synt fram & mikilveegi tengils til ad
samhafa pjonustu sem fjélskyldan parf, audvelda henni yfirsyn og hjalpa henni ad hafa stjorn

& adstedum (Sloper o.fl., 2006; Unnur Arnaddttir, 2009).

Markmidssetning leid ad arangri.

Markmidssetning er talinn einn mikilvaegasti pattur ihlutunar (Sumsion, 2006). bratt fyrir
pad syna nidurstodur spurningalistans ad teeplega helmingur foreldra hafi ekki eda hafi adeins
ad nokkru leyti gert skriflega dztlun med pjalfurum Afingastdédvarinnar par sem markmid eru
skilgreind og akvedid hvenar og hvernig ttkoma skuli metin. I fraedilegum heimildum par
sem pessar spurningar voru teknar saman fundust ekki sambaerilegar nidurstédur (Dyke o.fl.,
2006; Knox og Menzies, 2005; Unnur Arnaddttir, 2009). beir foreldrar sem patt toku i
utkomumeelingunni og vidtélum greindu fré eindreginni anaegju vardandi
markmidssetninguna sem fram for i tengslum vid mealinguna. Peir téldu vinnulagid sem
einkenndi markmidssetninguna auka arangur pjalfunar, vera hvetjandi fyrir alla adila og vera
arangursrika leid til ad opna a samskipti foreldra og pjalfara. bessar nidurstédur eru
samberilegar skrifum og rannséknum ymissa freedimanna um notkun einstaklingsbundinna
markmida i pjonustu vid born og fjolskyldur peirra (King, McDougal o.fl., 1999; McLaren og
Rodger, 2003; Tam o.fl., 2008). Einnig hefur komid fram ad med pvi ad vinna svo akvedid

eftir markmidum sé frekar 1690 ahersla & pad sem barnid geti i stad pess ad einblina a
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fotlunina sem slika (Rosenbaum og Stewart, 2004). En pott foreldrum likadi markmidsvinnan
vel métti greina dkvednar efasemdir hja peim sem tengdust helst vidhorfum og ahugahvét
pjalfara til slikra vinnubragda. Vidbrogd foreldra gefa pvi til kynna ad brynt sé ad festa
umraedd vinnubrdgd enn frekar i sessi.

Ahugavert er ad velta fyrir sér astedu pess ad svo hatt hlutfall foreldra hefur ekki sett
markmid med pjalfurum Afingastédvarinnar. Ymsar skyringar geta legid par ad baki.
Markmidssetning krefst tima og nainnar samvinnu fjélskyldu og fagmanns. [
bjonustuumhverfi par sem hradi er mikill og &kvedinn fjéldi barna parf pjénustu & degi
hverjum getur reynst erfitt ad breyta hefobundnum vinnubrégdum og edlilegt er ad motsstada
myndist pegar breyta parf starfsvenjum (Black, 2005; Sumsion og Smyth, 2000).
Hindranirnar geta einnig legid hja pjalfurunum sjalfum. Nain samvinna krefst leikni i
samskiptum, reynslu og faglegrar feerni (Rochon og Baptiste, 1998; Wright og Rowe, 2005).
EkKi treysta allir pjalfarar sér i nyjar og 6kunnar adsteedur og kjosa pess i stad ad fara eftir
peim hefdum sem skapast hafa innan stadarins. Einnig getur reynst sumum pjalfurum erfitt ad
takast & vid tilfinningar fjélskyldunnar eda vera i samvinnu par sem sjénarmid geta stangast
&. I slikum tilvikum getur verid erfitt fyrir pjalfarann ad treysta domgreind foreldra eda lata
eftir vald sitt sem sérfredingur (Hanna og Rodger, 2002; Lawlor og Mattingly, 1998;
Sneefridur bdra Egilson, 2007; Sumsion og Smyth, 2000). Ad lokum er mikilvaegt ad ihuga
ad hindranirnar geta legid hja fjolskyldunni sjalfri. Fastmdtadar hugmyndir um hlutverk
fagfolks geta leitt til ad henni finnist edlilegast og peegilegast ad fagfdlk taki akvardanir og
vinni sem sérfreedingar ad lausn vandans an pess ad fjdlskyldan taki virkan patt i pjonustunni.
pa geta peettir eins og aldur, menntun og félagslegur bakgrunnur haft ahrif a vidhorf
fjolskyldna til pjonustu (Black, 2005; Gudrun Palmadattir, 2008; Sumsion, 2005).

Mikilveegt er ad fagfolk nyti nidurstodurnar og leggi aherslu & markviss vinnubrégad par

sem unnid er & skipulagdan hatt eftir pérfum fjélskyldunnar og pjalfun er tengd daglegu lifi
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eftir fremsta megni. Nidurstodur styrkja vinnubrégd sem na hafa verid tekin upp a
Afingast6dinni med gerd pjonustudeetlunar og verdur starfsfolki hennar vonandi hvatning til

ad festa pau vinnubrdgd i sessi.

Hlutverk Afingastodovarinnar.

Ein af ahugaverdum nidurstodum rannsoknarinnar var ad MPOC listinn syndi ad
rimlega helmingur patttakenda taldi pjalfara Afingastddvarinnar huga ad heildarpérfum
barnsins ad mjog miklu eda miklu leyti en ekki adeins ad likamlegum pérfum. Samt sem &dur
voru likamlegar &herslur &berandi baedi i vidtélum og Utkomumeelingu. Fram kom ad badi
pbjalfarar og foreldrar 16gdu mikla &herslu & likamlega peetti og sidur var hugad ad andlegum
eda félagslegum pattum sem og feerni barns og patttoku i mismunandi umhverfi. St &hersla
endurspegladist einnig i markmidum sem sett voru i utkomumeelingunni en ekkert
markmidanna sem sett voru voroudu lidan eda félagslega stodu barnsins. Greinilegt var ad
imynd ZAfingastodvarinnar tengist likamlegri pjalfun og pétti viomalendum i pridja hluta
rannsoknarinnar pad nokkud fjarleeg hugmynd ad pjalfarar hugudu ad félagslegri stodu
barnsins eda lidan pess og foreldra. Fram kom ad peir leitudu frekar annag, s.s. a Greiningar-
og radgjafastod rikisins (GRR), ef vandi kom upp vardandi lidan barns i sk6lanum, jafnvel
pott barnid veeri i pjalfun & Afingastddinni fimm sinnum i viku en einungis i formlegum
samskiptum vid GRR einu sinni & ari. Ef pessar nidurstédur eru bornar saman vid ICF likanid
er 1jost ad mikil ahersla er 1690 & likamsstarfsemi og likamsbyggingu og athafnir en litid er
um ad horft sé til patttoku og umhverfis. bess ber pd ad geta ad pegar unnid er med mjog
ungum bornum er edlilegt ad pungi pjonustunnar tengist proskatengdum aféngum og ad ekki
sé farid ad huga ad patttoku barnanna i miklum meeli. Hins vegar atti ad utfeera pjonustu fyrir
born a skélaaldri pannig ad ahersla sé & ad auka patttoku peirra. Hvada astaedur liggja ad baki

