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Ágrip 

Verkefni þetta er hluti af stærri rannsókn sem unnin var í samstarfi við Fjölskyldudeild 

Akureyrarbæjar og beinist að viðhorfum foreldra fatlaðra barna til ýmissa þátta. Tilgangur 

verkefnisins var annars vegar að kanna mat foreldra á lífsgæðum fatlaðra barna sinna og 

hins vegar að skoða notagildi íslenskrar þýðingar og staðfærslu KIDSCREEN matslistans. 

Áður en rannsóknin á mati foreldra var gerð fór fram undirbúningsvinna við að þýða 

foreldraútgáfuna þar sem farið var eftir íslenskri þýðingu á barnaútgáfu KIDSCREEN. Fylgt 

var alþjóðlegum stöðlum evrópska KIDSCREEN rannsóknarhópsins til að tryggja 

áreiðanleika og réttmæti þýðingarinnar. Við staðfærslu matslistans var stuðst við 

niðurstöður ígrundaðra samtala við átta foreldra barna á aldrinum 8-18 ára og voru barna- 

og foreldraútgáfa samræmdar. Rannsóknin byggir á megindlegri aðferðafræði þar sem 

lýsandi þversniðsrannsóknaraðferð var notuð og t-prófi óháðra úrtaka beitt til að bera saman 

gögnin. KIDSCREEN-52 matslistinn var sendur út til 83 þátttakenda sem voru foreldrar 

allra fatlaðra barna á aldrinum 8-16 ára, búsettir í Eyjafirði. Svör bárust frá 27 þátttakendum 

sem er 32,5% svarhlutfall. Niðurstöður sýndu að foreldrar mátu lífsgæði barna sinna undir 

einu staðalfráviki frá meðaltali normalkúrfunnar í sex víddum af tíu. Marktækur munur var 

á milli kynja í víddinni Hreyfiathafnir og heilsa og milli yngri og eldri barna innan víddanna 

Hreyfiathafnir og heilsa, Líðan og Skóli og nám. Þá var marktækur munur milli barna með 

hreyfihömlun og barna með skerðingu af öðrum toga í víddinni Vinir og milli barna með 

þroskahömlun og annarra barna í víddinni Fjármál. Í ígrunduðu samtölunum voru foreldrar 

sammála um mikilvægi þess að skoða lífsgæði barna. Þeim fannst þó erfitt að svara einstaka 

spurningum matslistans og því voru foreldrar fatlaðra barna sem svöruðu matslistanum 

sammála. Einnig þótti þeim sumar spurningar eða víddir í heild ekki eiga við í öllum 

tilvikum, sérstaklega þegar börnin voru ófær um að tjá sig sjálf. 

Lykilhugtök: KIDSCREEN, lífsgæði, fötlun, börn, foreldrar. 
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Abstract 

This project is part of a larger study done by the Municipal Family Dept. of Akureyri in 

order to explore the perspectives of parents of children with disabilities to various factors. 

The purpose of this project was firstly, to explore how parents of children with disabilities 

assess their quality of life and secondly, to view the effectiveness of the Icelandic translation 

and adaptation of the KIDSCREEN questionnaire. Before the study was conducted, the 

parent version of KIDSCREEN was translated and was closely compared to the Icelandic 

edition of the child version of KIDSCREEN. International standards of The European 

KIDSCREEN Group were followed to ensure the reliability and validity of the translation. 

To adapt the questionnaire, the outcome of cognitive interviews with eight parents of 

children aged between 8-18 years were used and both child and parent versions were 

coordinated. This study is based on a quantitative method where descriptive cross-sectional 

design was used and a t-test of independent samples was applied to compare data. The 

KIDSCREEN-52 questionnaire was sent to 83 participants, that is parents of all children 

with disabilities between the ages of 8-16 residing in Eyjafjörður. Twenty-seven parents 

answered with a response rate of 32.5%. The results showed that parents assessed their 

children’s quality of life one SD below the average in a normal curve in six of the ten 

dimensions. There was a significant difference between the sexes in the dimension of 

Physical Activities and Health and between younger and older children in the dimension of 

Physical Activities and Health, Feelings and School and Learning, also between children 

with physical impairments and children with other impairments in the dimension of Friends 

and children with intellectual impairments and other children in the dimension of Money 

Matters. In the cognitive interviews the parents were in agreement on the importance of 

considering the children’s quality of life. They found parts of the questionnaire difficult to 
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answer and felt some questions/dimensions not appropriate for all children, especially those 

who have difficulties with expression. 

Key words: KIDSCREEN, quality of life, disability, children, parents. 
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Kafli I 

Inngangur 

Þetta verkefni er hluti af stærri rannsókn sem unnin er í samstarfi við Fjölskyldudeild 

Akureyrarbæjar og beinist að viðhorfum foreldra fatlaðra barna til ýmissa þátta. Tilgangur 

þessa hluta verkefnisins er að kanna mat foreldra á lífsgæðum fatlaðra barna sinna og skoða 

notagildi íslenskrar þýðingar og staðfærslu KIDSCREEN matslistans. Í kaflanum er fjallað 

um bakgrunn rannsóknar og þá hugmyndafræði sem verkefnið byggir á. Þá er gerð grein 

fyrir matslistanum KIDSCREEN og rannsóknarspurningar settar fram. Einnig eru helstu 

hugtök skilgreind og fjallað um gildi og takmarkanir rannsóknar. Í lok kaflans er 

uppbyggingu verkefnisins gerð skil. 

Bakgrunnsupplýsingar 

Mikilvægt er að huga að lífsgæðum barna og er réttur þeirra til verndar og 

umönnunar meðal annars skjalfestur í stjórnarskrá Íslands og öðrum lögum ríkisins 

(Barnalög nr. 76/2003; Barnaverndarlög nr. 80/2002; Stjórnarskrá lýðveldisins Íslands nr. 

33/1944). Hægt er að skoða lífsgæði barna út frá hlutlægri og huglægri vídd. Hlutlæga 

víddin tekur til umhverfisþátta eins og fjölskyldu, vináttu, húsnæðis, menntunar og 

mannréttinda en sú huglæga lýsir upplifun barnsins á lífsgæðum sínum með tilliti til 

velferðar, lífsánægju og þátttöku (Berntsson og Kohler, 2001; Colver, 2009). 

Ýmsir matslistar eru notaðir til að kanna lífsgæði barna. Þeir geta komið að góðum 

notum við að skima eftir og meta hvort börnin eigi við félagslegan, sálrænan eða líkamlegan 

vanda að etja, búi við slæman aðbúnað eða upplifi á einhvern hátt að velferð sinni sé ógnað. 

Niðurstöður úr slíkum matslistum geta gefið tilefni til íhlutunar og rökstutt sérstaka 

þjónustuþörf viðkomandi barna, t.d. í skólaumhverfinu. Einnig geta matslistarnir nýst 

rannsakendum til að koma auga á ákveðna hópa sem eiga á hættu að upplifa lífsgæði sín 

lægri en aðrir, svo sem vegna fötlunar, sjúkdóms eða þjóðfélagsstöðu. Með niðurstöðunum 
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er meðal annars hægt að hafa áhrif á ákvarðanir stjórnvalda varðandi velferð þessara barna 

ásamt því að gefa tilefni til að skipuleggja forvarnarstarf (Ravens-Sieberer o.fl., 2008; The 

KIDSCREEN Group Europe, 2006).  

Rannsóknir sem gerðar hafa verið á lífsgæðum barna hafa meðal annars sýnt fram á 

að ef tekið er tillit til tilfinningalegs þroska, vitrænnar getu og lestrarkunnáttu barna gefa 

þau áreiðanleg svör á sjálfsmatslistum um lífsgæði þeirra (Ravens-Sieberer o.fl., 2005). Í 

sumum tilvikum getur þó verið nauðsynlegt að afla upplýsinga frá foreldrum barna, t.d. ef 

þau eru ekki fær um að meta lífsgæði sín sjálf vegna alvarleika fötlunar eða sjúkdóms. Þá er 

mikilvægt að hafa í huga að svör foreldra og barna geta verið ólík og röksemdafærslan á bak 

við hvert svar mismunandi. Börn hafa t.d. meiri tilhneigingu til að byggja svör sín á einum 

ákveðnum atburði og velja hæsta eða lægsta gildi matskvarðans (Davis o.fl., 2007). 

Fáar rannsóknir hafa verið gerðar á lífsgæðum íslenskra barna en helst má nefna 

rannsókn Erlu Svavarsdóttur og Brynju Örlygsdóttur. Í rannsókn sinni könnuðu þær annars 

vegar almenn lífsgæði barna með eða án heilsufarsvanda og hins vegar upplifun foreldra á 

lífsgæðum barna sinna. Helstu niðurstöður voru að börn með heilsufarsvanda upplifðu 

lífsgæði sín lægri en önnur börn og það sama kom fram hjá foreldrum þeirra. Þegar mat 

foreldranna var skoðað kom í ljós að mæður og feður voru að miklu leyti sammála um 

lífsgæði barna sinna (Svavarsdottir og Orlygsdottir, 2006a, 2006b). 

Hugmyndafræði 

Alþjóðlega flokkunarkerfið um færni, fötlun og heilsu, eða ICF, myndar hugmynda-

fræðilegan ramma verkefnisins. Kerfið er byggt á lífsálfélagslegri nálgun og sýnir samspil 

heilsufars, færni og aðstæðna. Færnin, sem er meginhugtak ICF, birtist hjá einstaklingum í 

þremur víddum sem líkamsstarfsemi/líkamsbygging, athafnir og þátttaka. Heilsufar og 

aðstæður hafa síðan áhrif á færni einstaklings og félagslega aðild hans að daglegu lífi 

(Hemmingsson og Jonsson, 2005; Snæfríður Þóra Egilson og Guðrún Pálmadóttir, 2006). Í 
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ICF er athyglinni því beint að sambandinu milli heilsu og þátttöku og samræmist það vel 

hugmyndafræðilegum grunni iðjuþjálfunar um mikilvægi iðju fyrir heilsu og vellíðan fólks 

(Hemmingsson og Jonsson, 2005; Wilcock, 2003). Þátttaka fólks í mismunandi aðstæðum 

hefur áhrif á lífsgæði þess en upplifun fólks á stöðu sinni í lífinu grundvallast á þátttöku 

þess í samfélaginu. Einnig hafa atriði eins og samspil fólks við ýmsa umhverfis- og 

einstaklingsbundna þætti áhrif á þessa upplifun og er hugmyndafræði ICF því ákjósanlegt 

kerfi til að skoða lífsgæði fólks (Berntsson og Kohler, 2001; Colver, 2009; Hemmingsson 

og Jonsson, 2005; McDougall, Wright og Rosenbaum, 2010). 

Ásamt hugmyndafræði ICF er verkefnið byggt á kanadíska líkaninu um einstakling, 

iðju og umhverfi (PEO). Líkanið lýsir á myndrænan hátt samspili þessara þriggja þátta og er 

útkoman færni við iðju. Færni er því lykilhugtak líkansins, líkt og í ICF, og vísar til 

möguleika einstaklings að taka þátt í því sem hann þarf og/eða vill gera. Færnin breytist 

síðan í gegnum lífið, t.d. vegna breytinga í þroska og breytinga á aðstæðum eða umhverfi. 

Markmið iðjuþjálfunar er að efla þessa færni hjá einstaklingum ásamt því að skapa tækifæri 

til þátttöku og hafa þannig áhrif á upplifun fólks á lífsgæðum sínum (Canadian Association 

of Occupational Therapists [CAOT], 1997). Í þessu samhengi er einnig horft til hugtaksins 

„rétturinn til iðju“ (e. occupational rights) sem vísar til þess að sérhver einstaklingur hefur 

rétt á að stunda iðju sem er honum mikilvæg og stuðlar að velferð hans og samfélagsins 

(Hammell, 2008). Með því að skoða lífsgæði barna og fullorðinna er leitast við að koma 

auga á þá einstaklinga sem ekki hafa næg tækifæri til þátttöku í samfélaginu og veita þannig 

viðeigandi þjónustu fyrir ákveðna hópa (The KIDSCREEN Group Europe, 2006). 

Rannsóknin 

Matslistinn KIDSCREEN er notaður til að skoða lífsgæði barna óháð því hvort þau 

séu með fötlun, sjúkdóm eða ekki og er áherslan því lögð á sálfélagslega þætti fremur en 

líkamleg einkenni, svo sem sársauka. Matslistinn var þróaður og forprófaður í 12 
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Evrópulöndum og hafa rannsóknir sýnt fram á réttmæti og áreiðanleika hans, svo sem 

varðandi hagkvæmni, innri samkvæmni, samleitniréttmæti og hugtaksréttmæti (Ravens-

Sieberer o.fl., 2005; Ravens-Sieberer o.fl., 2008). Til eru tvær útgáfur af matslistanum, 

annars vegar sjálfsmatslisti fyrir börn á aldrinum 8-18 ára og hins vegar útgáfa sem ætluð er 

foreldrum barna á þessum aldri (The KIDSCREEN Group Europe, 2006). 

Barnaútgáfa KIDSCREEN matslistans hefur nýlega verið þýdd á íslensku (Hólmdís 

Freyja Methúsalemsdóttir, 2011) og er þýðing og staðfærsla foreldraútgáfunnar hluti af 

þessu verkefni. Í foreldraútgáfunni eru forráðamenn beðnir um að meta heilsu og líðan barns 

síns síðastliðna viku og eiga svör þeirra að endurspegla viðhorf barnsins (The KIDSCREEN 

Group Europe, 2006). Ásamt því að þýða og staðfæra foreldraútgáfu KIDSCREEN 

matslistans er tilgangur verkefnisins að nýta foreldraútgáfuna til að kanna mat foreldra á 

lífsgæðum fatlaðra barna sinna. Í samræmi við tilgang rannsóknar eru eftirfarandi 

rannsóknarspurningar settar fram: 

1. Hvert er mat foreldra fatlaðra barna á aldrinum 8-16 ára á lífsgæðum barna 

sinna? 

2. Hvert er notagildi íslenskrar þýðingar og staðfærslu KIDSCREEN matslistans 

að mati foreldra? 

Skilgreiningar meginhugtaka 

Börn: Börn foreldra sem tóku þátt í þessari rannsókn og voru á aldursbilinu 8-18 ára. 

Foreldrar: Annars vegar foreldrar 8-16 ára fatlaðra barna sem njóta þjónustu 

Fjölskyldudeildar Akureyrarbæjar og svöruðu KIDSCREEN-52 matslistanum og hins vegar 

foreldrar 8-18 ára barna sem fylgja dæmigerðum þroska og tóku þátt í ígrunduðum 

samtölum. 

Fötlun: Regnhlífarhugtak fyrir skerðingu, hömlun í athöfnum og takmarkaða 

þátttöku einstaklings í samfélaginu. Fötlun gefur til kynna neikvæða víxlverkun milli 
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einstaklings og aðstæðna hans (umhverfisþættir og einstaklingsbundnir þættir) (Landlæknis-

embættið, 2009; World Health Organization [WHO], 2007). 

KIDSCREEN-52: Matslisti sem inniheldur 52 spurningar varðandi lífsgæði barna á 

aldrinum 8-18 ára (The KIDSCREEN Group Europe, 2006). 

Lífsgæði: Hvernig einstaklingar upplifa stöðu sína í lífinu með tilliti til eigin 

markmiða, væntinga og krafna, í tengslum við menningu og gildi samfélagsins sem þeir búa 

í (WHO, 1997). 

Matslisti: Listi af spurningum sem til samans mynda fyrirbærið sem verið er að meta 

(Guðrún Pálmadóttir, 2003).  

Notagildi: Hvernig KIDSCSREEN-52 matslistinn nýtist að mati foreldra til að skoða 

lífsgæði barna á Íslandi. 

Staðfærsla: Hönnun matslista sem aflar upplýsinga um fyrirbæri með sama hætti í 

þýðingarlandi og frumútgáfa matslistans gerir (Sigurgrímur Skúlason, 2005). 

Gildi og takmarkanir rannsóknar 

Rannsóknin veitir innsýn í mat foreldra fatlaðra barna á lífsgæðum barna sinna og 

helstu þætti sem hafa áhrif á upplifun þeirra. Einnig veitir hún upplýsingar um mat foreldra 

á notagildi íslenskrar foreldraútgáfu KIDSCREEN matslistans og hvernig má nota hann til 

að skoða lífsgæði barna. Matslistann er hægt að nota í rannsóknum eða á fjölbreyttum 

vettvangi í starfi með börnum, hvort sem þau glíma við fötlun eða ekki. 

Helstu takmarkanir rannsóknarinnar eru að foreldraútgáfan er ný á íslensku og því 

eru ekki til íslenskir staðlar fyrir hana. Einnig má nefna að þátttakendur sem svara 

matslistanum eru foreldrar fatlaðra barna sem gerir samanburð við aðra hópa erfiðan. 

Forsendur og ástæður þess að rannsakendur vilja rýna í viðfangsefnið er fyrst og 

fremst sameiginlegur áhugi þeirra á iðju og þátttöku barna og hvernig megi stuðla að velferð 
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þeirra. Rannsakendur hafa allir unnið með börnum með eða án fötlunar og þykir þeim ljóst 

að heilsa og líðan barna hafi töluverð áhrif á félagslega aðild þeirra að daglegu lífi.  

Uppbygging verkefnis 

Verkefnið skiptist í fimm kafla. Fyrsti kaflinn er inngangur að verkefninu þar sem 

bakgrunnsupplýsingar koma fram ásamt rannsóknarspurningum og yfirliti yfir helstu atriði 

ritgerðar. Í öðrum kafla er fræðileg umfjöllun þar sem greint er frá helstu rannsóknum og 

fræðigreinum sem tengjast viðfangsefninu. Þriðji kaflinn fjallar um aðferðafræði 

rannsóknarinnar og í þeim fjórða eru niðurstöður settar fram og rökstuddar. Í fimmta og 

síðasta kaflanum eru helstu atriði verkefnisins dregin saman og skoðuð út frá 

rannsóknarspurningum. 
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Kafli II 

Fræðileg umfjöllun 

Í upphafi kaflans verður greint frá hugtakinu lífsgæði og fjallað um þau lög ríkisins 

sem ætlað er að tryggja velferð barna. Þá verður fjallað um hugmyndafræði rannsóknarinnar 

og hvernig hægt er að leggja mat á lífsgæði barna. Næst verða helstu matslistar sem notaðir 

eru til að skoða lífsgæði kynntir og upplifun barna á lífsgæðum sínum borin saman við 

upplifun foreldra þeirra. Einnig verður tæpt á mikilvægum rannsóknum sem gerðar hafa 

verið á lífsgæðum barna, bæði erlendis og á Íslandi. Í lok kaflans verður síðan fjallað 

ítarlega um KIDSCREEN matslistann og þróun hans. Heimildir voru sóttar í fagbækur og 

fræðigreinar sem tengjast efninu og hafa birst í ritrýndum tímaritum. Þá var í einhverjum 

tilvikum stuðst við heimildir af veraldarvefnum.  

Réttur barna til lífsgæða 

Lífsgæði er yfirgripsmikið hugtak sem vísar til upplifunar barns eða fullorðins 

einstaklings á stöðu sinni í lífinu með tilliti til eigin markmiða, væntinga og krafna og 

tengist menningu og gildum samfélagsins (Colver, 2009; Hijmans o.fl., 2010; Ravens-

Sieberer o.fl., 2005; WHO, 2007). Fólk upplifir líf sitt, þátttöku og velferð á mismunandi 

hátt og getur sýn þess verið breytileg eftir aðstæðum hverju sinni, t.d. varðandi félagsleg 

tengsl, fjölskyldu, aðgengi og menntun (Berntsson og Kohler, 2001; Colver, 2009; 

Haraldstad, Christophersen, Eide, Nativg og Helseth, 2011a). Heilsa og líðan einstaklings 

eru mikilvægir áhrifaþættir og í læknisfræðilegu samhengi er hugtakið heilsutengd lífsgæði 

(e. health-related quality of life) oft notað. Þar er megin áherslan lögð á upplifun fólks af 

heilsufari sínu og getu þess til að taka þátt í ýmsum athöfnum til jafns við jafnaldra sína. 

Almennt er hugtakið heilsutengd lífsgæði þó talið falla undir lífsgæðahugtakið þar sem ekki 

er hægt að aðskilja heilsu og þátttöku fólks frá öðrum sviðum lífsins (Colver, 2009; Davis 

o.fl., 2007; Haraldstad o.fl., 2011a; Hijmans o.fl., 2010; McDougall o.fl., 2010). Í þessu 
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verkefni verður hugtakið lífsgæði notað og er því ætlað að ná til allra þessara þátta, hvort 

sem barn glímir við heilsufarsvanda eða ekki. 

Lífsgæði barna eru hluti af mannréttindum þeirra og í Stjórnarskrá Íslands stendur 

meðal annars að í lögum skal börnum tryggð sú vernd og umönnun sem velferð þeirra krefst 

(Stjórnarskrá lýðveldisins Íslands). Í samningi Sameinuðu þjóðanna um réttindi barnsins 

(Barnasáttmálinn), sem varð fullgildur á Íslandi árið 1992, eru ýmis grundvallarmannréttindi 

barna skráð, svo sem réttur þeirra til lífs og lífsafkomu, til hvíldar, leiks og tómstunda, til 

menntunar og til heilbrigðis- og félagsþjónustu (Allsherjarþing Sameinuðu þjóðanna, 1989). 

Þessar áherslur Barnasáttmálans má sjá víða í íslenskum lögum er varða málefni barna, t.d. í 

barnalögum og barnaverndarlögum. Þá ber Íslandi og öðrum aðildarríkjum að gera grein 

fyrir framkvæmd sáttmálans reglulega eða á um það bil fjögurra ára fresti (Félagsmála-

ráðuneytið, 2004; Velferðarráðuneytið, 2011). 

Samkvæmt barnalögum ber foreldrum að annast barn sitt og sýna því umhyggju og 

virðingu. Þeim ber að vernda barnið gegn andlegu og líkamlegu ofbeldi, ala með því 

siðgæði og iðjusemi ásamt því að tryggja að það fái menntun í samræmi við hæfileika og 

áhugamál. Í barnaverndarlögum er lögð áhersla á skyldu foreldra til að búa börnum sínum 

viðunandi uppeldisaðstæður og gæta velfarnaðar þeirra. Markmið laganna er „að tryggja að 

börn sem búa við óviðunandi aðstæður eða börn sem stofna heilsu sinni og þroska í hættu 

fái nauðsynlega aðstoð“ (Barnaverndarlög, 2. gr.). Til að framfylgja þessu markmiði þarf að 

styrkja fjölskyldur í uppeldishlutverki sínu og veita viðeigandi úrræði til verndar börnum 

þegar það á við og sjá barnaverndarnefndir um slíkar aðgerðir (Barnaverndarlög). 

Börn verja stórum hluta dagsins í skóla og gegna skólarnir því veigamiklu hlutverki í 

að stuðla að velferð og þroska barna. Samkvæmt lögum um grunnskóla er hlutverk þeirra, í 

samvinnu við heimilin, að stuðla að alhliða þroska allra nemenda og þátttöku þeirra í þjóð-

félaginu. Grunnskólinn skal vera í góðu samstarfi við heimilin til að tryggja öryggi 
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nemenda, almenna velferð og farsælt skólastarf. Á venjulegum skólatíma eða utan hans skal 

nemendum gefinn kostur á að taka þátt í tómstunda- og félagsstarfi (Lög um grunnskóla nr. 

91/2008). Þeim skal einnig standa til boða að taka þátt í skipulögðu æskulýðsstarfi í 

frístundum sínum á vegum sveitarfélaga. Í skipulögðu æskulýðsstarfi skal hvetja börnin til 

að taka virkan þátt og sýna frumkvæði. Einnig skal ávallt hafa í huga félags-, forvarna-, 

uppeldis- og menntunarlegt gildi starfsins (Æskulýðslög nr. 70/2007). 

Íslensk lög leggja ríka áherslu á velferð barna og leitast við að tryggja hag barnanna 

og fjölskyldna þeirra. Lífsgæði og velferð barna á uppvaxtarárum hafa áhrif á hvernig þau 

þroskast og mótast sem fullorðnir einstaklingar (Allsherjarþing Sameinuðu þjóðanna, 1989; 

Miller-Perrin og Perrin, 2007). Því er mikilvægt að koma auga á þau börn sem búa við 

aðstæður sem gætu stofnað heilsu þeirra og þroska í hættu (Miller-Perrin og Perrin, 2007). 

Hugmyndafræði 

Hugmyndafræði rannsóknarinnar byggir á ICF flokkunarkerfinu og kanadíska 

líkaninu um samspil einstaklings, iðju og umhverfis. Einnig er stuðst við hugtakið „rétturinn 

til iðju“ og tengsl þess við lífsgæði fólks. 

