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Útdráttur 

Rannsóknin fjallar um lífsgæði 8 ─ 17 ára getumikilla barna með einhverfu. 
Markmið hennar var þríþætt; í fyrsta lagi að kanna upplifun getumikilla barna 
með einhverfu á lífsgæðum sínum samanborið við jafnaldra í samanburðarhópi. 
Í öðru lagi að skoða hvernig foreldrar barnanna meta lífsgæði þeirra og loks að 
kanna eiginleika lífsgæðamatslistans KIDSCREEN-27 með hópnum. Rannsóknin 
er hluti af stærra verkefni sem nefnist Lífsgæði, þátttaka og umhverfi barna sem 
búsett eru á Íslandi og er hún unnin í samstarfi við Greiningar- og ráðgjafarstöð 
ríkisins. Rannsóknin byggði á skýrandi raðsniði blandaðs rannsóknarsniðs. Í 
upphafi var megindlegum gögnum safnað með KIDSCREEN-27. Alls svöruðu 109 
börn og 130 foreldrar í rannsóknarhópi og 251 barn og 286 foreldrar í 
samanburðarhópi. Gagnasöfnun var síðan lokið með eigindlegum viðtölum við 
fimm getumikil börn með einhverfu til að dýpka niðurstöður lífsgæða-
matslistans. Niðurstöður gefa til kynna að getumikil börn með einhverfu eru 
almennt jákvæð gagnvart stöðu sinni í lífinu þótt erfiðleikar séu til staðar. Á 
KIDSCREEN-27 mátu þau lífsgæði sín innan hálfs staðalfráviks frá meðaltali 
normalkúrfunnar á öllum fimm lífsgæðavíddunum. Lægstu skorin voru innan 
víddanna Hreyfiathafnir og heilsa og Vinatengsl þar sem lífsgæðin voru á 
mörkum þess að vera minni en almennt gerist. Þá mátu börnin lífsgæði sín 
marktækt minni en jafnaldrar í samanburðarhópi á öllum víddum. Í viðtölum 
kom mikilvægi bjargráða og stuðnings fram, ýmist frá vinum, fjölskyldu eða 
aðilum innan skólans. Foreldrar getumikilla barna með einhverfu mátu lífsgæði 
barna sinna undir hálfu staðalfráviki frá meðaltali normalkúrfunnar í fjórum af 
fimm víddum; Hreyfiathafnir og heilsa, Líðan og sjálfsmynd, Vinatengsl og Skóli 
og nám. Töldu þeir því atriði innan víddanna draga úr lífsgæðum barna sinna. Í 
víddunum fjórum var marktækur munur á mati barna og foreldra. Þá mátu 
foreldrar lífsgæði barna sinna marktækt minni en foreldrar jafnaldra í 
samanburðarhópi á öllum víddum. Innri samkvæmni vídda KIDSCREEN-27 
(Cronbach’s–α) var á bilinu 0,790 ─ 0,893 fyrir sjálfsmatslistann en 0,705 ─ 0,916 
fyrir foreldraútgáfu. Í viðtölum kom fram að kvarðinn og spurningar matslistans 
væru skýrar og einfaldar. Rannsóknin varpar ljósi á mat og upplifun getumikilla 
barna með einhverfu og foreldra þeirra á lífsgæðum barnanna. Niðurstöðurnar 
geta nýst við skipulag á þjónustu við hópinn og gefa tilefni til að huga beri 
sérstaklega að þáttum sem tengjast félagslegri þátttöku og líkamlegri virkni 
meðal barnanna. Þá undirstrikar rannsóknin mikilvægi þess að leita til barnanna 
sjálfra varðandi upplýsingar um líf þeirra og daglega þátttöku. 

Lykilorð: Lífsgæði, getumikil, einhverfa, KIDSCREEN-27, sjálfsmat. 





 

Abstract 

This study focused on the quality of life (QoL) of high-functioning children with 
autism spectrum disorders (ASD), aged between 8 ─ 17 years. The purpose of 
the study was threefold; firstly to explore how high-functioning children with 
ASD experience their QoL compared to peers in a control group. Secondly to 
explore how parents evaluate their children´s QoL and finally to explore the 
characteristics of the KIDSCREEN-27 questionnaire when used with the group. 
The study is a part of a larger project named Quality of life, participation and 
environment of children living in Iceland which is implemented in cooperation 
with The State Diagnostic and Counseling Centre. A sequential mixed method 
design was used in the study. Initially, quantitative data was collected with 
KIDSCREEN-27. A total of 109 children and 130 parents within the research 
group and 251 children and 286 parents in the control group answered the 
questionnaire. The data collection was then completed with qualitative 
interviews with five high-functioning children with ASD in order to gain a deeper 
understanding of the KIDSCREEN-27 findings. The results indicate that high-
functioning children with ASD are overall positive towards their position in life 
despite the fact that difficulties exists. On the KIDSCREEN-27 the children 
evaluated their QoL within half a standard deviation from the average normal 
distribution on all five QoL dimensions. The lowest scores were within the 
dimensions Physical Well-being and Social Support & Peers where the children’s 
QoL was on the verge of being less than average. Furthermore, children 
evaluated their QoL to be significantly less than their peers in the control group 
on all dimensions. In interviews, importance of various resources and supports 
was emphasized, either from friends, family or members within the school. The 
parents of high-functioning children with ASD evaluated their children´s QoL 
less than half a standard deviation from the average normal distribution in four 
of five dimensions; Physical Well-being, Psychological Well-being, Social Support 
& Peers and School. They considered items within these dimensions as reducing 
their children´s QoL. On those four dimensions parents’ report differed 
significantly from the children’s data. Further, the parents evaluated their 
children´s QoL significantly less on all dimensions than did parents in the control 
group. Internal consistency values of the KIDSCREEN-27 dimensions 
(Cronbach’s–α) was in the range of 0.790 ─ 0.893 for self-report measures but 
0.705 ─ 0.916 for proxy version. During interviews, the children stated that the 
scale and the questions were clear and simple. The study gives insight into the 
QoL of high-functioning children with ASD, both from children’s and parents’ 
perspective. The results can be useful for planning services for children and 



 

their families and give rise to that special attention should be given to factors 
related to social participation and physical activity among the children. 
Furthermore, the study highlights the importance of seeking information about 
the children´s life and daily participation from the children themselves. 

Keywords: Quality of life, high-functioning, autism, KIDSCREEN-27, self-
report. 
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Kafli I 
Inngangur 

Rannsóknin fjallar um lífsgæði 8 ─ 17 ára getumikilla barna með einhverfu. 

Markmið hennar var þríþætt; í fyrsta lagi að kanna upplifun getumikilla 

barna með einhverfu á lífsgæðum sínum samanborið við jafnaldra í 

samanburðarhópi. Í öðru lagi að skoða hvernig foreldrar barna með 

einhverfu meta lífsgæði þeirra og loks að kanna eiginleika lífsgæða-

matslistans KIDSCREEN-27 með hópnum. Rannsóknin er hluti af stærra 

verkefni sem nefnist Lífsgæði, þátttaka og umhverfi barna sem búsett eru á 

Íslandi og er hún unnin í samstarfi við Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins. 

Í kaflanum er bakgrunnur rannsóknarinnar kynntur ásamt hugmynda-

fræðinni sem hún byggir á. Þá er fjallað um val á rannsóknarsniði og 

rannsóknarspurningar settar fram. Loks er sagt frá gildi rannsóknarinnar og 

meginhugtök skilgreind. 

Bakgrunnur rannsóknar 

Í nokkurn tíma hafa lífsgæði fatlaðra barna átt hug minn allan. Árið 2011 tók 

ég þátt í þýðingarferli lífsgæðamatslistans KIDSCREEN yfir á íslensku og í 

B.Sc. verkefni mínu var foreldraútgáfa listans notuð til að kanna mat foreldra 

í Eyjafirði á lífsgæðum fatlaðra barna sinna (Erna Sveinbjörnsdóttir, Lilja 

Möller og Linda Björk Ólafsdóttir, 2012). Árið 2013 birtist síðan ritrýnd 

fræðigrein í fagblaði iðjuþjálfa um þýðingarferlið og notkun lífsgæða-

matslistans á Íslandi (Snæfríður Þóra Egilson, Linda Björk Ólafsdóttir, 

Hólmdís Freyja Methúsalemsdóttir og Þóra Leósdóttir, 2013). Rannsókn 

þessi er áframhaldandi þekkingarleit mín á lífsgæðum fatlaðra barna og 

beinist hún að getumiklum börnum með einhverfu. 

Hugtakið lífsgæði vísar til upplifunar barna af lífi sínu og daglegri þátttöku 

(Berntsson og Kohler, 2001; Felce og Perry, 1995). Lífsgæði eru einnig 

nátengd mannréttindum barna og tengist hugtakið meðal annars rétti þeirra 
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til heilsu, velferðar, aðbúnaðar, leiks, menntunar og tómstunda (Allsherjar-

þing Sameinuðu þjóðanna, 1989). Eins hafa ýmsir umhverfisþættir áhrif á líf 

og þátttöku barna en einnig skipta félagsleg tengsl og aðild í leik og 

tómstundaiðju miklu (Bronfenbrenner og Morris, 2006; Feldman, 2006). Á 

undanförnum árum hefur umfjöllun um lífsgæði barna aukist til muna og er 

sífellt meiri krafa gerð um að horfa heildrænt á líðan og aðstæður barna, 

bæði í rannsóknum sem og í fjölbreyttu starfi með fjölskyldum. Slík nálgun 

endurspeglast meðal annars í hugmyndafræði barnaútgáfu Alþjóðlega 

flokkunarkerfisins um færni, fötlun og heilsu (ICF-CY) (World Health 

Organization [WHO], 2007). Einnig er það yfirlýst markmið helstu þjónustu-

stofnanna hér á landi sem og skólakerfisins að hámarka þátttöku og lífsgæði 

barna (Allsherjarþing Sameinuðu þjóðanna, 1989; Lög um grunnskóla nr. 

91/2008). Til að uppfylla slíkt markmið þarf að beita fjölbreyttum aðferðum í 

þjónustu við börn og fjölskyldur og beina athyglinni að upplifun og vilja 

þeirra. 

Börn þurfa mismikla æfingu og leiðsögn til að taka þátt í því sem þau 

þurfa og vilja gera. Sum eiga til dæmis erfitt með að vinna úr og nýta ólík 

skynboð sem berast til heilans frá umhverfi og líkama (Ayres, 1991; 

Jarþrúður Þórhallsdóttir, 2013). Það á meðal annars við um börn með 

einhverfu sem eiga í slíkum erfiðleikum þegar kemur að félagslegu samspili 

og boðskiptum. Einnig er sérkennileg eða áráttukennd hegðun algeng meðal 

hópsins, svo sem varðandi afmörkuð áhugamál eða fastar venjur (American 

Psychiatric Association [APA], 2013). Nýleg íslensk rannsókn sýnir að 1,2% 

barna eru með einhverfu og af þeim telst rúmlega helmingur getumikil börn 

(ef miðað er við greindarvísitölu ≥ 70). Þá er tíðni einhverfu töluvert hærri 

meðal stráka en stelpna (Saemundsen, Magnússon, Georgsdóttir, Egilsson 

og Rafnsson, 2013). 

Undanfarna áratugi hefur þekking á lífi og aðstæðum barna með 

einhverfu aukist til muna og hefur reynslan skilað sér í markvissri íhlutun frá 

unga aldri. Rannsóknir sýna þó að aðeins lítill hluti fólks á einhverfurófi lifir 

sjálfstæðu lífi og tekur virkan þátt í samfélaginu (Barnard, Harvey, Potter og 

Prior, 2001; Burgess og Gutstein, 2007). Algengar útkomumælingar í 

þjónustu byggja á þroska- og greindarmati en fátt bendir til að framfarir sem 

verða á vitsmunaþroska hafi jákvæð áhrif á líðan og þátttöku barnanna. Því 

eru ekki endilega tengsl milli greindarvísitölu barna með einhverfu og 
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lífsgæða þeirra (Burgess og Gutstein, 2007). Þetta kom meðal annars fram í 

bandarískri langtímarannsókn McGovern og Sigman (2005) þar sem 48 

börnum með einhverfu var fylgt eftir frá 2 til 5 ára aldri til unglingsára. 

Niðurstöður sýndu að félagsleg tengsl barnanna réðu mestu um framfarir 

þeirra og þátttöku í daglegu lífi en ekki vitræn starfsemi. Upplýsingarnar 

kalla því eftir aukinni þekkingu á lífsgæðum barna með einhverfu og hvað 

það er í raun sem stuðlar að velferð þeirra (Burgess og Gutstein, 2007). 

Hugmyndafræðilegur rammi 

Hugmyndafræði rannsóknarinnar byggir á ICF flokkunarkerfinu (WHO, 2007), 

Norræna tengslasjónarhorninu á fötlun (Tøssebro, 2004) og Vistkerfislíkani 

Bronfenbrenners (1979). Þessi líkön eða sjónarmið eiga það sameiginlegt að 

beina áherslum að færni barna og áhrifa umhverfisþátta í að styðja við eða 

hindra félagslega aðild að daglegu lífi. Ákveðin tengslanálgun er því ríkjandi 

en samkvæmt henni ræður samsvörun barns og aðstæðna hverju sinni miklu 

um líðan þess og þátttöku. Ef fullkomin samsvörun á sér ekki stað er líklegt 

að barnið finni fyrir takmarkaðri færni eða fötlun, sem síðan hefur áhrif á 

lífsgæði þess (Tøssebro, 2004; WHO, 2007). 

Með tengslanálgun er leitast við að samþætta tvö andstæð sjónarhorn á 

heilsu og fötlun barna, það eru líflæknisfræðileg og félagsleg sjónarmið. 