nidurstédunum er erfitt ad segja til um. Sennilegt er ad hindranirnar liggi baedi hja pjalfurum
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og foreldrum likt og pegar taka a upp ny vinnubrdgd. Einnig verdur ad hafa i huga krofur
foreldra til pjoénustunnar og par med mikilveegi pess ad kynna fjolskyldumidada pjénustu
fyrir peim. Imynd stodvarinnar virdist rotgroin og erfitt getur verid ad breyta henni. |
rannsokn Snafridar Péru Egilson (2007) sem byggdist a vidtdlum vid 17 foreldra kom i 1jos
ad foreldrar leggja mikla aherslu & likamlega pjalfun, sér i lagi i tengslum vid sjukrapjalfun,
og hafa fremur einsleita upplifun af pjonustu idjupjalfa og sjukrapjalfara midad vid hvernig
faggreinarnar skilgreina sig jafnan og kynna.

Ef pjalfarar etla ad breyta pessum vidhorfum purfa peir ad leggja sig fram um ad spyrja
a &kvedinn hatt og vera tilbanir til ad taka & fleiri pattum en peir hafa e.t.v. gert hingad til.
Mikilveegt er ad peir séu opnir fyrir raunverulegum porfum fjolskyldunnar, seu tilbunir til ad
hlusta og geti unnid i ndnu samstarfi vid hana. Sidast en ekki sist er mikilvaegt ad tengjast

barninu i daglegu umhverfi svo unnt sé ad fa heildreena mynd af pvi vid leik og storf.

Samantekt

Mikilveegt er ad helstu forsendur fjolskyldumidadrar pjonustu séu kynntar foreldrum svo
beir geti gert réttmeetar krofur til pjonustunnar og tekid virkan péatt i samstarfi. Vinnulag
vardandi upplysingagjof til fjolskyldunnar parf ad festa i sessi til ad tryggja adgengi ad
naudsynlegum upplysingum og til ad han geti tekid akvardanir vardandi pjonustu sem er i
bodi. Fagfdlk parf ad huga sérstaklega ad pvi hvernig pjonustu er hagad fyrir born i elsta
aldurshépnum, fyrir bérn sem hafa téluvert mikla faerniskerdingu og boérn & einhverfuréfi og
sem eru med skerdingu sem fellur i flokkinn ,,annad*. Til ad auka patttoku barnsins i pvi
samfélagi sem pad byr i verdur ad leita leida til ad feera pjonustuna i nerumhverfi pess og
leggja aherslu & ad horft sé til félagslegra patta og umhverfis barnsins ekki sidur en til
likamsstarfsemi. Naudsynlegt er ad studningur sé veittur til starfsfélks vid innleidingu nyrra

vinnubragda til ad tryggja ad allir gangi i takt og vel takist til. Markmidssetning sem
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endurspeglar patttoku og lifsgedi barnsins parf ad verda hluti af nyju vinnulagi eigi
raunverulega ad koma til mots vid parfir fjélskyldunnar. Ad lokum parf ad skilgreina hlutverk
fagfolks m.t.t. til samvinnu vid ymsar stofnanir eda kerfi svo ekki sé hatta & ad pjonustan

verdi sundurslitin og 6samreemd.
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KAFLI 6
Nidurlag

I pessari rannsokn hefur verid kannad ad hvada marki pjonusta Afingastodvarinnar
endurspeglar fjolskyldumidada nalgun, styrk- og veikleikar pjonustunnar greindir og metid
hvort ihlutun pjalfara skili tiletludum arangri. Helstu nidurstédur gefa til kynna ad foreldrar
telji starfsfolk Afingastddvarinnar veita pjonustu sem byggist & virdingu og studningi og ad
samvinna fagfolks og foreldra sé god. Hins vegar skortir nokkud & upplysingagjof til foreldra,
sér i lagi er vardar studning. A stodinni er sjonum fyrst og fremst beint ad likamlegum pattum

og fram komu 6skir foreldra um ad pjonustan yrdi feerd i neerumhverfi fjélskyldunnar.

Hagnytt gildi rannsoknar

bjonusta steerstu endurhafingarstodvar Islands fyrir born og ungmenni hefur ekki adur
verid rannsoékud med jafn vidteekum heetti og hér hefur verid gert. Auk pess ad kanna reynslu
foreldra af pjonustu Afingastddvarinnar var itkoma pjonustunnar rannsokud. Mikilveegt er
fyrir fagfolk sem starfar med fjolskyldum og fétludum bérnum ad leggja vid hlustir og reyna
eftir fremsta megni ad koma til mots vid fjolbreytilegar og oft og tidum floknar parfir.
Rannsokn sem pessi getur lagt ad moérkum vitneskju sem gerir sjukrapjalfurum og idjupjalfum
Afingastodvarinnar betur kleift ad pjona hagsmunum fjolskyldnanna. T pvi breytingaferli sem
Afingastddin er nu i veitir rannsoknin dyrmaetar upplysingar sem nyta ma til hagsbota fyrir
foreldra og born peirra, sem og fyrir pjalfarana sjalfa. Rannsoknin varpar ljési & paetti
pjonustunnar sem reynast vel en einnig a pa peetti sem starfsfélk Afingastdédvarinnar pyrfti ad
taka til endurskodunar med pad ad markmidi ad koma betur til mots vid parfir foreldra. Einnig
synir rannsoknin ad huga parf sérstaklega ad akvednum hépum medal peirra sem nota
pjonustu Afingastodvarinnar. Rannsoknin er mikilveegt framlag til pekkingarprounar medal

idjupjalfa og sjukrapjalfara er vinna med bérnum og fjolskyldum. Styrkur rannsdknarinnar

82



felst i ad gagna var aflad & mismunandi hatt og pvi er pjénustan ekki adeins skodud ut fra einu

sjonarhorni. Einnig felst styrkur i ad henni er adeins &tlad ad meta pjonustu

Afingastédvarinnar og pvi ekki tilgangur hennar ad alhaefa um pjonustu fyrir fjolskyldur &

islandi almennt.