ICF flokkunarkerfið. Alþjóðlega flokkunarkerfið um færni, fötlun og heilsu (ICF) 

var gefið út árið 2001 af Alþjóðaheilbrigðismálastofnuninni (WHO). Við þróun kerfisins var 

leitast við að samþætta tvö andstæð sjónarhorn; læknisfræðileg og félagsleg. Í læknisfræði 

er litið á fötlun sem vandamál einstaklingsins þar sem hún er bein afleiðing sjúkdóms, skaða 

eða annars heilsuástands. Samkvæmt félagslegum sjónarmiðum á fötlun aftur á móti rætur 

að rekja til samfélagsins og byggir á hindrunum sem eru til staðar í umhverfinu. ICF er 

ætlað að veita sameiginlega sýn út frá líffræðilegu, sálfræðilegu og félagslegu sjónarhorni 

og byggir kerfið því á lífsálfélagslegri (e. biopsychosocial) nálgun (WHO, 2007). 
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Mynd 1. Hugmyndafræði ICF líkansins. 

ICF býður upp á samræmt og staðlað tungumál fyrir notendur ásamt því að veita 

hugmyndafræðilegan ramma til að skilja og útskýra heilsuástand fólks og áhrif þess á 

þátttöku í daglegu lífi (sjá mynd 1). Með ICF flokkunarkerfinu er hægt að flokka 

heilsuástand á kerfisbundinn hátt og er það ávallt gert í samræmi við umhverfis- og 

einstaklingsbundna þætti hvers og eins. Með þessari flokkun er síðan hægt að bera saman 

gögn á milli ára, landa, fræðigreina og heilbrigðiskerfa. Þannig er ICF ætlað að nýtast jafnt í 

heilbrigðisskráningu, rannsóknum, heilsueflingu, menntakerfinu og í stefnumótun 

stjórnvalda. Til er sérstök barnaútgáfa af ICF flokkunarkerfinu (ICF-CY) sem leggur áherslu 

á atriði sem eru lýsandi fyrir viðfangsefni barna, svo sem nám þeirra og leik (WHO, 2007).  

Lykilhugtak ICF er færni og birtist hún í þremur mismunandi víddum sem líkams-

starfsemi/líkamsbygging, athafnir og þátttaka. Færnin gefur til kynna jákvæða víxlverkun 

milli einstaklings sem býr við ákveðið heilsufar og aðstæðna hans. Með líkamsstarfsemi er 

átt við lífeðlislega starfsemi líkamskerfa og er sálræn starfsemi þar meðtalin. Líkams-

bygging vísar til líffræðilega hluta líkamans, eins og líffæra og útlima, og byggingareininga 

þeirra. Með athöfnum er átt við einstaklingsbundna framkvæmd verks og er þátttaka 

skilgreind sem félagsleg aðild að daglegu lífi. Aðstæður fólks varða bæði einstaklinginn 

 

Heilsubrestur 

(röskun eða sjúkdómur) 

Líkamsstarfsemi og 

líkamsbygging 
Athafnir Þátttaka 

Umhverfisþættir Einstaklingsbundnir þættir 
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sjálfan og umhverfi hans. Einstaklingsbundnir þættir spanna bakgrunn og persónuleg atriði 

hvers og eins, sem teljast ekki til heilsuástands. Umhverfisþættir mynda efnislegar og 

félagslegar aðstæður sem fólk býr við og geta haft jákvæð eða neikvæð áhrif á þátttöku þess 

í samfélaginu (Landlæknisembættið, 2009; Snæfríður Þóra Egilson og Guðrún Pálmadóttir, 

2006; WHO, 2007). 

Hugtakið fötlun lýsir neikvæðri víxlverkun milli einstaklings sem býr við ákveðið 

heilsufar og aðstæðna hans. Fötlun, líkt og færnin, birtist í þremur víddum sem skerðing, 

hömlun við athafnir og takmörkuð þátttaka. Skerðing er vandamál tengt líkamsstarfsemi eða 

líkamsbyggingu en hömlun við athafnir vísar til erfiðleika sem einstaklingur kann að hafa 

við dagleg störf. Þá er takmörkuð þátttaka vandamál sem einstaklingur kann að upplifa í 

tengslum við félagslega aðild að daglegu lífi (Landlæknisembættið, 2009; Snæfríður Þóra 

Egilson og Guðrún Pálmadóttir, 2006; WHO, 2007). Fötlun er þannig útkoma óhagstæðs 

samspils einstaklings og aðstæðna en ekki bein afleiðing af röskun á heilsu (Snæfríður Þóra 

Egilson og Guðrún Pálmadóttir, 2006). 

Notkun þátttökuhugtaksins er algeng í iðjuvísindum og í tengslum við endurhæfingu 

ásamt því að skipa mikilvægan sess í ICF flokkunarkerfinu (Hemmingsson og Jonsson, 

2005). Iðjuvísindin leggja áherslu á að mikilvægt sé fyrir heilsu fólks að taka þátt í því sem 

það þarf og/eða vill gera í daglegu lífi (CAOT, 1997) og hefur hugmyndafræði ICF þótt 

samræmast vel þessum áherslum fagsins. Þátttaka og lífsgæði eru nátengd hugtök þar sem 

upplifun fólks af þátttöku sinni í samfélaginu hefur áhrif á hvernig það upplifir stöðu sína í 

lífinu og þar með lífsgæði sín. Samspil fólks við ýmsa umhverfis- og einstaklingsbundna 

þætti hefur einnig áhrif á þessa upplifun (Berntsson og Kohler, 2001; Colver, 2009; 

Hemmingsson og Jonsson, 2005; McDougall o.fl., 2010) og hentar hugmyndafræðilegt líkan 

ICF því vel hvort sem skoða á heilsu og líðan eða lífsgæði fólks. 
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Þótt hugmyndafræði ICF samræmist vel áherslum iðjuvísinda með tilliti til heilsu, 

þátttöku og aðstæðna fólks, þá hefur flokkunarkerfið sjálft hlotið gagnrýni iðjuþjálfa fyrir 

takmörkun sína varðandi kóðun og aðgerðabindingu. Hugtökin athafnir og þátttaka eru 

flokkuð saman sem geta og framkvæmd, þar sem geta vísar til hæfni einstaklings til að 

framkvæma verk en framkvæmdin vísar til þess sem einstaklingurinn sést gera. 

Framkvæmdin byggist því aðeins á utanaðkomandi mati en ekki upplifun einstaklingsins á 

þátttöku sinni. Þetta skapar hættu á að þátttaka viðkomandi sé annað hvort of- eða vanmetin 

af matsmanni (Hemmingsson og Jonsson, 2005). Hugtakið framkvæmd er því ekki í 

samræmi við skilgreiningu ICF á þátttöku sem „félagsleg aðild að daglegu lífi“ sem er mun 

víðari skilgreining (Snæfríður Þóra Egilson, 2011). Þá tekur flokkunarkerfið ekki tillit til 

sjálfræðis fólks en það sem einstaklingar sjást gera er ekki endilega það sama og þeir kjósa 

að taka þátt í. Einnig hefur flokkun aðstæðna hlotið gagnrýni en í ICF eru einstaklings-

bundnir þættir ekki flokkaðir og ekki er gert ráð fyrir að sami umhverfisþátturinn geti bæði 

virkað hvetjandi og hamlandi fyrir einstaklinginn samtímis (Hemmingsson og Jonsson, 

2005). Hugtakið þátttaka er flókið og er misjafnt hvort fræðimenn skilgreina það sem 

framkvæmd eða huglægt mat fólks á virkni sinni. Varhugavert getur verið að byggja mat á 

þátttöku einungis á áhorfi, líkt og ICF gerir ráð fyrir, en gæði framkvæmdar segja lítið til 

um hvort verkið skipti einstaklinginn máli (Snæfríður Þóra Egilson, 2011). Samkvæmt 

iðjuvísindum er þátttökuhugtakinu þannig ekki gerð nógu góð skil í flokkunarkerfinu og því 

skal nota það með þessar takmarkanir í huga (Hammell, 2004; Hemmingsson og Jonsson, 

2005).  

McDougall o.fl. (2010) benda á mikilvægi þess að skoða lífsgæði fólks til að fá 

heildarmynd af heilsu og þátttöku þess. Þá leggja þau til að lífsgæðahugtakið ásamt þeim 

breytingum sem verða á lífsskeiðinu, verði tekin inn í hugmyndafræði og flokkunarkerfi 

ICF. Með þessu mætti tryggja heildrænni sýn ásamt því að taka tillit til huglægs mats 



 Kafli II: Fræðileg umfjöllun 13 

 

viðkomandi á sinni eigin velferð. Þannig yrði jafnframt lögð aukin áhersla á getu og 

möguleika fólks í stað skerðinga og hindrana í lífi þess. Þessar hugmyndir styrkja notkun 

matslista sem notaðir eru til að skoða almenn lífsgæði, svo sem KIDSCREEN, en slíkir 

matslistar byggja oft á sálfélagslegri nálgun, endurspegla mat þeirra sem málið varðar og 

taka tillit til aðstæðna hverju sinni.  

Líkanið um einstakling, iðju og umhverfi (PEO). Kanadíska líkanið PEO sýnir á 

myndrænan hátt hvernig samspilið á milli einstaklings, iðju og umhverfis hefur áhrif á færni 

við iðju (sjá mynd 2). Líkt og í ICF er hugtakið færni lykilhugtak, en vísar hér til getu 

einstaklings til að velja og takast á við athafnir sem eru mikilvægar fyrir hann og tengjast 

því að hugsa um sjálfan sig, njóta lífsins og leggja sitt af mörkum til samfélagsins. Allar 

breytingar sem verða á einstaklingnum, iðju hans og umhverfi hafa áhrif á færni hans við 

iðju og er sú staðreynd nýtt í iðjuþjálfun til að hámarka félagslega aðild fólks að daglegu lífi 

(CAOT, 1997; Law o.fl., 1996). PEO líkanið gefur einfalda mynd af færni fólks og er ætlað 

að auðvelda skilning á samspilinu sem verður milli einstaklings, iðju og umhverfis og áhrif 

þess á þátttöku og þar með upplifun fólks af lífsgæðum sínum.  

 

Mynd 2. Líkanið um einstakling, iðju og umhverfi (PEO) (Law o.fl., 1996).  
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Rétturinn til iðju. Hugtakið „rétturinn til iðju“ vísar til þess að „allir einstaklingar 

eiga rétt á að stunda iðju sem er þeim mikilvæg og stuðlar að velferð þeirra og samfélagsins 

í heild“ (Hammell, 2008, bls. 61). Með orðinu „réttur“ er þá meðal annars átt við tækifæri 

fólks til þátttöku og þær aðstæður sem ýta undir eða hindra hana (Hammell og Iwama, í 

prentun). Þessar skilgreiningar falla vel að þeirri hugsjón iðjuþjálfa að mikilvægt sé fyrir 

heilsu og velferð fólks að stunda iðju sem samræmist þörfum þess og áhuga. Ef einhver er 

ekki fær um eða skortir tækifæri til að framkvæma það sem hann þarf og/eða vill gera getur 

það haft alvarleg áhrif á heilsu hans og velferð (CAOT, 1997; Hammell, 2008; Hammell og 

Iwama, í prentun; Wilcock, 2003).  

Velferð og lífsgæði eru nátengd fyrirbæri og með því að fækka hindrunum sem 

takmarka þátttöku fólks geta iðjuþjálfar stuðlað að auknum lífsgæðum almennings. 

Iðjuþjálfar hafa þó verið gagnrýndir fyrir að leggja of mikla áherslu á heilsu fólks fremur en 

velferð og lífsgæði og fyrir að einblína um of á skaða, fötlun og sjúkdóma í staðinn fyrir 

velferð almennings (Hammell, 2008). Margir þjóðfélagsþegnar hafa litla möguleika til að 

taka þátt í samfélaginu að því marki sem þeir kjósa, t.d. vegna fátæktar, fötlunar eða 

sjúkdóma (Hammell og Iwama, í prentun). Umhverfisþættir, eins og efnislegir-, félagslegir- 

og menningarlegir þættir, hafa ýmist hamlandi eða eflandi áhrif á þátttöku þeirra og geta oft 

smávægilegar breytingar á umhverfi haft áhrif á marga (Hammell og Iwama, í prentun; 

Rigby, Starks, Letts og Ringaert, 2009). Því er mikilvægt að iðjuþjálfar beini athyglinni ekki 

einungis að getu skjólstæðinga sinna heldur einnig að aðbúnaði þeirra og lífi (Hammell og 

Iwama, í prentun). 

Heilsa og velferð fólks eru hluti af mannréttindum og þar sem iðja hefur áhrif á þessa 

þætti er rétturinn til iðju einnig tengdur mannréttindum (Hammell, 2008). Eitt lykilhugtak 

mannréttinda er frelsi, sem er skilgreint sem réttur einstaklings til að taka þátt í 

ákvarðanatöku varðandi líf sitt og samfélagið sem hann býr í (Hammell og Iwama, í 
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prentun). Mikill samhljómur er á milli frelsis og skjólstæðingsmiðaðrar iðjuþjálfunar en þar 

er lögð áhersla á samvinnu og sameiginlega ákvarðanatöku iðjuþjálfa og skjólstæðings 

varðandi eigið líf, iðju og íhlutun (CAOT, 1997; Hammell og Iwama, í prentun). 

Nú er almennt viðurkennt að þjónusta iðjuþjálfa á erindi bæði innan sjúkrastofnana 

og úti í samfélaginu (Kristjana Fenger og Guðrún Pálmadóttir, 2011). Þá hefur verið sýnt 

fram á að forvarnir eru efnahagslega hagkvæmar þar sem ódýrara er fyrir ríkið að 

fyrirbyggja vandamál en að takast á við þau eftir á (Wilcock, 2003). Með því að nýta 

matslista til að skoða lífsgæði barna og fullorðinna er hægt að rökstyðja þjónustuþörf 

ákveðinna hópa eða einstaklinga og grípa til aðgerða áður en heilsu og velferð þeirra er 

ógnað (The KIDSCREEN Group Europe, 2006). Þannig geta iðjuþjálfar helgað starf sitt 

réttinum til iðju og fundið lausnir til að gera sem flestum kleift að taka þátt í samfélaginu að 

því marki sem þeir kjósa (Hammell, 2008; Wilcock, 2003).  

Mat á lífsgæðum barna 

Matslistar sem notaðir eru til að skoða lífsgæði barna geta nýst vel til að skima eftir 

því hvort börn upplifa að velferð sinni og þátttöku í samfélaginu sé ógnað. Slíkir matslistar 

geta einnig komið að góðum notum þegar kanna á hvernig börn upplifa lífsgæði sín, hvaða 

þættir hafa áhrif á upplifun þeirra, svo sem félagshagfræðilegir þættir, lífsstíll eða 

sjúkdómar og koma þannig auga á hvaða hópum barna og unglinga hættir til að þróa með 

sér heilsutengd vandamál (Haraldstad, Christophersen, Eide, Nativg og Helseth, 2011b; 

Ravens-Sieberer o.fl., 2008; The KIDSCREEN Group Europe, 2006). Þá er hægt að nýta 

niðurstöðurnar til að hafa áhrif á ákvarðanir stjórnvalda varðandi málefni barna og 

skipuleggja forvarnarstarf eða snemmtæka íhlutun (e. early intervention) og grípa þannig 

inn í áður en vandinn gerir vart við sig. Ólíkt fullorðnum hafa börn takmarkað ákvörðunar-

vald varðandi umhverfi sitt og í mörgum tilvikum eru þau ekki fær um að forðast slæman 

aðbúnað, félagsskap eða hættur í nærumhverfi sínu. Því er mikilvægt fyrir stjórnvöld að gera 
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ráðstafanir til að vernda þennan hóp og þar með velferð komandi kynslóða (Allsherjarþing 

Sameinuðu þjóðanna, 1989; Ravens-Sieberer o.fl., 2008; The KIDSCREEN Group Europe, 

2006). 

Stutt er síðan fræðimenn byrjuðu að skoða lífsgæði barna og þróa matslista sem átti 

að nota sérstaklega til að kanna heilsu og líðan þeirra. Fyrst voru nokkrir matslistar sem 

ætlaðir eru fullorðnum, aðlagaðir að börnum en sú leið þótti ekki ásættanleg þar sem 

upplifun barna og fullorðinna er ólík t.d varðandi fjölskyldu, skóla og jafnaldra. Einnig var 

viðurkennt að taka þyrfti tillit til þroskaferils barna og hanna spurningar sem væru þeim 

auðskiljanlegar (Ravens-Sieberer o.fl., 2005). Þeir matslistar sem síðan voru gerðir fyrir 

börn og unglinga miðuðust við aðstæður landsins sem þeir voru þróaðir í. Marga þeirra átti 

að nota til að skoða lífsgæði fatlaðra eða langveikra barna en fáir matslistar hafa verið gerðir 

til að kanna lífsgæði barna almennt (Ravens-Sieberer o.fl., 2005; Ravens-Sieberer o.fl., 

2008; The KIDSCREEN Group Europe, 2006). Þeir matslistar sem til eru hafa síðan verið 

gagnrýndir fyrir að byggja á mismunandi skilgreiningum á hugtakinu lífsgæði og að 

áhersluþættir þeirra séu ólíkir (Rajmil o.fl., 2004). Nokkrir matslistar hafa verið notaðir í 

rannsóknum á lífsgæðum barna í Evrópu. Þetta eru matslistar eins og KIDSCREEN 

(Analitis o.fl., 2009; Arnaud o.fl., 2008; Davis, Shelly, Waters og Davern, 2010; Hijmans 

o.fl., 2010; Young, Rice, Dixon-Woods, Colver og Parkinson, 2007), KINDL (Bullinger, 

Brütt, Erhart, Ravens-Sieberer og the BELLA Study Group, 2008 ; Haraldstad o.fl., 2011a; 

Jozefiak, Larsson, Wichstrøm, Mattejat og Ravens-Sieberer, 2008) og CHQ (Davis o.fl., 

2010; Waters, Salmon, Wake, Wright og Hesketh, 2001). Hér á eftir fer stutt umfjöllun um 

tvo hina seinni og samanburður við KIDSCREEN matslistann sem fjallað verður um síðar í 

kaflanum. 

KINDL. Matslistinn er sjálfsmatslisti fyrir börn á aldrinum 4-7 ára, 8-12 ára og 13-

17 ára og er foreldraútgáfa listans einnig til. Hann inniheldur 24 atriði sem skiptast í sex 
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víddir er varða líkamlega- og sálfræðilega þætti, sjálfstraust, fjölskyldu, vini og daglega 

þátttöku í skóla/leikskóla. Hvert atriði er metið á fimm punkta jafnbilakvarða og skulu 

svörin endurspegla síðastliðna viku í lífi barnsins. Rannsóknir hafa sýnt fram á áreiðanleika 

og réttmæti matslistans, t.d. varðandi innri samkvæmni og samleitniréttmæti (Bullinger o.fl., 

2008; Haraldstad o.fl., 2011a; Jozefiak o.fl., 2008; Ravens-Sieberer, o.fl., 2005). 

CHQ. Matslistinn er ætlaður börnum á aldrinum 10-18 ára og tekur til heilsu og 

velferðar þeirra með tilliti til líffræðilegra, sálfræðilegra og félagslegra þátta. Matslistinn, 

sem er sjálfsmatslisti, inniheldur 87 spurningar sem skipt er í 12 víddir og ná þær meðal 

annars til hegðunar, sársauka, líkamlegrar og andlegrar heilsu, foreldra og vina. Einnig er til 

foreldraútgáfa CHQ sem ætluð er foreldrum barna á aldrinum 5-18 ára (Davis o.fl., 2010; 

Rajmil o.fl., 2004; Waters o.fl., 2001). Í matslistanum eru svarendur beðnir um að rifja upp 

síðastliðnar fjórar vikur, nema í einu tilviki þar sem horft skal til breytinga yfir eitt ár 

(Waters o.fl., 2001). Rannsóknir hafa sýnt fram á viðunandi réttmæti og áreiðanleika CHQ, 

t.d. varðandi innri samkvæmni, hugtaksréttmæti og samleitniréttmæti (Rajmil o.fl., 2004).  

Samanburður á matslistunum KINDL, CHQ og KIDSCREEN. Matslistarnir eiga 

það sameiginlegt að nýtast til að kanna lífsgæði barna almennt, óháð því hvort þau séu með 

eða án sjúkdóms eða fötlunar. Matslistarnir innihalda spurningar sem varða líffræðilega, 

sálfræðilega og félagslega þætti en dreifing spurninga er mismunandi. Einnig leggja 

matslistarnir áherslu á þátttöku barna í daglegum athöfnum og ánægju þeirra varðandi 

þátttöku sína. Í KINDL og CHQ eru börnin meðal annars spurð um upplifun sína á sársauka, 

en í KIDSCREEN er áherslan frekar lögð á sálfélagslega þætti en líkamleg einkenni. Megin-

munur matslistanna er hvernig staðið var að þróun þeirra. KINDL var hannaður í Þýskalandi 

út frá rýnihópaviðtölum við börn og unglinga, en CHQ var búinn til í Bandaríkjunum þar 

sem stuðst var við álit sérfræðinga. Matslistarnir hafa síðan verið þýddir og staðfærðir á 

önnur tungumál (Rajmil o.fl., 2004). KIDSCREEN matslistinn er sá fyrsti sinnar tegundar 
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sem er hannaður og staðfærður í nokkrum löndum samtímis og gerir það samanburð á milli 

landa mögulegan. Hönnun matslistans byggði á reynslu sérfræðinga ásamt rýnihópa-

viðtölum við börn og unglinga og fór forprófun fram í öllum þátttökulöndum (Ravens-

Sieberer o.fl., 2005; The KIDSCREEN Group Europe, 2006). 

Upplifun af lífsgæðum 

Rannsóknir hafa sýnt að börn eru fær um að gefa áreiðanlegar upplýsingar um 

velferð sína og þátttöku séu þau spurð spurninga sem hæfa aldri þeirra og þroska (Ravens-

Sieberer o.fl., 2005; The KIDSCREEN Group Europe, 2006). Í sumum tilvikum getur þó 

verið nauðsynlegt að afla upplýsinga um lífsgæði barna frá foreldrum eða forráðamönnum, 

t.d. ef barn glímir við alvarlega fötlun eða sjúkdóm (Robitail o.fl., 2006; The KIDSCREEN 

Group Europe, 2006). Því hafa sumir matslistar, líkt og KIDSCREEN, KINDL og CHQ, 

verið þróaðir bæði sem sjálfsmatslistar fyrir börn og sem spurningalistar fyrir foreldra 

(Bullinger o.fl., 2008; Davis o.fl., 2007; Davis o.fl., 2010; Rajmil o.fl., 2004; Waters o.fl., 

2001). Samkvæmt rannsóknum er upplifun foreldra og barna á lífsgæðum oft ólík og ef 

eingöngu á að styðjast við svör foreldra þegar kanna á lífsgæði barna er mikilvægt að skilja 

hvernig og af hverju svör þeirra geta verið ólík upplifun barnsins (Davis o.fl., 2007). 

Upplifun barna. Ýmsir þættir eru taldir hafa áhrif á upplifun barna á velferð sinni 

og lífsgæðum og hafa nokkrir fræðimenn beint sjónum sínum að þeim (Haraldstad o.fl., 

2011b; Young o.fl., 2007). Haraldstad o.fl. (2011b) notuðu matslistann KIDSCREEN-10 til 

að skoða tengsl milli þátta, eins og kyns, aldurs, líkamsímyndar, eineltis og sársauka og 

upplifunar barna á lífsgæðum sínum. Þátttakendur rannsóknarinnar voru norsk börn á 

aldrinum 8-18 ára og sýndu niðurstöðurnar að stelpur upplifðu lífsgæði sín almennt lægri en 

strákar og eldri börn, á aldrinum 12-18 ára, skoruðu lægra en aldurshópurinn 8-11 ára. Þau 

börn sem fundu fyrir sársauka mátu lífsgæði sín töluvert lægri en önnur börn og þau sem 

voru lögð í einelti skoruðu einnig töluvert lægra. Líkamsímynd barna hafði einnig mikil 
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áhrif á vellíðan þeirra og heilsu en góð líkamsímynd hafði jákvæð áhrif á lífsgæði þeirra. 

Stelpur, eldri börn og þau sem voru með háan þyngdarstuðul (e. body max index) voru 

líklegri til að hafa lélega líkamsímynd og reyndist hún sterkasta spágildið fyrir mismunandi 

upplifun barna á lífsgæðum sínum. Þessar niðurstöður gáfu til kynna að mikilvægt sé að efla 

sjálfsmynd og líkamsímynd barna til að stuðla að velferð þeirra en hætta er á að börn sem 

eru óánægð með líkama sinn geti þróað með sér heilsutengd vandamál. 

Young o.fl. (2007) tóku viðtöl við börn með heilalömun (e. cerebral palsy) til að 

skoða hvaða þættir börnunum þótti mikilvægastir í lífi sínu og stuðluðu að lífsgæðum þeirra. 

Rannsóknin fór fram í Bretlandi og voru börnin á aldrinum 8-13 ára. Almennt þótti 

börnunum samband sitt við foreldra sína skipta miklu máli og var væntumþykja, félags-

skapur og stuðningur foreldranna þeim mikils virði. Einnig þótti börnunum vinasambönd sín 

mikilvæg en mörg þeirra töluðu þó um að þau ættu í erfiðleikum með að eignast góða vini 

vegna stríðni annarra barna. Skólinn var ofarlega í huga margra og sögðu börnin að 

félagsskapurinn og ýmsar verklegar námsgreinar, svo sem íþróttir, veittu þeim gleði. Börnin 

töluðu einnig um mikilvægi þess að vera hamingjusöm, lifa góðu lífi og hafa gaman. 