Lengi vel mótuðu einstaklingsbundnar og læknisfræðilegar áherslur sýn 

samfélagsins á fötluð börn og beindist áhersla í rannsóknum og þjónustu 

mestmegnis að skerðingu þeirra í stað hindrana í umhverfinu. Félagsleg 

sjónarmið komu síðan fram sem andsvar við nálgun líflæknisfræðinnar en 

með þeim var athyglinni fyrst og fremst beint að áhrifum samfélagsins í að 

skapa fötlun barna (French og Swain, 2012). Í dag er almennt sú sýn ríkjandi í 

umfjöllun um fötluð börn að skerðing þeirra leiði ekki óhjákvæmilega til 

fötlunar heldur verður hún til í samspili við ýmsa umhverfisþætti, eins og 

takmarkað aðgengi, neikvæð viðhorf og skort á úrræðum. Líf og aðstæður 

barna eru því skoðaðar út frá fjölbreyttum sjónarhornum þar sem 

markmiðið er að koma auga á hvaða þættir ýta undir eða draga úr velferð 

þeirra (Tøssebro, 2004; WHO, 2007). Með því að nota slíka tengslanálgun í 

rannsókninni hér fæst því umfangsmikil mynd af lífsgæðum barna með 

einhverfu og hvað það er í raun sem mótar líf þeirra og þátttöku. 
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Rannsóknin 

Rannsóknin byggir á skýrandi raðsniði blandaðs rannsóknarsniðs og skiptist í 

tvo hluta. Í fyrsta hluta eru lífsgæði barna í rannsóknar- og samanburðarhópi 

skoðuð með sjálfsmats- og foreldraútgáfu lífsgæðamatslistans KIDSCREEN-

27. Í öðrum hluta er gögnum safnað með viðtölum við getumikil börn með 

einhverfu. Það er gert til að fá sem heildstæðustu mynd af lífsgæðum 

barnanna og öðlast dýpri skilning á hvaða þættir hafa áhrif á upplifun þeirra. 

Rannsóknarspurningarnar eru eftirfarandi: 

1. Hvert er mat getumikilla barna með einhverfu á lífsgæðum sínum og 

hvernig lýsa þau daglegu lífi sínu og reynslu? 

2. Hvernig meta foreldrar getumikilla barna með einhverfu lífsgæði 

barna sinna? 

3. Er munur og þá hvernig á mati getumikilla barna með einhverfu og 

foreldra þeirra? 

4. Eru lífsgæði getumikilla barna með einhverfu frábrugðin lífsgæðum 

jafnaldra í samanburðarhópi og þá hvernig? 

5. Hvaða ályktanir má draga um gildi KIDSCREEN-27 matslistans við mat 

á lífsgæðum getumikilla barna með einhverfu? 

Með notkun blandaðs rannsóknarsniðs er gengið út frá að betri skilningur 

á rannsóknarefninu fáist með því að sameina eiginleika megindlegra og 

eigindlegra hefða en með því að nota aðeins aðra nálgunina (Creswell, 

2012). Þegar skoða á lífsgæði barna er notkun blandaðs rannsóknarsniðs 

sífellt að verða viðurkenndara, þar sem upplýsingum er safnað frá 

mismunandi aðilum og fleiri en einni rannsóknaraðferð er beitt (Burgess og 

Gutstein, 2007; Tavernor, Barron, Rodgers og McConachie, 2012). Mat 

foreldra á lífsgæðum barna sinna getur þannig gefið mikilvægar viðbótar-

upplýsingar við sjálfsmat barna. Hafa þarf þó í huga að lífsgæðamat barna og 

foreldra getur verið ólíkt og virðast til dæmis foreldrar barna með einhverfu 

eiga á hættu að vanmeta lífsgæði barna sinna (Burgess og Turkstra, 2010; 

Sheldrick, Neger, Shipman og Perrin, 2011). Í rannsókninni hér er því talið 

nauðsynlegt að dýpka skilning á lífsgæðum getumikilla barna með einhverfu 

með eigindlegum aðferðum og kanna um leið notagildi og eiginleika 

lífsgæðamatslistans með hópnum. 
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Gildi rannsóknar 

Rannsóknin gefur mikilvægar upplýsingar um líðan, daglega þátttöku og 

aðstæður getumikilla barna með einhverfu. Slíkar upplýsingar geta haft 

töluvert gildi fyrir fjölskyldur, kennara og aðra aðila sem koma að málefnum 

barna á einhverfurófi. Ekki hefur svo umfangsmikil rannsókn farið fram hér á 

landi né erlendis á lífsgæðum barna með einhverfu svo vitað sé, þar sem 

bæði er leitað eftir upplýsingum frá börnunum sjálfum og foreldrum þeirra. 

Þá hefur samstarfið við Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins þann kost að 

úrtak rannsóknarinnar samanstendur af öllum 8 ─ 17 ára getumiklum 

börnum sem voru á skrá hjá stofnuninni haustið 2013. 

Rannsóknin veitir upplýsingar um gildi lífsgæðamatslistans KIDSCREEN-27 

í starfi með börnum á einhverfurófi. Með listanum er sjónum beint á 

heildrænan hátt að líðan og þátttöku barna í stað þess að einblínt sé á 

undirliggjandi skerðingu eins og oft er gert (Snæfríður Þóra Egilson o.fl., 

2013). Niðurstöður rannsóknarinnar geta nýst í starfi Greiningarstöðvar og 

orðið til þess að hvetja til frekari rannsókna á lífsgæðum fatlaðra barna til að 

auka skilning á stöðu þeirra og aðstæðum. 

Skilgreining meginhugtaka 

Börn: Börn á aldrinum 8 ─ 17 ára sem tóku þátt í rannsókninni. 

Foreldrar: Foreldrar eða forráðamenn þeirra barna sem lentu í úrtaki 

rannsóknarinnar og svöruðu lífsgæðamatslistanum KIDSCREEN-27. 

Getumikil börn: Börn með einhverfurófsgreiningu og greindarvísitölu ≥ 

80. Hugtakið er þýðing á enska orðinu „high-functioning“ og er gjarnan 

notað til að lýsa börnum á einhverfurófi sem ekki eru með þroskahömlun. 

Einhverfa: Aspergersheilkenni, ódæmigerð einhverfa, einhverfa og aðrar 

raskanir á einhverfurófi. 

Lífsgæði: Hvernig börn upplifa stöðu sína og þátttöku í daglegu lífi. 

Tengist ánægju þeirra, gildum og aðstæðum. 
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KIDSCREEN-27: Lífsgæðamatslisti sem inniheldur 27 spurningar varðandi 

lífsgæði barna á aldrinum 8 ─ 18 ára (KIDSCREEN Group Europe, 2006). 

Gildi (matslistans): Eiginleiki, notagildi og próffræðileg atriði KIDSCREEN-

27. Einnig hvernig matslistinn kemur börnum með einhverfu fyrir sjónir. 

Uppbygging verkefnis 

Verkefnið skiptist í sex kafla. Í fyrsta kafla er inngangur þar sem bakgrunnur 

rannsóknarinnar er kynntur ásamt rannsóknarspurningum og forsendum 

verkefnisins. Í öðrum kafla er fræðileg umfjöllun þar sem greint er frá helstu 

rannsóknum og fræðaskrifum sem tengjast lífsgæðum barna með einhverfu. 

Þriðji kaflinn lýsir aðferðafræði rannsóknarinnar og í þeim fjórða eru 

niðurstöður kynntar. Í fimmta kafla eru umræður tengdar niðurstöðum 

rannsóknarinnar. Í sjötta og síðasta kafla er fjallað um styrk og takmarkanir 

rannsóknarinnar og nokkrar hagnýtar ábendingar settar fram ásamt 

hugmyndum að framtíðarrannsóknum. 
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Kafli II 
Fræðileg umfjöllun 

Í upphafi kaflans verður fjallað um lífsgæðahugtakið ásamt hugmynda-

fræðinni sem stýrir rannsókninni. Þá er fjallað um upplifun barna á 

lífsgæðum sínum, sem og mat foreldra á lífsgæðum barna sinna. Greint 

verður frá mikilvægum rannsóknum sem gerðar hafa verið á lífsgæðum 

barna með og án einhverfu. Jafnframt verður fjallað um rannsóknir sem 

tengjast þátttöku barna með einhverfu í daglegu lífi. Í lok kaflans verður 

síðan ítarleg umfjöllun um lífsgæðamatslistann KIDSCREEN-27. Heimildir 

voru sóttar í ritrýndar fræðigreinar og fagbækur sem tengjast efninu. Í 

örfáum tilvikum var stuðst við heimildir af veraldarvefnum, til dæmis 

varðandi lög og reglugerðir.  

Hugtakið lífsgæði 

Lífsgæði barna er yfirgripsmikið hugtak sem fræðimönnum hefur reynst 

erfitt að skilgreina. Flestir virðast þó sammála um að lífsgæði séu háð 

huglægu mati barna á velferð sinni, lífsánægju og þátttöku en að mikilvægt 

sé að horfa einnig til hlutlægari þátta á borð við fjölskyldu, húsnæði, 

menntun og mannréttindi (Berntsson og Kohler, 2001; Felce og Perry, 1995). 

Fræðimennirnir Felce og Perry (1995) lögðu áherslu á heildræna nálgun við 

mat á lífsgæðum og ályktuðu að hugtakið ætti sér fimm víddir sem varða 

líkamlega velferð (s.s. heilsu, hreysti og öryggi), efnislega velferð (s.s. eignir, 

aðgengi og nágrenni), félagslega velferð (s.s. vináttu, stuðning og 

viðurkenningu), tilfinningalega velferð (s.s. skapferli, ánægju, sjálfstraust, 

stöðu og trú) og loks þátttöku og þroska (s.s. sjálfstæði, sjálfræði, menntun 

og frítíma). Vægi hverjar víddar getur síðan verið breytilegt og byggist að 

miklu leyti á gildismati og væntingum hvers og eins (sjá mynd 1). 
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Mynd 1. Áhrif gildismats, aðstæðna og ánægju á lífsgæði barna (Felce og 

Perry, 1995). 

Alþjóðaheilbrigðismálastofnunin (WHO) hefur tekið undir þessa 

heildrænu nálgun og skilgreinir lífsgæði sem upplifun barns eða fullorðins 

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

krafna. Jafnframt að hugtakið tengist menningu og gildum samfélagsins á 

hverjum tíma (WHO Quality of Life Group, 1998). Upplifun af lífsgæðum er 

því háð mismunandi aðstæðum þar sem heilsa barna, félagsleg tengsl, 

sjálfræði, stuðningur og aðgengi í samfélaginu eru meðal þeirra þátta sem 

skipta máli og hafa áhrif á lífsgæði og samfélagsþátttöku barna (Kamio, 

Inada og Koyama, 2013). 

Í læknisfræðilegu samhengi hefur hugtakið heilsutengd lífsgæði (e. 

health-related quality of life) verið notað. Þar er megin áherslan lögð á 

upplifun barna af heilsufari sínu og getu þeirra til að taka þátt í ýmsum 

athöfnum til jafns við jafnaldra sína (Colver, 2009; McDougall, Wright og 

Rosenbaum, 2010). Hugtakið kom fram sem mótsvar við skilgreiningu WHO 

á heilsu (1946) sem fullkomna líkamlega, andlega og félagslega velferð, 

óháða því hvort börn séu án sjúkdóma eða hafi fulla getu. Hugtakið 

heilsutengd lífsgæði gerði því heilbrigðisstéttum og fræðimönnum kleyft að 

skoða heilsu barna í víðara samhengi, svo sem með tilliti til líkamlegrar og 

félagslegar virkni. Heilsutengd lífsgæði eru þó almennt talin falla undir 
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lífsgæðahugtakið þar sem ekki er unnt að aðskilja heilsu og þátttöku barna 

frá öðrum sviðum lífsins (Colver, 2009; McDougall o.fl., 2010). 

Að börn séu fær um að taka þátt og sinna því sem þau þurfa og/eða vilja 

gera í daglegu lífi stuðlar að heilsu þeirra (WHO, 2007). Reynsla af daglegri 

þátttöku er þannig nátengd lífsgæðum barna og hefur áhrif á hvernig þau 

upplifa eigin stöðu (Colver, 2009; Felce og Perry, 1995; McDougall o.fl., 

2010). Með þátttöku í ýmsum viðfangsefnum öðlast börn leikni, tengjast 

öðrum og samfélaginu og finna tilgang í lífinu. Virk þátttaka í leik og 

athöfnum af ýmsum toga er þannig forsenda náms og þroska barna. 

Tækifæri barna til þátttöku með jafnöldrum sínum skiptir miklu og ef vel 

tekst styrkir þátttakan sjálfsmynd þeirra og eykur velferð. Fjölskylda barns 

mótar að ýmsu leyti þær aðstæður sem það býr við og er hún því mikilvægur 

hlekkur í þessu samhengi ásamt öðrum umhverfisþáttum (Anaby, 2013; 

Snæfríður Þóra Egilson, 2008). 

Hugmyndafræði 

Hugmyndafræði rannsóknarinnar byggir á því sjónarmiði að horfa skuli á 

lífsgæði barna með einhverfu í samhengi við þátttöku þeirra og aðstæður. 

Leitast er við að samþætta líflæknisfræðileg og félagsleg sjónarhorn á fötlun 

og litið svo á að börn upplifi erfiðleika í tengslum við umhverfi sitt hverju 

sinni (Tøssebro, 2004; WHO, 2007). Einnig taka mismunandi umhverfisþættir 

þátt í að móta sjálfsmynd og þroska barna, sem og daglega þátttöku þeirra 

(Bronfenbrenner og Morris, 2006). Í þessu samhengi er byggt á hugmynda-

fræði ICF flokkunarkerfisins, Norræna tengslasjónarhorninu á fötlun og 

Vistkerfislíkani Bronfenbrenners. 