Samhlida utkomumeelingunni var pjalfurum stodvarinnar kennd adferd, GAS, til ad setja

markmid med fjolskyldum sem hvetja til samstarfs, skyra vinnulag og opna & samskipti.

Utkoma pjénustunnar er metin med adferdinni og studlar hin pannig ad gagnreyndri pjonustu

sem verdur & mikilveegari til ad rokstydja fjarframlog og starfsemi, sér i lagi & peim

umbrotatimum sem rikja & Islandi i dag.

Tillégur ad framtidarrannsoknum

Aframhaldandi pekkingarleit er aridandi og fjolmargar hugmyndir hafa kviknad i pessu

rannsoknarferli. Tillégur ad &framhaldandi ranns6knum eru eftirfarandi:

Sambeerileg rannsokn og hér hefur verid gerd tveimur arum eftir ad fjolskyldumidud
bjonusta var formlega tekin upp 4 Afingastddinni.

Rannsaka med rynihopaumraedu upplysingaparfir foreldra fatladra barna. Slik adferd
gefur patttakendum feeri & ad deila reynslu og proa nyjar hugmyndir vardandi
upplysingagjof til pessa hops.

Gera eigindlega rannsékn & pjonustupdrfum barna eldri en 12 ara og foreldra peirra.
Rannsaka med bldndudu rannsoknarsnidi ahrif markmidssetningar i ihlutun.

Nota blandad rannsoknarsnid til ad kanna ahrif stadsetningar pjonustu & patttoku og
lifsgaedi fjolskyldunnar.

Gera starfendarannsokn par sem starfsheettir pjalfara & £fingastodinni eru rannsakadir

med pad ad marki ad beeta pjonustuna.
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e Kanna proffredilega eiginleika og notagildi MPOC listans enn frekar. Sérstaklega med
tilliti til pattagreiningar og kvarda matstaekisins.
e Kanna proffreedilega eiginleika og notagildi matstaekisins Goal attainment scaling med

fleiri h6pum en foreldrum ungra barna.

Takmarkanir rannsoknar

Takmarkanir rannsoknarinnar eru nokkrar. I fyrsta lagi endurspeglar rannsoknin fyrst og
fremst sjonarhorn maedra par sem patttaka medal fedra var litil. | 6dru lagi var svarhlutfall i
spurningakénnuninni einungis um 50% pratt fyrir itrekanir. EKki var unnt ad taka saman
upplysingar um pann hop sem ekki svaradi og pvi dmdgulegt ad segja til um hugsanlega
skekkju i dartakinu. Spurningalistinn MPOC var ekki notadur i sinni upprunalegu utgafu
(MPOC-56 eda MPOC-20) heldur var nokkrum spurningum baett vid. pott
vidbotarspurningarnar reyndust mikilvaegar og geefu auknar upplysingar torveldar breytingin
samanburd vid adrar rannsoknir par sem matstakid er notad.

I 68rum hluta rannsoknarinnar attu patttakendur allir born & leikskolaaldri og pvi
endurspeglar Urtakid ekki fyllilega skjolsteedinga Afingastddvarinnar. Einnig attu pjalfarar
Afingastodvarinnar patt i ad velja patttakendur sem getur leitt til skekkju i nidurstédum. 1
pbridja hluta rannsdknarinnar voru eingéngu prir patttakendur. Frasagnir af reynslu peirra eru
fyrst og fremst til ad Utskyra eda dypka skilning & nidurstddum fyrsta og annars hluta
rannsoknarinnar en gefa ekki heildarmynd af reynslu foreldra af pjonustu & Afingastddinni.
par sem nidurstédur spurningakénnunarinnar syndu mun & svérum foreldra eftir aldri barns
peirra hefdi verid aeskilegt ad taka vidtol vid foreldra barna ar 6llum premur aldurshopunum
en ekki adeins Ur peim yngsta. Vegna umfangs rannsoknarinnar var pad hins vegar ekki talid

radlegt og pess i stad akvedid ad pétta upplysingar gagnvart bornum a leikskolaaldri.
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Lokaord

Nidurstodur rannsoknarinnar gefa til kynna ad huga purfi vel ad ymsum pattum er varda
bjonustu fyrir fotlud born og fjolskyldur peirra hér & landi. Par syna ad margt er vel gert og ad
a Afingastodinni & akvedin proun sér stad sem midar ad pvi ad meaeta porfum fjolskyldunnar
enn frekar en nu er gert. Rannsoknir hafa itrekad synt fram & gildi fjélskyldumidadrar
bjonustu og verdur forvitnilegt ad fylgjast med pvi starfi sem mun eiga sér stad &
Afingastddinni.

Med aukna péatttoku og meiri lifsgaedi fyrir born og fjolskyldur ad leidarljési er
odumflyjanlegt ad breyta starfshattum. Leeknisfraedileg sjonarhorn eru ekki nagjanleg pegar
bjonusta er skipuldgd heldur er heildreen nalgun forsenda pess ad komid sé til méts vio parfir
nutima fjolskyldna. islensk stjornvéld purfa ad leggja hdnd a plog svo ad stofnunum séu
skopud skilyroi til ad koma til mots vid parfir fjolskyldunnar, t.d. vardandi stadsetningu
pjonustu og samvinnu pjonustuadila og hlutverk peirra. Pétt dskad sé eftir meiri samremingu
og skyrri stefnu péa er sveigjanleiki ein forsenda pess ad oOlikar fjolskyldur med mismunandi
parfir fai pjonustu vid hefi. Fjolskyldur eru dlikar, bda vid mismunandi skilyrdi og takast &
vid daglegt lif med fjolbreytilegum heetti. Markmid med pjénustu fyrir fétlud bérn og
fjolskyldur aettu ad mida ad pvi ad pau séu virkir patttakendur i samfélaginu og meti lifsgaedi

sin til jafns vid adra hopa pess.
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Fylgiskjal A: Samstarfsyfirlysing
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Samstarfsyfirlysing vegna rannsoknarinnar:

Reynsla foreldra og arangur pjalfunar: Mat & pjonustu Afingastédvar SLF

Abyrgdarmadur rannséknar: Snafridur Pora Egilson, désent

Rannsakandi: Sara Stefansdottir, idjupjalfi

Hér med 1ysi ég, Vilmundur Gislason framkvamdarstjori Afingastodvar SLF, yfir vilja til
samstarfs vid ofangreinda adila vegna lokaverkefnis Soru Stefansdottur til M.Sc. gradu i
Heilbrigdisvisindum vid Haskolann & Akureyri. Samstarfid felst i ad veita ofnagreindum
adilum adgang ad upplysingum sem Afingastddin afladi med spurningalistanum Mar d
pionustu ad fengnu leyfi Visindasidanefndar. Aformad er ad senda listann til foreldra barna
sem hafa fengid pjdnustu fra Afingastddinni fra september 2008 — mars 2009. Ad auki mun
Zfingast6din tilgreina 4 pjalfara og 20 foreldra til patttoku i mati & arangri pjalfunar skv.
Goal Attainment Scaling (GAS) adferdinni. Loks tilgreinir Afingastddin 10 foreldra til
patttiku i vidtali vid rannsakenda um reynslu peirra af pjonustu Afingastédvar SLF.

i i zT
|§.08. 2009 %AJ«\M XA om

Dagsetning Vilmundur Gislason framkvamdastjori
Afingastodvar SLF
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Fylgiskjal B: Sampykki Visindasidanefndar

VIiSINDASIDANEFND
Snafridur Péra Egilson, dbyrgdarmadur MGG s
rannsoknar Simi: 551 7100, Bréfsimi: 551 1444
Savidarsundi 39
104 Reykjavik

netfang: visindasidanefnd@vsn stjr.is

Reykjavik 7. april 2009
Tilv.: VSNb2009030013/03.7

Efni: Vardar: 09-055-S1 Reynsla foreldra og arangur pjaltunar: Mat 4 pjonustu Afingastédvar
SLEF.

Visindasidanefnd pakkar svarbréf pitt, dags. 30.03.2009 vegna 4dursendra athugasemda vid
ofangreinda ranns6knaraztlun sbr. bréf nefndarinnar dags. 24.03.2009. 1 bréfinu koma fram svor og
skyringar til samramis vid athugasemdir Visindasidanefndar og pvi fylgdi afrit af nyjum og
endurbzttum 13. 1id Gr umsokninni asamt heimildarskra og afrit af endurbzttu bréfi til foreldra,
"vidbotarupplysingar”.

Fjallad var um svarbréf pitt og énnur innsend gogn 4 fundi Visindasidanefndar 07.04.2009 og voru
pau talin fullnzgjandi.
Rannsoknaraztlunin er endanlega sampykkt af Visindasidanefnd.

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

Med kvedju,

Q/
ir, formadur

dr. med.,
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MPOC-32 og vidbdtarspurningar

nn

list

Spurninga

Fylgiskjal C

Konnun & pjénustu Zfingastodvarinnar

Tilgangur pjonustukonnunarinnar er a8 meta upplifun pina og reynslu af pjonustu £fingastodvar |
Styrktarfélags lamadra og fatladra undanfarna 12 manudi. Nidurstodurnar verda eingngu notadar
til ad baeta pjonustuna

Vid viljum bidja big a0 hafa { huga samskipti bin vidstarfsfolk £fingastodvarinnar sidastlidna 12
manudi og svara i samraemi vid upplifun pin af pjonustunni & peim tima

Knnunin er send til alira vidskiptavina Efingastodvarinnar. Svor eru ekki & nokkurn hatt
rekjanteg til svarenda eda netfanga peirra.

! Athugid: Adeins er haegt a0 svara pessari konnun einu sinni

Il fyrsta hiuta konnunarinnar er spurt almennt um bjénustuna sem pu og fjdlskylda pin hafié fengid
a ffingastodinni. Vinsamlega merktu vid pad svar sem pu telur eiga best vio.

nonustu

Skemur en 3 manudi
3-6 manudi
7-12 manudi

Lengur en 1 ar

Veit ekki

Mjog anaegd(ur)
Frekar anagd(ur)
Frekar 6anagd(ur)

Mjog canaegd(ur)

fingastooinni sidastliona 12
01?2 Merktu vid allt sem v
| j i jalfun & fi inni eda i Hafnarfirdi)

Sjikrapjalfun (einstaklingshjalfun & £fingastodinni)

Sjiskrapjalfun & hestbaki

B i |

pjalfun sem fer fram i hop
pjalfari hefur hitt barnid reglulega i leikskolanum/skolanum

bjalfari hefur hitt barnid reglulega & heimili bamsins

i e e e |

Stodkerfismottaka 4 Zfingastodinni
Samradsfundur & /fingastodinni

Radgjof i skola/lefkskola

=5

Radgjof il fjdlskyldunnar

5

Heimilisathugun

st pér bid eftir pvi ad komast

a0 i bionustu ngastodinni v

Mjog stutt

399

Tﬁrm_»”::
Hvorki stutt né long

C Frexar tong

i Mjog long

i 68rum hluta kénnunarinnar er spurt um pjénustu peirra sem bl hefur att samskipti vid &
i i eru flokkadar eftir pvi hvert hlutverk pessara einstaklinga er:

1. PJALFARAR: Hér er att vid isjubjalfa eda sjukrabjalfara sem vinna beint med pér eda
barninu pinu,

2. STARFSFOLK: Hér er att vid allt starfsfolk Zfingastodvarinnar hvort sem pad vinnur
beint eda obeint med barninu binu. Auk pjalfara barnsins getur verid att vié
skrifstofufolk, adstodarmenn, yfirmenn og adra pjalfara.