Nokkur lögðu áherslu á að léleg líkamsímynd og þær hindranir sem þau verða fyrir í 

daglegu lífi hafi neikvæð áhrif á líðan þeirra. Sjálfræði skipti eldri börnin (11-13 ára) miklu 

máli og þau vildu vera fær um að ráða frítíma sínum sjálf. 

Rannsóknir hafa sýnt að í kringum 8-10 ára aldurinn er líklegt að bilið milli fatlaðra 

barna og jafnaldra þeirra breikki. Börnin ná ekki lengur að fylgja hópnum sínum eftir og 

vinir þeirra fjarlægjast vegna breyttra áhugamála sem fylgja auknum þroska og færni. 

Tækifæri barnanna til félagslegrar þátttöku verða því færri og þau verja meiri tíma með 

foreldrum sínum (Ytterhus, Wendelborg og Lundeby, 2008). Þessar aðstæður hafa áhrif á 

lífsgæði fatlaðra barna og er því mikilvægt að skoða þennan hóp sérstaklega. 
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Mismunandi upplifanir foreldra og barna. Foreldrar upplifa lífsgæði barna sinna 

oft á annan hátt en börnin sjálf, sérstaklega þegar kemur að þáttum sem varða tilfinningar og 

félagsleg tengsl (Bullinger o.fl., 2008; Davis o.fl., 2007; Gaspar, De Matos, Batista-Foguet, 

Ribeireo og Leal, 2010; Jozefiak o.fl., 2008; The KIDSCREEN Group Europe, 2006). Í 

rannsókn Davis o.fl. (2007) sem gerð var í Ástralíu var leitast við að skoða af hverju þessi 

munur stafaði. Til þess voru tekin ígrunduð samtöl (e. cognitive interviews) við 15 pör 

foreldra og barna á aldrinum 8-12 ára þar sem KIDSCREEN-27 matslistinn var notaður. 

Niðurstöðurnar sýndu að munurinn fólst helst í mismunandi röksemdafærslu foreldra og 

barna en börnin byggðu svör sín oft á einu atviki á meðan foreldrarnir tóku fleiri dæmi áður 

en þeir svöruðu. Börnin gáfu oftar svör á lægsta eða hæsta gildi kvarðans (t.d. aldrei eða 

alltaf) en foreldrar nýttu frekar miðgildin þar sem þeir sögðust ekki vita allt um barnið og 

treystu sér því ekki til að fullyrða um viðkomandi atriði. Sá skilningur sem foreldrar og börn 

lögðu í spurningarnar gat einnig verið mismunandi og foreldrunum fannst stundum erfitt að 

einblína á síðastliðnu viku í lífi barnsins, líkt og KIDSCREEN matslistinn gerir ráð fyrir og 

töldu hana ekki endurspegla dæmigerða viku. 

Jozefiak o.fl. (2008) báru einnig saman svör foreldra og barna á matslistum sem 

notaðir voru til að skoða lífsgæði barna. Rannsóknin fór fram í Noregi og voru börnin á 

aldrinum 8-16 ára. Helsta niðurstaða þeirra var að foreldrar mátu lífsgæði barna sinna á 

jákvæðari hátt en börnin sjálf. Þegar svör mæðra og feðra voru borin saman reyndist sterk 

fylgni þar á milli þannig að ekki virtist skipta máli hvort foreldrið svaraði spurninga-

listanum. Í rannsókn Sattoe, van Staa og Moll (2012), þar sem þátttakendur voru hollensk 

12-19 ára börn með heilsufarsvanda og foreldrar þeirra, kom aftur á móti í ljós að foreldrar 

upplifðu lífsgæði barnanna á neikvæðari hátt en börnin sjálf. Þrátt fyrir tölfræðilegan mun á 

svörum foreldra og barna þeirra voru þau sammála um margt og munurinn á niðurstöðunum 

var tiltölulega lítill. 
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Ýmsir þættir geta haft áhrif á mat foreldra á lífsgæðum barna sinna, eins og fram 

kom í rannsókn Arnaud o.fl. (2008) þar sem þátttakendur voru foreldrar barna með 

heilalömun. Niðurstöður sýndu að foreldrar sem upplifðu mikla streitu voru líklegri en aðrir 

til að meta lífsgæði barna sinna lág í öllum víddum KIDSCREEN-52. Þegar lífsgæði barna 

eru skoðuð er því mikilvægt að rannsakendur hafi mismunandi upplifanir foreldra og barna í 

huga og styðjist við svör barna þegar því verður við komið (Davis o.fl., 2007; Gaspar o.fl., 

2010; Sattoe o.fl., 2012). 

Áhrif heilsufars, félagslegra og sálrænna þátta á lífsgæði barna 

Matslistar sem notaðir eru til að skoða lífsgæði barna, líkt og KIDSCREEN, hafa 

verið nýttir í ýmsum rannsóknum. Þessar rannsóknir hafa meðal annars beinst að því að 

kanna lífsgæði barna almennt, tengsl heilsufarsástands og lífsgæða, tengsl félagslegra þátta 

og lífsgæða eða mat foreldra á lífsgæðum barna sinna (Analitis o.fl., 2009; Arnaud o.fl., 

2008; Davis o.fl., 2007; Hijmans o.fl., 2010; Janiec, Werner, Sieminska og Ravens-Sieberer, 

2011; Kvarme, Haraldstad, Helseth, Sørum og Natvig, 2009; Rajmil o.fl., 2009). Rannsóknir 

á tengslum milli lífsgæða og mismunandi sjúkdóma eða fatlana geta gefið upplýsingar um 

byrði sjúkdóms eða fötlunar og auðveldað fagfólki að bera kennsl á þjónustuþarfir 

viðkomandi hópa (Janiec o.fl., 2011).  

Hijmans o.fl. (2010) notuðu KIDSCREEN-52 matslistann til að skoða lífsgæði 

hollenskra barna með sigðkornablóðleysi (e. sickle cell disease) og báru lífsgæði þeirra 

saman við lífsgæði systkina þeirra. Helstu niðurstöður voru að börnin upplifðu lífsgæði sín 

sambærileg, en þau sem glímdu við sjúkdóminn mátu lífsgæði sín þó fyrir neðan meðaltal 

normalkúrfunnar í fimm víddum; Hreyfiathafnir og heilsa, Frjáls tími, Skapferli, Fjölskylda 

og heimilislíf og Fjármál. Systkini þeirra upplifðu lífsgæði sín einnig fyrir neðan meðaltal á 

síðastnefndu þremur víddunum. Niðurstöðurnar bentu til að lífsgæði barnanna réðust að 
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einhverju leyti af félagshagfræðilegri stöðu fjölskyldunnar og að sjúkdómur eins og 

sigðkornablóðleysi geti haft áhrif á alla fjölskylduna.  

Í rannsókn Janiec o.fl. (2011) voru lífsgæði pólskra barna með míturlokuslaka (e. 

mitral valve prolapse) skoðuð og áhrif sjúkdómseinkenna á upplifun þeirra. Matslistinn 

KIDSCREEN-27 var notaður og niðurstöðurnar bornar saman við niðurstöður samanburðar-

hóps. Börn með míturlokuslaka skoruðu almennt lægra á matslistanum en þau sem voru án 

sjúkdómsins, en aðeins var tölfræðilega marktækur munur í víddinni Hreyfiathafnir og 

heilsa. Þá var neikvæð fylgni milli líkamlegrar vellíðunar og sjúkdómseinkenna, þ.e.a.s. 

þeim börnum sem voru með slæm einkenni leið almennt verr en öðrum börnum. 

Niðurstöður rannsókna Hijmans o.fl. (2010) og Janiec o.fl. (2011) gáfu til kynna að 

sjúkdómar eins og sigðkornablóðleysi og míturlokuslaki hafa áhrif á lífsgæði barna og 

jafnvel fjölskyldna þeirra og er vert að huga að þessum þáttum innan heilbrigðiskerfisins. 

Í rannsókn Arnaud o.fl. (2008) voru þátttakendur foreldrar 818 evrópskra barna á 

aldrinum 8-12 ára sem öll voru með heilalömun. Lífsgæði barnanna voru skoðuð með 

foreldraútgáfu KIDSCREEN-52 matslistans. Í ljós kom að foreldrar barna sem voru með 

alvarlega hreyfihömlun töldu atriði innan víddanna Hreyfiathafnir og heilsa og Frjáls tími 

hafa neikvæð áhrif á lífsgæði barna sinna og foreldrar sem áttu barn með mikla þroska-

hömlun skoruðu lágt í víddinni Vinir. Ekki voru þó alltaf jákvæð tengsl milli alvarleika 

skerðingar og slakra lífsgæða, sérstaklega í víddunum Skapferli, Um barnið sjálft, Vinir og 

Skóli og nám. Þá voru börn með vægari skerðingar líklegri til að upplifa lægri lífsgæði að 

mati foreldranna. Foreldrar barna sem upplifðu mikinn sársauka voru hins vegar mun 

líklegri en aðrir foreldrar til að skora lágt í víddunum Hreyfiathafnir og heilsa, Líðan og Um 

barnið sjálft. 

Rannsóknir á áhrifum félagslegra og sálrænna þátta á lífsgæði barna hafa einnig 

verið gerðar og gefið áhugaverðar niðurstöður. Við forprófun KIDSCREEN-52 matslistans 
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skoruðu börn með sálræna erfiðleika lægra á öllum tíu víddum matslistans en þau sem mátu 

andlega heilsu sína góða (The KIDSCREEN Group Europe, 2006). Í spænskri rannsókn sem 

Rajmil o.fl. (2009) gerðu sýndu niðurstöður KIDSCREEN-52 að börn með sálræn vandamál 

upplifðu lægri lífsgæði en börn með líkamlegar skerðingar og einnig að sálrænir erfiðleikar 

höfðu ekki aðeins áhrif á líf barnanna sjálfra heldur einnig á foreldra þeirra og fjölskyldur. 

Í rannsókn á algengi eineltis meðal barna og unglinga á aldrinum 8-18 ára innan 11 

Evrópulanda, könnuðu Analitis o.fl. (2009) tengsl milli félagslegra, líkamlegra og 

sálfélagslegra þátta. Notaður var matslistinn KIDSCREEN-52 og víddin Einelti nýtt til að 

koma auga á þessi tengsl. Rannsóknin leiddi í ljós talsverðan mun á tíðni eineltis innan 

landa Evrópu. Einnig gaf hún skýra mynd af því hvaða börn eru líkleg til að verða fyrir 

einelti og sýndi að KIDSCREEN-52 matslistinn getur verið gagnlegur til að koma auga á þá 

einstaklinga.  

Kvarme o.fl. (2009) rannsökuðu lífsgæði norskra skólabarna og skoðuðu meðal 

annars hvort tengsl voru á milli trúar á eigin áhrifamátt og lífsgæða. Trú á eigin áhrifamátt 

lýsir hæfileika fólks til að treysta á hæfni sína til að takast á við krefjandi athafnir og 

aðstæður og stýrir því hvernig fólk hugsar, skynjar og kemur fyrir. Í rannsókninni var norsk 

þýðing á matslistanum KINDL notuð til að meta lífsgæði og GSE matskvarðinn (general 

self-efficacy) notaður til að meta trú á eigin áhrifamátt. Niðurstöðurnar sýndu sterk jákvæð 

tengsl á milli trúar á eigin áhrifamátt og lífsgæða. Strákar skoruðu hærra en stelpur í atriðum 

tengdum sjálfstrausti. Þá upplifðu börn, sem áttu einstæða foreldra og þau sem nýlega höfðu 

flutt, lífsgæði sín lægri en önnur börn. Samkvæmt ályktun Kvarme og félaga af niðurstöðum 

sínum er hægt að hafa jákvæð áhrif á lífsgæði barna með því að efla sjálfstraust þeirra og trú 

á eigin áhrifamátt. Aðrar rannsóknir hafa sýnt að sálfélagslegir þættir séu mikilvægir í lífi 

barna og vandamál tengd þeim geti haft slæmar afleiðingar í för með sér (Analitis o.fl., 

2009; Rajmil o.fl., 2009; The KIDSCREEN Group Europe, 2006). 
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Íslenskar rannsóknir á lífsgæðum barna 

Nokkrar rannsóknir hafa verið gerðar á lífsgæðum barna á Íslandi. Þar má helst 

nefna rannsókn hjúkrunarfræðinganna Erlu Svavarsdóttur og Brynju Örlygsdóttur en þær 

könnuðu lífsgæði barna með eða án heilsufarsvanda á aldrinum 10-12 ára þar sem börnin og 

foreldrar þeirra svöruðu matslistum. Þær skoðuðu sérstaklega upplifun foreldra á lífsgæðum 

barnanna og báru saman niðurstöður þeirra sem áttu börn með einhverskonar heilsufars-

vanda og þeirra sem áttu börn sem ekki glímdu við heilsufarsvanda (Svavarsdottir og 

Orlygsdottir, 2006a, 2006b). 

Í fyrrnefndri rannsókn Erlu og Brynju var leitast við að svara hvort marktækur 

munur væri á lífsgæðum barnanna með tilliti til kyns, aldurs, fjölda ferða til skólahjúkrunar-

fræðings, eineltis og heilsufarsvanda. Notaðir voru nokkrir mismunandi matslistar (Health 

Promotion Scale, Feelings About School, School Connectedness, Friendship Quality 

Questionnaire og Paediatric Quality of Live Inventory) til að fá fram upplýsingar um 

bakgrunn, heilsu, líðan í skóla, vini og lífsgæði barnanna. Niðurstöður sýndu að börn sem 

höfðu nýlega nýtt sér þjónustu skólahjúkrunarfræðings mátu lífsgæði sín lægri en önnur 

börn og þau sem höfðu orðið fyrir einelti upplifðu lífsgæði sín lægri en þau sem höfðu ekki 

upplifað slíkt. Börn með heilsufarsvanda mátu lífsgæði sín lægri en önnur börn og foreldrar 

þeirra gerðu það einnig (Svavarsdottir og Orlygsdottir, 2006b). 

Þá könnuðu Erla og Brynja hvort munur væri á túlkun mæðra og feðra á lífsgæðum 

barna sinna með tilliti til aldurs barnsins, kyns, eineltis, þátttöku í athöfnum eftir skóla, 

heilsufarsvanda og heimsóknar til skólahjúkrunarfræðings. Niðurstöðurnar leiddu í ljós að 

lítill sem enginn munur var á mati mæðra og feðra á lífsgæðum barna sinna, sérstaklega 

varðandi líkamlega, tilfinningalega eða félagslega þætti. Marktækur munur var þó á mati 

foreldranna varðandi þátttöku í skólastarfi en mæður töldu börnin sín virkari en feður gerðu. 

Báðir foreldrar túlkuðu lífsgæði barna sinna lægri ef barnið glímdi við langvarandi 
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heilsufarsvanda. Kyn barnsins skipti ekki máli varðandi mat mæðra á lífsgæðum barns síns 

en feður mátu lífsgæði dætra marktækt hærri en sona sinna (Svavarsdottir og Orlygsdottir, 

2006a). 

Samkvæmt rannsókn Erlu og Brynju má ætla að mælingar á lífsgæðum gefi 

mikilvægar upplýsingar varðandi heilsufar barna og geri mögulegt að áætla hversu mikil 

áhrif lífsskilyrði og sjúkdómar hafi á lífsgæði þeirra. Þá sýndu niðurstöðurnar að mikilvægar 

upplýsingar geta fengist við að skoða upplifun foreldra á lífsgæðum barna sinna og að 

svipaðar niðurstöður fáist frá báðum foreldrum (Svavarsdottir og Orlygsdottir, 2006a, 

2006b). 

Lífsgæði íslenskra barna með röskun á einhverfurófi og foreldra þeirra hafa verið 

borin saman við lífsgæði almennings á Íslandi. Í þeirri rannsókn tóku 75 foreldrar barna 

yngri en 18 ára þátt en börnin höfðu öll verið greind með einhverfuröskun. Matslistinn EQ-

5D, sem ætlaður er til að kanna lífsgæði barna og fullorðinna, var notaður og svöruðu 

foreldrarnir bæði fyrir sig og börnin. Einnig svaraði samanburðarhópur matslistanum en í 

honum voru 431 þátttakandi sem valinn var úr 1000 manna tilviljunarúrtaki úr þjóðskrá. 

Niðurstöður sýndu að 42% foreldra töldu börnin sín í nokkrum eða miklum erfiðleikum með 

daglegar athafnir eins og eigin umsjá, nám, samveru með fjölskyldu og tómstundaiðju, sem 

hafði neikvæð áhrif á lífsgæði þeirra. Um 13% töldu barnið sitt án erfiðleika. Rúmlega 29% 

foreldranna sögðust eiga í einhverjum erfiðleikum og greindu flestir frá vandamálum 

tengdum kvíða og depurð. Í samanburðarhópnum skýrðu aftur á móti 14% þátttakenda frá 

nokkrum eða miklum erfiðleikum og upplifðu flestir lífsgæði sín almennt góð (Haukur 

Freyr Gylfason, 2006). Út frá niðurstöðunum má ætla að fötlun barnanna hafi töluverð áhrif 

á lífsgæði þeirra sem og foreldranna. 
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Aðrar rannsóknir sem gerðar hafa verið á Íslandi hafa meðal annars beinst að því að 

skoða lífsgæðahugtakið og þróun þess innan heilbrigðisvísinda (Kolbrún Albertsdóttir, 

Helga Jónsdóttir og Björn Guðbjörnsson, 2009). 

Matslistinn KIDSCREEN-52 

Hægt er að nota KIDSCREEN matslistann til að skoða lífsgæði barna á aldrinum 8-

18 ára, hvort sem börnin glíma við heilsufarsvanda eða ekki. Matslistinn var hannaður sem 

sjálfsmatslisti fyrir börn og er til í þremur mislöngum útgáfum; KIDSCREEN-10, 

KIDSCREEN-27 og KIDSCREEN-52. Að auki eru til foreldraútgáfur af matslistanum 

(Ravens-Sieberer o.fl., 2005; The KIDSCREEN Group Europe, 2006). Gefið er fyrir á fimm 

punkta jafnbilakvarða (Likert kvarða) og eiga svörin að endurspegla upplifun barnsins 

síðastliðna viku. Með spurningum matslistans er ýmist könnuð tíðni hegðunar og tilfinninga 

(aldrei, sjaldan, nokkuð oft, mjög oft, alltaf) eða styrkur viðhorfa (alls ekki, svolítið, 

miðlungs, mjög, ákaflega). Matslistinn er staðalbundinn og eru stig hans reiknuð saman og 

þeim breytt í t-gildi þar sem meðaltalið er 50 og staðalfrávikið er 10. Hærri stigafjöldi gefur 

til kynna betri heilsu og líðan (Ravens-Sieberer o.fl., 2005; Ravens-Sieberer o.fl., 2008; The 

KIDSCREEN Group Europe, 2006). Það tekur að meðaltali um 15-20 mínútur að svara 

KIDSCREEN-52 matslistanum og er hægt að leggja hann fyrir annað hvort skriflega eða á 

tölvutæku formi (Lloyd, 2011; The KIDSCREEN Group Europe, 2006). 

Þróun KIDSCREEN matslistans. Þróun matslistans fór fram í 12 Evrópulöndum 

(Austurríki, Bretlandi, Frakklandi, Grikklandi, Hollandi, Póllandi, Spáni, Sviss, Svíþjóð, 

Tékklandi, Ungverjalandi og Þýskalandi og síðar bættist Írland við) og voru notaðar 

fræðilegar heimildir og stuðst við ráðgjöf sérfræðinga og rýnihópa barna í hverju landi til að 

ákvarða hvaða þættir væru viðeigandi til að skoða heilsu og líðan barna. Með svokallaðri 

Delphi aðferð voru tekin viðtöl við 24 sérfræðinga, meðal annars sálfræðinga, barnalækna 

og félagsfræðinga og voru þeir fengnir til að gefa álit sitt á því hvað matslisti, sem ætlaður 
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er til að skoða lífgæði barna, ætti að innihalda. Aðferðin felur í sér að persónuleg álit 

sérfræðinga eru tekin saman og þau síðan rædd með það að markmiði að komast að 

sameiginlegri niðurstöðu. Sérfræðingarnir voru sammála um að matslistinn ætti að vera 

yfirgripsmikill og ná yfir atriði eins og andlega vellíðan, sjálfstraust, líkamsímynd, vitræna 

starfsemi, hreyfingu, orku, félagsleg tengsl og fjölskyldulíf. Þeim þótti einnig mikilvægt að 

beina sjónum að sálfélagslegum þáttum frekar en líkamlegum einkennum eins og sársauka. Í 

rýnihópaviðtölum, sem 214 börn tóku þátt í, voru þau beðin um að svara spurningum um 

líðan sína og þátttöku í daglegu lífi. Auk þess voru börnin beðin um að velja á milli 

mismunandi matskvarða og segja til um þann tíma sem þau þurftu til að byggja svör sín á en 

börnin kusu að meta út frá síðastliðinni viku. Út frá þessum viðtölum voru spurningar 

matslistans búnar til og innihélt fyrsta útgáfan 185 spurningar sem taldar voru eiga vel við 

þær áherslur sem áður höfðu komið fram. Þessi fyrsta útgáfa var síðan þýdd á tungumál 

allra þátttökuþjóða (forward-backward-forward translation) og hún prófuð í hverju landi 

fyrir sig. Fyrst var útgáfan prófuð með tilliti til hagkvæmni hennar og kom í ljós að börn frá 

átta ára aldri gátu lesið, skilið og svarað spurningunum án vandkvæða. Þá var útgáfan lögð 

fyrir 3019 börn á aldrinum 8-18 ára og út frá niðurstöðunum var spurningum fækkað í 52 og 

þeim skipt niður í tíu víddir út frá þáttagreiningu (e. factor analysis): 1) Hreyfiathafnir og 

heilsa (fimm atriði), 2) Líðan (sex atriði), 3) Skapferli (sjö atriði), 4) Um barnið sjálft (fimm 

atriði), 5) Frjáls tími (fimm atriði), 6) Fjölskylda og heimilislíf (sex atriði), 7) Fjármál (þrjú 

atriði), 8) Vinir (sex atriði), 9) Skóli og nám (sex atriði) og 10) Einelti (þrjú atriði) (Ravens-

Sieberer o.fl., 2005; The KIDSCREEN Group Europe, 2006). Tafla 1 inniheldur lýsingu á 

víddum KIDSCREEN. 
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Tafla 1. Lýsing á víddum KIDSCREEN-52 matslistans. 

Víddir Fjöldi 
spurninga 

Lýsing 

Hreyfiathafnir og heilsa 5 Líkamleg virkni, orka og hreysti. 

Líðan 6 Bjartsýni og lífsánægja ásamt jákvæðum og neikvæðum 
tilfinningum.  

Skapferli 7 Neikvæðar tilfinningar og líðan, áhyggjur og stress. 

Um barnið sjálft 5 Jákvæð eða neikvæð upplifun á eigin útliti.  

Frjáls tími 5 Tækifæri til félagslegra samskipta og tómstunda. 

Fjölskylda og heimilislíf 6 Samskipti innan heimilis og samband við foreldra. 

Fjármál 3 Upplifun á fjárhagsstöðu. 

Vinir 6 Samband við vini og félaga. 

Skóli og nám 6 Þátttaka og líðan í skóla. 

Einelti 3 Upplifun af stríðni og höfnun. 

 

Próffræðilegir eiginleikar KIDSCREEN-52 matslistans. Tölfræðileg prófun 

matslistans fór fram í öllum þátttökulöndum og var leitast við að úrtakið endurspeglaði þýði 

hvers lands þar sem meðal annars var tekið tillit til kyns og búsetu. Alls tóku um 22.500 

börn þátt í rannsóknunum og var þeim skipt í tvo aldurshópa: 8-11 ára og 12-18 ára. Einnig 

voru foreldrar eða forráðamenn barnanna beðnir um að svara foreldraútgáfu listans og tóku 

um 16.900 þátt. Í um helmingi landanna var matslistinn sendur til fjölskyldna sem áður 

höfðu samþykkt símleiðis að taka þátt en í hinum löndunum svöruðu börnin listanum í 

skólanum og tóku foreldraútgáfuna með sér heim (Ravens-Sieberer o.fl., 2005; Ravens-

Sieberer o.fl., 2008; The KIDSCREEN Group Europe, 2006). 