Hugmyndafræði ICF 

Árið 2001 kom ICF flokkunarkerfið út og sex árum seinna aðlöguð útgáfa 

ætluð börnum (ICF-CY) þar sem sérstaklega er tekið tillit til þroskaferils 

þeirra. Með kerfinu er leitast við að samþætta líffræðileg, sálfræðileg og 

félagsleg sjónarhorn og bjóða upp á samræmt og staðlað tungumál fyrir 

notendur. Einnig veitir ICF-CY hugmyndafræðilegan ramma til að skilja og 
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útskýra heilsuástand barna og áhrif þess á þátttöku í daglegu lífi (sjá mynd 2) 

(WHO, 2007). 

 

 

Mynd 2. Hugmyndafræði ICF-CY flokkunarkerfisins (WHO, 2007). 

Heilsa er þar skilgreind sem færni og birtist hún í þremur mismunandi 

víddum sem líkamsstarfsemi/líkamsbygging, athafnir og þátttaka. Færnin 

gefur til kynna jákvætt samspil milli barns sem býr við ákveðið heilsufar eða 

röskun (eins og einhverfu) og aðstæðna þess. Líkamsbygging vísar til 

líffræðilega hluta líkamans en með líkamsstarfsemi er átt við lífeðlislega 

starfsemi líkamskerfa og er sálræn starfsemi þar meðtalin. Athafnir eiga við 

einstaklingsbundna framkvæmd verks og með þátttöku er átt við félagslega 

aðild að daglegu lífi. Aðstæður varða síðan bæði barnið sjálft og umhverfi 

þess. Einstaklingsbundnir þættir spanna bakgrunn og persónueinkenni 

barnsins, eins og vilja, gildi og áhuga. Umhverfisþættir mynda síðan 

félagslegar og efnislegar aðstæður sem barnið býr við (WHO, 2007). 

Hugtakið fötlun lýsir neikvæðu samspili milli barns sem býr við ákveðið 

heilsufar og aðstæðna þess. Líkt og færnin birtist fötlun í þremur víddum 

sem skerðing, hömlun við athafnir og takmörkuð þátttaka. Skerðing er frávik 

frá dæmigerðri líkamsbyggingu eða líkamsstarfsemi en hömlun við athafnir 

verður vegna erfiðleika barns við daglega iðju, svo sem eigin umsjá, nám eða 

leik. Takmörkuð þátttaka verður síðan þegar barn upplifir litla eða enga 
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félagslega aðild að daglegu lífi. Þá geta félagslegar og efnislegar aðstæður 

sem barnið býr við annað hvort haft jákvæð eða neikvæða áhrif á þátttöku í 

samfélaginu og þar með heilsu og lífsgæði þess (WHO, 2007). 

Áherslum ICF-CY á samsvörun milli barns og umhverfis þess hefur verið 

vel tekið og eru bundnar vonir um að fræðiramminn verði notaður víða í 

heilbrigðis-, menntunar- og félagsþjónustu. Erfiðleikar tengdir félagslegri 

aðild að daglegu lífi eru til að mynda algengir meðal barna með einhverfu 

(APA, 2013) en auk þess geta fjölmargir þættir haft áhrif á færni og heilsu 

þeirra. Með notkun fræðirammans í þjónustu við börnin og fjölskyldur þeirra 

fæst heildarmynd af færni barnanna, sem gefur mikilvægar vísbendingar um 

áhersluatriði í íhlutun og árangur hennar. Jafnframt eru dregnir fram kostir 

þess að efla eða aðlaga mismunandi umhverfisþætti og ýta þannig undir 

þátttöku á fjölbreyttum vettvangi (WHO, 2007). 

Þótt hugmyndafræði ICF-CY veiti heildræna sýn á færni barna hefur 

flokkunarkerfið sjálft hlotið nokkra gagnrýni fyrir takmarkanir varðandi 

kóðun og aðgerðarbindingu. Kerfið tekur ekki tillit til huglægrar víddar og 

horfir því fram hjá upplifun barns af eigin þátttöku. Skilgreiningin félagsleg 

aðild að daglegu lífi missir því marks ef einungis eru flokkuð atriði sem 

tengjast sjáanlegri virkni. Jafnframt er litið fram hjá vilja barnsins og ánægju 

með daglega þátttöku. Barn getur þó upplifað fulla aðild án þess að sýnileg 

framkvæmd eigi sér stað. Í kerfinu er auk þess ekki gefinn kostur á að skrá 

styrkleika barns heldur er aðeins leitast við að lýsa vandanum sem er til 

staðar. Loks eru aðstæður lítt skilgreindar innan ICF-CY en einstaklings-

bundnir þættir eru ekki flokkaðir og ekki er gert ráð fyrir að sami 

umhverfisþátturinn virki bæði hvetjandi og hamlandi fyrir barnið. Í 

flokkunarkerfinu gætir því enn töluverðs misvægis milli áherslna á líkamlega 

þætti og fjölbreytileika umhverfisins (Hemmingsson og Jonsson, 2005; 

Snæfríður Þóra Egilson og Guðrún Pálmadóttir, 2006). Þó takmarkanir séu til 

staðar innan flokkunarkerfisins hefur það ásamt fræðirammanum fjölþætt 

notagildi. Notkun ICF-CY getur til dæmis auðveldað þverfaglegt samstarf í 

þjónustu við börn og fjölskyldur, þar sem fagfólk hefur sömu áherslur að 

leiðarljósi og notar samræmt tungutak. Flokkunarkerfið beinir einnig sjónum 

að fjærumhverfinu, eins og samfélagslegum viðhorfum og stjórnsýslu, og 

áhrifum þess á heilsu barna. Þannig hvetur kerfið fagfólk til að horfa á færni 

og aðstæður barna í víðara samhengi en oft er gert, jafnvel þótt útfærsla 
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aðstæðna í flokkunarkerfinu sé enn skammt á veg komin (Guðrún 

Pálmadóttir, 2013a).  

Þegar skoða á heilsu og færni barna er mikilvægt að upplifun þeirra af 

eigin stöðu sé tekin með í heildarmyndina. Í þessu samhengi benda 

McDougall o.fl. (2010) á kosti þess að skoða lífsgæði barna. Þau leggja til að 

lífsgæðahugtakið, ásamt þeim breytingum sem verða á lífsskeiðinu, verði 

tekið inn í hugmyndafræði og flokkunarkerfi ICF-CY. Með því mætti tryggja 

heildrænni sýn þar sem tekið er tillit til huglægs mats barna á eigin velferð. 

Þannig yrði jafnframt aukin áhersla lögð á getu og möguleika þeirra í stað 

skerðingu og hindrana. Hugtökin tvö umkringja því hugmyndafræði ICF-CY 

og gefa til kynna að ef breyting verður á færni barna hefur það ósjálfrátt 

áhrif á lífsgæði þeirra. 

Norræna tengslasjónarhornið á fötlun 

Á Norðurlöndunum ríkir almennt sameiginlegur skilningur fræðimanna á 

fötlun. Umræðan á margt skylt með áherslum ICF-CY líkansins á samspil 

barns og aðstæðna þess, og hefur hún meðal annars beinst að velferðar-

kerfinu og nýrri nálgun í þjónustu (Gustavsson og Tøssebro, 2005). Horft er í 

auknum mæli á lífsgæði og samfélagsþátttöku barna í stað þess að beina 

athyglinni mestmegnis að skerðingu þeirra (Tideman, 2005). Þannig er ekki 

gerð krafa um að börn aðlagi sig einhliða að samfélaginu heldur er talið 

mikilvægt að fjarlæga samfélagslegar hindranir, aðlaga umhverfið og veita 

fötluðum börnum stuðning og þjónustu (Rannveig Traustadóttir, 2006). Þrjú 

meginatriði eru talin einkenna norrænu tengslanálgunina: 

1. Fötlun er misræmi milli barns og umhverfis. 

Fötlun skapast þegar barn og umhverfi þess falla ekki hvort að öðru 

þannig að misræmi myndast (sjá mynd 3). Möguleg ástæða er að hönnun 

umhverfisins gerir ekki ráð fyrir öllum þeim mannlega margbreytileika sem 

er til staðar í samfélaginu. Einnig getur færni barnsins verið í ósamræmi við 

það sem almennt er gert ráð fyrir. Barnið er þá skilgreint með fötlun ef 

takmörkuð færni eða skerðing leiðir til verulegra hindrana í daglegu 

umhverfi. Fötlun barna er því háð umhverfinu og skilgreind í tengslum við 

það (Tøssebro, 2004). 
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Mynd 3. Skilningur Norræna tengslasjónarhornsins á fötlun. 

Samkvæmt þessum skilningi má rekja erfiðleika barns með einhverfu 

bæði til umhverfisins og eiginleika barnsins sjálfs. Þannig getur til dæmis 

ofurviðkvæmni barns fyrir ákveðnum skynáreitum gert því erfiðara fyrir en 

öðrum að taka þátt við sumar aðstæður skóla. Erfiðleikarnir koma þó ekki 

fram nema áreitin séu til staðar í umhverfinu. Sé félagslegt og efnislegt 

umhverfi skólans ekki aðlagað að þörfum allra nemenda getur það því leitt 

til fötlunar ákveðinna barna (Tideman, 2005). 

2. Fötlun er aðstæðubundin. 

Hvort skerðing leiðir til fötlunar eða ekki ræðst af umhverfinu hverju sinni 

(Tøssebro, 2004). Í þessu samhengi hefur verið bent á að ekki sé rétt að tala 

um „getumikið“ barn eða fólk á einhverfurófi því færnin sé í raun 

aðstæðubundin. Sem dæmi má nefna að barn með einhverfu getur átt í 

erfiðleikum með að hafa frumkvæði að samskiptum við önnur börn en ekki 

endilega við fjölskyldumeðlimi sína. Öðru hvoru verða allir fyrir þeirri reynslu 

að ráða ekki við kröfurnar sem ákveðnar aðstæður gera og upplifa færni sína 

þar með minni en annars (Grandin, 2008). 

Nýlegar rannsóknir á daglegri reynslu fatlaðra barna hafa undirstrikað 

áhrif aðstæðna á lífsgæði þeirra (Watson, 2012). Þetta eru meðal annars 

rannsóknir um skóla án aðgreiningar og þátttöku fjölbreytts nemendahóps í 
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skólastarfinu (Ochs, Kremer-Sadlik, Solomon og Sirota, 2001; Humphrey og 

Lewis, 2008). 

3. Fötlun er afstæð. 

Í gegnum tíðina hafa ýmis greiningarskilmerki verið í þróun og því breytilegt 

hvaða líffræðileg eða andleg einkenni eru skilgreind sem fötlun (Tøssebro, 

2004). Nýjasta dæmið um þetta eru breytingar á greiningarskilmerkjum 

einhverfu í DSM-5 flokkunarkerfinu sem kom út árið 2013. Samkvæmt nýrri 

skilgreiningu er einhverfa talin einn flokkur; röskun á einhverfurófi og er 

ríkari krafa gerð um sérkennilega og áráttukennda hegðun en áður (APA, 

2013). Það má því segja að fötlun hverju sinni sé hluti af hinum félagslega 

skapaða veruleika (Tøssebro, 2004).  

Þótt sameiginlegur tengslaskilningur ríki meðal fræðimanna á 

Norðurlöndunum má greina ólíkar hugmyndafræðilegar nálganir í umræðu 

og rannsóknum. Áherslan hefur til dæmis verið á gagnrýna hluthyggju (e. 

critical realism) en samkvæmt henni er þverfaglegri nálgun beitt til að skoða 

fötlun út frá ólíkum sjónarhornum (Gustavsson, 2004). Önnur nálgun byggist 

á kenningum um táknbundin samskipti þar sem litið er á fötlun sem 

samfélagslegt fyrirbæri. Fötlun verður því til í samskiptum barns við 

umhverfi sitt og skapast af viðbrögðum samfélagsins hverju sinni 

(Michailakis, 2004). Túlkunarfræðileg nálgun (e. critical interpretation) hefur 

einnig verið algeng á Norðurlöndunum þar sem líf og aðstæður eru skoðaðar 

út frá reynslu þátttakenda. Slíkar rannsóknir leiða oft af sér kenningar sem 

byggðar eru á þemum og mynstrum í rannsóknargögnum (Gustavsson, 

2004). Loks hafa fræðimenn nýtt sér hugmyndafræði ICF-CY til að skoða 

færni barna út frá þeim hugtökum og tengslum sem flokkunarkerfið byggir á 

(WHO, 2007).  

Tengslasjónarhornin hafa endurspeglast í réttindabaráttu fatlaðra 

einstaklinga og urðu þau, ásamt hugmyndafræði ICF, kveikjan að Samningi 

Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks. Í formála samningsins kemur 

nálgunin skýrt fram en þar stendur að fötlun sé háð breytingum og verði til í 

samspili fólks og umhverfishindrana. Þá kveður samningurinn meðal annars 

á um rétt fatlaðra barna og fullorðinna til að lifa eðlilegu lífi án aðgreiningar í 

samfélaginu. Jafnframt er lagt bann við hverskyns mismunun og áhersla lögð 

á jöfn tækifæri og aðgengi fyrir alla. Ábyrgð samfélagsins er því tilgreind við 
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að tryggja fötluðu fólki réttindi og þátttöku til jafns við aðra (Sameinuðu 

þjóðirnar, 2006/2009). Þegar kemur að því að meta rétt fatlaðra barna til 

þjónustu virðist vægi samningsins og ríkjandi tengslaskilnings þó minnka. Þá 

eru læknisfræðileg sjónarhorn höfð að leiðarljósi á þann hátt að krafa er 

gerð um ákveðna greiningu sem staðfestir skerðingu eða þarfir viðkomandi 

barns. Þjónustukerfið staðsetur því erfiðleika barna á einhverfurófi hjá þeim 

sjálfum í stað þess að horfa til hindrana í umhverfinu (Tideman, 2005). 

Þannig eru réttindi allra vart full tryggð en með aukinni þekkingu á 

lífsgæðum og samfélagsþátttöku barna má koma auga á mögulegar lausnir 

sem gagnast geta fleirum en einum einstaklingi eða hópi (KIDSCREEN Group 

Europe, 2006). 