Vinsamlegast svaradu hverri spurningu med bvi a tilgreina ad hve miklu leyti tilteknar adstadur
feda atburdir eiga vid  pinu tilviki. Merktu vid ba tolu (fra 1-7) sem bi telur eiga best vid |

PJALFARAR /Afin

7 - AS mjog miklu leyti
6 - Ad mikiu leyti

5 - A3 frekar miklu leyti

&

Ad nokkru leyti

A8 mjog litlu leyti

A8 engu leyti
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A ek vid |

103



AN N e

R S S N Nilse e e

1a0 ttskyra

7 - A8 mjog miklu leyti

6 - A3 miklu leyti
5 - AB frekar miklu leyti

=

A8 nokkru leyti

w

- A8 fitlu leyti

~

A8 engu leyti
0

A ekki vid

7

A8 mjog miklu leyti

o

- Ad miklu leyti

@

A8 frekar miklu leyti

a

- A3 nokkru leyti

A litlu leyti

A8 mjog litlu leyti

- Ad engu leyti

°

- A ekki vio

7 - A8 mjog miklu leyti
6 A8 miklu leyti
5 - Ad frekar miklu leyti
4- A8 nokkru leyti

3 - A litlu leyti

A8 mjég

lu leyti
1- Ad engu leyti
0 - A ekki vid

S e O e

S T Yo T TR s W T

o T T T T T T T T

7 - A8 mjog miklu leyti
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3 - A litly leyti

1 - A3 engu leyti
0 - A ekki vid

7 - A8 mjog mikiu leyti

6 - AS miklu leyti

5 - AQ frekar miklu leyti

4 - Ad nokkru leyti |
3 - AQ litlu leyti

2 - Ad mjog Ui

1 - A® engu leyti
0 - A ekki vid

104



e JO T e e s e FE

T R e TR

Eo TS YIS G T T T T 5

7=
c
52

© - N w a

A v oo N

o = N w

© - N W A v o N

- A litlu leyti
- A8 mjog litlu leyti

- A8 mjog mikiu leyti
- Ad miklu leyti
- A8 frekar mikiu leyti
- A8 nokkru leyti

- A8 mjog litlu leyti
- Ad engu leyti

- A ekki vio

- A8 litlu leyti

- A8 mjog litlu leyti

- A ekki vio

48 mjog miklu leyti
A8 miklu leyti

3 frekar mikly leyti
28 nokkru leyti

A8 engu leyti

A ekki vie

{

A2 litlu leyti

A8 mjog miklu leyti

26 miklu leyti
20 frekar miklu leyti
A8 nokkru leyti

Ad engu leyti

Ko T TSR T Jn A ks e

o

o NI W Wi M T T ]

2T TS T T T T Vs |

o

w A » oo N

-~

- N WA w oo~

- A8 miklu teyti

- A frekar miklu leyti
- A3 nokkru leyti

- A9 litlu leyti

- A8 mj

- Ad engu leyti

- A8 mjog miklu leyti

- A8 miklu leyti
- AQ frekar miklu leyti
- A nokkru leyti

- Ad mjog litlu leyti
- Ad engu leyti
A edd vie

A0 mjog miklu leyti

u leyti

A ekki vid

A Litlu leyti

Ad mjog miklu leyti
A mikiu leyti

A frekar miklu leyti
A nokkru leyti

AG litly teyti

A® mjog litlu leyti
Ad engu leyti

- A ekki vid

105



7 - A8 mjog miklu teyti

6 - A8 miklu leyti
5 - A3 frekar miklu leyti
4- A3 nokkru leyti

3 - Ad litlu leyti

2 - 48 mjog litlu leyti

S Vi i Yo S Vi S

1- A3 engu leyti
0+ A ekki vio

7 - A8 mjog miklu leyti

6 - A8 miklu leyti

5 - A8 frekar miklu leyti
4 - A8 nokkru leyti

3 - A8 litlu leyti

2 - A8 mjog litlu leyti

L e e S i i

1- A engu leyti
0 - A ekki vio

7 - A8 mjog miklu leyti

6 - A8 miklu leyti
5 - A frekar miklu leyti
4 - A3 nokkru leyti

3 - A8 litlu leyti

2 - A3 mjog litlu leyti
1+ A8 engu leyti

-
~
~
~
o
-
e
~

0 - A ekki vid

lvsingar um hve

7 - A8 mjog miklu leyti
6 - A8 mikiu leyti
5 - A8 frekar miklu leyti

4 - AB nokkru leyti

RS T R S R )

3 - A0 litl leyti
2 - A® mjog litlu leyti
1 - Ad engu leyti

0 - A ekki vio

veitt pér skriflegar upplysingar ur

7 - A® mjog miklu leyti
6 - A® miklu leyti

5. Ad frekar miklu leyti
4 - AD nokkru leyti

3 AO litlu leyti

2 - Ad mjog litlu leyti

1 - Ad engu leyti

TR T I S e g T ]

0 - A ekki vid

7 - Ab mjog miklu leyti
6 - A3 miklu leyti

5 - AQ frekar miklu leyti

~

~
Ic
|c

4 - AO nokkru leyti

5

3 - Ad litlu leyti
2 - Ad mjog litlu leyti

1 - Ad engu leyti

N5

0 - A ekki vio

106



e T T2 T T oy s T2

S

7 - A3 mjog miklu leyti

6 - Ad miklu leyti

5 - A3 frekar mikiu leyti
4 - A8 nokkru leyti

3 - A8 litlu leyti

2 - A8 mjog litlu leyti

1- A8 engu leyti

0 - A ekki vie

7 - A8 mjoég miklu leyt!

6 - A8 miklu leyti
5 - A8 frekar miklu leyti
4- A8 nokkru leyti

3 - AS litlu leyti

2 - A8 mjog litlu leyti

1 - Ad engu leyti

0 - A ekki vid

7 - A3 mjog miklu leyti

6 - A3 miklu leyti

5 - A8 frekar miklu leyti

4 - Ad nokkru leyti

u leyti

2 - Ad mjog litlu leyti

1 - A3 engu leyti |
0 - A ekki vid

¥ DD A

i B W T T T T T

9 W Vil W) S5 sp TEa s §

R

0

© = N w a oo N

© = N w A W oo N

- A8 mjog miklu leyti

- A8 miklu leyti
A8 frekar miklu leyti
- Ad nokkru leyti
- AB litlu leyti
A3 mjog litlu leyti
- Ad engu leyt

- A ekki vid

A8 mjog miklu leyti

- A3 frekar miklu leyti
- A8 miklu teyti
A8 nokkru leyti
AS litlu leyti
- Ad mjog litlu leyti
AB engu leyti
A ekki vio