Áreiðanleiki. Áreiðanleiki matslista vísar til nákvæmni niðurstaðna, þ.e.a.s. þegar 

samkvæmni milli endurtekinna eða jafngildra mælinga er mikil. Áreiðanleiki segir einnig til 

um hversu laus matslistinn er við innri galla sem gætu stuðlað að mælingarvillum (Guðrún 

Pálmadóttir, 2003). Til að meta einsleitni matslistans var innri samkvæmni (e. internal 

consistency) vídda KIDSCREEN-52 reiknað út með Cronbach’s-α stuðlinum og var alpha 

stuðull hærri en 0,70 talinn viðunandi. Innri samkvæmni allra vídda var á bilinu 0,77-0,89 

sem telst mjög gott. Gólf- og þakáhrif voru einnig skoðuð en þau vísa til hlutfalls þeirra sem 
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svara spurningum í hverri vídd annað hvort með lægsta gildi (gólfáhrif) eða hæsta gildi 

(þakáhrif). Lítil gólfáhrif voru til staðar, nema í víddinni Fjármál þar sem þau mældust 

1,83%. Þakáhrifa varð vart í víddunum Fjölskylda og heimilislíf og Fjármál, þar sem þau 

voru í kringum 15% og 25%. Einnig voru töluverð þakáhrif í víddinni Einelti þar sem þau 

mældust 49,1% (Ravens-Sieberer o.fl., 2005; The KIDSCREEN Group Europe, 2006). Í 

foreldraútgáfu matslistans reyndist innri samkvæmni einnig ásættanleg (Cronbach’s-α = 

0,77-0,90) og lítið var um gólf- og þakáhrif, nema í víddinni Einelti þar sem þakáhrif 

mældust 45,2% (The KIDSCREEN Group Europe, 2006). Þar sem töluverð þakáhrif 

mældust í víddinni Einelti, bæði í barna- og foreldraútgáfu matslistans, má ætla að víddin sé 

vart nægilega næm til að hægt sé að draga ályktanir af áhrifum eineltis á lífsgæði barna. 

Einnig hefur innri samkvæmni tölvuútgáfu KIDSCREEN-27 verið skoðuð og var 

það gert á Norður-Írlandi. Þátttakendur voru börn á aldrinum 10-11 ára og sýndu 

niðurstöður að svör barna í gegnum tölvu voru jafn áreiðanleg og svör þeirra sem fengust 

skriflega (Lloyd, 2011).  

Áreiðanleiki endurtekinnar prófunar (e. test-retest reliability) var metinn með 

undirúrtaki 559 barna þar sem matslistinn var lagður fyrir með tveggja vikna millibili og 

niðurstöður bornar saman (Ravens-Sieberer o.fl., 2008; The KIDSCREEN Group Europe, 

2006). Með þessu var stöðugleiki matslistans frá einum tíma til annars kannaður (Guðrún 

Pálmadóttir, 2003). Fylgnin mældist á bilinu 0,56-0,77 en fylgni hærri en 0,60 var talin 

ásættanleg. Fylgni þriggja vídda; Frjáls tími, Skapferli og Einelti, var lægri en 0,60 og í 

flestum tilvikum skoruðu börnin örlítið hærra á listanum í seinna skiptið. Þörf var talin á 

frekari rannsóknum á stöðugleika matslistans (Ravens-Sieberer o.fl., 2008; The 

KIDSCREEN Group Europe, 2006). 

Geta kvarðans til að greina á milli mismunandi svarenda og dreifa þeim eins mikið 

og mögulegt er, var einnig skoðuð. Til þess var notaður fylgnistuðulinn Ferguson’s δ þar 
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sem öll gildi raðast frá 0, ef svarendur fá allir sömu niðurstöðu, til 1 ef niðurstöður svarenda 

dreifast jafnt. Skor frá 0,70 var talið ásættanlegt. Niðurstöður greiningarinnar voru góðar, 

bæði fyrir úrtakið í heild og fyrir hvert land þar sem δ var á bilinu 0,84-0,99, nema hvað 

varðar víddina Einelti þar sem δ var á bilinu 0,57-0,86 (The KIDSCREEN Group Europe, 

2006). 

Réttmæti. Réttmæti vísar til þess hversu vel matslistar nýtast til að meta það sem 

þeim er ætlað að meta og segir til um hvort niðurstöður þeirra hafi einhverja þýðingu 

(Guðrún Pálmadóttir, 2003). Hugtaksréttmæti (e. construct validity) KIDSCREEN-52 var 

skoðað, en með því er athugað hvort tengsl niðurstaðna við aðrar mælingar séu í samræmi 

við viðurkenndar hugmyndir eða fræðikenningar (Guðrún Pálmadóttir, 2003; The 

KIDSCREEN Group Europe, 2006). Því var t.d. spáð að unglingar myndu meta lífsgæði sín 

lægri en þau börn sem yngri voru og að stelpur upplifðu lífsgæði sín almennt lægri en 

strákar. Til að meta þetta var stuðullinn Cohen’s Effect Sizes (ES) reiknaður út en hann 

gefur upplýsingar um styrk sambands og merkingu. ES á bilinu 0,20-0,50 var talinn lágur, 

0,51-0,80 í meðallagi og yfir 0,80 þótti hár. Breytur eins og félagshagfræðileg staða 

fjölskyldunnar, metin með Family Affluence Scale (FAS) og sálvefrænar kvartanir barna, 

metnar með Health Behavior in School-aged Children (HBSC) voru skoðaðar og áhrif þeirra 

á niðurstöður KIDSCREEN metin. Niðurstöðurnar voru í samræmi við það sem búist var 

við en almennt skoruðu unglingar lægra en yngri börn. Þá skoruðu stelpur lægra en strákar í 

víddunum Hreyfiathafnir og heilsa og Um þig sjálfa/n. Einnig skoruðu börn í fjölskyldum 

með háa félagshagfræðilega stöðu almennt hærra en þau sem áttu efnaminni foreldra. Tengsl 

sálvefrænna kvartana og niðurstaðna KIDSCREEN-52 voru í meðallagi fyrir víddirnar 

Skapferli, Líðan og Um þig sjálfa/n (Ravens-Sieberer o.fl., 2005; The KIDSCREEN Group 

Europe, 2006).  



 Kafli II: Fræðileg umfjöllun 31 

 

Samleitniréttmæti (e. convergent validity) var metið með samanburði niðurstaðna 

KIDSCREEN-52 og annarra matslista sem notaðir eru til að kanna lífsgæði barna, eins og 

KINDL og CHQ. Talið var að samleitniréttmæti væri til staðar þegar fylgni sambærilegra 

vídda var marktækt hærri en fylgni annarra vídda. Fylgni á bilinu 0,10-0,30 var talin lág, 

0,31-0,50 í meðallagi og yfir 0,51 talin há. Meðalsterk til sterk fylgni reyndist á milli vídda 

matstækjanna og gáfu niðurstöðurnar til kynna að samleitniréttmæti væri ásættanlegt, þar 

sem mælivíddirnar sem áttu að vera sambærilegar voru í raun skyldar (Ravens-Sieberer o.fl., 

2005; Ravens-Sieberer o.fl., 2008; The KIDSCREEN Group Europe, 2006). Þegar 

niðurstöður barna- og foreldraútgáfu matslistans voru bornar saman kom í ljós jákvæð 

fylgni milli niðurstaðna (meðalfylgni, r = 0,46) og samleitniréttmæti var til staðar (The 

KIDSCREEN Group Europe, 2006). 

Rasch greining. Með Rasch greiningu var kvarða KIDSCREEN breytt úr raðkvarða 

í jafnbilakvarða sem gerði samanburð tveggja mælinga mögulegan. Með greiningunni var 

einnig sýnt fram á að atriði matslistans virka jafn vel á mismunandi tungumálum og með 

tilliti til aldurs og kyns barnanna, þ.e.a.s. ef munur mælist á milli landa í rannsóknum er 

líklegt að sá munur sé raunverulega til staðar og hann megi ekki rekja til þýðingarinnar 

(Ravens-Sieberer o.fl., 2008). 

Þýðing og staðfærsla KIDSCREEN matslistans yfir á önnur tungumál. Frá því 

að KIDSCREEN matslistinn kom út árið 2004 hefur hann verið þýddur og staðfærður á 

fleiri tungumál en gert var í upphafi, t.d. á norsku, dönsku, ítölsku og portúgölsku (The 

KIDSCREEN Group, e.d.). Evrópski KIDSCREEN rannsóknarhópurinn hefur gefið út 

sérstakar leiðbeiningar um hvernig standa skuli að þýðingu matslistans og þar er einnig að 

finna tillögur að forprófun þýðingarinnar (The KIDSCREEN Group, 2004).  

Haraldstad o.fl. (2011a) gerðu rannsókn á réttmæti og áreiðanleika norsku útgáfu 

KIDSCREEN-52 matslistans. Þátttakendur voru 1123 börn og fór rannsóknin fram í grunn-
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skólum þar sem matslistarnir KIDSCREEN-52 og KINDL voru lagðir fyrir börnin. 

Niðurstöðurnar sýndu fram á góða innri samkvæmni þar sem Cronbach’s-α stuðullinn var 

hærri en 0,80 í öllum tilvikum. Gólfáhrif voru lítil en töluverð þakáhrif voru fyrir víddirnar 

Einelti og Fjármál, líkt og kom fram við forprófun matslistans í Evrópu (Ravens-Sieberer 

o.fl., 2005; The KIDSCREEN Group Europe, 2006). Samleitniréttmæti KIDSCREEN við 

KINDL var viðunandi þar sem fylgni skyldra vídda var í meðallagi eða há. Niðurstöður 

þáttagreiningar sýndu fram á hugtaksréttmæti, það er að breyturnar mældu sömu hugsmíð. 

Niðurstöður rannsóknarinnar á norsku þýðingunni gáfu til kynna að KIDSCREEN 

matslistinn sé fullgildur til að skoða almenn lífsgæði norskra barna (Haraldstad o.fl., 2011a). 

Matslistinn hefur einnig verið þýddur og staðfærður yfir á sænsku og dönsku (The 

KIDSCREEN Group, e.d.) og var Svíþjóð eitt þeirra landa sem var í upprunalega 

KIDSCREEN hópnum og tók þátt í þróun og forprófun matslistans (Ravens-Sieberer o.fl., 

2005). Þar sem sýnt hefur verið fram á að KIDSCREEN matslistinn gagnast vel á 

Norðurlöndunum ætti fátt að vera því til fyrirstöðu að hann komi að góðum notum á Íslandi 

líka enda eiga þessar þjóðir margt sameiginlegt hvað varðar menningu og gildi. 

Samantekt 

Í íslenskum lögum er lögð áhersla á að tryggja hag og velferð barna en þrátt fyrir 

þessar áherslur hafa almenn lífsgæði barna lítið verið rannsökuð hér á landi. Töluvert er þó 

til af erlendum rannsóknum um lífsgæði barna og unglinga og hafa þær meðal annars beinst 

að því að skoða ýmsa áhrifaþætti lífsgæða. Það hefur sýnt sig að stelpur upplifa lífsgæði sín 

oft lægri en strákar og unglingar meta heilsu sína og líðan lægri en yngri börn. Þá hefur 

líkamlegt og andlegt heilsufar áhrif á lífsgæði barna ásamt sjálfstrausti þeirra og 

líkamsímynd.  

Rannsóknir hafa sýnt að börn eru fær um að leggja mat á lífsgæði sín og hafa nokkrir 

matslistar verið hannaðir sem ætlaðir eru til að skoða lífsgæði þeirra. Slíkir matslistar geta 
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nýst við að koma auga á börn sem eru líklegri til að þróa með sér heilsutengd vandamál svo 

hægt sé að grípa inn í áður en í óefni er komið. Einn þeirra er sjálfsmatslistinn KIDSCREEN 

sem notaður er til að skoða lífsgæði 8-18 ára barna óháð því hvort þau glíma við heilsufars-

vanda eða ekki. Foreldraútgáfa listans er einnig til og er hún notuð til að skoða sömu þætti. 

Það sem greinir KIDSCREEN frá öðrum matslistum er að lögð er áhersla á sálfélagslega 

þætti fremur en líkamleg einkenni. Matslistinn hefur einnig sérstöðu varðandi þróun en 

KIDSCREEN var hannaður og staðfærður samtímis í mörgum Evrópulöndum sem gerir 

samanburð á milli landa mögulegan. 

Stundum getur verið nauðsynlegt að afla upplýsinga um lífsgæði barna frá foreldrum 

þeirra, t.d. ef börn eru ekki fær um að gefa áreiðanleg svör vegna veikinda eða fötlunar. 

Hafa verður þó í huga að foreldrar upplifa lífsgæði barna sinna oft á annan hátt en þau gera 

sjálf og er því mikilvægt að nýta foreldraútgáfur matslista, eins og KIDSCREEN, með 

þessar takmarkanir í huga.
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Kafli III 

Aðferðafræði 

Í kaflanum verður sagt frá tilgangi rannsóknar og rannsóknarspurningar settar fram. 

Fjallað verður um fræðin sem rannsóknin byggir á og undirbúningsvinnu hennar sem fól í 

sér þýðingu og staðfærslu KIDSCREEN matslistans. Einnig verður þátttakendum og vali á 

þeim lýst, auk þess sem fjallað verður um gagnasöfnun og úrvinnslu þeirra. Í lok kaflans 

verður komið inn á siðferðileg málefni sem varða rannsóknina. 

Tilgangur rannsóknarinnar var að kanna mat foreldra á lífsgæðum fatlaðra barna 

sinna með notkun foreldraútgáfu KIDSCREEN-52 matslistans. Leitast var við að svara 

eftirfarandi spurningum: 

1. Hvert er mat foreldra fatlaðra barna á aldrinum 8-16 ára á lífsgæðum barna 

sinna? 

2. Hvert er notagildi íslenskrar þýðingar og staðfærslu KIDSCREEN matslistans 

að mati foreldra? 

Fræðin á bak við rannsóknarferlið 

Að baki hverju rannsóknarferli liggja fjögur grundvallar atriði sem rannsakendur 

taka ákvörðun um: 1) Hvaða aðferð á að nota? 2) Hvaða aðferðafræði stýrir valinu? 3) 

Hvaða fræðilega sjónarhorn er því til grundvallar? 4) Á hvers konar þekkingarfræði byggir 

það? Með þekkingarfræði (e. epistemology) er átt við eðli og uppsprettu þekkingarinnar og 

þurfa rannsakendur að koma auga á, útskýra og færa rök fyrir þekkingarlegu viðhorfi sínu. 

Fræðileg sjónarhorn (e. theoretical perspective) stýra því hvernig rannsakendur skoða og 

túlka gögnin sem þeir safna og eru því í samræmi við þá aðferðafræði (e. methodology) og 

aðferð (e. method) sem rannsakendur nýta hverju sinni (Crotty, 1998). Aðferðafræði 

rannsóknar eða rannsóknarsnið lýsa svo þeim aðferðum sem fylgt er í rannsóknarferlinu og 

leiða rannsakendur áfram við gagnaöflun, gagnagreiningu og skrif rannsóknargreinar. 
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Rannsóknarsnið byggja á tveimur mismunandi rannsóknarhefðum, annars vegar 

megindlegum (e. quantitative) og hins vegar eigindlegum (e. qualitative) aðferðum. 

Megindlegar aðferðir eru notaðar þegar safna á tölulegum gögnum, t.d. með spurninga-

listum eða prófum. Eigindlegar aðferðir eru síðan nýttar þegar markmiðið er að fá fram 

upplifun og reynslu fólks af því viðfangsefni sem á að skoða. Eigindlegar rannsóknir byggja 

oftast á opnum viðtölum eða vettvangsathugunum og eru gögnin túlkuð og greind eftir 

ákveðnum aðferðum (Creswell, 2012).  

Rannsókn þessi byggir á þekkingarfræði sem kennd er við hluthyggju (e. 

objectivism), en samkvæmt henni er heimurinn í kringum einstaklinga til óháð skynjun og 

hugsunum þeirra, þ.e.a.s tilvist hluta stendur hvorki né fellur með hugsunum fólks. 

Fræðilega sjónarhornið helst í hendur við þekkingarfræðina og stýrir vissuhyggja (e. 

positivism) rannsókninni en með henni skal nota vísindalegar aðferðir og rannsaka 

veruleikann á hlutlægan hátt. Þá er reynsla og túlkun rannsakenda ekki tekin með inn í 

myndina (Crotty, 1998). Rannsóknin fylgir því megindlegum hefðum og er aðferðafræði 

hennar spurningalistakönnun þar sem lýsandi þversnið (e. cross-sectional design) er notað. 

Við gagnasöfnun er spurningalistinn KIDSCREEN-52 notaður og eru niðurstöður greindar 

með tölfræðilegum aðferðum. 

Í megindlegum rannsóknum byrjar rannsóknarferlið á því að rannsakendur ákveða 

hvaða viðfangsefni skal skoða en í megindlegum rannsóknum er ýmist verið að kanna stærð 

breyta eða tengsl þeirra. Næst er fræðilegum heimildum um efnið safnað og þær nýttar við 

að finna tilgang rannsóknar og móta rannsóknarspurningar. Gagnasöfnun fer fram þegar 

búið er að ákveða með hvaða hætti gögnum skal safnað og hvert úrtakið á að vera. Þá fer 

fram úrvinnsla gagna með tölfræðilegum aðgerðum og í lokin túlka rannsakendur 

niðurstöðurnar og skrifa rannsóknarskýrslu (Creswell, 2012). 
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Í þversniðsrannsóknum fer gagnasöfnun fram á ákveðnum tímapunkti og 

endurspegla gögnin því stöðu mála á umræddum tíma (Creswell, 2012). Helsti styrkur 

spurningakannana er að umfangsmiklum gögnum er safnað á skömmum tíma en gallinn er 

sá að þátttakendur eru bundnir við ákveðna svarmöguleika. Einnig er hætta á að 

þátttakendur leggi mismunandi skilning í spurningar og getur það haft áhrif á niðurstöður. 

Með því að nota matslista sem búið er að forprófa og/eða sýna fram á réttmæti og 

áreiðanleika, líkt og gert er í þessari rannsókn, er hægt að minnka líkurnar á skekkjum og fá 

fram áreiðanlegar upplýsingar um efnið sem á að skoða (Þorlákur Karlsson, 2003). 

Matslistinn sem notaður er hafði þó ekki áður verið nýttur í rannsóknum á Íslandi og þurftu 

rannsakendur því að þýða og staðfæra listann.  

Þátttakendur 

Þátttakendur rannsóknarinnar skiptust í tvo hópa: 1) Foreldra sem tóku þátt í 

ígrunduðum samtölum og áttu börn á aldrinum 8-18 ára sem fylgdu dæmigerðum þroska og 

2) foreldra sem svöruðu KIDSCREEN matslistanum og áttu fötluð börn á aldrinum 8-16 

ára.  

Tekin voru ígrunduð samtöl við átta foreldra til að uppfylla þær kröfur sem settar eru 

um þýðingarferli matslistans. Í samtölunum tóku þátt fjórar mæður og fjórir feður sem valin 

voru eftir hentugleika. Börn þeirra voru ekki með neina skilgreinda fötlun og voru þrjú á 

aldrinum 8-11 ára en hin fimm á aldrinum 12-18 ára. Fimm foreldrar voru búsettir á höfuð-

borgarsvæðinu en þrír á Akureyri. 

Þátttakendur sem svöruðu matslistanum voru valdir með tilgangsúrtaki en slíkt úrtak 

samanstendur af aðilum sem hafa góða þekkingu á viðfangsefninu sem rannsókninni er 

ætlað að lýsa (Katrín Blöndal, 2004). Úrtakið samanstóð af foreldrum allra 8-16 ára barna í 

Eyjafirði með staðfesta fötlun en 11% voru frá sveitarfélögum utan Akureyrar. Þetta voru 78 

foreldrar 83 barna og höfðu foreldrarnir áður tekið þátt í rannsókninni „Þjónusta við fötluð 



 Kafli III: Aðferðafræði 37 

 

börn og fjölskyldur þeirra“ sem unnin var í samvinnu Snæfríðar Þóru Egilson, Söru 

Stefánsdóttur og Fjölskyldudeildar Akureyrarbæjar. Hlutverk Fjölskyldudeildar er að veita 

fjölskyldum fatlaðra barna sérhæfða þjónustu (Akureyrarbær, e.d.) og höfðu allir 

þátttakendur nýtt sér hana. Mismunandi var hversu lengi fjölskyldurnar höfðu þegið 

þjónustu deildarinnar en flestar þó frá fyrstu greiningu barns og því um langan tíma að ræða 

í sumum tilvikum. Börnin sem njóta þjónustu deildarinnar eru með ólíkar raskanir og 

þjónustuþarfirnar því breiðar. Flest þeirra eða 61% eru með röskun á einhverfurófi, 19% eru 

með þroskahömlun, 7% með hreyfihömlun og 13% með aðrar raskanir, svo sem geðræna 

erfiðleika og ADHD (Munnleg heilmild Karólína Gunnarsdóttir, 12. apríl 2012).  

Þýðing KIDSCREEN matslistans 

Við þýðingu foreldraútgáfu KIDSCREEN matslistans var farið eftir alþjóðlegum 

stöðlum evrópska KIDSCREEN rannsóknarhópsins og handbók sem fylgir matslistanum 

höfð til hliðsjónar svo tryggt væri að kröfur varðandi réttmæti og áreiðanleika þýðingar 

væru uppfylltar. Stuðst var við íslenska þýðingu á barnaútgáfu matslistans, sem áður hafði 

verið forprófuð og staðfærð miðað við íslenskar aðstæður (Hólmdís Freyja 

Methúsalemsdóttir, 2011).  

Ígrunduð samtöl. Í þýðingarferlinu fóru fram ígrunduð samtöl en í þeim eru 

þátttakendur fengnir til að svara spurningum matslistans munnlega og deila með 

rannsakanda hugsunum sínum og vangaveltum um hvern svarmöguleika. Þannig er leitast 

við að skilja hvernig þátttakendur bregðast við atriðum matslistans og hvaða skilning þeir 

leggja í þau en út frá niðurstöðum samtalanna eru spurningarnar síðan aðlagaðar eftir 

þörfum (Willis, 2005). Ígrunduð samtöl byggja á nokkrum aðferðum sem ýmist eru notaðar 

einar og sér eða saman. Hægt er að varpa ljósi á vafaatriði sem kunna að koma upp með 

ítarspurningum (e.verbal probing) en þá eru þátttakendur beðnir um að endurtaka 

spurningarnar með eigin orðum. Einnig er hægt að biðja þá um að deila því sem fer fram í 
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huga þeirra samtímis og spurningum er svarað, þ.e.a.s. þeir beðnir um að orða hugsanir sínar 

(e. think aloud) (Knafl o.fl., 2007).  

Rannsakendur höfðu samband við þátttakendur símleiðis í desember 2011 til að 

kynna fyrir þeim tilgang samtalanna og fá samþykki þeirra fyrir þátttöku. Samtölin tóku að 

meðaltali 50 mínútur og gáfu foreldrarnir leyfi fyrir því að þau yrðu hljóðrituð. Þeir voru 

beðnir um að segja álit sitt á spurningum listans og lýsa því hvaða skilning þeir legðu í þær. 

Til þess var matslistinn hafður til hliðsjónar ásamt viðtalsramma (sjá fylgiskjal A) sem 

innhélt eftirfarandi spurningar: 1) Af hverju valdir þú þetta svar? 2) Hvaða hugsanir fóru í 

gegnum huga þinn? 3) Hvernig skilur þú spurninguna? 4) Hvernig myndir þú orða 

spurninguna? Við greiningu gagna hlustuðu rannsakendur á samtölin og skráðu hjá sér það 

helsta sem fram kom. Niðurstöðurnar voru síðan teknar saman og settar upp í töflu (sjá 

fylgiskjal B).  

Aðlaganir á íslenskri þýðingu. Til að aðlaga matslistann að íslenskum aðstæðum 

var stuðst við niðurstöður samtalanna og voru fyrirhugaðar breytingar ræddar á fundi með 

þýðendum barnaútgáfu KIDSCREEN. Þar voru vafaatriði tekin til endurskoðunar og 

breytingar á listanum gerðar í samræmi við þau. Barna- og foreldraútgáfur KIDSCREEN 

matslistans voru síðan samræmdar með þessar breytingar í huga. Matslistinn var loks sendur 

til yfirlestrar hjá íslenskufræðingi og til samþykkar hjá KIDSCREEN hópnum í Þýskalandi.  

KIDSCREEN matslistinn: Gagnasöfnun og greining gagna 

Gögnum var safnað á tímabilinu febrúar til apríl 2012 og var ábyrgðarmaður 

rannsóknar Snæfríður Þóra Egilson, prófessor við Háskólann á Akureyri. Þegar leyfi fékkst 

frá vísindasiðanefnd var KIDSCREEN-52 matslistinn (sjá fylgiskjal C) sendur í pósti til 

þátttakenda í samvinnu við Fjölskyldudeild Akureyrarbæjar. Einnig var kynningarbréf sent 

til foreldra (sjá fylgiskjal D) ásamt viðbótarspurningalista (sjá fylgiskjal E) og svarumslagi. 

Viðbótarspurningalistanum var ætlað að afla bakgrunnsupplýsinga um þátttakendur, t.d. 
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varðandi búsetu, fötlun barns og sjálfstæði þess við daglegar athafnir. Gögnin voru send út 

tvisvar sinnum ásamt áminningu í tölvupósti. Þau voru nafnlaus og án kennitölu en 

þátttakendur voru beðnir um að dulkóða spurningalistana til að hægt væri að bera svör 

foreldranna saman við svör þeirra um ánægju með þjónustu Fjölskyldudeildarinnar og kanna 

hugsanleg tengsl síðar meir. Með dulkóðun er átt við að hver einstaklingur velur sér bókstafi 

og tölustafi sem eru einstakir fyrir hann og gerir það svarendum kleift að nota dulkóðann 

aftur þegar þeir svara seinni könnunum. 