Vistkerfislíkan Bronfenbrenners 

Ljóst er að ólíkir umhverfisþættir hafa áhrif á færni, þátttöku og lífsgæði 

barna. Með Vistkerfislíkani Bronfenbrenners (1979) er horft heildrænt á 

barnið og umhverfi þess þar sem tekið er tillit til félagslegra, menningarlegra 

og sögulegra þátta og áhrifa þeirra í að móta einstaklinginn (sjá mynd 4). 

Mótunarferlið á sér stað alla lífsleiðina og er styrkur þess háður einstaklings-

bundnum þáttum og aðstæðum hverju sinni (Bronfenbrenner og Morris, 

2006). 

Í kjarna líkansins er barnið; vilji þess, kröfur og bjargráð (Bronfenbrenner 

og Morris, 2006). Kringum barnið er umhverfinu síðan lagskipt í fimm kerfi 

sem öll hafa áhrif á hvort annað; nærkerfi (e. microsystem), millikerfi (e. 

mesosystem), stofnanakerfi (e. exosystem), lýðkerfi (e. macrosystem) og 

tímakerfi (e. chronosystem). Nærkerfið lýsir hversdagslífi barnsins, nánasta 

umhverfi þess og þeim hópum sem það hefur mest samskipti við, svo sem 

fjölskyldu þess, heimili, vinum og skóla. Ólíkir aðilar og aðstæður hversdags-

lífsins mynda síðan samskiptanet sem kallast millikerfi og lýsir það til dæmis 

samskiptum foreldris og barns eða samstarfi heimilis og skóla. Í hvert sinn 

sem barnið skiptir um umhverfi verður millikerfi til þar sem ávallt eiga sér 

stað einhver tengsl milli aðila eða svæða. Þriðja lag líkansins nefnist 

stofnanakerfi og snertir það barnið á óbeinan hátt með því að hafa áhrif á 

hversdagslíf þess. Kerfið inniheldur stofnanauppbyggingu samfélagsins, 

fjölmiðla, vinnustaði, samgöngukerfi, heilsugæslu og fleira. Lýðkerfið myndar 

síðan fjórða lag líkansins og inniber það menningu samfélagsins, siði og sögu  
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Mynd 4. Vistkerfislíkan Bronfenbrenners (1979). 

þess, efnahagslífið og starfsemi stjórnvalda. Loks er það tímakerfið sem 

leggur áherslu á áhrif tímans í að móta einstaklinginn og umhverfið hans. 

Þannig eru saga, þróun og reynsla mismunandi aðila og kerfa mikilvægir 

áhrifavaldar í lífi barns (Bronfenbrenner, 1994). 

Innan tímakerfisins eru þrír ólíkir tímaþættir skilgreindir. Nærtími (e. 

microtime) á við staka atburði eða tímamót í lífi barns, til dæmis ferðalög og 

að flytjast milli skólakerfa. Millitími (e. mesotime) nær yfir atburði sem 

endurtaka sig daglega eða vikulega, svo sem að mæta í skólann og stunda 

áhugamálið. Fjærtími (e. macrotime) á síðan við atburði eða þáttaskil sem 

eiga sér stað í samfélaginu og hafa ef til vill langtímaáhrif á líf fólks 

(Bronfenbrenner og Morris, 2006), líkt og bankahrunið á Íslandi árið 2008 

(Snæfríður Þóra Egilson, 2011). 

Í skrifum um vistkerfislíkanið leggur Bronfenbrenner einnig ríka áherslu á 

þátt barnsins sjálfs í að móta sig og líf sitt. Einstaklingsbundnir þættir eins og 

tilfinningar, kröfur og val barnsins eru því ekki síður mikilvægir en umhverfi 
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þess. Þannig ræður upplifun barnsins á aðstæðum sínum hverju sinni miklu 

um hvort þær hafi jákvæð eða neikvæð áhrif á færni og lífsgæði þess 

(Bronfenbrenner og Morris, 2006).  

Í rannsókninni hér er athyglinni beint að börnum með einhverfu og 

nærumhverfi þeirra, það er að nær- og millikerfum, og hvernig kerfin hafa 

áhrif á upplifun barna á lífsgæðum sínum. Notkun Vistkerfislíkansins styður 

við umfjöllun Felce og Perry (1995) um heildræna nálgun við mat á 

lífsgæðum barna. Einnig eru áherslur Bronfenbrenners samhljóma 

hugmyndafræði ICF flokkunarkerfisins og tengslasjónarhorni Norður-

landanna um samspil barns og þess umhverfis sem það hrærist í hverju sinni. 

Upplifun barna á lífsgæðum sínum 

Fræðimenn leggja nú sífellt aukna áherslu á reynslu barna af eigin heilsu og 

líðan (James, Jenks og Prout, 1998). Fjölmargar rannsóknir hafa beinst að 

upplifun barna á lífsgæðum sínum og hafa þær meðal annars skoðað tengsl 

lífsgæða við sálfélagslega þætti og heilsufar (Haraldstad, Christophersen, 

Eide, Natvig og Helseth, 2011; Rajmil o.fl., 2009; Young, Rice, Dixon-Woods, 

Colver og Parkinson, 2007). Rannsóknirnar hafa gefið áhugaverðar 

niðurstöður, svo sem varðandi mun milli kynja og aldurshópa (Haraldstad 

o.fl., 2011). Þá ber rannsóknum saman um að börn sem glíma við 

sálfélagslega erfiðleika upplifa lífsgæði sín almennt minni en önnur börn 

(Palacio-Vieira o.fl., 2008; Svedberg, Eriksson og Boman, 2013). 

Í norskri þversniðsrannsókn Haraldstad o.fl. (2011) var matslistinn 

KIDSCREEN-10 notaður til að skoða tengsl lífsgæða við kyn, aldur, 

líkamsímynd, einelti og sársauka. Þátttakendur voru 1.066 börn á aldrinum 8 

─ 18 ára. Niðurstöðurnar sýndu að stelpur upplifðu lífsgæði sín almennt 

minni en strákar og eldri börn (12 ─ 18 ára) skoruðu lægra en þau sem yngri 

voru. Þau sem voru lögð í einelti mátu lífsgæði sín töluvert minni en önnur 

börn og einnig þau sem fundu fyrir reglulegum sársauka. Góð líkamsímynd 

hafði jákvæð áhrif á lífsgæði barnanna og reyndist hún sterkasta spágildið 

fyrir mismunandi upplifun þeirra á lífsgæðum sínum. 
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Í eigindlegri rannsókn Young o.fl. (2007) voru tekin viðtöl við 28 bresk 

börn með CP (e. cerebral palsy) á aldrinum 8 ─ 13 ára. Markmið 

rannsóknarinnar var að kanna hvað börnunum þótti mikilvægast í lífi sínu og 

stuðlaði þar með að lífsgæðum þeirra. Börnin voru sammála um að samband 

sitt við foreldra og vini skipti miklu og var félagsskapur og stuðningur þeirra 

mikilvægur. Sum áttu þó í erfiðleikum með að eignast góða vini vegna stríðni 

annarra barna. Skólinn var ofarlega í huga margra en meðal annars hittu 

börnin vini sína þar. Þá skipti sjálfræði eldri börnin (11 ─ 13 ára) miklu og 

vildu þau ráða frítíma sínum sjálf. Líkt og önnur börn lögðu þau áherslu á 

mikilvægi þess að lifa góðu lífi, vera hamingjusöm og hafa gaman. Neikvæð 

áhrif lélegrar líkamsímyndar komu fram, ásamt því að ýmsar hindranir sem 

rekja mátti til viðhorfa og aðgengis í samfélaginu takmörkuðu félagslega 

þátttöku barnanna. Áætla má að niðurstöður Young o.fl. (2007) eigi að 

einhverju leyti einnig við aðra hópa fatlaðra barna. Flest upplifa þau 

ákveðnar hindranir í félagslegu- og/eða efnislegu umhverfi og hafa þau 

sömu vonir og langanir og önnur börn (Watson, 2012). 

Lífsgæðarannsóknir hafa einnig sýnt fram á sterk tengsl við andlega líðan 

barna. Í sænski þversniðsrannsókn var matslistinn KIDSCREEN-52 notaður til 

að kanna lífsgæði 253 barna á aldrinum 11 ─ 16 ára. Í ljós kom að sálvefræn 

einkenni, eins og depurð og svefntruflanir, drógu úr lífsgæðum barnanna 

(Svedberg o.fl., 2013). Sami matslisti var notaður í spænskri eftirfylgdar-

rannsókn til að skoða lífsgæði 454 barna á aldrinum 8 ─ 18 ára og breytingar 

yfir þriggja ára tímabil. Að meðaltali voru lífsgæði barnanna minni að þremur 

árum liðnum. Hnignunina mátti rekja til breytinga sem urðu á sjálfsmynd og 

lífi barnanna samhliða auknum þroska. Þau sem glímdu við sálræna 

erfiðleika eða höfðu lent í einhvers konar áföllum upplifðu lífsgæði sín þó 

töluvert minni en önnur börn (Palacio-Vieira o.fl., 2008; Rajmil o.fl., 2009).  

Niðurstöður lífsgæðarannsóknanna benda til að mikilvægt sé að huga að 

sálfélagslegum þáttum í lífi barna og að vandamál tengd þeim geti haft 

slæmar afleiðingar í för með sér. Sterk sjálfsmynd, góð andleg líðan og 

stuðningur foreldra og vina styrkir upplifun barna á lífsgæðum sínum 

(Haraldstad o.fl., 2011; Palacio-Vieira o.fl., 2008; Young o.fl., 2007). 
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Mat foreldra á lífsgæðum barna sinna 

Ýmsar rannsóknir hafa stuðst við mat foreldra á lífsgæðum barna sinna og 

geta slíkar rannsóknir gefið mikilvægar viðbótarupplýsingar þegar lífsgæði 

barna eru skoðuð (Arnaud o.fl., 2008; Kuhlthau o.fl., 2010; Sheldrick o.fl., 

2011). Í sumum tilvikum getur verið nauðsynlegt að afla upplýsinga um 

lífsgæði barna einungis frá foreldrum eða forráðamönnum, til dæmis ef barn 

glímir við alvarlega skerðingu eða sjúkdóm (Robitail o.fl., 2006). Einnig skiptir 

mat foreldra miklu þegar ætla má að barn hafi ekki fulla innsýn í eigin líðan 

og aðstæður eða á í erfiðleikum með að tjá sig um þær, eins og átt getur við 

um sum börn með einhverfu. Þá er algengt að biðja foreldra um að setja sig í 

spor barns síns svo mat þeirra endurspegli viðhorf þess (e. parent proxy 

report) (Sheldrick o.fl., 2011). Foreldrar upplifa þó lífsgæði barna sinna oft á 

annan hátt en börnin sjálf, sérstaklega þegar kemur að sálfélagslegum 

þáttum (Davis o.fl., 2007; Gaspar, De Matos, Batista-Foguet, Ribeireo og 

Leal, 2010; Rajmil, López, López-Aguilà og Alonso, 2013; Upton, Lawford og 

Eiser, 2008). 

Í kerfisbundinni yfirlitsrannsókn Upton o.fl. (2008) voru skoðaðar 19 

lýsandi samanburðarrannsóknir á mati foreldra og barna á lífsgæðum 

barnanna. Niðurstöðurnar sýndu að foreldrar höfðu minni innsýn í 

tilfinningar og félagsleg tengsl barna sinna heldur en í hlutlægari þætti, eins 

og líkamlega virkni. Þá áttu foreldrar fatlaðra eða langveikra barna í hættu á 

að vanmeta lífsgæði barna sinna. 

Í ástralskri samanburðarrannsókn Davis o.fl. (2007) var leitast við að 

skoða hversvegna þessi munur væri á upplifun foreldra og barna. Til þess 

voru höfð ígrunduð samtöl (e. cognitive interviews) við 15 pör foreldra og 

barna á aldrinum 8 ─ 12 ára þar sem stuðst var við spurningar lífsgæða-

matslistans KIDSCREEN-27. Í ígrunduðum samtölum er reynt að varpa ljósi á 

vafaatriði með ítarspurningum (e. verbal probing) og þátttakendur beðnir að 

orða hugsanir sínar (e. think aloud) á meðan þeir svara matslistanum (Knafl 

o.fl., 2007). Munurinn fólst einkum í mismunandi röksemdafærslu barna og 

foreldra en börnin byggðu svör sín gjarnan á einu atviki á meðan foreldrarnir 

tóku fleiri dæmi áður en þeir svöruðu. Börnin áttu það til að svara með 

lægsta eða hæsta gildi kvarðans (t.d. aldrei eða alltaf) en foreldrarnir nýttu 

frekar miðgildin þar sem þeir teystu sér ekki til að fullyrða um viðkomandi 
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atriði. Skilningurinn sem börn og foreldrar lögðu í spurningarnar gat einnig 

verið mismunandi og fannst foreldrum erfitt að meta út frá síðastliðinni viku 

í lífi barnsins, líkt og matslistinn gerir ráð fyrir (Davis o.fl., 2007). 

Svipaðar niðurstöður komu fram í breskri rannsókn Tavernor o.fl. (2012). 

Þar var stuðst við blandað rannsóknarsnið til að bera saman svör stráka með 

einhverfu og foreldra þeirra á lífsgæðamatslistunum KIDSCREEN-27 og 

Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL). Tíu foreldrar og fjórir 9 ─ 12 ára 

strákar svöruðu matslistunum skriflega og tóku síðan þátt í viðtali þar sem 

rýnt var í svör þeirra. Í ljós kom að foreldrar og börn lögðu mismunandi 

skilning í sumar spurningar og þótti strákunum ekki alltaf ljóst hvort 

spurningarnar vísuðu í andlega eða líkamlega þætti. Einnig höfðu strákarnir 

tilhneigingu til að byggja svör sín á einstaka atburðum og var röksemda-

færsla þeirra oft frábrugðin foreldranna. 