A8 mjog miklu leyti
A8 miklu leyti

A8 frekar mikiu leyti
A8 nokkru teyti

AQ litlu leyti

A8 mjog

tu leyti
48 engu leyti
- A ekki vio

107



wa um ad pri ¢

7 - A8 mjog miklu leyti
6 - A3 mikiu leyti

5 - A3 frekar miklu leyti
4 - A3 nokkru leyti

3 - A3 litlu leyti

2 - A3 mjog litlu leyti

a
c
(s
(s
c
(ol
) A8 engu leyti
-

0« A ekki vid

7 - A8 mjog miklu leyti
6 - Ad miklu leyti

5 - A8 frekar miklu leyti
4 - A8 nokkru leyti

3 A8 litlu leyti

2 - A8 mjog litlu leyti

1 - A8 engu leyti

0 - A ekki vio

7 - A8 mjog miklu leyti
6 - A8 miklu leyti
5 - A8 frekar miklu leyti

4 - A nokkru leyti

2 - A3 mjog litlu leyti
1- Ad engu leyti
0 - A ekki vid

O W W LY

o

S e e )

rs
,3@

Rl

£

W T RO

7 - A8 mjog miklu leyti
6
5 - A8 frekar miklu leyti

- Ad miklu leyti

'S

A nokkru leyti

w

AQ litlu leyti

~

Ad mjog litlu leyti

A8 engu leyti
A ekki vid

~

A8 mjog miklu leyti

o

- A8 miklu leyti
A0 frekar miklu leyti

@

- Ad nokkru leyti
A9 litlu eyt

Now o

A8 mjog litlu leyti

- Ad engu leyti
0 - A ekki vid

A8 mjog miklu leyti

- A miklu leyti

@

A0 frekar miklu leyti

a

- A8 nokkru leyti
- A8 litlu leyti

Ad mjog litlu leyti

- Ad engu leyti

o

- A ekki vié

108



- A8 mjog miklu leyti
~ Ad miklu leyti
Ad frekar miklu leyti

PO R ]

A nokkru leyti

Ad litlu leyti

A8 mjog litlu leyti

A8 engu leyti

o PESs W W e fe }

0 - A ekki vid

i pridja og sidasta hlutanum er spurt um i sem eru vid
furvinnstu konnunarinnar.

Fadir

Annar forradamadur

(o8

C Bamid mitt er a3 mestu sjalfbjarga vio daglegar athafnir (parf stundum leidbeiningar eda
lsmavaegilega adstod}
(&

Barnid mitt er alltaf sjalfbjarga vid daglegar athafnir

Barni8 mitt parf toluverda adstod vid daglegar athafnir (parf badi leidbeiningar og adstod)

 Barnid mitt parf alitaf fulla a0stod vid daglegar athafnir

xn—ui_ﬁ.s_u.ﬂo:nnuoaor
faemiskerdingarinnar [ Ve K|

Onnur Leknisfraedileg orsok? Ef ja,
hvada? Ve <

(sem hefur nvtt

1991 - 1996
1997 - 2002
2003 - 2009

]

l

B 1985 eda seinna
~
1984-1975
6 19741965
i 1964-1955
e 19541945
-

1944 eda fyrr

109



Fylgiskjal D: Kynningarbréf vegna spurningalistakénnunar

Reykjavik, april 2009

Vegna spurningalistakdnnunar:
Mat foreldra a pjonustu.
Kynningarbréf.

Keeru foreldrar/forrddamenn.

Um pessar mundir er Afingastdd SLF ad radast i umfangsmiklar breytingar & pjonustu sinni
vid born og fjélskyldur peirra. Lidur i pessum breytingum er ad kanna reynslu foreldra af
pjonustu stodvarinnar. Nidurstodur kénnunarinnar geta leitt i ljos ad hvada pattum
bjonustunnar purfi ad huga betur ad svo unnt sé ad veita pa geedapjénustu sem stodin stefnir
ad.

Markmid kénnunarinnar er ad kanna sjonarhorn foreldra/forradamanna barna & pjonustu sem
barnid nytur og meta anagju med pjénustuna. Upplysingum verdur safnad med matstaekinu
Mat foreldra & pjonustu.

Konnunin er send til allra foreldra sem eiga bérn eda ungmenni sem hafa fengid pjonustu hja
Afingast6d SLF fra september 2008 til og med mars 2009. Spurningalistinn er nafnlaus og
ekki verdur haegt ad tengja saman nafn patttakenda og svor.

Skrifad hefur verid undir samstarfsyfirlysingu vid Séru Stefansdéttur, nemanda i
meistaranami i Heilbrigdisvisindum vid Haskdlann & Akureyri. Samstarfid gengur Gt ad veita
Séru adgang ad peim gégnum sem safnast i kdnnunni og mun hdn sja um arvinnslu peirra.
Leidbeinandi Séru og abyrgdarmadur rannsoknar hennar er Snaefridur bora Egilson, dosent
vid Haskolann & Akureyri.

Afingastddin leitar nu til ykkar um patttoku med 6sk um ad pid utfyllid spurningalistann Mat
foreldra & pjonustu dsamt stuttum vidbotarspurningalista sem veitir upplysingar um aldur
barnsins ykkar, busetu, hver fyllir Gt listana, feerni barnsins og helsta vanda pess. Sampykkir
bu patttoku pa ertu bedin um ad fara inn a netsléd sem pér verdur send i télvupdsti eftir eina
viku. Med pvi ad svara spurningalistunum og ljuka honum pa hefur pd sampykkt ad svorin
verdi notud sem gogn i pjénustukénnun Afingastddvarinnar og i rannsékn Séru Stefansdoéttur.
Aztlad er ad pad taki 15-20 minGtur ad svara badum spurningalistunum.
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Ef pa vilt ekki taka patt og vilt ekki ad haft sé frekara samband vid pig og pina fjolskyldu,
getur pu haft samband vid Afingast6d SLF i sima 535 0907. bar verdur séd til pess ad ekki
verdi haft frekara samband vegna pessarar rannsoknar.

Ef pa parft adstod vid ad svara spurningalistanum eda hefur ekki adgang ad télvu getur pu
leitad til Bergljotar Borg, verkefnastjora og sjukrapjalfara & Afingastod SLF.

patttaka pin/ykkar er framlag til prounar pekkingar og getur nyst vid skipulag og framkvemd
pjonustu vid born og fjdlskyldur peirra. I rannsokninni er leitast vid ad varpa ljosi & reynslu
foreldra/forradamanna barna af peirri pjonustu sem pau njota. Mikil umraeda hefur att sér stad
sl. &r um mikilveegi pess ad hlustad sé & notendur og tillit tekid til reynslu peirra og er framlag
pitt/ykkar mikils virdi. Rannsoknin getur einnig hjalpad til vid ad auka skilning fagfélks og
stjornvalda & adsteedum hopsins og i framhaldinu leitt til pess ad pjonusta verdi skilvirkari og
fjélskyldumidadri.

Kdnnunin hefur verid tilkynnt til Personuverndar.