Við úrvinnslu niðurstaðna úr KIDSCREEN-52 matslistanum var farið eftir 

leiðbeiningum úr handbók KIDSCREEN og 20. útgáfa af Statistical Package for the Social 

Sciences (SPSS) notuð til að reikna út niðurstöður. Gögn sem ætluð eru til úrvinnslu og 

fylgja handbók KIDSCREEN voru notuð en í þeim er meðal annars tekið tillit til glataðra 

gilda (e. missing values). Reiknað er út úr matslistanum með því að finna t-gildi sem hefur 

meðaltalið 50 og staðalfrávikið 10. Í KIDSCREEN vísa t-gildi til meðaltals og staðalfráviks 

úrtaks sem endurspeglar börn á aldrinum 8-18 ára í Evrópu. Ef einstaka spurningum er 

sleppt er ekki hægt að reikna handvirkt út úr listanum og þarf þá að nota tölfræðiforritið 

SPSS. Til að hægt sé að reikna út úr víddunum má aðeins vanta eitt gildi fyrir hverja vídd, 

nema í víddunum Fjármál og Einelti þar sem svara verður öllum spurningum svo víddin sé 

gild (The KIDSCREEN Group Europe, 2006).  

Þegar niðurstöður gagna voru skoðaðar var lýsandi tölfræði notuð en hún þykir henta 

vel vegna myndrænnar framsetningar. Þessi aðferð er notuð þegar lýsa á eiginleikum 

tölulegra gagna, eins og miðsækni og dreifingu þeirra, og nýtist hún vel þegar skoða á mun 

milli einstaklinga (Amalía Björnsdóttir, 2003). Til að kanna hvort munur væri á svörum 

foreldra, t.d. með tilliti til kynferðis og aldurs barns, var t-próf óháðra úrtaka notað. Slík 

próf eru notuð til að bera saman meðaltöl tveggja mismunandi hópa og sýna fram á hvort 

dreifni (þ.e.a.s. staðalfrávik í öðru veldi) þeirra sé marktækt ólík (Salkind, 2011). 
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Marktektarmörk voru sett við α = 0,05 og var því hægt að segja með 95% vissu að munur í 

gögnum sé ekki tilkominn fyrir tilviljun (Salkind, 2011).  

Siðferðilegir þættir 

Þegar rannsókn er gerð er mikilvægt að huga að siðferðilegum þáttum. Brýnt er að 

rannsakendur tryggi hagsmuni og réttindi þátttakenda og að gagnkvæmt traust sé til staðar 

(Israel og Hay, 2006). Einnig er mikilvægt að trúnaður ríki varðandi persónuleg málefni sem 

koma fram í viðtölum og að þagmælsku og nafnleyndar sé gætt til að ekki sé hægt að rekja 

upplýsingar til viðmælanda (Sigurður Kristinsson, 2003). 

Leiðbeinandi og ábyrgðarmaður rannsóknarinnar fékk leyfi frá Vísindasiðanefnd 

(fylgiskjal F) auk þess sem gætt var að lögum um persónuvernd og meðferð persónu-

upplýsinga nr. 77/2000 væri framfylgt. Markmið laganna er að tryggja að vel sé farið með 

persónuupplýsingar og að ekki sé hægt að rekja þær til þátttakenda í rannsóknum. 

Í rannsókninni voru tvær af fjórum höfuðreglum um siðfræði heilbrigðisgreina 

hafðar að leiðarljósi: sjálfræðisreglan og velgjörðarreglan. Sjálfræðisreglan kveður á um að 

rannsakendur skuli bera virðingu fyrir þátttakendum og sjálfræði þeirra. Því skuli þeir veita 

nægilegar upplýsingar um rannsóknina svo að þátttakendur geti gefið upplýst samþykki fyrir 

þátttöku (Sigurður Kristinsson, 2003). Þetta var gert með kynningarbréfi til þátttakenda þar 

sem rannsóknin var kynnt og áhersla lögð á að trúnaður yrði tryggður. Einnig var tekið fram 

að þátttakendum væri frjálst að sleppa því að svara einstökum spurningum eða listunum í 

heild, að fullum trúnaði yrði heitið varðandi upplýsingar sem fram kæmu á listunum og að 

öllum gögnum yrði formlega eytt að úrvinnslu lokinni. 

Samkvæmt velgjörðarreglunni eru rannsóknir gerðar með það að markmiði að láta 

gott af sér leiða (Sigurður Kristinsson, 2003). Þessari rannsókn er ætlað að efla almenna 

þekkingu á lífsgæðum barna og upplifun foreldra af lífsgæðum barna sinna. Einnig er henni 
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ætlað að kanna notagildi KIDSCREEN matslistans í þeirri von að hann muni nýtast í frekari 

rannsóknum en þetta er fyrsta íslenska rannsóknin þar sem foreldraútgáfa hans er notuð.
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Kafli IV 

Niðurstöður 

Í þessum kafla verður greint frá niðurstöðum rannsóknarinnar og eftirfarandi 

rannsóknarspurningum svarað: 

1. Hvert er mat foreldra fatlaðra barna á aldrinum 8-16 ára á lífsgæðum barna 

sinna? 

2. Hvert er notagildi íslenskrar þýðingar og staðfærslu KIDSCREEN matslistans 

að mati foreldra? 

Niðurstöður eru settar fram með töflum og myndum ásamt skýringum. Kaflanum er 

skipt í tvo hluta: Fyrst verður greint frá mati foreldra á lífsgæðum fatlaðra barna sinna, þar 

sem þátttakendur svöruðu KIDSCREEN-52 matslistanum. Síðan verður fjallað um notagildi 

íslenskrar þýðingar og staðfærslu KIDSCREEN matslistans. 

Mat foreldra á lífsgæðum fatlaðra barna sinna 

Af þeim 83 þátttakendum sem fengu KIDSCREEN-52 matslistann sendan heim 

bárust upplýsingar um lífsgæði 28 barna og þar af var einn listi ógildur. Svarhlutfallið var 

því 32,5%. Dreifing innan úrtaksins endurspeglaði helstu einkenni þýðisins (Karólína 

Gunnarsdóttir, munnleg heimild, 12. apríl 2012) og voru flestir þátttakendanna búsettir á 

Akureyri eða 80%. Í 78% tilfella svaraði móðir barnsins matslistanum. Kynjahlutfall 

barnanna var nokkuð jafnt en meirihluti þeirra var í aldurshópnum 8-11 ára, eða 59%. Flest 

börnin voru með röskun á einhverfurófi eða 56% og mörg þeirra voru með fleiri en eina 

greiningu. Að mati foreldranna var tæplega helmingur barnanna sjálfbjarga en önnur þurftu 

töluverða aðstoð við athafnir daglegs lífs (ADL). Tafla 2 sýnir bakgrunnsupplýsingar 

þátttakenda.  



 Kafli IV: Niðurstöður 43 

 

Tafla 2. Bakgrunnsupplýsingar þátttakenda. 

 *Fjöldi Hlutfall 

Kyn barns   

Strákar 13 48% 

Stelpur 14 52% 

Samtals  27 100% 

Aldur barns   

8-11 ára 16 59% 

12-16 ára 11 41% 

Samtals 27 100% 

Búseta   

Á Akureyri 20 80% 

Í öðru þéttbýli 2 8% 

Í dreifbýli 3 12% 

Samtals 25 100% 

Hver svarar    

Móðir 21 78% 

Faðir 1 4% 

Móðir og faðir 3 11% 

Annar 2 7% 

Samtals 27 100% 

Skerðing barns**   

Röskun á einhverfurófi 15 56% 

Þroskahömlun 13 48% 

Hreyfihömlun 6 22% 

Athyglisbrestur með/án ofvirkni (ADHD) 6 22% 

Vandi af geðrænum toga, s.s þunglyndi eða kvíði 5 19% 

Sjálfstæði við daglegar athafnir (ADL)   

Alltaf sjálfbjarga við ADL 1 4% 

Að mestu sjálfbjarga við ADL 11 44% 

Töluverð aðstoð við ADL (þarf bæði leiðbeiningar og aðstoð) 11 44% 

Alltaf full aðstoð við ADL 2 8% 

Samtals  25 100% 

*Samtölur eru mismunandi þar sem taflan byggir aðeins á gildum listum. Einnig hafa sumir foreldrar kosið að 
svara ekki ákveðnum spurningum. 
**Sum barnanna voru með fleiri en eina greiningu. 
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Niðurstöður úr KIDSCREEN-52 matslistanum. Við úrvinnslu gagna var hver 

vídd KIDSCREEN-52 matslistans skoðuð sérstaklega. Tafla 3 sýnir miðsækni heildarskora 

(t-gilda) úr víddum matslistans, það er meðaltöl, miðgildi, staðalfrávik, spönn og skekkju (e. 

skewness). Meðaltöl t-gilda sýndu að foreldrar mátu lífsgæði barna sinna undir einu staðal-

fráviki frá meðaltali normalkúrfunnar í sex víddum af tíu; í víddunum Líðan, Frjáls tími, 

Fjölskylda og heimilislíf, Vinir, Skóli og nám og Einelti. Víddin Fjármál var sú eina þar sem 

foreldrar skoruðu yfir einu staðalfráviki frá meðaltalinu. 

Töluverð dreifing var í svörum foreldranna og var spönnin víðust í víddunum Frjáls 

tími og Fjölskylda og heimilislíf, en þrengst í víddinni Um barnið sjálft. Dreifingin fyrir 

víddirnar var í flestum tilvikum svolítið neikvætt skekkt, þar sem fleiri gildi röðuðust á 

hærri enda kvarðans (meðaltal lægra en miðgildi) (Salkind, 2011). 

Tafla 3. Lýsandi tölfræði KIDSCREEN-52. 

Víddir Fjöldi 
N* 

Meðaltal Miðgildi Staðal-
frávik 

Spönn  Skekkja 

Hreyfiathafnir og 
heilsa 

23 44,35 46,50 8,55 29 – 64 -0,014 

Líðan 25 45,52 43,47 12,54 25 – 70 0,097 

Skapferli 24 29,78 31,44 7,93 13 – 44 -0,357 

Um barnið sjálft 24 37,07 36,57 4,83 27 – 46 0,092 

Frjáls tími 26 42,98 45,72 10,45 5 – 61 -1,900 

Fjölskylda og 
heimilislíf 

23 45,88 46,87 11,60 20 – 69 -0,333 

Fjármál 21 54,45 55,39 10,68 24 – 65 -1,307 

Vinir 21 41,73 44,42 11,54 18 – 63 -0,317 

Skóli og nám 25 45,42 47,52 10,14 29 – 62 -0,231 

Einelti 25 22,43 24,53 11,24 3 – 39 -0,315 

* Fjöldi þátttakenda er mismunandi eftir víddum vegna ógildra lista. 
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Í sumum tilvikum slepptu foreldrarnir að svara einstaka spurningum matslistans eða 

víddum í heild og var því nokkuð um glötuð gildi í rannsókninni. Hæsta hlutfallið var í 

víddunum Fjármál og Vinir, en í 22,2% tilvika slepptu foreldrarnir að svara spurningum 

víddarinnar Fjármál og sama hlutfall svaraði ekki tveimur eða fleiri spurningum í víddinni 

Vinir. Engin gólf- eða þakáhrif voru til staðar og algengast var að svör foreldra röðuðust í 

kringum miðju kvarðans. 

Munur milli mismunandi hópa. Til að skoða niðurstöður KIDSCREEN-52 nánar 

voru meðaltöl t-gilda borin saman með tilliti til kynferðis, aldurs, skerðingar barns og færni 

þess í daglegum athöfnum. Marktækni var skoðuð með t-prófi óháðra úrtaka og munur 

taldist tölfræðilega marktækur ef p-gildið var minna en 0,05. 

 

Mynd 3. Munur á meðaltali t-gilda þegar borin eru saman svör foreldra með tilliti til 
kynferðis barns. 

Svör foreldra stelpna voru borin saman við svör þeirra sem áttu drengi (sjá mynd 3) 

og leiddi niðurstaðan í ljós marktækan mun í víddinni Hreyfiathafnir og heilsa, þar sem 

foreldrar drengja skoruðu hærra (t(21)=2,30; p=0,032). Svörin voru einnig borin saman með 

tilliti til aldurs barnsins þar sem börnunum var skipt í tvo aldurshópa, yngri börn (8-11 ára) 
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og eldri börn (12-16 ára) (sjá mynd 4). Foreldrar yngri barnanna skoruðu marktækt hærra á 

þremur víddum: Hreyfiathafnir og heilsa (t(21)=2,31; p=0,031), Líðan (t(23)=3,20; 

p=0,004) og Skóli og nám (t(23)=3,40; p=0,002). 

 

Mynd 4. Munur á meðaltali t-gilda þegar borin eru saman svör foreldra með tilliti til aldurs 
barns. 

Myndir 5-7 sýna áhrif skerðingar barns á niðurstöður en börn með hreyfihömlun 

voru með hærra skor en önnur börn í víddinni Vinir (t(18)=2,98; p=0,008) og börn með 

þroskahömlun með lægra skor en önnur í víddinni Fjármál (t(18)=-2,73; p=0,014). Enginn 

munur fannst þegar svör foreldra barna með röskun á einhverfurófi voru borin saman við 

svör annarra, né þegar tekið var tillit til vanda af geðrænum toga og hvort barnið væri með 

ADHD. Eins og fram kemur á mynd 8 var enginn munur á svörum foreldra þegar sjálfstæði 

barnanna við daglegar athafnir var skoðað.   
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Mynd 5. Munur á meðaltali t-gilda þegar borin eru saman svör foreldra barna með hreyfi-
hömlun og þeirra sem áttu börn með aðrar raskanir. 

 

Mynd 6. Munur á meðaltali t-gilda þegar borin eru saman svör foreldra barna með þroska-
hömlun og þeirra sem áttu börn með aðrar raskanir. 
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Mynd 7. Munur á meðaltali t-gilda þegar borin eru saman svör foreldra barna með röskun á 
einhverfurófi og þeirra sem áttu börn með aðrar raskanir. 

 

Mynd 8. Munur á meðaltali t-gilda þegar borin eru saman svör foreldra með tilliti til færni 
barna þeirra við daglegar athafnir.  
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Notagildi íslenskrar þýðingar og staðfærslu KIDSCREEN matslistans 

Til að svara seinni rannsóknarspurningunni var annars vegar rýnt í ígrunduð samtöl 

við átta foreldra barna á aldrinum 8-18 ára sem fylgdu dæmigerðum þroska en samtölin fóru 

fram áður en KIDSCREEN matslistinn var formlega lagður fyrir. Hins vegar var rýnt í 

athugasemdir sem komu frá foreldrum 8-16 ára fatlaðra barna, sem nutu þjónustu 

Fjölskyldudeildar Akureyrarbæjar, og svöruðu matslistanum í rannsókninni.  

Í ígrunduðu samtölunum stöldruðu foreldrar við orðalag ákveðinna spurninga í 

frumþýðingu KIDSCREEN-52 matslistans en á einum stað var t.d. tvírætt orðalag sem gat 

valdið misskilningi. Út frá samtölunum voru því gerðar smávægilegar breytingar á íslenskri 

þýðingu matslistans. 

Í þessum samtölum töluðu foreldrarnir um að spurningar matslistans hefðu vakið þá 

til umhugsunar varðandi líðan barna þeirra og að þeim þætti mikilvægt að lífsgæði barna 

væru skoðuð. Ein móðir, sem starfar sem námsráðgjafi, sagði: „Mér finnst mjög hollt að 

fara yfir svona lista. Ég gæti vel hugsað mér að nýta matslistann í starfi mínu.“ Einnig 

sagði faðir um matslistann: „Ég tel samt að hann [matslistinn] sé mjög hollur fyrir foreldra 

og margar spurningar sem eru flottar og maður ætti í raun að vita um börnin sín, en veit 

samt ekki.“ 

Foreldrarnir tóku fram í ígrunduðu samtölunum að erfitt væri að svara einstaka 

spurningum matslistans og það hefði tekið á þá tilfinningalega að svara ákveðnum víddum, 

sérstaklega víddunum Líðan, Um barnið sjálft, Fjölskylda og heimilislíf, Fjármál og Vinir. 

Sambærilegar athugasemdir komu frá nokkrum foreldrum fatlaðra barna sem svöruðu 

matslistanum og sögðu að erfitt væri að setja sig í spor barnsins, svo sem varðandi málefni 

sem barnið tjáði sig ekki um. Móðir drengs með röskun á einhverfurófi sagðist t.d. hafa lent 

í vanda með spurningarnar þar sem barnið hennar tjáir sig aldrei um eigin líðan eða skoðanir 

(Karólína Gunnarsdóttir, munnleg heimild, 12. apríl 2012). 
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Í nokkrum tilvikum töldu foreldrar fatlaðra barna sem svöruðu matslistanum, sem og 

þátttakendur í ígrunduðum samtölum, einstaka spurningar ekki eiga við barnið sitt, 

sérstaklega í víddunum Fjármál og Vinir. Í ígrunduðum samtölum voru foreldrar yngstu 

barnanna (8-11 ára) sammála um að börnin væru of ung til að fá vasapening og að betra 

væri að aldursskipta matslistanum fyrir yngri og eldri börn. Á svöruðum matslistum frá 

foreldrum fatlaðra barna var nokkuð um glötuð gildi innan þessara vídda og skrifuðu sumir 

að spurningarnar væru óviðeigandi. Móðir barns, sem var með einhverfuröskun, skrifaði 

svo: „Þið vitið að þið eruð að spyrja um fötluð börn.“ 

Í samtölunum töluðu flestir um að sumar spurningar mættu eiga við lengra tímabil, 

það væri erfitt að svara einungis út frá síðastliðinni viku og að máli skipti hvenær 

matslistinn væri lagður fyrir, t.d. með tilliti til skólafría. Þá skrifaði móðir á matslistann að 

barninu hennar, sem var með hreyfihömlun, liði misjafnlega innan og utan skólans og því 

væri erfitt að gefa eitt ákveðið svar á matskvarðanum. 

Samantekt 

Til að svara fyrri rannsóknarspurningunni: „Hvert er mat foreldra fatlaðra barna á 

aldrinum 8-16 ára á lífsgæðum barna sinna?“ var gagnaúrvinnsla sett fram í töflum 2 og 3, 

ásamt myndum 3-8. Niðurstöður sýndu að samkvæmt KIDSCREEN-52 matslistanum mátu 

foreldrar lífsgæði barna sinna lægri miðað við evrópska staðla í sex víddum af tíu. Þegar 

meðaltöl-t gilda voru borin saman kom í ljós marktækur munur á milli kynja í víddinni 

Hreyfiathafnir og heilsa. Þá var marktækur munur milli yngri og eldri barna innan víddanna 

Hreyfiathafnir og heilsa, Líðan og Skóli og nám. Þegar niðurstöður voru skoðaðar með tilliti 

til skerðingar barns var marktækur munur milli barna með hreyfihömlun og barna með 

skerðingu af öðrum toga í víddinni Vinir og milli barna með þroskahömlun og annarra barna 

í víddinni Fjármál.  
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Til að svara seinni rannsóknarspurningunni: „Hvert er notagildi íslenskrar þýðingar 

og staðfærslu KIDSCREEN matslistans að mati foreldra?“ var rýnt í ígrunduð samtöl, sem 

fóru fram áður en listinn var formlega lagður fyrir og athugasemdir frá foreldrum fatlaðra 

barna. Í ígrunduðu samtölunum voru foreldrar sammála um að mikilvægt væri að lífsgæði 

barna væru skoðuð. Þeim fannst þó erfitt að svara einstaka spurningum matslistans og því 

voru foreldrar fatlaðra barna sem svöruðu matslistanum sammála. Einnig þótti þeim sumar 

spurningar eða víddir í heild ekki eiga við í öllum tilvikum, sérstaklega þegar börnin voru 

ekki fær um að tjá sig sjálf vegna fötlunar.
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Kafli V 

Umræður 

Í þessum kafla verða niðurstöður rannsóknarinnar túlkaðar og bornar saman við 

heimildir. Fjallað verður um mat foreldra á lífsgæðum fatlaðra barna sinna og notagildi 

íslenskrar þýðingar og staðfærslu KIDSCREEN matslistans skoðað. Þá verður rýnt í 

takmarkanir rannsóknarinnar og hagnýtt gildi hennar fyrir iðjuþjálfun. Loks verða settar 

fram hugmyndir um framtíðarrannsóknir varðandi KIDSCREEN matslistann og notagildi 

hans. 

Mat foreldra á lífsgæðum fatlaðra barna sinna 

Meginniðurstaða rannsóknarinnar var að samkvæmt KIDSCREEN-52 matslistanum 

töldu foreldrar lífsgæði fatlaðra barna sinna fremur lág. Það sem helst hafði áhrif á mat 

þeirra var andleg líðan barnsins, tækifæri þess til félagslegra samskipta og þátttöku í 

tómstundaiðju, samband við foreldra og vini, þátttaka þess og líðan í skóla og upplifun 

barnsins af stríðni og höfnun. Töluverð dreifing var í svörum foreldranna og var hún mest í 

víddunum Frjáls tími og Fjölskylda og heimilislíf, en minnst í víddinni Um barnið sjálft. 

Nokkuð var um glötuð gildi í rannsókninni og var hlutfallið hæst í víddunum Fjármál og 

Vinir, eða 22,2%. Vert er að taka fram að niðurstöðurnar endurspegla fyrst og fremst mat 

mæðra en í 78% tilvika svöruðu þær matslistanum. 

Þegar niðurstöðurnar eru bornar saman við niðurstöður annarra rannsókna þarf að 

hafa í huga að rannsóknarhópurinn, þ.e.a.s. foreldrar fatlaðra barna, er ódæmigerður og gerir 

það samanburð erfiðan. Fáar rannsóknir eru til um lífsgæði fatlaðra barna almennt og hafa 

þær flestar beinst að börnum með ákveðna skerðingu. Arnaud o.fl. (2008) notuðu 

KIDSCREEN-52 matslistann til að kanna mat foreldra barna með heilalömun. Samkvæmt 

niðurstöðum þeirra er upplifun foreldra barna með mikla hreyfihömlun neikvæð á 

ákveðnum þáttum innan víddanna Hreyfiathafnir og heilsa og Frjáls tími en svipað kemur 
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fram hjá foreldrum barna með alvarlega þroskahömlun í víddinni Vinir. Þá eru ekki alltaf 

jákvæð tengsl milli alvarleika skerðingar og lélegra lífsgæða að mati foreldranna. Lítið var 

um glötuð gildi í rannsókninni nema innan víddarinnar Fjármál þar sem hlutfallið var 21%.  

Í rannsókn Arnaud o.fl. (2008) höfðu færri þættir neikvæð áhrif á upplifun foreldra 

en komu fram í niðurstöðum þessarar rannsóknar en sýnilegt er að skortur á tækifærum til 

félagslegrar þátttöku og á vinasamböndum hefur neikvæð áhrif á lífsgæði fatlaðra barna. Þá 

gefur hátt hlutfall glataðra gilda í víddinni Fjármál í báðum rannsóknum til kynna að hún 

eigi ef til vill ekki við í öllum tilvikum. 

Í eigindlegri rannsókn Young o.fl. (2007) þar sem þátttakendur voru börn með heila-

lömun kemur fram að tækifæri til félagslegra samskipta, samband við foreldra og vini og 

stríðni annarra barna er það sem helst stuðlar að upplifun þeirra af lífsgæðum sínum. 

Svipaðir áhersluþættir komu í ljós hjá foreldrum fatlaðra barna í rannsókn Ytterhus o.fl. 

(2008) en þau telja mikilvægt að börnin fái sömu tækifæri til félagslegrar þátttöku og 

jafnaldrar þeirra. Í kringum 8-10 ára aldurinn virðist bilið oft breikka á milli fatlaðra barna 

og þeirra sem fylgja dæmigerðum þroska og því er algengt að þau missi sambönd við 

jafnaldra sína, verði fyrir stríðni og verji þar af leiðandi meiri tíma með foreldrum sínum. 

Niðurstöður rannsókna Young o.fl. (2007) og Ytterhus o.fl. (2008) eru í samræmi við 

upplifun foreldra fatlaðra barna á Íslandi af þeim þáttum sem höfðu mest áhrif á lífsgæði 

barna þeirra en foreldrarnir sem svöruðu matslistanum skoruðu lægst í KIDSCREEN 

víddunum Fjölskylda og heimilislíf, Líðan, Vinir og Einelti. 