Ýmislegt getur haft áhrif á mat foreldra á lífsgæðum barna sinna, líkt og 

fram kom í evrópskri þversniðsrannsókn Arnaud o.fl. (2008). Þar svöruðu 

foreldrar 8 ─ 12 ára barna með CP lífsgæðamatslistanum KIDSCREEN-52. 

Niðurstöðurnar gáfu til kynna að foreldrar sem upplifðu streitu voru líklegri 

en aðrir til að meta lífsgæði barna sinna slök á öllum víddum matslistans. 

Þegar lífsgæði barna eru könnuð er því mikilvægt að hafa í huga mismunandi 

mat barna og foreldra, og þá þætti sem geta haft áhrif þar á (Davis o.fl., 

2007; Upton o.fl., 2008). 

Lífsgæði barna með einhverfu 

Fáar rannsóknir hafa beinst að upplifun barna með einhverfu á lífsgæðum 

sínum en lengi var talið að þau væru ekki fær um að gefa áreiðanlegar 

upplýsingar um heilsu og líðan sína (Shipman, Sheldrick og Perrin, 2011). Nú 

leggja fræðimenn þó aukna áherslu á sjálfsmat getumikilla barna með 

einhverfu og styðjast sífellt fleiri rannsóknir við reynslu þeirra, til dæmis af 

samskiptum (Burgess og Turkstra, 2010), andlegri líðan (Hedley og Young, 

2006), einmanaleika (Lasgaard, Nielsen, Eriksen og Goossens, 2010) og 

þátttöku í tómstundaiðju (Potvin, Snider, Prelock, Kehayia og Wood-

Dauphinee, 2013). Lífsgæði barna með einhverfu hafa verið skoðuð með 

þessum hætti og benda niðurstöður til að þau meti lífsgæði sín á réttmætan 
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og áreiðanlegan hátt (Burgess og Turkstra, 2010; Shipman o.fl., 2011). 

Tavernor o.fl. (2012) telja þó mikilvægt að blönduð rannsóknarsnið séu 

notuð þegar kanna á lífsgæði barna með einhverfu til að öðlast dýpri skilning 

á upplifun þeirra og svörum. 

Í lýsandi samanburðarrannsókn Shipman o.fl. (2011) var sjálfsmats- og 

foreldraútgáfa matslistans PedsQL notuð til að kanna lífsgæði 39 getumikilla 

ungmenna (12 ─ 18 ára) með einhverfu. Með matslistanum eru lífsgæði 

barna skoðuð út frá fjórum víddum sem varða líkamlega, tilfinningalega og 

félagslega þætti ásamt þátttöku í skólastarfi. Niðurstöðurnar sýndu að 

ungmennin, sem öll voru búsett í Boston, upplifðu lífsgæði sín almennt 

minni en jafnaldrar án einhverfu. Upplifunin var þó í flestum tilvikum 

jákvæðari en foreldranna, sem töldu takmarkaða þátttöku í félagslegum 

athöfnum draga verulega úr lífsgæðum barna sinna (Sheldrick o.fl., 2011). 

Sambærilegar niðurstöður komu fram í breskri samanburðarrannsókn 

Burgess og Turkstra (2010) þar sem þátttakendur voru 14 getumiklir strákar 

(13 ─ 19 ára) með einhverfu og mæður þeirra. Strákarnir skoruðu að 

meðaltali lægra en jafnaldrar án einhverfu á lífsgæðakvarðanum Quality of 

Communication Life Scale. Upplifun strákanna var þó almennt jákvæðari en 

mæðra þeirra. Í báðum rannsóknum var sterk jákvæð fylgni milli svara 

foreldra og barna (r > 0,50; p < 0,05) og virtust foreldrarnir því að einhverju 

leyti hafa innsýn í lífsgæði barna sinna (Burgess og Turkstra, 2010; Sheldrick 

o.fl., 2011). 

Í þversniðsrannsókn Kuhlthau o.fl. (2010), sem fram fór í Bandaríkjunum 

og Kanada, var lífsgæðamatslistinn PedsQL notaður til að skoða mat foreldra 

á lífsgæðum barna sinna. Þetta voru foreldrar 286 barna með einhverfu (2 ─ 

18 ára) og var meiri hluti þeirra strákar (82,5%). Almennt töldu foreldrarnir 

lífsgæði barna sinna vera minni en annarra barna, sérstaklega þegar kom að 

félagslegri þátttöku. Foreldrar yngri barna (2 ─ 7 ára) upplifðu lífsgæði barna 

sinna meiri en foreldrar eldri barna (8 ─ 18 ára) en enginn munur var á 

lífsgæðum stráka og stelpna. Þá kom fram jákvæð fylgni við aðlögunarfærni 

barnanna og meiri lífsgæða. 

Þrátt fyrir fáar rannsóknir á lífsgæðum barna með einhverfu hafa 

fjölmargir fræðimenn skoðað hina ýmsu áhrifaþætti á heilsu og líðan þeirra, 

til dæmis varðandi samfélagsþátttöku (Orsmond og Kuo, 2011; Poon, 2011), 
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áhugamál (Klin, Danovitch, Merz og Volkmar, 2007; Laufey Ingibjörg 

Gunnarsdóttir, 2009), vináttu (sjá t.d. Bauminger og Kasari, 2000; Bauminger 

og Shulman, 2003; Calder, Hill og Pellicano, 2012; Kuo, Orsmond, Cohn og 

Coster, 2011) og skólastarf (sjá t.d. Carrington og Graham, 2001; Humphrey 

og Lewis, 2008). Hér á eftir verður greint frá helstu rannsóknarniðurstöðum 

á þessu sviði, þar sem áhersla er lögð á að draga fram upplifun og reynslu 

barnanna sjálfra, sem og foreldra þeirra. 

Fjölskyldan 

Fjölskyldan er mikilvæg í lífi allra barna og á það ekki síst við um fötluð börn, 

sem oft eru háðari foreldrum sínum og systkinum en jafnaldrar þeirra 

(Stalker og Connors, 2005). Fjölskyldur getumikilla barna með einhverfu 

upplifa eðlilegt fjölskyldulíf, fjölskylduböndin eru náin og þær sinna sínum 

daglegu venjum líkt og aðrar gera. Fjölskyldumeðlimir verja tíma saman og 

stunda sameiginleg áhugamál, bæði innan og utan dyra. Oft er þó 

nauðsynlegt fyrir fjölskyldurnar að aðlaga sig að þörfum barnsins og til 

dæmis undirbúa „óvænta“ atburði í tíma eða taka tillit til óvenjulegrar 

skynúrvinnslu þess. Slíkt getur að einhverju leyti takmarkað þátttöku 

fjölskyldunnar í félagslegum atburðum (Gray, 1997). 

Stuðningur og handleiðsla foreldra stuðlar að lífsgæðum barna með 

einhverfu og gegna fjölskyldurnar mikilvægu hlutverki við að styðja við 

þátttöku þeirra í mismunandi aðstæðum (Bauminger og Shulman, 2003; 

Calder, 2012; Lasgaard o.fl., 2010; Poon, 2011). Rannsóknir sýna fram á 

takmarkaða samfélagsþátttöku meðal barnanna (Orsmond og Kuo, 2011; 

Poon, 2011) sem verja oftar tíma með fjölskyldumeðlimum eða stuðnings-

aðilum heldur en félögum (Orsmond og Kuo, 2011). Takmörkuð þátttaka er 

oft tengd erfiðleikum sem verða í samfélagslegum aðstæðum og í 

samskiptum við aðra (Poon, 2011) og skiptir leiðsögn miklu til dæmis þegar 

kemur að vinasamböndum (Bauminger og Shulman, 2003; Calder, 2012). Þá 

er nauðsynlegt að styðja vel við bakið á börnunum á tímamótum í lífi þeirra 

(Poon, 2011). 

Stuðningur systkina getur einnig skipt miklu og upplifa sum börn vináttu 

og stuðning frá þeim. Flest börn verja einhverjum tíma með systkinum 

sínum, svo sem við sjónvarpið eða tölvuna (Kuo o.fl., 2011; Laufey Ingibjörg 
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Gunnarsdóttir, 2009; Orsmond og Kuo, 2011). Góð systkinabönd eru þó ekki 

alltaf til staðar en líkt og í systkinahópum almennt finnst sumum þau eiga 

litla samleið með systkinum sínum, sem hafa ólík áhugamál og eru „pirrandi“ 

(Laufey Ingibjörg Gunnarsdóttir, 2009). Samskipti við systkini geta verið 

lærdómsrík og er mikilvægt að hrósa þegar vel gengur og aðstoða börnin við 

að leysa úr ágreiningi (Feldman, 2006). 

Ásamt fjölskyldum spilar þjónustukerfið stórt hlutverk þegar kemur að 

þátttöku barna með einhverfu í mismunandi umhverfi. Í rannsóknum hafa 

komið fram erfiðleikar fjölskyldna í samskiptum við þjónustukerfið og lýsa 

foreldrar baráttu við að fá stuðning við hæfi (McLaughlin, 2012). Þá virðist 

þjónustan minnka eftir því sem börnin eldast og eru fjölskyldur barna með 

einhverfu oft gagnrýnar á úrræðin sem í boði eru (Sara Stefánsdóttir og 

Snæfríður Þóra Egilson, 2010). 

Áhugamál 

Börn með einhverfu hafa tilhneigingu til að einblína á afmörkuð áhugamál 

sem þau stunda, safna upplýsingum eða ræða um við hvert tækifæri. Þessi 

áhugamál geta verið með ýmsu móti og eru mörg þeirra einnig algeng hjá 

jafnöldrum barnanna (t.d. tölvuleikir, risaeðlur og ofurhetjur) eða hjá fólki 

sem sérhæfir sig á ákveðnum sviðum (t.d. stjörnufræði, forritun og sögulegir 

atburðir). Svo eru áhugamál sem þykja sérkennileg fyrir hvaða aldurshóp 

sem er (t.d. blindgötur og símaloftnet). Tíminn sem fer í að sinna 

áhugamálunum getur verið talsverður eða allt að 25 ─ 75% af frítíma 

barnanna (Klin o.fl., 2007). Áhugamál barna með einhverfu hafa því mótandi 

áhrif á daglegt líf þeirra.  

Laufey Ingibjörg Gunnarsdóttir (2009) tók viðtöl við sex stelpur (11 ─ 17 

ára) með einhverfu og spurði þær um áhugamál sín. Mikilvægt var fyrir 

stelpurnar að hafa stöðugt eitthvað fyrir stafni og sögðu þær áhugamálin 

taka mikinn tíma af því að þau væru skemmtileg. Þær vörðu talsverðum tíma 

í tölvunni, meðal annars við að safna upplýsingum um áhugamálin sín á 

netinu. Tölvan var einnig nýtt sem leið til samskipta og til að horfa á 

sjónvarpsþætti eða spila leiki. Þá fannst fjórum stelpum gaman að teikna og 

tjáðu þær hugsanir sínar og tilfinningar gjarnan í gegnum teikningarnar. 
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Í eigindlegri rannsókn Jarþrúðar Þórhallsdóttur (2013), sem fólst í 

viðtölum við átta fullorðna einstaklinga með einhverfu, kom fram hvernig 

áhugamál þátttakenda í barnæsku gátu þróast yfir í áráttukennda hegðun. 

Þátttakendum fannst erfitt að stoppa sig af og stöðva hugsanir og tal um 

áhugasviðið og trufluðu áhugamálin þannig samskipti við önnur börn og 

fullorðna. Með aldrinum urðu þátttakendur meðvitaðri um vandræðin sem 

áhugamálin gátu valdið og reyndu að vinna gegn þeim. Þar reyndist gott 

skipulag og að hafa nóg að gera afar hjálplegt. Þegar áhugamálin voru innan 

ákveðinna marka veittu þau þátttakendum lífsfyllingu. 

Vinatengsl 

Vinasambönd eru mikilvægur hluti af lífsgæðum barna með einhverfu. 

Nýlegar rannsóknir sýna að getumikil börn með einhverfu eiga gjarnan einn 

eða fleiri góða vini og eru þau almennt ánægð með sambönd sín, sem oft 

eru traust og endingargóð (Bauminger og Kasari, 2000; Bauminger og 

Shulman, 2003; Calder o.fl., 2012; Kuo o.fl., 2011). Vinátta getumikilla barna 

er þó talin hafa aðra eiginleika en vinátta jafnaldra án einhverfu og 

einkennist hún fyrst og fremst af ástundun sameiginlegra áhugamála og 

félagsskap fremur en persónulegum samræðum og trúnaði (Bauminger og 

Kasari, 2000; Calder o.fl., 2012).  

Í eigindlegri rannsókn Howard, Cohn og Orsmond (2006) lýsti Tómas, 13 

ára bandarískur strákur með Aspergersheilkenni, traustum vinasamböndum. 

Tómas lagði áherslu á mikilvægi þess að eiga góða vini og sagði hann vini 

vera þá sem hjálpuðu, styddu og vernduðu hvorn annan. Þá taldi hann 

nauðsynlegt að sýna áhugamálum annarra áhuga og leggja sín eigin til hliðar 

á meðan. Fleiri börn með einhverfu hafa tekið undir reynslu Tómasar og lýst 

eiginleikum góðra vina. Í breskri rannsókn Calder o.fl. (2012) var stuðst við 

blandað rannsóknarsnið til að kanna félagsþátttöku 12 getumikilla barna 

með einhverfu (9 ─ 11 ára). Áhorf fóru fram á skólalóðum og leiddu í ljós 

jákvæð samskipti barnanna við skólafélaga sína, þar sem bæði þau og 

skólafélagarnir höfðu frumkvæði að samskiptum. Í viðtölum sögðu börnin 

vini sína veita sér góðan félagsskap og skilgreindu þá til dæmis á eftirfarandi 

hátt: „Vinir vilja alltaf leika“, „vinum líkar vel við þig“ og „vinir vernda þig 

þegar aðrir eru að stríða þér“. Börnin tóku þó einnig fram að vináttan gæti 

verið flókin og að stundum kysu þau frekar að leika ein. Undir þetta tóku 
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foreldrar og kennarar barnanna og sögðu það ekki áhyggjuefni að börnin 

væru stundum ein, þau þyrftu tíma til að koma reglu á hugsanir sínar.  