Allar upplysingar sem fram koma hja patttakendum eru trinadarmal og ekki verdur haegt ad
rekja svor til patttakenda. Afingastod Styrktarfélags lamadra og fatladra, i samvinnu vid
Outcome hugbunad, mun senda Ut rannsdknargdgn og taka vid utfylltum spurningalistum.
Gognin verda geymd & 6ruggum stad i gagnavistun Outcome hugbunadar og hja rannsakanda
og abyrgdarmanni. Gégnum verdur formlega eytt ad fimm arum lidonum i votta vidurvist.

Nidurstoour kénnunar verda nyttar til umbéta a pjonustu Afingastodvar SLF.

Med bestu kvedjum og keeru pakklzati,

Vilmundur Gislason

Framkvaemdastjori Afingastodvar Styrktarfélags lamadra og fatladra
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Fylgiskjal E: Kynningarbréf vegna itkomumalingar

HA

Haskolinn
a Akureyri

Vegna rannsoknarinnar:

Reynsla foreldra og arangur pjalfunar: Mat a pjonustu ZAfingastédvar SLF

Abyrgdarmadur rannsoknar: dr. Snafridur béra Egilson, idjupjalfi og dosent vid
Héaskolann & Akureyri, simi: 460 8453, netfang: sne@unak.is.

Ageetu foreldrar/forradamenn

Tilefni pessa bréfs er ad dska eftir patttoku foreldra i arangursmeelingu. Atlunin er ad
meta hvort su pjalfun sem fram fer & Afingastdd SLF beri tileetladan arangur. Melingin fer
fram & pann hatt ad foreldrar, barn og pjalfarar setja melanlegt markmid sem allir adilar eru
sammala um ad unnid skuli ad og sem &tlad er ad naist med pjalfun. Vidurkennd adferd, Goal
Attainment Scaling, verdur notud vid markmidssetninguna og mat & arangri. Eftir akvedio
skilgreint timabil mun pjélfari og/eda foreldrar meta hvort markmid pjalfunar hefur nadst, sé
yfir veentingum eda undir. Gognin verda ekki merkt nafni eda kennit6lu og eru ekki
personugreinanleg. Aztlad er ad vinna foreldris/foreldra vid markmidssetningu taki eina
klukkustund.

Arangursmalingin er lidur i lokaverkefni Séru Stefansdéttur til M.Sc gradu i
heilbrigdisvisindum vid Haskolann & Akureyri.

Pad er undir pér/ykkur komid hvort pa/pid sampykkid patttoku. Einnig er pér/ykkur
frjalst ad heetta patttoku & hvada stigi sem er. Pu/Pid munt ekki hagnast beint af rannsékninni
en patttaka pin/ykkar veitir upplysingar um arangur pjalfunar hja Afingastdd Styrktarfélags
lamadra og fatladra.

Fyllsta trunadar og nafnleyndar verdur geett vardandi allar upplysingar sem
verdur aflad i rannsokninni. Farid verdur med personuupplysingar og skraningu peirra i
samraemi vid 16g nr. 77/2000 um personuvernd og medferd personuupplysinga. Frumgoégnum,
ljosritum og télvugdgnum sem fela i sér personueinkenni verdur eytt ad rannsokn lokinni og
eigi sidar en ad fimm arum lidnum. Eftir ad rannsokn lykur verdur eitt eintak af rannsokninni
til & bokasafni Haskolans & Akureyri par sem pad verdur adgengilegt 6drum nemum skdlans
asamt 6dru eintaki & Afingastod Styrktarfélags lamadra og fatladra. Nidurstodurnar kunna
einnig ad verda nyttar vid greinaskrif i fagtimarit.

Med virdingu og vinsemd,

Sara Stefansdéttir dr. Snaefridur Pora Egilson

Ef pa hefur spurningar vardandi rétt pinn sem patttakandi i visindarannsdkn eda vilt hetta patttoku i henni,
getur pa sndid pér til Visindasidanefndar, Vegmdula 3, 108 Reykjavik. Simi 551 7100, fax 551 1444,
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Fylgiskjal F: Sampykkisyfirlysing vegna utkomumeelingar

HA

Haskalinn
a Akureyri Vegna rannséknarinnar:

Reynsla foreldra og arangur pjalfunar: Mat a pjénustu Afingastdédvar SLF

Upplyst sampykki

Eg undirritud/adur hef lesid kynningarbréf um patttoku i arangursmaelingu vegna
rannsoknarinnar Reynsla foreldra og arangur pjalfunar: Mat a pjonustu Afingastodvar SLF

Rannsoknin er lokaverkefni Séru Stefansdottur til meistaragradu i heilbrigdisvisindum
vid Haskolann & Akureyri (HA). Leidbeinandi i rannsokninni er dr. Snafridur Pora Egilson
dosent vio HA.

patttaka felur i sér samvinnu vid pjalfara barns min a A£fingastdéd SLF vid ad setja
meelanleg markmid pjalfunar.

Farid verdur med allar upplysingar sem trunadarmal og pess vandlega geett ad ekki verdi

unnt ad rekja peer.

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

frjalst ad heetta patttoku i rannsékninni & hvada stigi hennar sem er.

Undirskrift patttakanda Stadur og dagsetning

Undirskrift rannsakanda til stadfestingar ad upplysts sampykkis hafi verid aflao:

Undirskrift rannsakanda

Upplyst sampykki fyrir pessari rannsdkn er i tviriti og heldur patttakandi eftir 6dru eintaki af pvi. Ef pd
hefur spurningar um rétt pinn sem pétttakandi i visindarannsékn eda vilt hatta patttoku i rannsdkninni, getur pa
snuid pér til Visindasidanefndar, Vegmula 3, 108 Reykjavik. Simi 551 7100, fax 551 1444.
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Fylgiskjal G: Vidtalsrammi

Mig langar ad bidja pig um ad byrja & ad lysa reynslu pinni af peirri pjonustu sem pid
fjélskyldan hafid fengid a Afingastédinni?

o Getur pa nefnt mér deemi um hvad er vel gert?

o Er eitthvad sem pu myndir vilja hafa 6druvisi?

Segdu mér fra samskiptum fjolskyldunnar vid pjalfarana & Afingastédinni?
o Formleg eda 6formleg
o Hversu oft
o Hversu néin

Hefur ykkur verid gefinn moguleiki & ad hafa ahrif & hvernig pjonustu pid faido?
o Timasetning
o Stadsetning (&£fingastodin, skoli, leikskoli, heima)

I kénnun sem foreldrar toku patt i kom fram ad stor hluti peirra hafdi ekki gert astlun
med pjalfar par sem skyr markmid voru skilgreind.

o Hver er pin reynsla adur en pa gerdir GAS markmidin?

o Hvernig heldur pu ad standi a pessu?