Munur milli mismunandi hópa. Þegar meðaltöl t-gilda voru borin saman með tilliti 

til kynferðis barns kom í ljós marktækur munur milli stráka og stelpna í víddinni Hreyfi-

athafnir og heilsa, þar sem foreldrar drengja skoruðu hærra. Samkvæmt þessum 

niðurstöðum virðast strákar líkamlega virkari eða orkumeiri en stelpur sem getur haft 

jákvæð áhrif á lífsgæði þeirra. Kynjamunur hefur einnig komið fram í öðrum rannsóknum 
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þar sem börn hafa sjálf svarað KIDSCREEN matslistanum og í öllum tilvikum eru strákar 

með hærra skor í víddinni Hreyfiathafnir og heilsa (Haraldstad o.fl., 2011b; Lloyd, 2010; 

Ravens-Sieberer o.fl., 2005). Í rannsókn Ravens-Sieberer o.fl. (2005), sem fram fór í 12 

Evrópulöndum, kemur fram marktækur munur milli stráka og stelpna í víddunum Hreyfi-

athafnir og heilsa og Um þig sjálfa/n. Greinilegur kynjamunur kemur einnig fram í 

rannsókn Haraldstad o.fl. (2011b) en þar upplifa stelpur lífsgæði sín almennt lægri en 

strákar. Þá er einnig munur milli kynjanna í rannsókn Lloyd (2010) þar sem strákar skora 

marktækt hærra í tveimur víddum: Hreyfiathafnir og heilsa og Líðan. Í þeirri rannsókn 

skora stelpur aftur á móti hærra en strákar í víddunum Frjáls tími, Fjölskylda og heimilislíf, 

Vinir og Skóli og nám, sem er ólíkt niðurstöðum í öðrum rannsóknum sem rannsakendur 

hafa lesið. Samkvæmt ofangreindum rannsóknum er algengt að stelpur upplifi líkama sinn á 

neikvæðari hátt en strákar og að líðan þeirra sé verri. Þessi munur kom þó ekki fram í 

rannsókninni hér á meðal fatlaðra barna sem gefur tilefni til að ætla að kynjamunur sé minni 

meðal fatlaðra barna en hjá þeim sem fylgja dæmigerðum þroska. Þegar niðurstöður eru 

skoðaðar nánar er þó áhugvert að sjá hve foreldrarnir í þessari rannsókn svara oft á líkan 

hátt og foreldrar almennt. 

Þegar svör foreldra voru greind eftir aldri barnanna kom fram marktækur munur í 

víddunum Hreyfiathafnir og heilsa, Líðan og Skóli og nám, þar sem yngri börn (8-11 ára) 

skoruðu hærra en þau eldri (12-16 ára). Sambærilegar niðurstöður hafa komið fram í öðrum 

rannsóknum þar sem KIDSCREEN matstækið var notað. Í rannsókn Gaspar o.fl. (2010) 

kemur fram að eldri börn upplifa lífsgæði sín lægri en yngri börn í öllum víddum nema í 

Fjármál þar sem enginn munur mældist og í víddinni Einelti þar sem skor eldri barnanna er 

hærra. Í rannsóknum Ravens-Sieberer o.fl. (2005) og Haraldstad o.fl. (2011b) eru skor eldri 

barna aftur á móti lægri í öllum víddum matslistans. Þessar niðurstöður benda til að eldri 

börn upplifa lífsgæði sín almennt verr en þau sem yngri eru og má ætla að munurinn sé 
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vegna breytinga sem verða í lífi barna á unglingsárum. Á meðal fatlaðra barna getur þessi 

munur orðið enn meiri, en eins og fram hefur komið virðist bilið breikka á milli fatlaðra 

barna og þeirra sem fylgja dæmigerðum þroska þegar líður á unglingsárin. Líkur eru á að 

fötluð börn fylgi ekki hópnum sínum eftir þar sem áhugamál vina þeirra breytast í takt við 

færni og aukinn þroska (Ytterhus o.fl. 2008) sem getur haft neikvæð áhrif á upplifun 

fatlaðra barna og foreldra þeirra á lífsgæðum barnanna á unglingsárum. 

Þegar tekið var tillit til áhrifa skerðinga barna á niðurstöður kom í ljós að börn með 

þroskahömlun skoruðu lægra en önnur í víddinni Fjármál og börn með hreyfihömlun 

skoruðu hærra í víddinni Vinir. Fjöldi barna með hreyfihömlun var þó lítill, eða 6 börn af 

27, og því erfitt að draga ályktanir af niðurstöðunum. Þetta styður þó við það sem fram 

kemur í rannsókn Ytterhus o.fl. (2008) að börn með hreyfihömlun standa sig betur 

félagslega framan af aldri heldur en börn með þroskahömlun þar sem þau ná að fylgja 

jafnöldrum sínum lengur eftir og taka þátt með þeim á einn eða annan máta. 

Enginn munur mældist á milli hópa þegar skoðuð voru annars vegar svör foreldra 

barna með röskun á einhverfurófi og hins vegar svör foreldra barna með vanda af geðrænum 

toga. Það kom rannsakendum á óvart að ekki skyldi vera marktækur munur milli barna með 

einhverfuröskun og annarra barna en þekkt er að röskunin hefur töluverð áhrif á félagslega 

aðild barna að daglegu lífi. Samkvæmt íslenskri rannsókn, þar sem þátttakendur voru 

foreldrar barna með einhverfuröskun, hefur takmörkuð færni barnanna í daglegum athöfnum 

þó nokkur áhrif á lífsgæði þeirra (Haukur Freyr Gylfason, 2006). Hugsanleg skýring á 

niðurstöðum hér er sú að mörg barnanna voru einnig með aðra skerðingu og því var ákveðin 

skörun á milli hópa. 

Rannsakendur vilja benda á að úrtak rannsóknarinnar var lítið og því fáir 

einstaklingar á bak við þann mun sem fram kom á milli ólíkra hópa. Niðurstöðurnar ber því 

að túlka með þessa takmörkun í huga. 
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Notagildi íslenskrar þýðingar og staðfærslu KIDSCREEN matslistans 

 Nokkrir foreldrar fatlaðra barna sem svöruðu matslistanum og þeir sem tóku þátt í 

ígrunduðum samtölum voru sammála um að erfitt væri að svara einstaka spurningum listans 

og gera sér grein fyrir upplifun barnsins. Í sumum tilvikum slepptu foreldrar fatlaðra barna 

að svara einstaka spurningum, sérstaklega í víddunum Vinir og Fjármál. Hátt hlutfall 

glataðra gilda í víddinni Vinir kom rannsakendum á óvart og velta þeir fyrir sér hvort 

foreldrarnir hafi verið nægilega meðvitaðir um tilgang spurninganna og talið þær ekki eiga 

við. Samkvæmt Young o.fl. (2007) eiga fötluð börn oft í erfiðleikum með að eignast vini t.d. 

vegna stríðni annarra barna og hefur það áhrif á lífsgæði þeirra. Með því að upplýsa foreldra 

um lífsgæði barna og tengsl þeirra við víddir KIDSCREEN er ef til vill hægt að koma í veg 

fyrir hátt hlutfall glataðra gilda. Við víddina Fjármál skrifuðu nokkrir foreldrar yngri barna 

(8-11 ára) að spurningarnar væru óviðeigandi og í samtölunum kom fram að aldurshópurinn 

væri of ungur til að fá vasapening. Í íslensku skólakerfi er foreldrum boðið upp á að kaupa 

fyrirframgreiddar máltíðir fyrir börn sín og þurfa þau því ekki að hafa pening með sér í 

skólann. Þetta er ef til vill ólíkt því sem tíðkast í öðrum Evrópuríkjum og á víddin Fjármál 

því hugsanlega síður við hjá yngri börnum á Íslandi.  

Þátttakendur ígrundaðra samtala nefndu flestir að sumar spurningarnar mættu eiga 

við lengra tímabil þar sem ein vika gæfi ekki raunhæfa mynd af lífi barnsins. Slíkar 

athugasemdir koma einnig fram í rannsókn Davis o.fl. (2007) en samkvæmt henni hafa 

foreldrar tilhneigingu til að byggja svar sitt á lengri tíma. Rannsóknir sem gerðar hafa verið 

á barnaútgáfu KIDSCREEN matslistans hafa þó sýnt að ein vika sé heppilegur tímarammi 

fyrir börn til að meta út frá og réði það þeim viðmiðum sem notuð eru (Ravens-Sieberer 

o.fl., 2005; The KIDSCREEN Group Europe, 2006). Mikilvægt er að sams konar viðmið 

séu í barna- og foreldraútgáfunni til að tryggja að sambærilegar niðurstöður fáist. Það getur 
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því verið nauðsynlegt að taka ástæður þessa tímaramma skýrt fram þegar matstækið er 

kynnt fyrir foreldrum. 

Einnig kom fram í samtölunum að það skipti máli á hvaða tíma ársins matslistinn er 

lagður fyrir, t.d. með tilliti til skólafría og að misjafnt er hvernig börnum líður innan og utan 

skólans. Þær spurningar sem snúa að víddinni Skóli og nám eiga því ekki alltaf við þar sem 

á Íslandi er einungis skólaskylda í 180 daga á ári til 16 ára aldurs (Lög um grunnskóla). 

Þetta hefur þó ekki áhrif á notagildi matslistans í heild en reiknað er úr hverri vídd fyrir sig 

svo leyfilegt er að sleppa einstaka spurningum eða víddum. 

Út frá niðurstöðum rannsóknar telja rannsakendur notagildi íslenskrar þýðingar 

foreldraútgáfu KIDSCREEN-52 matslistans almennt gott, þótt víddirnar Fjármál og Skóli 

og nám eigi hugsanlega ekki alltaf við. Atriði innan þeirra vídda geta þó haft tölvuverð áhrif 

á lífsgæði barna, líkt og aðrar víddir listans og eru þær því ekki síður mikilvægar. 

Styrkleikar og takmarkanir 

Helstu takmarkanir rannsóknarinnar eru hversu lágt svarhlutfallið var, eða einungis 

32,5% sem hafði áhrif á styrk tölfræðiúrvinnslunnar og þær ályktanir sem draga má af 

niðurstöðunum. Hugsanlega leiddi svarhlutfallið til að ekki var hægt að greina mun milli 

hópa sem raunverulega er til staðar í þýðinu. Úrtak rannsóknarinnar endurspeglaði þó 

einkenni þýðisins nokkuð vel sem er ákveðinn styrkur.  

Þátttakendur rannsóknarinnar voru foreldrar fatlaðra barna en fáar rannsóknir hafa 

verið gerðar sem skoða lífsgæði fatlaðra barna almennt og gerir það samanburð við aðrar 

rannsóknir erfiðan. Einnig má telja til takmarkana að KIDSCREEN matslistinn hefur lítið 

verið rannsakaður hér á landi og ekki eru til íslenskir staðlar fyrir hann. Þýðing foreldra-

útgáfunnar og forprófun hennar er hluti af þessu verkefni og er þetta því fyrsta rannsóknin 

hérlendis þar sem matslistinn er notaður. 
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Við þýðinguna var kröfum evrópska KIDSCREEN rannsóknarhópsins framfylgt en 

samkvæmt þeim skal þýðandi meðal annars eiga ígrunduð samtöl við átta foreldra barna á 

aldrinum 8-18 ára. Þetta eykur á áreiðanleika og réttmæti íslenskrar þýðingar matslistans, 

sem og rannsóknarinnar í heild. Einnig var stuðst við íslenska þýðingu barnaútgáfu 

matslistans sem áður hafði farið í gegnum sama ferli. 

Hagnýtt gildi 

Rannsóknin veitir innsýn í mat foreldra fatlaðra barna á lífsgæðum barna sinna og 

hvaða þættir hafa mest áhrif þar á. Einnig veitir hún upplýsingar, byggðar á mati foreldra, 

um notagildi íslenskrar þýðingar foreldraútgáfu KIDSCREEN matslistans til að skoða 

lífsgæði barna, óháð því hvort þau séu með fötlun eða ekki. 

Á Íslandi hafa hingað til ekki verið fáanlegir matslistar sem ætlaðir eru til að skoða 

lífsgæði barna út frá upplifunum barnanna sjálfra og foreldra þeirra, né sem hafa verið 

forprófaðir og staðfærðir miðað við íslenskar aðstæður. KIDSCREEN matslistinn tekur til 

heilsu og líðanar barna út frá tíu víddum og endurspegla þær atriði sem sýnt hefur verið 

fram á að hafi áhrif á lífsgæði barna. Matslistinn, sem er bæði réttmætur og áreiðanlegur, 

var þróaður í 12 Evrópulöndum samtímis, og gerir það samanburð á milli landa mögulegan. 

Hægt er að nota matslistann bæði í rannsóknum og við vinnu á fjölbreyttum vettvangi með 

börnum en skamman tíma tekur að svara honum og tiltölulega auðvelt er að reikna út 

niðurstöður. Matslistanum fylgir ítarleg handbók með leiðbeiningum um úrvinnslu en hægt 

er að reikna út niðurstöður handvirkt eða með aðstoð SPSS forritsins (The KIDSCREEN 

Group Europe, 2006). Gagnlegt væri ef listanum fylgdi tilbúið skjal með formúlum í 

forritinu Microsoft Office Excel en það myndi henta vel til að reikna út niðurstöður þegar 

hann er notaður til að skoða lífsgæði einstaka barna (The KIDSCREEN Group Europe, 

2006). Matslistann má bæði leggja fyrir skriflega og á tölvutæku formi (Lloyd, 2011) en 

möguleikinn á að svara honum rafrænt gæti aukið svarhlutfall rannsókna. 
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Ásamt því að nota matslistann í rannsóknum til að koma auga á hópa sem hættir til 

að upplifa lág lífsgæði, er meðal annars hægt að nota hann í skólaumhverfinu. Þar getur 

hann komið að góðum notum við að kanna lífsgæði tiltekinna barna svo hægt sé að grípa inn 

í þegar þörf krefur og reyna að koma í veg fyrir frekari vanda. Ýmsir þættir hafa áhrif á 

lífsgæði barna og er upplifun þeirra af félagslegri aðild sinni í daglegu lífi stór áhrifaþáttur 

(Colver, 2009). Takmörkuð þátttaka barna í fjölbreytilegum lífsaðstæðum hefur neikvæð 

áhrif á heilsu og velferð þeirra og er því mikilvægt að gera þeim kleift að taka þátt að því 

marki sem þau kjósa. Færni fatlaðra barna getur verið mismunandi eftir aðstæðum hverju 

sinni, en samspil barnsins við iðju og umhverfi hefur áhrif á færni þess í daglegum 

athöfnum (sjá mynd 9). Þannig getur barn með lesblindu átt í miklum erfiðleikum með nám 

sem takmarkar þátttöku þess inni í kennslustofunni en í öðrum aðstæðum, t.d. í félagslegum 

samskiptum, er barnið fært um að taka þátt að sama marki og jafnaldrar þess. Hvernig 

barnið upplifir stöðu sína í kennslustofunni hefur síðan áhrif á mat þess á lífsgæðum sínum.  

 
Mynd 9. Mismunandi samspil einstaklings, iðju og umhverfis og áhrif þess á færni við iðju. 
Aðlagað af líkani Law o.fl. (1996). 
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Í ICF flokkunarkerfinu er tekið tillit til áhrifa umhverfis- og einstaklingsbundinna 

þátta á færni barna og er einnig lögð áhersla á þátttöku í mismunandi aðstæðum (WHO, 

2007). Hugmyndafræðilegur rammi kerfisins er því hentugur þegar skoða á lífsgæði barna 

og benda McDougall o.fl. (2010) á að ekki fáist heildarmynd af heilsu og þátttöku 

einstaklinga án þess að kanna lífsgæði þeirra.  

 Oft er hægt að hafa áhrif á umhverfið með einföldum hætti til að hámarka þátttöku 

barna og hafa þannig jákvæð áhrif á heilsu þeirra og líðan en stundum er þó nauðsynlegt að 

einblína á stjórnendur eða yfirvöld til að koma á breytingum (Wilcock, 2003). Þá geta 

iðjuþjálfar verið talsmenn skjólstæðinga sinna í ýmsum málum og er eitt af hlutverkum 

þeirra að tala fyrir umhverfi og viðhorfum sem auka á rétt fólks til að ákveða hvernig og 

hvar það vill búa, starfa og vera félagslega virkt (Rigby o.fl., 2009). Samkvæmt hugtakinu 

„rétturinn til iðju“ eiga allir jafnan rétt á að taka þátt í samfélaginu og ber því að koma til 

móts við þarfir sem flestra. Ein leið fyrir iðjuþjálfa til að hafa áhrif á stjórnvöld er að skoða 

lífsgæði barna og fullorðinna og nýta upplýsingarnar til að rökstyðja þjónustu iðjuþjálfa í 

samfélaginu. Þá þurfa þeir að koma á framfæri gildi iðju, þátttöku og aðgengis og hvernig 

starf iðjuþjálfa getur bætt velferð almennings (Wilcock, 2003). Þannig geta niðurstöður 

KIDSCREEN matslistans komið að góðum notum við að rökstyðja þjónustuþörf og gert 

iðjuþjálfum kleift að grípa til íhlutunar og stuðla þannig að velferð komandi kynslóða.  

Hugmyndir að framtíðarrannsóknum 

Þar sem íslensk þýðing foreldraútgáfu KIDSCREEN matslistans er ný hefur hún ekki 

verið rannsökuð og er því mikilvægt að gera á henni rannsóknir og skoða notagildi hennar 

nánar. Þátttakendur sem svöruðu matslistanum í þessari rannsókn voru einungis foreldrar 

fatlaðra barna og gáfu niðurstöður matslistans til kynna að þeim þótti erfitt að svara 

ákveðnum spurningum hans eða jafnvel víddum í heild. Svipað kom fram í ígrunduðum 

samtölum, sem voru liður í undirbúningi rannsóknar, en þá sögðu foreldrar að þeim þætti 
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víddin Fjármál ekki eiga við börn í yngri aldurshópnum (8-11 ára). Æskilegt er að prófa 

matslistann enn frekar og skoða þetta sérstaklega. Einnig er mikilvægt að gera fleiri 

rannsóknir með stærra úrtaki foreldra og barna þar sem lífsgæði barna eru skoðuð almennt 

með það í huga að staðla matslistann á Íslandi. Þá er áhugavert að bera saman svör foreldra 

og barna til að kanna hvort svipaðar niðurstöður fáist. 

Lokaorð 

Rannsakendur telja að brýnt sé að skoða lífsgæði barna á Íslandi, bæði í rannsóknum 

og í fjölbreyttu starfi með börnum. Mikilvægt er að taka tillit til upplifunar barns á þátttöku 

og velferð sinni til að fá heildarmynd af viðkomandi barni og þeim þáttum sem hafa áhrif á 

líðan þess. Að mati rannsakenda hentar KIDSCREEN matslistinn vel í þessum tilgangi og 

eru iðjuþjálfar, sem til að mynda vinna í skólakerfinu, í góðri aðstöðu til að kanna lífsgæði 

barna. Færni við iðju hefur áhrif á upplifun barns af stöðu sinni í lífinu og eiga öll börn 

jafnan rétt á að taka þátt að því marki sem þau kjósa.
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Viðtalsrammi  ̴ Ígrunduð samtöl 

KIDSCREEN-52 

Þetta viðtal er hluti af lokaverkefni mínu við Háskólann á Akureyri. Ég vinn verkefnið með tveimur 

öðrum iðjuþjálfanemum. Tilgangur þess er að kanna heilsu og líðan barna og unglinga á aldrinum 8-

18 ára og til þess notum við KIDSCREEN-52 matslistann. Við erum að þýða foreldraútgáfu 

matslistans og viljum við fá þitt álit á spurningunum og kanna þann skilning sem þú leggur í 

spurningarnar. 

Ég ætla að fara með þér í gegnum listann og biðja þig um að svara á kvarðanum sem þú hefur fyrir 

framan þig. Svör þín eiga að endurspegla viðhorf barnsins þíns síðastliðna viku. Ég vil einnig biðja 

þig um að deila með mér hugsunum þínum og vangaveltum á meðan þú svarar og endurtaka síðan 

spurningarnar með þínum eigin orðum eftir að þú hefur svarað þeim. 

Ég bið þig um leyfi til að taka viðtalið upp og ítreka að fulls trúnaðar og nafnleyndar verður gætt. 

Eftir að ég hef hlustað á upptökuna og unnið úr viðtalinu þá verður skránni eytt. 

Hefur þú einhverjar spurningar áður en við byrjum? 

 

Bakgrunnsupplýsingar 

a) Hver eru tengsl þín við barnið? ________________________________________________ 

b) Hvert er kyn barnsins? 

__________________________________________________________________________ 

c) Hvað er barnið þitt gamalt? ___________________________________________________ 

d) Er barnið þitt með fötlun, þroskaröskun eða sjúkdóm? ______________________________ 

a. Ef svo er hvaða? 
______________________________________________________________ 
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Viðtalið 

Nr. Spurning úr 
KIDSCREEN-52 

Spurningar í ígrunduðu 
samtali 

Svör og athugasemdir 

Hreyfiathafnir og heilsa   ̴̴ Ef þú hugsar um síðustu viku.. 

1 Hvernig myndi barnið þitt 
lýsa heilsu sinni yfirleitt? 

1. Hvað er verið að spyrja um? 
2. Hvernig myndir þú orða 

spurninguna? 
3. Hvað varð til þess að þú 

valdir þennan 
svarmöguleika? 

4. Hvernig fannst þér að svara 
spurningunni? 

 

2 Hefur barnið þitt verið 
hraust og því liðið vel? 

1. Hvað er verið að spyrja um? 
2. Hvernig myndir þú orða 

spurninguna? 
3. Hvað varð til þess að þú 

valdir þennan 
svarmöguleika? 

4. Hvernig fannst þér að svara 
spurningunni? 

 

3 Hefur barnið þitt verið 
líkamlega virkt (t.d. 
hlaupið, klifrað, hjólað)? 

1. Hvað er verið að spyrja um? 
2. Hvernig myndir þú orða 

spurninguna? 
3. Hvað varð til þess að þú 

valdir þennan 
svarmöguleika? 

4. Hvernig fannst þér að svara 
spurningunni? 

 

4 Hefur barnið þitt átt 
auðvelt með að hlaupa? 

1. Hvað er verið að spyrja um? 
2. Hvernig myndir þú orða 

spurninguna? 
3. Hvað varð til þess að þú 

valdir þennan 
svarmöguleika? 

4. Hvernig fannst þér að svara 
spurningunni? 

 

5 Hefur barnið þitt verið 
orkumikið? 

1. Hvað er verið að spyrja um? 
2. Hvernig myndir þú orða 

spurninguna? 
3. Hvað varð til þess að þú 

valdir þennan 
svarmöguleika? 

4. Hvernig fannst þér að svara 
spurningunni? 

 

 Líðan   ̴̴ Ef þú hugsar um síðustu viku.. 

6 Hefur barninu þínu 
fundist gaman að lifa? 

1. Hvað er verið að spyrja um? 
2. Hvernig myndir þú orða 

spurninguna? 
3. Hvað varð til þess að þú 

valdir þennan 
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svarmöguleika? 
4. Hvernig fannst þér að svara 

spurningunni? 

7 Var barnið þitt ánægt með 
að vera á lífi? 

1. Hvað er verið að spyrja um? 
2. Hvernig myndir þú orða 

spurninguna? 
3. Hvað varð til þess að þú 

valdir þennan 
svarmöguleika? 

4. Hvernig fannst þér að svara 
spurningunni? 

 

8 Var barnið þitt sátt við 
lífið? 

1. Hvað er verið að spyrja um? 
2. Hvernig myndir þú orða 

spurninguna? 
3. Hvað varð til þess að þú 

valdir þennan 
svarmöguleika? 

4. Hvernig fannst þér að svara 
spurningunni? 

 

9 Hefur barnið þitt verið í 
góðu skapi? 

1. Hvað er verið að spyrja um? 
2. Hvernig myndir þú orða 

spurninguna? 
3. Hvað varð til þess að þú 

valdir þennan 
svarmöguleika? 

4. Hvernig fannst þér að svara 
spurningunni? 

 

10 Hefur barnið þitt verið 
kátt? 

1. Hvað er verið að spyrja um? 
2. Hvernig myndir þú orða 

spurninguna? 
3. Hvað varð til þess að þú 

valdir þennan 
svarmöguleika? 

4. Hvernig fannst þér að svara 
spurningunni? 

 

11 Hefur barninu þínu 
fundist gaman? 

1. Hvað er verið að spyrja um? 
2. Hvernig myndir þú orða 

spurninguna? 
3. Hvað varð til þess að þú 

valdir þennan 
svarmöguleika? 

4. Hvernig fannst þér að svara 
spurningunni? 

 

Skapferli   ̴̴ Ef þú hugsar um síðustu viku.. 

12 Hefur barninu þínu 
fundist það gera allt illa? 

1. Hvað er verið að spyrja um? 
2. Hvernig myndir þú orða 

spurninguna? 
3. Hvað varð til þess að þú 

valdir þennan 
svarmöguleika? 

4. Hvernig fannst þér að svara 
spurningunni? 
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13 Hefur barnið þitt verið 
leitt? 

1. Hvað er verið að spyrja um? 
2. Hvernig myndir þú orða 

spurninguna? 
3. Hvað varð til þess að þú 

valdir þennan 
svarmöguleika? 

4. Hvernig fannst þér að svara 
spurningunni? 

 

14 Hefur barninu þínu liðið 
svo illa að það langaði 
ekki að gera neitt? 

1. Hvað er verið að spyrja um? 
2. Hvernig myndir þú orða 

spurninguna? 
3. Hvað varð til þess að þú 

valdir þennan 
svarmöguleika? 

4. Hvernig fannst þér að svara 
spurningunni? 

 

15 Hefur barninu þínu 
fundist allt ganga illa í lífi 
sínu? 

1. Hvað er verið að spyrja um? 
2. Hvernig myndir þú orða 

spurninguna? 
3. Hvað varð til þess að þú 

valdir þennan 
svarmöguleika? 