Líkt og Tómas eru mörg börn með einhverfu meðvituð um að tala ekki of 

mikið um afmörkuð áhugasvið sín heldur reyna að finna sameiginleg 

áhugamál og viðfangsefni til að ræða um og sinna með vinunum (Jackson, 

2002/2011; Jarþrúður Þórhallsdóttir, 2013). Börn með einhverfu sem og 

önnur börn eru þó líkleg til að velja sér vini út frá svipuðum áhugamálum 

eða öðrum sameiginlegum þáttum (Bauminger og Shulman, 2003; Howard 

o.fl., 2006). Einnig hafa rannsóknir sýnt að nálægð við vinina skiptir miklu, 

það er hvort börnin séu í sama skóla, búi í sama hverfi eða stundi sömu 

tómstundir (Calder o.fl., 2012; Howard o.fl., 2006). 

Algengt virðist að börn með einhverfu kjósi að taka þátt með vinum 

sínum í athöfnum sem reyna lítið á félagsfærni þeirra, eins og að lesa í 

aðstæður eða atferli annarra. Í rannsókn Calder o.fl. (2012) greindu kennarar 

frá þátttöku nemenda sinna í frímínútum og sögðu nemendur með einhverfu 

taka þátt til jafns við aðra í hópleikjum byggðum á skýrum reglum. Í 

heimahúsum virðast athafnir eins og að spila tölvuleiki og horfa á 

teiknimyndir vinsælar (Bauminger og Shulman, 2003; Kuo o.fl., 2011).  

Þrátt fyrir ýmsar jákvæðar niðurstöður varðandi vináttu barna á 

einhverfurófi hafa margar rannsóknir sýnt fram á erfiðleika þeirra við að 

stofna til og viðhalda vinasamböndum (sjá t.d. Bauminger o.fl., 2008; 

Bauminger og Shulman, 2003; Jarþrúður Þórhallsdóttir, 2013; Müller, 

Schuler og Yates, 2008). Fullorðnir einstaklingar með einhverfu hafa tjáð sig 

um takmarkaða félagsfærni sína og lýst því hvernig þeir horfðu á önnur börn 

leika sér án þess að uppgötva leyndarmálið á bak við það að komast inn í 

leikinn og taka þátt (Jarþrúður Þórhallsdóttir, 2013; Müller o.fl., 2008). 

Mæður 14 ísraelskra barna á einhverfurófi töldu börnin sín sjaldan eiga 

frumkvæði að myndun vinasambanda (Bauminger og Shulman, 2003). Þá 

sýndi rannsókn Bauminger o.fl. (2008) að vinasambönd barna með einhverfu 

voru ekki eins náin og annarra barna, bæði að mati barnanna sjálfra og vina 

þeirra. Rannsóknin fór fram í Ísrael og Bandaríkjunum og tóku alls 42 börn 

með einhverfu og vinir þeirra þátt (n = 146). 



42 

Börn með einhverfu verja oft styttri tíma á viku með vinum sínum heldur 

en jafnaldrar þeirra gera (Bauminger og Shulman, 2003; Kuo o.fl., 2011) og 

benda rannsóknir til að þau verði oftar einmana en önnur börn (Bauminger 

og Kasari, 2000; Lasgaard o.fl., 2010). Getumikil börn með einhverfu óska 

gjarnan eftir félagsskap annarra og virðast þau upplifa einmanakennd þegar 

sú ósk er ekki uppfyllt (Bauminger og Kasari, 2000; Calder o.fl., 2012; 

Jarþrúður Þórhallsdóttir, 2013; Lasgaard o.fl., 2010). Þá hefur stuðningur 

foreldra, bekkjarfélaga og vina verndandi árhrif gegn einmanaleika barnanna 

(Lasgaard o.fl., 2010). 

Skólastarfið 

Börn verja stórum hluta dagsins í skóla og gegnir skólastarfið því veigamiklu 

hlutverki í að stuðla að velferð og þroska barna. Allir nemendur eiga rétt á 

kennslu við sitt hæfi í námsumhverfi sem er hvetjandi og tekur mið af 

þörfum þeirra og almennri velferð (Lög um grunnskóla). Þrátt fyrir mikinn 

fjölda barna með einhverfu í almennu bekkjarkerfi (Humphrey og Lewis, 

2008) skortir mjög á þekkingu og færni kennara og annars starfsfólks til að 

sinna kennslu og stuðningi við börnin (Barnard, Prior og Potter, 2000; 

Jarþrúður Þórhallsdóttir, 2013). Hindranir í skólakerfinu geta því orðið til 

þess að börnin fái ekki notið menntunar sem skyldi (Humphrey og Lewis, 

2008). Þá sýna rannsóknir að fatlaðir nemendur taka minna þátt en aðrir við 

flestar aðstæður skóla og hafa þar fjölmargir þættir áhrif sem ýmist lúta að 

börnunum sjálfum eða skólaumhverfinu (Humphrey og Lewis, 2008; 

Snæfríður Þóra Egilson, 2005). 

Sum börn geta átt í erfiðleikum með að nýta færni sína og styrkleika í 

mismunandi skólastarfi. Kröfurnar sem gerðar eru til nemenda í 

kennslustundum geta reynst þeim um megn, sem og samskipti þeirra og 

þátttaka með bekkjarfélögum í frímínútum og öðrum aðstæðum skóla. 

Þessu hafa meðal annarra tveir ástralskir 13 ára strákar með Aspergers-

heilkenni lýst. Skólaumhverfið hafði töluverð áhrif á líðan strákanna en mikil 

orka fór í að hunsa áhrifin og reyna að falla inn í hópinn á skólatíma. Þegar 

heim var komið áttu þeir til að „springa“ og ráða ekki við né skilja 

uppsafnaðar tilfinningar (Carrington og Graham, 2001). Þátttakendur í 

rannsókn Jarþrúðar Þórhallsdóttur (2013) lýstu einnig vanlíðan sinni í 

skólanum en sögðu það mikilvægt að félagslegur stuðningur og skilningur 
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væri til staðar. Fáir kennarar höfðu komið til móts við þarfir þátttakenda en 

þegar samband barns og kennara var gott skipti það miklu fyrir upplifun 

þeirra af skólastarfinu. 

Í eigindlegri rannsókn Humphrey og Lewis (2008) lýstu 20 breskir 

nemendur (11 ─ 17 ára) á einhverfurófi  meðal annars reynslu sinni af 

aðlögun og stuðningi í skólastarfi. Í sumum tilvikum voru börnin ánægð með 

úrræðin sem þau höfðu, eins og aðgang að rólegu athvarfi, og voru þau fær 

um að takast á við kröfurnar sem gerðar voru til þeirra. Með stuðningsaðila 

sér við hlið fannst börnunum þau skera sig úr hópnum í stað þess að falla inn 

í bekkinn eins og þau vildu. Ákjósanlegast þótti þegar stuðningsaðilinn var til 

staðar fyrir bekkinn í heild og aðstoð hans því veitt meira „baksviðs“. Þetta 

hafa fræðimenn tekið undir og bent á að stöðug nærvera stuðningsaðila geti 

haft áhrif á félagstengsl nemenda og dregið úr sjálfræði þeirra 

(Hemmingsson, Borell og Gustavsson, 2003; Snæfríður Þóra Egilson, 2006). 

Samskipti við bekkjarfélagana hafa töluverð áhrif á upplifun barna með 

einhverfu af skólastarfinu, eins og fram kom rannsókn Humphrey og Lewis 

(2008). Almennt fannst börnunum þau eiga margt sameiginlegt með öðrum 

nemendum en um leið upplifðu þau sig „öðruvísi“. Samtímis upplifðu þau 

einnig samþykki og höfnun frá bekkjarfélögum sínum. Þannig færði 

sérþekking og áhugi barnanna þeim ýmist viðurkenningu annarra nemenda 

eða útilokun frá hópnum. Flest áttu einn eða fleiri góða vini, sem stóðu með 

þeim og studdu í gegnum erfiðleika. Mörg töluðu þó um að erfitt væri að 

komast inn í hópinn og taka þátt með bekkjarfélögum sínum. Þá höfðu þau 

öll orðið fyrir stríðni, eins og að vera uppnefnd, á einhverjum tímapunkti í 

skólagöngu sinni. Þekkt er að fatlaðir nemendur verði frekar fyrir stríðni og 

einelti en aðrir nemendur (Norwich og Kelly, 2004) en börn með einhverfu 

gætu verið í enn meiri hættu hvað þetta varðar vegna erfiðleika sinna í 

félagslegum samskiptum (Humphrey og Lewis, 2008). 

Lífsgæði íslenskra barna 

Á Íslandi hafa fáir lífsgæðamatslistar verið aðgengilegir sem kanna bæði 

upplifun barna og foreldra, og hafa verið staðfærðir að íslenskum 

aðstæðum. Nokkrar rannsóknir hafa þó verið gerðar á lífsgæðum barna, svo 
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sem samanburðarrannsókn Erlu Svavarsdóttur og Brynju Örlygsdóttur. Þær 

notuðu PedsQL til að skoða lífsgæði 480 barna (11 ─ 12 ára) með eða án 

heilsufarsvanda. Niðurstöður sýndu að börn með heilsufarsvanda upplifðu 

lífsgæði sín minni en samanburðarhópurinn og hið sama kom fram hjá 

foreldrum þeirra (Svavarsdottir og Orlygsdottir, 2006a; 2006b). 

Í rannsókn Hólmdísar Freyju Methúsalemsdóttur (2011) var sjálfs-

matslistinn KIDSCREEN-52 notaður til að kanna lífsgæði 30 unglinga á 

aldrinum 14 ─ 19 ára fæddir sem litlir fyrirburar og 30 samanburðarunglinga. 

Engin munur kom fram milli hópanna tveggja á lífsgæðavíddum sem snéru 

að þátttöku í frjálsum tíma, fjölskyldu- og heimilislífi, fjármálum, 

vinatengslum, skóla og námi, auk eineltis. Hins vegar mat rannsóknar-

hópurinn lífsgæði sín marktækt minni en samanburðarhópurinn á víddum 

sem lúta að líkamlegri virkni, líðan, skapferli og sjálfsmynd 

(Methúsalemsdóttir, Egilson, Guðmundsdóttir, Valdimarsdóttir og 

Georgsdóttir, 2013; Snæfríður Þóra Egilson o.fl., 2013). 

Ári síðar var foreldraútgáfa KIDSCREEN-52 notuð til að kanna mat 

foreldra á lífsgæðum fatlaðra barna sinna. Þátttakendur voru foreldrar 27 

barna sem á þeim tíma nutu þjónustu Fjölskyldudeildar Akureyrarbæjar. 

Börnin voru á aldrinum 8 ─ 16 ára og voru 15 þeirra með einhverfu. Ýmsir 

þættir höfðu neikvæð áhrif á mat foreldranna og töldu þeir lífsgæði barna 

sinna minni en almennt gerist á lífsgæðavíddum sem snéru að skapferli og 

sjálfsmynd barnsins, þátttöku í frjálsum tíma, vinatengslum og einelti 

(Snæfríður Þóra Egilson o.fl., 2013). 

Þótt hóparnir í íslensku lífsgæðarannsóknunum hafi verið ólíkir er 

ákveðinn samhljómur í niðurstöðum. Rannsóknirnar benda til að börn með 

fötlun eða heilsufarsvanda séu í aukinni hættu á að upplifa slök lífsgæði. Þá 

gefa niðurstöður KIDSCREEN rannsóknanna vísbendingar um að huga beri 

sérstaklega að þáttum sem varða almenna líðan og sjálfsmynd íslenskra 

barna (Snæfríður Þóra Egilson o.fl., 2013). 
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Mat á lífsgæðum barna 

Þegar kanna á lífsgæði barna er algengt að styðjast við lífsgæðamatslista 

og/eða viðtöl við börn og foreldra. Lífsgæðamatslistar byggja þó á 

mismunandi skilningi á lífsgæðahugtakinu og geta áhersluþættir þar af 

leiðandi verið ólíkir. Hér að framan hafa nokkrir matslistar verið nefndir, svo 

sem PedsQL og KIDSCREEN. Matslistarnir eiga það sameiginlegt að beinast 

að lífsgæðum barna óháð heilsufari og er áhersla lögð á líðan, aðstæður og 

daglega þátttöku (Rajmil o.fl., 2004). Með matslistunum er brugðist við 

gagnrýni á lífsgæðamælikvarða sem oft eru ætlaðir börnum með tiltekinn 

heilsubrest þar sem gengið er út frá að hann hafi áhrif á lífsgæði þeirra. Ólíkt 

öðrum lífsgæðamatslistum beinast spurningar KIDSCREEN að sálfélagslegum 

þáttum frekar en líkamlegum einkennum. Barnið er til dæmis ekki spurt um 

upplifun af verkjum eins og algengt er. Matslistinn KIDSCREEN hefur einnig 

þá sérstöðu að vera hannaður og staðfærður í mörgum Evrópulöndum, sem 

gerir samanburð milli landa mögulegan (Ravens-Sieberer o.fl., 2005). 

