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Kynningarbréf 
Reykjavík, janúar 2007 

 
Efni: Rannsókn á upplifun foreldra af veittri þjónustu við foreldra 

þegar fyrirséð er  um frávik hjá ófæddu/nýfæddu barni þeirra. 
 
 
Kæru foreldrar / forráðamenn 

Okkur þætti vænt um ef þið sæjuð ykkur fært að taka þátt í þessari rannsókn sem er 

til þess fallin að fá sem gleggsta mynd af upplifun foreldra af þeirri lífsreynslu að 

eignast barn með frávik og leitast við að fá innsýn foreldra á því hvaða þjónustu er 

þörf á þeim tímamótum. Að taka þátt í rannsókninni felur í sér að veita undirrituðum 

viðtöl um upplifun ykkar af þeirri þjónustu sem veitt var í kjölfar þess að fyrirséð var 

um frávik hjá barni ykkar. 

 

Ábyrgðarmaður rannsóknar er Ingólfur Einarsson, barnalæknir á Greiningar- 

og ráðgjafastöð ríkisins og er hann jafnframt leiðbeinandi nemenda. 

Símanúmer hans á vinnustað er 510-8400 og farsímanúmer hans er 846-2246 

og er netfang hans ingolfur@greining.is 

 

Andrea Magnúsdóttir og Ingibjörg Sandholt nemar í þroskaþjálfanámi við 

Kennaraháskóla Íslands eru þær sem vinna að rannsókninni undir handleiðslu Hrefnu 

Haraldsdóttur foreldraráðgjafa á Sjónarhóli og Ingólfs Einarssonar barnalæknis á 

Greiningar- og ráðgjafastöð ríkisins. Rannsóknin er hluti af verkefnavinnu í tengslum 

við B.A lokaverkefni Andreu og Ingibjargar til þroskaþjálfa vor 2007. 
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Tilgangur rannsóknar er tvíþættur, það er að kanna reynslu foreldra af veittri þjónustu 

í kjölfar þess að fyrirséð er um frávik hjá barni þeirra og að meta hvaða þætti 

foreldrar telja einkenna góða og / eða óviðunandi þjónustu. Hér á landi hefur lítill 

gaumur verið gefinn að foreldrum og hverjar þarfir þeirra eru þegar þeir eignast barn 

með frávik. Meira er leitast við upplýsingagjöf við verklag velferðarkerfisins og þá 

umönnun sem snýr að barninu sjálfu en ekki að upplifun foreldra og þörfum þeirra 

sem nauðsynlegt er að koma til móts við. Tekin eru viðtöl við foreldra sem leitað hafa 

eftir ráðgjöf hjá foreldraráðgjafa Sjónarhóls og foreldra sem njóta þjónustu 

Greiningar- og ráðgjafastöðvar ríkisins.  

 

Þátttakendur rannsóknarinnar eru fundnir með aðstoð Hrefnu Haraldsdóttur, 

foreldraráðgjafa á Sjónarhóli og Ingólfs Einarssonar, barnalæknis á Greiningar- og 

ráðgjafastöð ríkisins. Við val á foreldrum til þátttöku er reynt að taka þverskurð af 

þátttakendum þannig að þeir endurspegli sem best allan foreldrahópinn hvað varðar 

kyn og aldur. 

 

Aðstoð ykkar felst í því að gefa brot af dýrmætum tíma og miðla af reynslu ykkar. 

Engin önnur skuldbinding eða kvöð fylgir þátttöku. Áætlað er að taka eitt til tvö viðtöl, 

ekki lengri en klukkutíma viðtöl eða eftir þörfum. Staðsetning viðtala fer fram þar sem 

foreldri / forráðamaður óskar, hvort heldur sem er í heimahúsi, á Sjónarhóli, 

Greiningarstöðinni eða annars staðar. Viðtölin verða tekin upp á hljóðrita svo 

rannsakendum sé unnt að vinna úr þeim.  

 

Öll svör sem þátttakendur veita í rannsókninni verða meðhöndluð samkvæmt 

ströngustu reglum um trúnað og nafnleynd og farið að íslenskum lögum í hvívetna 

varðandi persónuvernd, vinnslu og eyðingu frumgagna. Svör verður ekki hægt að 

rekja til einstakra þátttakenda við niðurstöður. Fyllsta trúnaðar verður gætt, gögn 

verða varðveitt á öruggum stað af ábyrgðarmanni rannsóknar og eytt þegar úrvinnslu 

er lokið, eigi síðar en í júní 2007. Þátttakendum er frjálst að hafna þátttöku og geta 

þeir hætt þátttöku á hvaða stigi rannsóknar sem er, án nokkurra útskýringa né 

afleiðinga. 
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Valdi viðtöl ykkur óþægindum eða vanlíðan er ykkur frjálst að leita til Andrésar 

Ragnarssonar, sálfræðings á Sjónarhóli ykkur að kostnaðarlausu. Símanúmerið hjá 

honum er 5888087. 

 

Rannsóknin er unnin með samþykki Vísindasiðanefndar og hefur fengið leyfi 

Persónuverndar. 

 

Ef þú hefur spurningar um rétt þinn sem þátttakandi í vísindarannsókn eða vilt hætta þátttöku í 

rannsókninni getur þú snúið þér til Vísindasiðanefndar, Vegmúla 3, 108. Reykjavík. Sími: 551-7100 

 
Virðingarfyllst fyrir hönd rannsakenda, 

 

____________________________  ____________________________ 

Andrea Magnúsdóttir, nemi í Þroskaþjálfun   Ingibjörg Sandholt, nemi í Þroskaþjálfun 
Kennaraháskóla Íslands     Kennaraháskóla Íslands 
GSM. 692-0704 andrmagn@khi.is    GSM. 869-2134 ingisand@khi.is 
 
 
____________________________  ____________________________ 

Hrefna Haraldsdóttir, foreldraráðgjafi    Ingólfur Einarsson, barnalæknir 
Sjónarhól        Ábyrgðarmaður rannsóknar 
Sími 535-1900 hrefna@sjonarholl.net     Greiningar- og ráðgjafastöð ríkisins 

     GSM. 846-2246 ingolfur@greining.is 