4. Hvernig fannst þér að svara 
spurningunni? 

 

16 Hefur barninu þínu liðið 
eins og það hafi fengið 
nóg? 

1. Hvað er verið að spyrja um? 
2. Hvernig myndir þú orða 

spurninguna? 
3. Hvað varð til þess að þú 

valdir þennan 
svarmöguleika? 

4. Hvernig fannst þér að svara 
spurningunni? 

 

17 Hefur barnið þitt verið 
einmana? 

1. Hvað er verið að spyrja um? 
2. Hvernig myndir þú orða 

spurninguna? 
3. Hvað varð til þess að þú 

valdir þennan 
svarmöguleika? 

4. Hvernig fannst þér að svara 
spurningunni? 

 

18 Hefur barnið þitt verið 
áhyggjufullt? 

1. Hvað er verið að spyrja um? 
2. Hvernig myndir þú orða 

spurninguna? 
3. Hvað varð til þess að þú 

valdir þennan 
svarmöguleika? 

4. Hvernig fannst þér að svara 
spurningunni? 

 

Um barnið sjálft   ̴̴ Ef þú hugsar um síðustu viku.. 

19 Hefur barnið þitt verið 
ánægt með sig eins og það 
er? 

1. Hvað er verið að spyrja um? 
2. Hvernig myndir þú orða 

spurninguna? 
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3. Hvað varð til þess að þú 
valdir þennan 
svarmöguleika? 

4. Hvernig fannst þér að svara 
spurningunni? 

20 Hefur barnið þitt verið 
ánægt með fötin sín? 

1. Hvað er verið að spyrja um? 
2. Hvernig myndir þú orða 

spurninguna? 
3. Hvað varð til þess að þú 

valdir þennan 
svarmöguleika? 

4. Hvernig fannst þér að svara 
spurningunni? 

 

21 Hafði barnið þitt áhyggjur 
af útliti sínu? 

1. Hvað er verið að spyrja um? 
2. Hvernig myndir þú orða 

spurninguna? 
3. Hvað varð til þess að þú 

valdir þennan 
svarmöguleika? 

4. Hvernig fannst þér að svara 
spurningunni? 

 

22 Hefur barnið þitt öfundað 
aðrar stelpur eða stráka af 
því hvernig þau líta út? 

1. Hvað er verið að spyrja um? 
2. Hvernig myndir þú orða 

spurninguna? 
3. Hvað varð til þess að þú 

valdir þennan 
svarmöguleika? 

4. Hvernig fannst þér að svara 
spurningunni? 

 

23 Hefði barnið þitt viljað 
breyta einhverju í 
sambandi við líkama 
sinn? 

1. Hvað er verið að spyrja um? 
2. Hvernig myndir þú orða 

spurninguna? 
3. Hvað varð til þess að þú 

valdir þennan 
svarmöguleika? 

4. Hvernig fannst þér að svara 
spurningunni? 

 

Frjáls tími   ̴̴ Ef þú hugsar um síðustu viku.. 

24 Hafði barnið þitt nægan 
tíma fyrir sig sjálft? 

1. Hvað er verið að spyrja um? 
2. Hvernig myndir þú orða 

spurninguna? 
3. Hvað varð til þess að þú 

valdir þennan 
svarmöguleika? 

4. Hvernig fannst þér að svara 
spurningunni? 

 

25 Hefur barnið þitt getað 
gert það sem það langaði 
til að gera í frítíma 
sínum? 

1. Hvað er verið að spyrja um? 
2. Hvernig myndir þú orða 

spurninguna? 
3. Hvað varð til þess að þú 

valdir þennan 
svarmöguleika? 
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4. Hvernig fannst þér að svara 
spurningunni? 

26 Hafði barnið þitt næg 
tækifæri til að vera út? 

1. Hvað er verið að spyrja um? 
2. Hvernig myndir þú orða 

spurninguna? 
3. Hvað varð til þess að þú 

valdir þennan 
svarmöguleika? 

4. Hvernig fannst þér að svara 
spurningunni? 

 

27 Hafði barnið þitt nægan 
tíma til að hitta vini sína? 

1. Hvað er verið að spyrja um? 
2. Hvernig myndir þú orða 

spurninguna? 
3. Hvað varð til þess að þú 

valdir þennan 
svarmöguleika? 

4. Hvernig fannst þér að svara 
spurningunni? 

 

28 Hefur barnið þitt getað 
ráðið því hvað það gerir í 
frítíma sínum? 

1. Hvað er verið að spyrja um? 
2. Hvernig myndir þú orða 

spurninguna? 
3. Hvað varð til þess að þú 

valdir þennan 
svarmöguleika? 

4. Hvernig fannst þér að svara 
spurningunni? 

 

Fjölskylda og heimilislíf   ̴̴ Ef þú hugsar um síðustu viku.. 

29 Hefur barninu þínu 
fundist að foreldrar 
(foreldri) þess sýni sér 
skilning? 

1. Hvað er verið að spyrja um? 
2. Hvernig myndir þú orða 

spurninguna? 
3. Hvað varð til þess að þú 

valdir þennan 
svarmöguleika? 

4. Hvernig fannst þér að svara 
spurningunni? 

 

30 Hefur barnið þitt fundið 
að foreldrum (foreldri) 
þess þyki vænt um sig? 

1. Hvað er verið að spyrja um? 
2. Hvernig myndir þú orða 

spurninguna? 
3. Hvað varð til þess að þú 

valdir þennan 
svarmöguleika? 

4. Hvernig fannst þér að svara 
spurningunni? 

 

31  Hefur barnið þitt verið 
ánægt heima? 

1. Hvað er verið að spyrja um? 
2. Hvernig myndir þú orða 

spurninguna? 
3. Hvað varð til þess að þú 

valdir þennan 
svarmöguleika? 

4. Hvernig fannst þér að svara 
spurningunni? 

 

32 Hefur barninu þínu 1. Hvað er verið að spyrja um?  
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fundist að foreldrar 
(foreldri) þess hafi nægan 
tíma fyrir sig? 

2. Hvernig myndir þú orða 
spurninguna? 

3. Hvað varð til þess að þú 
valdir þennan 
svarmöguleika? 

4. Hvernig fannst þér að svara 
spurningunni? 

33 Hefur barninu þínu 
fundist að foreldrar 
(foreldri) þess komi vel 
fram við sig? 

1. Hvað er verið að spyrja um? 
2. Hvernig myndir þú orða 

spurninguna? 
3. Hvað varð til þess að þú 

valdir þennan 
svarmöguleika? 

4. Hvernig fannst þér að svara 
spurningunni? 

 

34 Gat barnið þitt rætt við 
foreldra sína (foreldri) 
þegar það vildi? 

1. Hvað er verið að spyrja um? 
2. Hvernig myndir þú orða 

spurninguna? 
3. Hvað varð til þess að þú 

valdir þennan 
svarmöguleika? 

4. Hvernig fannst þér að svara 
spurningunni? 

 

Fjármál   ̴̴ Ef þú hugsar um síðustu viku.. 

35 Hafði barnið þitt næga 
peninga til að gera það 
sama og vinir þess? 

1. Hvað er verið að spyrja um? 
2. Hvernig myndir þú orða 

spurninguna? 
3. Hvað varð til þess að þú 

valdir þennan 
svarmöguleika? 

4. Hvernig fannst þér að svara 
spurningunni? 

 

36 Fannst barninu þínu það 
hafa næga peninga til að 
borga það sem það þurfti? 

1. Hvað er verið að spyrja um? 
2. Hvernig myndir þú orða 

spurninguna? 
3. Hvað varð til þess að þú 

valdir þennan 
svarmöguleika? 

4. Hvernig fannst þér að svara 
spurningunni? 

 

37 Fannst barninu þínu það 
hafa næga peninga til að 
gera hluti með vinum 
sínum? 

1. Hvað er verið að spyrja um? 
2. Hvernig myndir þú orða 

spurninguna? 
3. Hvað varð til þess að þú 

valdir þennan 
svarmöguleika? 

4. Hvernig fannst þér að svara 
spurningunni? 

 

Vinir   ̴̴ Ef þú hugsar um síðustu viku.. 

38 Hefur barnið þitt eytt tíma 
með vinum sínum? 

1. Hvað er verið að spyrja um? 
2. Hvernig myndir þú orða 

spurninguna? 
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3. Hvað varð til þess að þú 
valdir þennan 
svarmöguleika? 

4. Hvernig fannst þér að svara 
spurningunni? 

39 Hefur barnið þitt gert hluti 
með öðrum stelpum og 
strákum? 

1. Hvað er verið að spyrja um? 
2. Hvernig myndir þú orða 

spurninguna? 
3. Hvað varð til þess að þú 

valdir þennan 
svarmöguleika? 

4. Hvernig fannst þér að svara 
spurningunni? 

 

40 Hafði barnið þitt það 
skemmtilegt með vinum 
sínum? 

1. Hvað er verið að spyrja um? 
2. Hvernig myndir þú orða 

spurninguna? 
3. Hvað varð til þess að þú 

valdir þennan 
svarmöguleika? 

4. Hvernig fannst þér að svara 
spurningunni? 

 

41 Hafa barnið þitt og vinir 
þess hjálpast að? 

1. Hvað er verið að spyrja um? 
2. Hvernig myndir þú orða 

spurninguna? 
3. Hvað varð til þess að þú 

valdir þennan 
svarmöguleika? 

4. Hvernig fannst þér að svara 
spurningunni? 

 

42 Hefur barnið þitt getað 
talað um allt við vini 
sína? 

1. Hvað er verið að spyrja um? 
2. Hvernig myndir þú orða 

spurninguna? 
3. Hvað varð til þess að þú 

valdir þennan 
svarmöguleika? 

4. Hvernig fannst þér að svara 
spurningunni? 

 

43 Hefur barnið þitt getað 
treyst á vini sína? 

1. Hvað er verið að spyrja um? 
2. Hvernig myndir þú orða 

spurninguna? 
3. Hvað varð til þess að þú 

valdir þennan 
svarmöguleika? 

4. Hvernig fannst þér að svara 
spurningunni? 

 

Skóli og nám   ̴̴ Ef þú hugsar um síðustu viku.. 

44 Hefur barnið þitt verið 
ánægt í skólanum? 

1. Hvað er verið að spyrja um? 
2. Hvernig myndir þú orða 

spurninguna? 
3. Hvað varð til þess að þú 

valdir þennan 
svarmöguleika? 
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4. Hvernig fannst þér að svara 
spurningunni? 

45 Hefur barninu þínu 
gengið vel í skólanum? 

1. Hvað er verið að spyrja um? 
2. Hvernig myndir þú orða 

spurninguna? 
3. Hvað varð til þess að þú 

valdir þennan 
svarmöguleika? 

4. Hvernig fannst þér að svara 
spurningunni? 

 

46 Hefur barnið þitt verið 
ánægt með kennarana 
sína? 

1. Hvað er verið að spyrja um? 
2. Hvernig myndir þú orða 

spurninguna? 
3. Hvað varð til þess að þú 

valdir þennan 
svarmöguleika? 

4. Hvernig fannst þér að svara 
spurningunni? 

 

47 Hefur barnið þitt getað 
einbeitt sér? 

1. Hvað er verið að spyrja um? 
2. Hvernig myndir þú orða 

spurninguna? 
3. Hvað varð til þess að þú 

valdir þennan 
svarmöguleika? 

4. Hvernig fannst þér að svara 
spurningunni? 

 

48 Hefur barninu þínu 
fundist gaman að vera í 
skólanum? 

1. Hvað er verið að spyrja um? 
2. Hvernig myndir þú orða 

spurninguna? 
3. Hvað varð til þess að þú 

valdir þennan 
svarmöguleika? 

4. Hvernig fannst þér að svara 
spurningunni? 

 

49 Hafa samskipti barnsins 
við kennarana verið góð? 

1. Hvað er verið að spyrja um? 
2. Hvernig myndir þú orða 

spurninguna? 
3. Hvað varð til þess að þú 

valdir þennan 
svarmöguleika? 

4. Hvernig fannst þér að svara 
spurningunni? 

 

Einelti   ̴̴ Ef þú hugsar um síðustu viku.. 

50 Hefur barnið þitt verið 
hrætt við aðrar stelpur eða 
stráka? 

1. Hvað er verið að spyrja um? 
2. Hvernig myndir þú orða 

spurninguna? 
3. Hvað varð til þess að þú 

valdir þennan 
svarmöguleika? 

4. Hvernig fannst þér að svara 
spurningunni? 

 

51 Hafa aðrar stelpur eða 1. Hvað er verið að spyrja um?  



 Fylgiskjal A 81 

 

strákar strítt barninu þínu? 2. Hvernig myndir þú orða 
spurninguna? 

3. Hvað varð til þess að þú 
valdir þennan 
svarmöguleika? 

4. Hvernig fannst þér að svara 
spurningunni? 

52 Hafa aðrar stelpur eða 
strákar lagt barnið þitt í 
einelti? 

1. Hvað er verið að spyrja um? 
2. Hvernig myndir þú orða 

spurninguna? 
3. Hvað varð til þess að þú 

valdir þennan 
svarmöguleika? 

4. Hvernig fannst þér að svara 
spurningunni? 
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Matskvarðar  
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FYLGISKJAL B: 

Niðurstöður úr ígrunduðum samtölum 
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KIDSCREEN-52 ̴  Ígrunduð samtöl 

Foreldrar 

 Faðir 
8 ára kk 

Móðir 
8 ára kk 

Móðir 
11 ára kvk 

Faðir 
13 ára kk 

Móðir 
14 ára kvk 

Stjúpfaðir 
16 ára kvk 

Faðir 
16 ára kvk 

Móðir 
18 ára kk 

 Hver fyllir út 
spurningalistann? 

        

Hvert er kyn barnsins?         

Hvað er barnið þitt 
gamalt? 

        

Er barnið þitt með 
fötlun, þroskaröskun 
eða sjúkdóm? 

        

Hreyfiathafnir og heilsa         

1 Hvernig myndi barnið 
þitt lýsa heilsu sinni 
yfirleitt? 

Líkamleg og andleg 
heilsa? 

Hversu hraust þá? Frábært of stór 
svarmöguleiki. 

Hvort það er oft 
veikt? 

 Heilsa vítt hugtak. 
Líkamleg/andleg? 

 Líkamleg heilsa? 

2 Hefur barnið þitt verið 
hraust og því liðið vel? 

  Er þá verið að miða 
við líkamlega eða 
andlega heilsu? 

     

3 Hefur barnið þitt verið 
líkamlega virkt (t.d. 
hlaupið, klifrað, 
hjólað)? 

  Hvað er „miðlungs“ 
mikið? Spurning að 
breyta orðalagi, t.d. 
„hefur barnið þitt 
leikið sér eða hreyft 
sig?“ 

     

4 Hefur barnið þitt átt 
auðvelt með að hlaupa? 

        

5 Hefur barnið þitt verið 
orkumikið? 

  Fín spurning en 
svarmöguleikar ekki 
góðir. Of langt á 
milli sjaldan og 
nokkuð oft. Finnst 
oft vera of mikið. 

     

Líðan         

6 Hefur barninu þínu 
fundist gaman að lifa? 

Mjög vond spurning! 
Mætti orða betur, t.d. 

 Spurningar nr.6 og 7 
keimlíkar. Hver er 

Meinarðu verið 
glaðlegt og 

Gaman að lifa? Veit 
ekki alveg m eð þetta 

Skringilega orðuð 
spurning. Eins og 

Mjög vont að svara 
þessari spurningu. 

Sterkt orðuð 
spurning. Mætti orða 
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spyrja hvort barnið 
sé hamingjusamt. 

munurinn? svoleiðis? orðalag. Hvað með 
að hafa ánægju af 
lífinu? 

barnið sé í sjálfsvígs 
hugleiðingum. 

Erfið spurning, erfitt 
að hugsa um þetta. 

betur, t.d. tengja við 
neikvæðar hugsanir. 

7 Var barnið þitt ánægt 
með að vera á lífi? 

Framhald af illa 
orðaðri spurningu. 
Frekar að beina 
spurningunni að 
líðan en lífinu. 
Spurning hvort þetta 
eigi samt frekar við 
eldri börn. 

Var?  Hljómar skringilega, 
þ.e.a.s. orðalagið. 

Þá fegið? Sama hér og að ofan. Líka erfitt að svara 
þessari. 

Finnst þetta vísa til 
sjálfsvígshugsana og 
tilrauna. 

8 Var barnið þitt sátt við 
lífið? 

  Skil muninn betur 
hér á spurningum nr. 
6 og 7. 

   Mætti bæta við að 
verið sé að tala um 
tilfinningar. 

 

9 Hefur barnið þitt verið í 
góðu skapi? 

        

10 Hefur barnið þitt verið 
kátt? 

  Spurningar nr. 10 og 
11 keimlíkar, en þó 
smá blæbrigða-
munur. 

 Kátt? Pínu skrýtið.  „Kátt“ frekar sérstakt 
orðalag. Mætti frekar 
segja „glatt“ eða 
„ánægt“. 

 

11 Hefur barninu þínu 
fundist gaman? 

      Nota frekar „liðið 
vel“ en „fundist 
gaman“. Það vísar 
meira í líðan 
barnsins. 

Hver er munurinn á 
því að barnið er kátt 
og að því finnist 
gaman? 

Skapferli         

12 Hefur barninu þínu 
fundist það gera allt 
illa? 

 Á ekki að spyrja á 
jákvæðan hátt? 

Vont að tala um að 
gera „allt illa“ því að 
barninu getur fundist 
það gera sumt illa. 

  Leiðandi spurning.   

13 Hefur barnið þitt verið 
leitt? 

      Spyrja frekar hvort 
barninu hafi liðið 
illa. 

 

14 Hefur barninu þínu liðið 
svo illa að það langaði 
ekki að gera neitt? 

      Þetta er hörð 
spurning og mikil 
fullyrðing í henni. 

 

15 Hefur barninu þínu 
fundist allt ganga illa í 
lífi sínu? 

Þetta er misjafnt eftir 
tímabilum. Stundum 
koma svona 
tilfinningar fram, en 
vika gefur e.t.v. ekki 
rétta mynd. 

Er þetta ekki 
neikvætt? 

   Leiðandi, eins og 
það sé líklegra að allt 
gangi illa heldur en 
vel. 

 Þetta er svo misjafnt 
eftir tímabilum. Ein 
vika gefur ekki rétta 
mynd af ástandinu 
almennt. 



 Fylgiskjal B 86 

 

16 Hefur barninu þínu liðið 
eins og það hafi fengið 
nóg? 

Þá uppgjöf? Meinarðu að það sé 
búið að gefast upp? 

Nóg af hverju? 
Tilverunni? 

Svolítið neikvætt 
orðað. 

Af lífinu? Af öllu þá í kringum 
sig? 

Spurning sem vekur 
mann til 
umhugsunar. 

Nóg af hverju? 

17 Hefur barnið þitt verið 
einmana? 

        

18 Hefur barnið þitt verið 
áhyggjufullt? 

   

 

  

   Vantar að greina 
betur hverjar 
áhyggjurnar eiga að 
vera eða yfir hverju 
barnið ætti að hafa 
áhyggjur. 

 

Um barnið sjálft   Erfitt að svara 
þessari vídd. 
Viðkvæmt málefni. 

     

19 Hefur barnið þitt verið 
ánægt með sig eins og 
það er? 

      Gróft að spyrja 
„ánægt“, frekar að 
spyrja „sátt með 
sig“. Það að vera 
ánægt er eins og 
verið sé að monta 
barnið. 

 

20 Hefur barnið þitt verið 
ánægt með fötin sín? 

Vantar eiginlega 
hvorki né 
valmöguleika. 

     Ekki tala um 
„ánægt“ heldur 
frekar „sátt við þau 
föt sem barnið 
gengur í“.  

 

21 Hafði barnið þitt 
áhyggjur af útliti sínu? 

Hann hafði skoðun 
en ekki áhyggjur. 
Myndi vilja sjá 
spurningu um hvort 
barnið hafi skoðun 
eða hugsar um útlit 
sitt. 

 Áhyggjur er mjög 
neikvætt orð. 

    Finnst þessi spurning 
vísa til þess sama og 
spurning 19. 

22 Hefur barnið þitt 
öfundað aðrar stelpur 
eða stráka af því hvernig 
þau líta út? 

  Hver öfundar ekki 
aðra en líður samt 
ekkert illa út af því?  
Er barnið að öfunda 
félaga sína? Er 
barnið óánægt með 
sig sjálft? Pínu erfitt 
að svara 
spurningunni 
varðandi skilning. 

   Öfund skín mjög í 
gegn í spurningunni. 
Flott spurning. 
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23 Hefði barnið þitt viljað 
breyta einhverju í 
sambandi við líkama 
sinn? 

      Vantar að koma því 
að hvort verið sé að 
tala um útlit eða 
líkama í heild, líkami 
getur líka verið t.d. 
stirðleiki. 

 

Frjáls tími         

24 Hafði barnið þitt nægan 
tíma fyrir sig sjálft? 

        

25 Hefur barnið þitt getað 
gert það sem það 
langaði til að gera í 
frítíma sínum? 

      Er þetta spurning 
varðandi foreldrið, 
vini barnsins eða 
barnið sjálft? Er 
öllum þáttum 
blandað saman? 

 

26 Hafði barnið þitt næg 
tækifæri til að vera úti? 

      Benda á að hér sé 
verið að ræða um 
frítíma en ekki 
vinnu/lærdóm. 

 

27 Hafði barnið þitt nægan 
tíma til að hitta vini 
sína? 

        

28 Hefur barnið þitt getað 
ráðið því hvað það gerir 
í frítíma sínum? 

  Mjög svipuð og 
spurning nr. 25. 

     

Fjölskylda og heimilislíf     Frekar erfiðar 
spurningar (úr 
þessari vídd). Vekur 
mig til umhugsunar. 

   

29 Hefur barninu þínu 
fundist að foreldrar 
(foreldri) þess sýni sér 
skilning? 

  Erfið spurning þar 
sem maður veit ekki 
alveg svarið. 

     

30 Hefur barnið þitt fundið 
að foreldrum (foreldri) 
þess þyki vænt um sig? 

Hvort foreldrar sýni 
barninu ást og hlýju, 
bæði í verki og orði. 

 Væntumþykja er 
skilyrðislaus en 
skilningurinn ekki. 

 Ég reyni allavega að 
sýna henni það, en 
hún upplifir það alls 
ekki alltaf svo. Pínu 
erfitt að svara þessu. 

  Erfitt að svara. Ég 
get svarað því að 
foreldrar sýni honum 
væntumþykju og ég 
vona að hann upplifi 
það. 

31 Hefur barnið þitt verið 
ánægt heima? 

      Ánægt 
tilfinningalega eða 
ánægt með búsetu? 
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32 Hefur barninu þínu 
fundist að foreldrar 
(foreldri) þess hafi 
nægan tíma fyrir sig? 

      Erfitt að finna rétta 
svarið vegna 
skilnings. Er verið að 
meina að hafa tíma 
„almennt“ eða 
„alltaf“? Þurfti að 
skipta 3x um skoðun. 

 

33 Hefur barninu þínu 
fundist að foreldrar 
(foreldri) þess komi vel 
fram við sig? 

        

34 Gat barnið þitt rætt við 
foreldra sína (foreldri) 
þegar það vildi? 

      Vantar að taka fram 
hvort það sé miðað 
við aðstæður, hvort 
foreldri sé heima eða 
í vinnu þegar barn 
þarf að ræða við þá. 
Erfitt að svara. 

 

Fjármál         

35 Hafði barnið þitt næga 
peninga til að gera það 
sama og vinir þess? 

Tel að þessi spurning 
eigi ekki við 8 ára 
barn. 

Á þetta við 8 ára 
börn? 

Upp að því marki að 
barnið hafi haft 
áhuga sjálft? 

   Vantar að taka fram 
„innan skynsamlegra 
marka“. 

 

36 Fannst barninu þínu það 
hafa næga peninga til að 
borga það sem það 
þurfti? 

Þetta á frekar við 
unglingsárin. Eru 
foreldrar að skaffa 
barni á þessum aldri 
pening? 

Það er svo sem ekki 
að borga neitt. 

Hvað ætti það svo 
sem að vera að 
borga? Er verið að 
spyrja um 
nauðsynjar? Ef ekki 
verður að taka 
„þurfti“ í burtu. 

   Vantar að taka fram 
„innan skynsamlegra 
marka“. 

 

37 Fannst barninu þínu það 
hafa næga peninga til að 
gera hluti með vinum 
sínum? 

Á ekki við. Í 
skólanum er engin 
sjoppa og búið er að 
greiða mötuneytinu 
fyrirfram. Hann er 
ekki farinn að nota 
strætó eða fara einn í 
bíó. 

Það biður mig um 
pening ef það þarf og 
það er mjög sjaldan. 

Hér skiptist um 
kvarða? Af hverju er 
það? Mér finnst 
kvarðinn fyrir ofan 
passa betur. 

     

Vinir         

38 Hefur barnið þitt eytt 
tíma með vinum sínum? 

  Hvað er „oft“ og 
hvað er „sjaldan“?. 
Þyrfti að bæta við 
„stundum“ í 
kvarðann. 
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39 Hefur barnið þitt gert 
hluti með öðrum 
stelpum og strákum? 