Fáar rannsóknir eru til um gildi lífsgæðamatslista með börnum á 

einhverfurófi og hafa próffræðilegir eiginleikar KIDSCREEN með hópnum 

ekki verið birtir. Í rannsókn Tavernor o.fl. (2012) var notagildi matslistanna 

KIDSCREEN-27 og PedsQL þó kannað með strákum á einhverfurófi og 

foreldrum þeirra. Sumir foreldrar töldu matslistana ekki gefa rétta mynd af 

lífsgæðum sona sinna þar sem ánægja með eigin félagsskap og áhrif 

áhugamála og kvíða á líðan þeirra voru ekki tekin með í lífsgæðamatið. Slíkar 

áherslur ganga þó þvert á tilgang matslistanna en með þeim er lagt upp með 

að kanna lífsgæði barna óháð heilsufari (Ravens-Sieberer o.fl., 2005). Auk 

þess endurspegluðu niðurstöður Tavernor o.fl. (2012) að miklu leyti viðhorf 

foreldra, sem gjarnan hafa aðra sýn á líf og aðstæður barna sinn en börnin 

sjálf (Upton o.fl., 2008). Með notkun KIDSCREEN fást meðal annars 

upplýsingar um almenna líðan barna, félagslega þátttöku og frítíma 

(KIDSCREEN Group Europe, 2006). Áherslusviðið er því breitt og samræmist 

vel helstu skilgreiningum á lífsgæðum barna (Felce og Perry, 1995; Kamio 

o.fl., 2013). 
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Lífsgæðamatslistinn KIDSCREEN 

Matslistinn KIDSCREEN var hannaður sem sjálfsmatslisti fyrir 8 ─ 18 ára börn 

og er til í þremur mislöngum útgáfum; KIDSCREEN-52 (löng útgáfa) sem nær 

yfir tíu lífsgæðavíddir, KIDSCREEN-27 (stutt útgáfa) sem nær yfir fimm 

lífsgæðavíddir og loks yfirlitslistinn (e. index) KIDSCREEN-10. Að auki eru 

foreldraútgáfur af matslistanum. Mynd 5 sýnir uppbyggingu KIDSCREEN 

listana. Með KIDSCREEN má ýmist kanna styrk viðhorfa mældan á fimm 

punkta raðkvarða (alls ekki, svolítið, miðlungs, mjög, ákaflega) eða tíðni 

hegðunar og tilfinninga (aldrei, sjaldan, nokkuð oft, mjög oft, alltaf). Svör 

barna og/eða foreldra eiga að endurspegla upplifun barnsins síðastliðna viku 

(KIDSCREEN Group Europe, 2006). 

 

 

Mynd 5. Uppbygging KIDSCREEN matslistanna (Snæfríður Þóra Egilson 

o.fl., 2013). 
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Hönnun og þróun KIDSCREEN 

Hönnun lífsgæðamatslistans var samvinnuverkefni 12 Evrópulanda; 

Austurríkis, Bretlands, Frakklands, Grikklands, Hollands, Póllands, Spánar, 

Sviss, Svíþjóðar, Tékklands, Ungverjalands og Þýskalands (síðar bættist Írland 

við), þar sem áhersla var lögð á að gera alþjóðlegan samanburð mögulegan. 

Verkefninu var stýrt frá Þýskalandi og hlaut það meðal annars styrk frá 

Evrópusambandinu (KIDSCREEN Group Europe, 2006). 

Við hönnun KIDSCREEN var stuðst við fræðilegar heimildir, ráðgjöf 

sérfræðinga og rýnihópa barna í hverju landi til að ákvarða hvaða atriði væru 

viðeigandi til að skoða heilsu og líðan barna. Viðamikil heimildaleit fór fram 

þar sem rýnt var í rúmlega 9000 rannsóknarágrip úr fræðilegum tímaritum. 

Allar greinarnar áttu það sameiginlegt að beinast að lífsgæðum barna en 

aðeins 335 uppfylltu fyrirfram settar kröfur, svo sem varðandi rannsóknar-

snið, úrtak og markmið, og voru taldar hafa þýðingu fyrir KIDSCREEN 

verkefnið (KIDSCREEN Group Europe, 2006).  

Með svokallaðri Delphi aðferð gáfu 24 sérfræðingar frá sjö þátttöku-

löndum álit sitt á ýmsum atriðum varðandi lífsgæðamatslistann. Delphi 

aðferð er gjarnan notuð til að ná samkomulagi meðal fagfólks um ákveðið 

málefni en með henni er meðal annars tryggt að skoðanir allra innan hópsins 

hafi jafnt vægi (Herdman o.fl., 2002). Sérfræðingarnir, sem meðal annars 

voru barnalæknar, sálfræðingar og félagsfræðingar, fengu í fyrstu opnar 

spurningar til að svara skriflega. Spurningarnar beindust að lífsgæða-

hugtakinu, uppbyggingu matslistans og innihaldi spurninga. Síðar fengu 

sérfræðingarnir tvisvar sinnum lokaða spurningalista byggða á fyrri svörun. 

Eftir hverja umferð voru niðurstöðurnar bornar undir sérfræðingana og þeir 

beðnir um að íhuga svör sín með niðurstöður hópsins í huga. Samkomulag 

var síðan talið hafa náðst ef 90% sérfræðinganna annað hvort voru sammála 

eða ósammála hverju atriði. Helstu niðurstöðurnar voru þær að 

lífsgæðamatslistinn ætti að vera yfirgripsmikill og ná yfir líkamlega, andlega 

og félagslega þætti. Einnig ætti að taka tillit til ýmissa umhverfisáhrifa á 

lífsgæði barna. Því var ákveðið að leggja áherslu á sálfélagslega þætti fremur 

en líkamleg einkenni (Herdman o.fl., 2002). 
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Loks voru rýnihópaumræður haldnar í hverju þátttökulandi til að fá fram 

skoðanir barna á hverskonar spurningar lífsgæðamatslistinn ætti að 

innihalda. Sex aldursskiptir rýnihópar með fjórum til sex þátttakendum fóru 

fram í hverju landi og tóku samtals 214 börn þátt. Umræðunum var stýrt af 

reyndum stjórnendum og þær síðan afritaðar og greindar með aðferðum 

eigindlegra rannsókna. Yngsti aldurshópurinn (8 ─ 9 ára) taldi fjölskyldur 

skipta mestu máli þegar kæmi að lífsgæðum barna. Eldri börnin lögðu aftur á 

móti áherslu vinatengsl og félagslega þátttöku. Börnin gáfu einnig álit sitt á 

mismunandi útliti og matskvörðum fyrir lífsgæðamatslistann og töldu þau að 

ein vika væri hæfilegur tímarammi til að meta út frá (Detmar o.fl., 2006). 

Ákveðið var að nota Likert kvarða (KIDSCREEN Group Europe, 2006) en slíkur 

kvarði er tiltölulega einfaldur og talinn henta vel þegar meta á tíðni 

hegðunar eða afstöðu fólks (Rattray og Jones, 2007). 

Eftir rýnihópaumræðurnar var KIDSCREEN hópurinn með 1.070 atriði sem 

talin voru viðeigandi fyrir lífsgæðamatslistann. Síðan voru atriðin flokkuð og 

sameinuð svo úr varð 185 atriða tilraunaútgáfa (e. pilot measure) (Ravens-

Sieberer o.fl., 2005). Tilraunaútgáfan var þá þýdd á tungumál allra 

þátttökuþjóða og bakþýdd af tveimur óháðum þýðendum (forward-

backward-forward translation) (KIDSCREEN Group Europe, 2006). Slík aðferð 

er talin nauðsynleg þegar ætlunin er að bera saman niðurstöður milli landa 

(Maneesriwongul og Dixon, 2004). Til að kanna hagkvæmni (e. feasibility) 

tilraunaútgáfunnar var hún forprófuð í hverju landi fyrir sig og niðurstöðum 

fylgt eftir með ígrunduðum samtölum. Í ljós kom að börn frá 8 ára aldri gátu 

lesið, skilið og svarað öllum spurningunum án vandkvæða. Alls svöruðu 

3.019 börn listanum og var þáttagreiningu (e. factor analysis) beitt til að 

koma auga á undirliggjandi víddir og innri fylgni atriða (e. inter-item 

correlation). Með þáttagreiningu var þannig hægt að ákvarða hvort atriði 

matslistans voru í raun dæmigerð fyrir væntanlegar víddir (Rattray og Jones, 

2007). Út frá niðurstöðum var atriðum síðan fækkað í 52 spurningar sem 

endurspegluðu tíu lífsgæðavíddir: Hreyfiathafnir og heilsa (5 atriði), Líðan (6 

atriði), Skapferli (7 atriði), Um barnið sjálft (5 atriði), Frjáls tími (5 atriði), 

Fjölskylda og heimilislíf (6 atriði), Fjármál (3 atriði), Vinir (6 atriði), Skóli og 

nám (6 atriði) og Einelti (3 atriði) (KIDSCREEN Group Europe, 2006).  
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KIDSCREEN-27 

Með KIDSCREEN-27 eru lífsgæði barna skoðuð út frá fimm víddum sem lúta 

að hreyfiathöfnum og heilsu, almennri líðan og sjálfsmynd, tengslum við 

foreldra og frjálsum tíma, vinatengslum, og skóla og námi (KIDSCREEN Group 

Europe, 2006) (sjá töflu 1). Tölfræðileg prófun matslistans fór samtímis fram 

í 13 Evrópulöndum og sýndi viðunandi réttmæti og áreiðanleika. Alls tóku 

22.827 börn þátt í rannsókninni og var þeim skipt í tvo aldurshópa: 8 ─ 11 

ára (yngri) og 12 ─ 18 ára (eldri). Einnig voru foreldrar eða forráðamenn 

barnanna beðnir um að svara foreldraútgáfu listans og tóku 16.382 þátt 

(Ravens-Sieberer o.fl., 2007; Robitail o.fl., 2007). 

 

Tafla 1. Lýsing á víddum KIDSCREEN-27. 

Víddir Fjöldi  
spurninga 

Lýsing 

Hreyfiathafnir og 
heilsa 

5 - Líkamleg virkni, orka og hreysti. 

Almenn líðan og 
sjálfsmynd 

7 - Andleg líðan og lífsánægja.  
- Upplifun á eigin útliti. 

Fjölskylda og frjáls 
tími 

7 - Heimilislíf og samband við foreldra. 
- Sjálfræði og tækifæri til félagslegra 

samskipta og tómstunda. 

Vinatengsl 4 - Félagsleg þátttaka og samskipti við vini. 

Skóli og nám 4 - Líðan og þátttaka í skólastarfi. 

 

Áreiðanleiki. 

Áreiðanleiki (e. reliability) er nauðsynlegur eiginleiki allra matslista og vísar 

til nákvæmni niðurstaðna, það er hvort samræmi sé milli endurtekinna eða 

jafngildra mælinga (Jacobson, 1997). Til að meta einsleitni matslistans var 

innri samkvæmni (e. internal consistency) vídda KIDSCREEN-27 reiknuð út 

með Cronbach’s─α stuðlinum (Robitail o.fl., 2007). Yfirleitt er α stuðull hærri 

en 0,8 talinn ásættanlegur en fyrir matslista í þróun gefur α ≥ 0,7 til kynna að 

atriði listans tilheyri öll fyrirbærinu sem á meta (hér lífsgæðum barna) 

(Rattray og Jones, 2007). Innri samkvæmni vídda KIDSCREEN-27 reyndist góð 
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eða 0,80 ─ 0,84 fyrir sjálfsmatslistann og 0,78 ─ 0,83 fyrir foreldraútgáfu 

(Robitail o.fl., 2007).  

Gólf- og rjáfuráhrif voru einnig skoðuð en þau vísa til hlutfalls 

þátttakenda sem svara spurningum í hverri vídd annað hvort með lægsta 

eða hæsta gildi. Engin gólfáhrif voru til staðar en í sjálfsmatslistanum voru 

rjáfuráhrif í víddinni Vinir eða um 15% (Robitail o.fl., 2007). Til að kanna 

dreifingu gilda á kvörðum KIDSCREEN var fylgnistuðullinn Ferguson’s δ 

notaður og reyndist á bilinu 0,81 ─ 0,99. Skor frá 0,7 var talið ásættanlegt en 

1 merkir að öll gildin dreifast jafnt (KIDSCREEN Group Europe, 2006). 

Með áreiðanleika endurtekinnar prófunar (e. test-retest reliability) var 

athugað hvort matslistinn gæfi stöðugar niðurstöður yfir tíma (Jacobson, 

1997). Eftir tvær vikur svöruðu 559 börn (slembivalið undirúrtak) 

matslistanum í annað sinn og reyndist fylgni svara vera á bilinu 0,61 ─ 0,74. 

Fylgni hærri en 0,6 var talin ásættanleg (Ravens-Sieberer o.fl., 2007). Í 

flestum tilvikum skoruðu börn og foreldrar þó örlítið hærra í seinna skiptið 

og því talin þörf á frekari rannsóknum á stöðugleika matslistans (KIDSCREEN 

Group Europe, 2006). 

Réttmæti.  

Áreiðanleiki matslista er gagnslaus ef réttmæti (e. validity) skortir en 

réttmæti vísar til þess hversu vel matslistinn metur fyrirbærið sem verið er 

að skoða (Jacobson, 1997). Hugtaksréttmæti (e. construct validity) var 

kannað en það segir til um hvort niðurstöður matslistans séu í samræmi við 

viðurkenndar hugmyndir eða fræðikenningar (Rattray og Jones, 2007). 

Áætlað var að lífsgæði eldri aldurshópsins væru minni en þeirra sem yngri 

voru og að stelpur myndu skora lægra en strákar á flestum víddum 

matslistans. Hugtaksréttmæti var kanna með notkun áhrifastærða (e. 

Cohen’s effect sizes) og voru niðurstöður í samræmi við fyrirfram gefnar 

hugmyndir (Ravens-Sieberer o.fl., 2007). 