Myndir pa segja ad pad veeri samvinna milli pin og pjéalfar Afingastddvarinnar?
o Vardandi markmidssetningu
o patttoku i pjalfun
o Vardandi dkvardanatoku, s.s. pjonustu og medferdardrradi
Finnst ykkur pjénustan vera i tengslum vid ykkar daglega lif ?
o t.d. Markmid sem unnid er ad
o Hvar unnid er ad markmidum (heima, i skdla, & iprottaefingunni)

NU settud pid markmid med pjalfurum i sambandi vid GAS melinguna. Hvernig likadi
ykkur vid pad?

o Hvernig fannst ykkur pad ganga

o Myndud pid kjosa aukna samvinnu af sliku tagi

Getur pa lyst draumapjénustunni fyrir fjélskylduna?

Er eitthvad ad lokum sem pa vilt segja fra?

114



Fylgiskjal H: Kynningarbréf vegna vidtals

HA

Haskdlinn
a Akureyri

Vegna rannsoknarinnar:

Reynsla foreldra af pjénustu Afingastédovar SLF

Abyrgdarmadur rannsoknar: dr. Snafridur béra Egilson, idjupjalfi og dosent vid
Haskolann & Akureyri, simi: 460 8453, netfang: sne@unak.is.
Ageeti vidtakandi.
Tilefni pessa bréfs er ad dska eftir patttoku pinni i vidtali par sem spurt verdur um
reynslu pina af pjonustu Afingastodvar SLF.
Aztlad er ad vidtalid taki 1 klukkustund. Vidtalid verdur hljodritad og sidan afritad.
AQ afritun lokinni verdur hljodritun eytt. VVidtalid er lidur i lokaverkefni S6ru Stefansdottur til
M.Sc gradu i heilbrigdisvisindum vid Haskolann & Akureyri.

Pad er undir pér komid hvort pa sampykkir patttoku. Einnig er pér frjalst ad heetta
patttoku & hvada stigi sem er. bu munt ekki hagnast beint af rannsékninni en patttaka pin
veitir innsyn i adsteedur foreldra/forrddamanna barna sem fa pjonustu hja Afingastod SLF.

Fyllsta tranadar og nafnleyndar verdur geett vardandi allar upplysingar sem
verdur aflad i rannsokninni. Farid verdur med personuupplysingar og skraningu peirra i
samraemi vid 16g nr. 77/2000 um personuvernd og medferd persdnuupplysinga. Frumgoégnum,
ljésritum og télvugégnum sem fela i seér persdnueinkenni verdur eytt ad rannsokn lokinni og
eigi sidar en ad fimm arum lidnum. Eftir ad rannsokn lykur verdur eitt eintak af rannsokninni
til & bokasafni Haskolans a Akureyri par sem pad verdur adgengilegt 6drum nemum skolans
asamt 60ru eintaki & Afingastod SLF sem verdur adgengilegt fyrir starfsfolk stodvarinnar.
Nidurstdéournar kunna einnig ad verda nyttar vid greinaskrif i fagtimarit.

Med virdingu og vinsemd,

Sara Stefansdéttir dr. Snaefridur Péra Egilson

Ef pa hefur spurningar vardandi rétt pinn sem patttakandi i visindarannsékn eda vilt hetta patttoku i henni,
getur pa sndid pér til Visindasidanefndar, Vegmula 3, 108 Reykjavik. Simi 551 7100, fax 551 1444,
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Fylgiskjal 1: Sampykkisyfirlysing vegna vidtals

HA

Haskdlinn
a Akureyri

Vegna rannsoknarinnar:

Reynsla foreldra af pjénustu Afingastédvar SLF

Upplyst sampykki

Eg undirritud/adur hef lesid kynningarbréf um péatttoku i vidtali vegna rannséknarinnar
Reynsla foreldra af pjonustu Afingastédvar SLF

Rannsoknin er lokaverkefni Soru Stefansdattur til meistaragradu i heilbrigdisvisindum vid
Haskolann & Akureyri (HA). Leidbeinandi i rannsdkninni er dr. Snaefridur Pora Egilson
dosent vid HA.

patttaka felur i sér ad taka pétt i vidtali um reynslu mina af pjonustu Afingastddvar SLF.
Farid verdur med allar upplysingar sem trinadarmal og pess vandlega geett ad ekki verdi unnt

ad rekja peer.

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

frjélst ad heetta patttoku i rannsokninni a hvada stigi hennar sem er.

Undirskrift patttakanda stadur og dagsetning

Undirskrift rannsakanda til stadfestingar ad upplysts sampykkis hafi verid aflad:

Undirskrift rannsakanda

Upplyst sampykki fyrir pessari rannsdkn er i tviriti og heldur patttakandi eftir 6dru eintaki af pvi. Ef pd
hefur spurningar um rétt pinn sem pétttakandi i visindarannsékn eda vilt hatta patttoku i rannsdkninni, getur pa
snuid pér til Visindasidanefndar, Vegmula 3, 108 Reykjavik. Simi 551 7100, fax 551 1444.
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Fylgiskjal J: Tilkynning til persdbnuverndar

L
Snafridur Pora Egilson 1

Savidarsundi 39
104 Reykjavik

Personuvernd

Ravdararstig 10 105 Revkjavik
simi: 5109600 brefasimi: 510 9606
ﬂt!:;\{‘,‘_ postur(@ personuvernd s

weffang: personuvernd.is

Reykjavik 29. april 2009

lilvisun: S4314/2009/ 1.SL/

Hér med stadfestist a0 Personuvernd hefur méttekio tilkynningu i ydar nafni um vinnslu persénuupplysinga.
Tilkynningin er nr. $4314/2009 og fylgir afrit hennar hjalagt.

Allar tilkynningar sem berast Persénuvernd birtast sjalfkrafa 4 heimasidu stofnunarinnar.
Tekio skal fram a0 med mottoku og birtingu tilkynninga hefur engin afstada verid tekin af halfu
Personuverndar til efnis peirra.

Virdingarfyllst,

Linees ,zg\@w

Larus Sig Larusson

Hjal.: - Tilkynning nr. S4314/2009 um vinnslu personuupplysinga.
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