Hvort hann sé virkur 
með öðrum 
krökkum? 

 Finnst þetta vera 
sama spurning og nr. 
38. Er verið að 
spyrja um þátttöku? 
Mér finnst mikilvægt 
að koma því að hvort 
barnið eigi að vera 
þátttakandi. 

 Hvað meinarðu með 
því? Hvort það taki 
þátt í einhverju? 

Leikið sér? Breyta í „hefur 
barnið þitt stundað 
félagslíf eða tekið 
þátt í félagslífi“. 
Túlkaði orðið „hluti“ 
sem eitthvað sem má 
ekki, eins og kynlíf, 
dóp, áfengi o.fl. 

Þá fyrir utan fastan 
vinahóp? 

40 Hafði barnið þitt það 
skemmtilegt með vinum 
sínum? 

        

41 Hafa barnið þitt og vinir 
þess hjálpast að? 

Í leik já. Eru lítið að 
hjálpast að t.d. við 
lærdóm á þessum 
aldri. 

 Vantar „stundum“ í 
kvarðann. 

   Asnaleg spurning. Er 
betra að tala um að 
„aðstoða hvort 
annað“? 

Hjálpast að við 
hvað? 

42 Hefur barnið þitt getað 
talað um allt við vini 
sína? 

  Mjög flott spurning 
en maður fer að 
hugsa almennt frekar 
en um síðustu viku 
þar sem þessi staða 
kemur ekki alltaf 
upp. 

   Þarf að greina nánar 
hvað þetta „allt“ 
þýðir. Er barnið að 
tala um sig sjálft eða 
fjölskyldu sína. Erfið 
spurning varðandi 
skilning. 

 

43 Hefur barnið þitt getað 
treyst á vini sína? 

Veit ekki hvort þetta 
eigi  nógu vel við 
þennan aldurshóp. 
Þau eru svo mikil 
fiðrildi ennþá. 

Mér finnst 8 ára börn 
svo sem ekki vera 
búin að mynda 
þannig tengsl, þau 
flakka meira á milli 
og tala við þá sem 
þau leika við hverju 
sinni. 

Fer líka að hugsa 
almennt hér. 

     

Skóli og nám         

44 Hefur barnið þitt verið 
ánægt í skólanum? 

Mjög misjafnt eftir 
tímabilum. Vika 
e.t.v. ekki raunhæft 
viðmið. „Honum 
líður vel þessa 
dagana, en hefur 
ekki liðið eins vel 
síðastliðnar vikur“. 

   Ekki alltaf, en í 
þessari viku já. Ég 
hefði eflaust svarað 
þessu öðruvísi ef þú 
hefðir spurt mig í 
síðasta mánuði. 

   

45 Hefur barninu þínu 
gengið vel í skólanum? 

        

46 Hefur barnið þitt verið 
ánægt með kennarana 

  En ef barnið er 
ánægt með marga 
kennara en líður illa 
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sína? með einhvern einn 
kennara? 

47 Hefur barnið þitt getað 
einbeitt sér? 

        

48 Hefur barninu þínu 
fundist gaman að vera í 
skólanum? 

        

49 Hafa samskipti barnsins 
við kennarana verið 
góð? 

  Leiðandi spurning, 
en möguleikarnir 
kalla samt á það. 

     

Einelti         

50 Hefur barnið þitt verið 
hrætt við aðrar stelpur 
eða stráka? 

        

51 Hafa aðrar stelpur eða 
strákar strítt barninu 
þínu? 

Talar ekki um það, 
en mér finnst erfitt 
að segja til um þetta. 

   Ég veit það bara ekki 
alveg. Örugglega, þó 
svo að hún tali ekki 
oft um það. 

  Hann gerir sjálfur 
greinarmun á stríðni 
og skotum og virðist 
ekki upplifa stríðni 
þó svo að mér finnist 
það oft. 

52 Hafa aðrar stelpur eða 
strákar lagt barnið þitt í 
einelti? 

Þessi þyrfti líka að 
eiga við lengra 
tímabil. 

 Þarf að skilgreina 
hvað einelti er? 

   Mætti eiga við 
lengra tímabil. Ein 
vika gefur ekki rétta 
mynd. 

Þessi spurning má 
eiga við lengra 
tímabil. Síðastliðin 
vika gefur ekki rétta 
mynd af raunveru-
leikanum. 

Annað Sumar spurningarnar 
eru þannig að ein 
vika gefur ekki rétta 
mynd af raunveru-
leikanum. Aldurinn 
8-18 ára of breiður, 
mætti  aldurskipta í 
yngri og eldri (t.d. 
varðandi fjármál). 

 Mjög hollt að fara 
yfir svona lista. Ég 
gæti vel hugsað mér 
að nýta matslistann í 
starfi mínu. 

Orðalag sumra 
spurninga finnst mér 
undarlegt. 

 Margar góðar 
spurningar, en það 
má endurskoða 
þessar um lífið. Ég 
skil af hverju það er 
verið að spyrja að 
þessu, bara spurning 
að orða aðeins 
öðruvísi. 

Mér finnst ein vika 
ekki nægur tími til 
að meta suma þessa 
þætti. 

Þessi listi er mjög 
góður og vekur 
mann til 
umhugsunar. Það fer 
þó eftir því á hvaða 
tímabili listinn er 
lagður fyrir hvort 
hann endurspegli 
raunverulega líðan 
barnsins. En ég tel 
samt að hann sé 
mjög hollur fyrir 
foreldra og margar 
spurningar sem eru 
flottar og maður ætti 
í raun að vita um 
börnin sín, en veit 
samt ekki. 

Mér þætti örugglega 
erfitt að svara 
sumum 
spurningunum ef ég 
væri ein. Oft erfitt að 
hugsa um upplifun 
barnsins, sérstaklega 
á þessum aldri þegar 
þau treysta ekki eins 
mikið á okkur 
foreldrana. 
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FYLGISKJAL C: 

Foreldraútgáfa KIDSCREEN-52 matslistans
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KIDSCREEN-52 

Spurningalisti um heilsu og líðan barna og unglinga 
 
 
 

Foreldraútgáfa 

Dulkóði 
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_____   _____   _______ 

Dagur   Mánuður   Ár 

Kæra foreldri 
 
Hvernig hefur barnið þitt það? Hvernig líður því? Þetta er það sem okkur langar til 
að þú segir okkur. 
 
Vinsamlegast svaraðu eftirfarandi spurningum eins vel og þú getur. Gættu þess að 
svörin endurspegli viðhorf barnsins þíns. Reyndu að muna hvernig síðasta vika var 
áður en þú svarar. 
 
 
 

  

  Móðir 

  Faðir 

  Stjúpmóðir 

  Stjúpfaðir 

  Annar Hver? _______________ 

 

 
 

  

 
 Strákur 

 Stelpa 

 

 
 
 

  

 

 
_________ ára 

 

 
 
 

  

  Nei  

  Já 
Hvaða? _______________________________ 

Hvað er barnið þitt gamalt? 

Er barnið þitt með fötlun, þroskaröskun eða sjúkdóm? 

Hvert er kyn barnsins? 

Hver fyllir út spurningalistann? 



 Fylgiskjal C 94 

© The KIDSCREEN Group, 2004; EC Grant Number: QLG-CT-2000- 00751 
KIDSCREEN-52, Parent Version 

1. Hreyfiathafnir og heilsa 
 
 
 

 

 
 

  
 

 
alls ekki 

 
svolítið 

 
miðlungs 

 
mjög 

 
ákaflega 

2. 
Hefur barnið þitt verið hraust og því 
liðið vel? 

alls ekki 

 

Svolítið 

 

miðlungs 

 

mjög 

 

ákaflega 

 

3. 
Hefur barnið þitt verið líkamlega virkt 
(t.d. hlaupið, klifrað, hjólað)? 

alls ekki 

 

Svolítið 

 

miðlungs 

 

mjög 

 

ákaflega 

 

4. 
Hefur barnið þitt átt auðvelt með að 
hlaupa? 

alls ekki 

 

Svolítið 

 

miðlungs 

 

mjög 

 

ákaflega 

 

 
 

 
 
 

 
aldrei 

 
sjaldan 

 
nokkuð oft 

 
mjög oft  

 
alltaf 

5. Hefur barnið þitt verið orkumikið? 
aldrei 

 

Sjaldan 

 

nokkuð oft 

 

mjög oft 

 

alltaf 

 

 
 
 

2. Líðan 
  
 
 

  
 

 
alls ekki 

 
svolítið 

 
miðlungs 

 
mjög 

 
ákaflega 

1. 
Hefur barninu þínu fundist gaman að 
lifa? 

alls ekki 

 

Svolítið 

 

miðlungs 

 

mjög 

 

ákaflega 

 

2. Var barnið þitt ánægt með að vera til? 
alls ekki 

 

Svolítið 

 

miðlungs 

 

mjög 

 

ákaflega 

 

3. Var barnið þitt sátt við lífið? 
alls ekki 

 

Svolítið 

 

miðlungs 

 

mjög 

 

ákaflega 

 

  

1.  

  frábær 

  mjög góð 

  góð 

  sæmileg 

  léleg 

Ef þú hugsar um síðustu viku... 

Hvernig myndi barnið þitt lýsa heilsu 

sinni yfirleitt? 

Ef þú hugsar um síðustu viku... 

 

Ef þú hugsar um síðustu viku... 
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aldrei 

 
sjaldan 

 
nokkuð oft 

 
mjög oft  

 
alltaf 

4. Hefur barnið þitt verið í góðu skapi? 
aldrei 

 

Sjaldan 

 

nokkuð oft 

 

mjög oft 

 

alltaf 

 

5. Hefur barnið þitt verið glaðvært? 
aldrei 

 

Sjaldan 

 

nokkuð oft 

 

mjög oft 

 

alltaf 

 

6. Hefur barninu þínu fundist gaman? 
aldrei 

 

Sjaldan 

 

nokkuð oft 

 

mjög oft 

 

alltaf 

 

 
 
 

3. Skapferli 
 
 
 

 
 
 

 
aldrei 

 
sjaldan 

 
nokkuð oft 

 
mjög oft  

 
alltaf 

1. 
Hefur barninu þínu fundist það gera 
allt illa? 

aldrei 

 

Sjaldan 

 

nokkuð oft 

 

mjög oft 

 

alltaf 

 

2. Hefur barnið þitt verið leitt? 
aldrei 

 

Sjaldan 

 

nokkuð oft 

 

mjög oft 

 

alltaf 

 

3. 
Hefur barninu þínu liðið svo illa að það 
langaði ekki að gera neitt? 

aldrei 

 

Sjaldan 

 

nokkuð oft 

 

mjög oft 

 

alltaf 

 

4. 
Hefur barninu þínu fundist allt ganga 
illa í lífi sínu? 

aldrei 

 

Sjaldan 

 

nokkuð oft 

 

mjög oft 

 

alltaf 

 

5. 
Hefur barninu þínu liðið eins og það 
hafi fengið nóg? 

aldrei 

 

Sjaldan 

 

nokkuð oft 

 

mjög oft 

 

alltaf 

 

6. Hefur barnið þitt verið einmana? 
aldrei 

 

Sjaldan 

 

nokkuð oft 

 

mjög oft 

 

alltaf 

 

7. Hefur barnið þitt verið áhyggjufullt? 
aldrei 

 

Sjaldan 

 

nokkuð oft 

 

mjög oft 

 

alltaf 

 

Ef þú hugsar um síðustu viku... 

Ef þú hugsar um síðustu viku... 
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4. Um barnið sjálft 
 
 
 

 
 
 

 
aldrei 

 
sjaldan 

 
nokkuð oft 

 
mjög oft  

 
alltaf 

1. 
Hefur barnið þitt verið ánægt með sig 
eins og það er? 

aldrei 

 

Sjaldan 

 

nokkuð oft 

 

mjög oft 

 

alltaf 

 

2. 
Hefur barnið þitt verið ánægt með fötin 
sín? 

aldrei 

 

Sjaldan 

 

nokkuð oft 

 

mjög oft 

 

alltaf 

 

3. Hafði barnið þitt áhyggjur af útliti sínu? 
aldrei 

 

Sjaldan 

 

nokkuð oft 

 

mjög oft 

 

alltaf 

 

4. 
Hefur barnið þitt öfundað aðrar stelpur 
eða stráka af því hvernig þau líta út? 

aldrei 

 

Sjaldan 

 

nokkuð oft 

 

mjög oft 

 

alltaf 

 

5. 
Hefði barnið þitt viljað breyta einhverju 
í sambandi við líkama sinn? 

aldrei 

 

Sjaldan 

 

nokkuð oft 

 

mjög oft 

 

alltaf 

 

 
 
 

5. Frjáls tími 
 
 
 

 
 
 

 
aldrei 

 
sjaldan 

 
nokkuð oft 

 
mjög oft  

 
alltaf 

1. 
Hafði barnið þitt nægan tíma fyrir sig 
sjálft? 

aldrei 

 

Sjaldan 

 

nokkuð oft 

 

mjög oft 

 

alltaf 

 

2. 
Hefur barnið þitt getað gert það sem 
það langar til að gera í frítíma sínum? 

aldrei 

 

Sjaldan 

 

nokkuð oft 

 

mjög oft 

 

alltaf 

 

3. 
Hafði barnið þitt næg tækifæri til að 
vera úti? 

aldrei 

 

Sjaldan 

 

nokkuð oft 

 

mjög oft 

 

alltaf 

 

4. 
Hafði barnið þitt nægan tíma til að 
hitta vini sína? 

aldrei 

 

Sjaldan 

 

nokkuð oft 

 

mjög oft 

 

alltaf 

 

5. 
Hefur barnið þitt getað ráðið því hvað 
það gerir í frítíma sínum? 

aldrei 

 

Sjaldan 

 

nokkuð oft 

 

mjög oft 

 

alltaf 

 

Ef þú hugsar um síðustu viku... 

Ef þú hugsar um síðustu viku... 
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6. Fjölskylda og heimilislíf 
 
 
 

  
 

 
alls ekki 

 
svolítið 

 
miðlungs 

 
mjög 

 
ákaflega 

1. 
Hefur barninu þínu fundist að foreldrar 
(foreldri) þess sýni sér skilning? 

alls ekki 

 

Svolítið 

 

miðlungs 

 

mjög 

 

ákaflega 

 

2. 
Hefur barnið þitt fundið að foreldrum 
(foreldri) þess þyki vænt um sig? 

alls ekki 

 

Svolítið 

 

miðlungs 

 

mjög 

 

ákaflega 

 

 
 

 
 
 

 
aldrei 

 
sjaldan 

 
nokkuð oft 

 
mjög oft  

 
alltaf 

3. Hefur barnið þitt verið ánægt heima? 
aldrei 

 

Sjaldan 

 

nokkuð oft 

 

mjög oft 

 

alltaf 

 

4. 
Hefur barninu þínu fundist að foreldrar 
(foreldri) þess hafi nægan tíma fyrir 
sig? 

aldrei 

 

Sjaldan 

 

nokkuð oft 

 

mjög oft 

 

alltaf 

 

5. 
Hefur barninu þínu fundist að foreldrar 
(foreldri) þess komi vel fram við sig? 

aldrei 

 

Sjaldan 

 

nokkuð oft 

 

mjög oft 

 

alltaf 

 

6. 
Gat barnið þitt rætt við foreldra sína 
(foreldri) þegar það vildi? 

aldrei 

 

Sjaldan 

 

nokkuð oft 

 

mjög oft 

 

alltaf 

 

 
 
 

7. Fjármál 
 
 
 

 
 
 

 
aldrei 

 
sjaldan 

 
nokkuð oft 

 
mjög oft  

 
alltaf 

1. 
Hafði barnið þitt næga peninga til að 
gera það sama og vinir þess? 

aldrei 

 

Sjaldan 

 

nokkuð oft 

 

mjög oft 

 

alltaf 

 

2. 
Fannst barninu þínu það hafa næga 
peninga til að borga það sem það 
þurfti? 

aldrei 

 

Sjaldan 

 

nokkuð oft 

 

mjög oft 

 

alltaf 

 

 
 

   
alls ekki 

 
svolítið 

 
miðlungs 

 
mjög 

 
ákaflega 

3. 
Fannst barninu þínu það hafa næga 
peninga til að gera hluti með vinum 
sínum? 

alls ekki 

 

Svolítið 

 

miðlungs 

 

mjög 

 

ákaflega 

 

Ef þú hugsar um síðustu viku... 

Ef þú hugsar um síðustu viku... 

 

Ef þú hugsar um síðustu viku... 

Ef þú hugsar um síðustu viku... 
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8. Vinir 
 
 
 

 
 
 

 
aldrei 

 
sjaldan 

 
nokkuð oft 

 
mjög oft  

 
alltaf 

1. 
Hefur barnið þitt eytt tíma með vinum 
sínum? 

aldrei 

 

Sjaldan 

 

nokkuð oft 

 

mjög oft 

 

alltaf 

 

2. 
Hefur barnið þitt tekið þátt í einhverju 
með öðrum stelpum og strákum? 

aldrei 

 

Sjaldan 

 

nokkuð oft 

 

mjög oft 

 

alltaf 

 

3. 
Hafði barnið þitt það skemmtilegt með 
vinum sínum? 

aldrei 

 

Sjaldan 

 

nokkuð oft 

 

mjög oft 

 

alltaf 

 

4. 
Hafa barnið þitt og vinir þess hjálpast 
að? 

aldrei 

 

Sjaldan 

 

nokkuð oft 

 

mjög oft 

 

alltaf 

 

5. 
Hefur barnið þitt getað talað um allt við 
vini sína? 

aldrei 

 

Sjaldan 

 

nokkuð oft 

 

mjög oft 

 

alltaf 

 

6. 
Hefur barnið þitt getað treyst á vini 
sína? 

aldrei 

 

Sjaldan 

 

nokkuð oft 

 

mjög oft 

 

alltaf 

 

 
 
 

9. Skóli og nám 
 
 
 

  
 

 
alls ekki 

 
svolítið 

 
miðlungs 

 
mjög 

 
ákaflega 

1. 
Hefur barnið þitt verið ánægt í 
skólanum? 

alls ekki 

 

Svolítið 

 

miðlungs 

 

mjög 

 

ákaflega 

 

2. 
Hefur barninu þínu gengið vel í 
skólanum? 

alls ekki 

 

Svolítið 

 

miðlungs 

 

mjög 

 

ákaflega 

 

3. 
Hefur barnið þitt verið ánægt með 
kennarana sína? 

alls ekki 

 

Svolítið 

 

miðlungs 

 

mjög 

 

ákaflega 

 

  

Ef þú hugsar um síðustu viku... 

Ef þú hugsar um síðustu viku... 
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aldrei 

 
sjaldan 

 
nokkuð oft 

 
mjög oft  

 
alltaf 

4. Hefur barnið þitt getað einbeitt sér? 
aldrei 

 

Sjaldan 

 

nokkuð oft 

 

mjög oft 

 

alltaf 

 

5. 
Hefur barninu þínu fundist gaman að 
vera í skólanum? 

aldrei 

 

Sjaldan 

 

nokkuð oft 

 

mjög oft 

 

alltaf 

 

6. 
Hafa samskipti barnsins við 
kennarana verið góð? 

aldrei 

 

Sjaldan 

 

nokkuð oft 

 

mjög oft 

 

alltaf 

 

 
 
 

10. Einelti 
 
 
 

 
 
 

 
aldrei 

 
sjaldan 

 
nokkuð oft 

 
mjög oft  

 
alltaf 

1. 
Hefur barnið þitt verið hrætt við aðrar 
stelpur eða stráka? 

aldrei 

 

Sjaldan 

 

nokkuð oft 

 

mjög oft 

 

alltaf 

 

2. 
Hafa aðrar stelpur eða strákar strítt 
barninu þínu? 

aldrei 

 

Sjaldan 

 

nokkuð oft 

 

mjög oft 

 

alltaf 

 

3. 
Hafa aðrar stelpur eða strákar lagt 
barnið þitt í einelti? 

aldrei 

 

Sjaldan 

 

nokkuð oft 

 

mjög oft 

 

alltaf 

 

 

Ef þú hugsar um síðustu viku... 

Ef þú hugsar um síðustu viku... 
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FYLGISKJAL D: 

Kynningarbréf til foreldra fatlaðra barna 
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Kynningarbréf vegna viðbótar á könnuninni: 

Þjónusta við fötluð börn og fjölskyldur þeirra 

 

Kæru foreldrar/forráðamenn 

Fyrir stuttu sendum við þér/ykkur spurningalistann Mat foreldra á þjónustu sem ætlað var 

að kanna viðhorf ykkar til þjónustu Fjölskyldudeildar Akureyrarbæjar. Nú viljum við kanna 

hvernig þið foreldrarnir metið heilsu og líðan barnsins ykkar með foreldraútgáfu 

spurningalistans Kidscreen (sjá meðfylgjandi lista). Við höfum áhuga á að skoða tengsl 

þjónustunnar sem fjölskyldudeildin veitir við mat foreldra á heilsu og líðan barna sinna. 

Líkt og fyrr er spurningalisti sendur til allra foreldra sem eiga fötluð börn á grunnskólaaldri. 

Spurningalistinn er nafnlaus en notast verður við sams konar dulkóðun og í 

spurningalistanum Mat foreldra á þjónustu sem þið fenguð í október. Ekki verður hægt að 

tengja saman nafn þátttakenda og svör en dulkóðunin gerir okkur kleift að kanna tengsl 

svörunar á spurningalistunum tveimur. Dulkóðunin fer þannig fram að hver einstaklingur 

sem tekur þátt í rannsókninni velur sér bókstafi og tölustafi sem eru einstakir fyrir hann. 

Þar af leiðandi getur einstaklingurinn sett hann aftur saman að nýju þegar seinni kannanir 

eru lagðar fyrir.  

Dæmi um dulkóðun:  

Annar bókstafur í eiginnafni þínu   Halldór = a 

Þriðji bókstafur í föðurnafni þínu  Jónsson = n 

Tveir síðustu tölustafir í fæðingarári þínu 1969 = 69 

Fyrsti bókstafur í nafni móður þinnar Elín= E (má nota stóran eða lítinn staf) 

Síðasti bókstafur í nafni föðurafa þíns Hákon = n 

 
Dulkóðinn yrði þá: an69En 

Ykkur er frjálst að sleppa því að svara einstökum spurningum eða listunum í heild en góð 

svörun gerir könnunina marktækari. Snæfríður Þóra Egilson prófessor við Háskólann á 

Akureyri sér um samanburðinn á listunum tveimur. 
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Mikil umræða hefur átt sér stað undanfarið um mikilvægi þess að hlustað sé á notendur og 

tillit tekið til reynslu þeirra og er framlag þitt/ykkar því mjög mikils virði. 

Allar upplýsingar sem fram koma hjá þátttakendum eru trúnaðarmál. Gögnum verður 

formlega eytt að úrvinnslu lokinni.  

 

Meðfylgjandi er umslag, merkt Snæfríði Þóru Egilson, Háskólanum á Akureyri. Við biðjum 

ykkur að póstsenda útfyllta lista fyrir lok febrúar 2012. Athugið að ekki þarf að greiða fyrir 

póstsendinguna. 

 

Með bestu kveðjum og kæru þakklæti, 

 

 

Karólína Gunnarsdóttir,  

Þjónustustjóri Fjölskyldudeildar Akureyrarbæjar 
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FYLGISKJAL E: 

Viðbótarspurningalisti frá Fjölskyldudeild Akureyrarbæjar 
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Vegna rannsóknarinnar: 

Þjónusta við fötluð börn og fjölskyldur þeirra 

1. Hver svarar listanum? 

 Móðir        Faðir 

 Bæði móðir og faðir      Annar 

Hver?_________________ 

 

2. Heimili fjölskyldunnar er… 

 ...á Akureyri   ...í öðru þéttbýli   ...í dreifbýli 

 

3. Barnið þitt er... 

 ...stúlka           ...drengur 

4. Barnið þitt er með… (merktu við allt sem á við)  

 ...röskun á einhverfurófi 

 ...þroskahömlun 

 ...hreyfihömlun 

 ...athyglisbrest með ofvirkni 

 ...vanda af geðrænum toga, s.s. þunglyndi eða kvíða 

 

      

Dulkóði 
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5. Barnið þitt… (merktu við þann lið sem lýsir barninu best) 

 … er alltaf sjálfbjarga við daglegar athafnir 

 … er að mestu sjálfbjarga við daglegar athafnir (þarf stundum leiðbeiningar eða   

          svolitla aðstoð) 

 … þarf töluverða aðstoð við daglegar athafnir (þarf bæði leiðbeiningar og aðstoð) 

 … þarf alltaf fulla aðstoð við daglegar athafnir  

Daglegar athafnir eru meðal annars það að klæða sig, borða, sjá um snyrtingu og 

hreinlæti, stunda nám og taka þátt í félagslegum samskiptum í og utan skóla.. 

 

6. Hversu fjölmennur er skólinn sem barnið þitt sækir? 

 250 nemendur eða fleiri         250 nemendur eða færri 

 

 

7. Í hvaða bekkjardeild er barnið þitt?   

 1.-4. bekk    5.-7. bekk    8.-10. bekk 
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FYLGISKJAL F: 

Leyfi Vísindasiðanefndar 
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