Samleitniréttmæti (e. convergent validity) var metið með því að bera 

víddir KIDSCREEN-27 við aðra lífsgæðamatslista, eins og PedsQL og The 

Youth Quality of Life Instrument-Surveillance Version (YQOL-S). Talið var að 

samleitniréttmæti væri til staðar þegar fylgni sambærilegra vídda var 

marktækt hærri en á milli ólíkra. Fylgnistuðullinn Pearson‘s r var notaður og 
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var fylgni á bilinu 0,1 ─ 0,3 talin veik, 0,31 ─ 0,5 í meðallagi og yfir 0,5 talin 

sterk. Samleitniréttmæti reyndist ásættanlegt en meðalsterk til sterk fylgni 

var milli sambærilegra vídda matslistanna, sem gaf til kynna að atriði þeirra 

væru í raun skyld (Ravens-Sieberer o.fl., 2007). Þegar niðurstöður foreldra 

og barna voru bornar saman kom í ljós jákvæð fylgni milli svara (r = 0,51 ─ 

0,6) (KIDSCREEN Group Europe, 2006). 

Með atriðagreiningu (Rasch og IRT) var innra réttmæti (e. internal 

validity) KIDSCREEN-27 kannað (Erhart o.fl., 2009). Innra réttmæti lýsir 

byggingu matslistans, það er hvort atriðin myndi eina vídd og hvort þau og 

kvarðinn vinni saman til að mynda mismunandi magn af fyrirbærinu (Guðrún 

Pálmadóttir, 2013b). Innra réttmæti reyndist ásættanlegt þar sem Rasch 

itemfit var á bilinu 0,80 ─ 1,20, sem gefur til kynna að viðkomandi atriði virki 

sem skyldi og á mismunandi tungumálum. Rasch greining var einnig notuð til 

að umbreyta kvarða KIDSCREEN úr raðkvarða yfir í jafnbilakvarða, sem gerði 

samanburð tveggja mælinga mögulegan (Erhart o.fl., 2009). 

Næmni KIDSCREEN-27 til að meta breytingar á lífsgæðum barna yfir tíma 

hefur ekki verið kannað (Ravens-Sieberer o.fl., 2007). Það er mikilvægur 

eiginleiki ef nota á matslistann til að mæla áhrif íhlutunar eða við 

annarskonar endurmat á lífsgæðum barna. Matslistinn hefur þó verið 

notaður í þriggja ára langtímarannsókn til að kanna mun á svörum barna og 

foreldra yfir tíma (Rajmil o.fl., 2013). Lengri útgáfa matslistans, KIDSCREEN-

52, hefur einnig verið notuð við endurmat og reynst vel (Békési o.fl., 2011; 

Palacio-Vieira o.fl., 2008). Á mynd 6 má sjá yfirlit yfir próffræðilega eiginleika 

KIDSCREEN-27. 
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Mynd 6. Próffræðilegir eiginleikar KIDSCREEN-27. 

Íslensk þýðing KIDSCREEN 

Útgáfur KIDSCREEN voru þýddar á íslensku og staðfærðar með ígrunduðum 

samtölum annars vegar við börn og hins vegar við foreldra árin 2010 ─ 2011 

(Snæfríður Þóra Egilson o.fl., 2013). Við þýðingarferlið (sjá mynd 7) var 

alþjóðlegum stöðlum KIDSCREEN rannsóknarhópsins fylgt og handbók höfð 

til hliðsjónar til að uppfylla kröfur um réttmæti og áreiðanleika þýðingar 

(KIDSCREEN Group, 2004; KIDSCREEN Group Europe, 2006; Snæfríður Þóra 

Egilson o.fl., 2013). Þegar þessi rannsókn var gerð höfðu próffræðilegir 

eiginleikar KIDSCREEN-27 ekki verið skoðaðir hér á landi. 
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Mynd 7. Yfirlit yfir ferlið sem leiddi til endanlegrar íslenskrar þýðingar 

KIDSCREEN (Snæfríður Þóra Egilson o.fl., 2013). 

Samantekt 

Lífsgæði barna með einhverfu vísa til upplifunar þeirra á eigin líðan og 

daglegri þátttöku og hafa aðstæður hverju sinni þar mikil áhrif. Rannsóknir 

sýna að börn með einhverfu upplifa lífsgæði sín almennt minni en jafnaldrar 

sem fylgja dæmigerðu þroskaferli. Í flestum tilvikum eru börnin þó töluvert 

sáttari en foreldrar þeirra, sem telja hindranir í umhverfinu og erfiðleika 

barnanna vera meiri en börnin upplifa sjálf. Samkomulag virðist þó ríkja milli 

aðila um að takmörkuð félagsleg þátttaka og óuppfyllt ósk um vinasambönd 

dragi einna helst úr lífsgæðum barna með einhverfu. Stuðningur 

fjölskyldunnar er börnunum mikilvægur og geta foreldrar til dæmis gengt 

hlutverki við að styðja við og skapa tækifæri til félagslegrar þátttöku. Þá eru 

áhugamál barnanna stór partur af daglegu lífi en sé ástundun þeirra ekki í 

jafnvægi við aðra þátttöku geta áhugamálin þróast yfir í áráttukenndar 

hugsanir og hegðun. Skólastarfið er einnig veigamikil lífsgæðavídd og skiptir 

þar máli að ákveðinn skilningur og sveigjanleiki sé til staðar og að komið sé 

til móts við þarfir barna með einhverfu. 

Fáar rannsóknir hafa beinst að lífsgæðum barna búsettra á Íslandi og 

hefur skortur verið á stöðluðum lífsgæðamatslistum til að nota með 
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börnum. Nýlega hefur KIDSCREEN matslistinn verið þýddur og staðfærður 

við íslenskar aðstæður en sá listi byggir á sálfélagslegum þáttum og 

inniheldur bæði sjálfsmats- og foreldraútgáfur. Matslistinn hefur verið 

notaður í tveimur rannsóknum hér á landi, annars vegar til að skoða lífsgæði 

unglinga fædda sem litlir fyrirburar og hins vegar til að kanna mat foreldra í 

Eyjafirði á lífsgæðum fatlaðra barna sinna. Niðurstöður rannsóknanna gefa 

til kynna að huga beri sérstaklega að þáttum tengdum almennri líðan og 

sjálfsmynd íslenskra barna. 
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Kafli III 
Aðferðafræði 

Í kaflanum verður greint frá tilgangi rannsóknar og rannsóknarspurningar 

settar fram. Fjallað verður um fræðin sem rannsóknarferlið byggir á og 

rannsóknarsniði lýst. Þar sem rannsóknin er tvíþætt verður þátttakendum og 

aðferðum sem notaðar voru við gagnaöflun og úrvinnslu lýst fyrir hvern 

hluta. Í lok kaflans verður sagt frá siðferðilegum málefnum sem varða 

rannsóknina. 

Tilgangur rannsóknarinnar var þríþættur. Í fyrsta lagi að kanna upplifun 

getumikilla barna með einhverfu á lífsgæðum sínum samanborið við 

jafnaldra í samanburðarhópi. Í öðru lagi að skoða hvernig foreldrar barna 

með einhverfu meta lífsgæði barna sinna og loks að kanna eiginleika 

lífsgæðamatslistans KIDSCREEN-27 með hópnum. Leitast var við að svara 

eftirfarandi rannsóknarspurningum: 

1. Hvert er mat getumikilla barna með einhverfu á lífsgæðum sínum og 

hvernig lýsa þau daglegu lífi sínu og reynslu? 

2. Hvernig meta foreldrar getumikilla barna með einhverfu lífsgæði 

barna sinna? 

3. Er munur og þá hvernig á mati getumikilla barna með einhverfu og 

foreldra þeirra? 

4. Eru lífsgæði getumikilla barna með einhverfu frábrugðin lífsgæðum 

jafnaldra í samanburðarhópi og þá hvernig? 

5. Hvaða ályktanir má draga um gildi KIDSCREEN-27 matslistans við mat 

á lífsgæðum getumikilla barna með einhverfu? 

Rannsóknarsnið 

Í upphafi hvers rannsóknarferlis er mikilvægt að velta fyrir sér hvaða 

aðferðafræði (e. methodology) og aðferðir (e. method) henta rannsókninni 

og hvers vegna. Aðferðafræði rannsóknar eða rannsóknarsnið leiðir 
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rannsakendur áfram við gagnaöflun og greiningu þeirra og lýsir þeim 

aðferðum sem notaðar eru. Rannsóknarspurningarnar sem lagt er upp með í 

byrjun ferlisins stýra valinu, ásamt tilgangi rannsóknarinnar. Því þarf einnig 

að skoða hvaða fræðilega sjónarhorn (e. theoretical perspective) liggur að 

baki viðeigandi aðferðafræði og á hvaða þekkingarfræði (e. epistemology) 

það byggir. Með þekkingarfræði er átt við eðli, möguleika, umfang og 

undirstöður þekkingarinnar sem rannsakendur þurfa að koma auga á og 

útskýra (Crotty, 1998). 

Aðferðafræði rannsókna byggir á tveimur mismunandi rannsóknar-

hefðum; megindlegum (e. quantitative) og eigindlegum (e. qualitative). Með 

megindlegum aðferðum er tölulegum upplýsingum safnað á kerfisbundinn 

og hlutlægan hátt, til dæmis með prófum eða spurningalistum. 

Tölfræðilegum aðgerðum er síðan beitt við úrvinnslu og túlkun gagna. Slíkar 

rannsóknir eru framkvæmdar þegar ætlunin er að kanna fjölda, algengi, 

hlutfall, mun og samband milli mismunandi breyta eða þátta (Creswell, 

2012; Ragnheiður Harpa Arnardóttir, 2013). Með eigindlegum aðferðum er 

ætlunin aftur á móti að fá fram upplifun og reynslu fólks af rannsóknar-

efninu. Gögnum er safnað til dæmis með viðtölum, rýnihópaumræðum eða 

áhorfi og reynir rannsakandi að skilja viðfangsefnið út frá sjónarhorni 

þátttakenda. Orð, tilfinningar, látbragð og hegðun þátttakenda eru síðan 

túlkuð og greind eftir ákveðnum leiðum (Creswell, 2012). 

Áður fyrr var algengt að rannsakendur skiptu sér í megindlegar eða 

eigindlegar fylkingar og sérhæfðu sig í að nota aðra hvora aðferðina. 

Óraunhæft var talið að blanda hefðunum saman þar sem fræðileg 

sjónarhorn þeirra voru ólík og byggðust á mismunandi þekkingarfræði 

(Creswell, 2012). Í dag er þó almennt litið svo á að farsælla getur verið að 

nota fleiri en eina aðferð til að skilja og útskýra viðfangsefni rannsókna 

(Sigurlína Davíðsdóttir og Anna Ólafsdóttir, 2013). Í þessu samhengi bendir 

Crotty (1998) á að í raun séu það ekki þekkingarfræðileg viðhorf sem skilja á 

milli megindlegra og eigindlegra hefða heldur verður sú aðgreining ekki fyrr 

en við ákvörðun rannsóknaraðferða. Þannig skiptir ekki máli hvort 

rannsakendur aðhyllist hluthyggju (e. objectivism) eða hugsmíðahyggju (e. 

constructionism), það eru rannsóknarspurningarnar sem stýra því hvort 

megindlegar eða eigindlegar aðferðir séu notaðar, eða bæði.  
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Blönduð rannsóknarsnið eru algeng í dag en forsenda slíkrar nálgunar er 

að saman veita megindlegar og eigindlegar hefðir betri skilning á efni 

rannsóknarinnar og rannsóknarspurningunum en með hvorri aðferðinni um 

sig. Blönduð snið fela þó í sér áskoranir þar sem rannsakendur þurfa að 

þekkja og skilja báðar hefðirnar og vera færir um að tengja, sameina og 

samþætta þær svo heildræn útkoma fáist. Slíkt vinnulag er tímafrekara en í 

hefðbundinni aðferðafræði og krefst það meiri vinnu og víðtækari 

gagnaöflunar. Rannsóknarferlið þarf því að vera hagnýtt og skila árangri 

(Creswell, 2012). 

Þegar blönduð rannsóknarsnið eru notuð er mikilvægt að skipuleggja 

ferlið vel og ákveða fyrirfram hvort og þá hvor hefðin fái meira vægi í 

rannsókninni, í hvaða röð gagnaöflun mun fara fram og hvernig fjallað 

verður um niðurstöðurnar (Creswell, 2012). Tilgangur rannsóknarinnar stýrir 

vægi megindlegra og eigindlegra aðferða, það er hvort staðfesta eigi tilgátu 

eða kenningu (afleiðsla), eða hvort ætlunin sé að uppgötva, lýsa eða dýpka 

skilning á viðfangsefninu (aðleiðsla). Hvert gagnasafn gegnir síðan ákveðnu 

hlutverki í rannsókninni en mælt er með að rannsakendur noti eins fá 

gagnasöfn og mögulegt er (Morse, 2003). 

Rannsókn þessi byggði á hugsmíðahyggju en samkvæmt henni skapa 

einstaklingar þekkingu út frá reynslu sinni og geta ólíkir aðilar því lagt 

mismunandi merkingu í sama fyrirbærið. Þannig er þekking ekki uppgötvuð 

heldur uppbyggð, þar sem hlutlægir og huglægir þættir sameinast (Crotty, 

1998). Fræðilega sjónarhornið sem leiddi rannsóknina var nytjahyggja (e. 

pragmatism) en innan hennar er lögð áhersla á að fleiri en ein rannsóknar-

aðferð séu notaðar til að skilja viðfangsefni rannsókna. Megindlegar og 

eigindlegar rannsóknaraðferðir eru taldar samrýmanlegar og sagðar bæta 

hver aðra upp (Creswell, 2012). Hér var því byggt á megindlegum og 

eigindlegum hefðum og var unnið samkvæmt skýrandi raðsniði (e. 

explanatory sequential design) (sjá mynd 8). Í slíku sniði er megindlegum 

gögnum safnað fyrst, í þessu tilviki með lífsgæðamatslista og þeim síðan 

fylgt eftir með eigindlegum aðferðum og niðurstöðurnar túlkaðar saman. 

Hér voru viðtöl nýtt til að dýpka niðurstöður matslistans og fá heildrænni sýn 

en annars á lífsgæði getumikilla barna með einhverfu. Einnig var ætlunin að 

kanna nánar eiginleika lífsgæðamatslistans með hópnum. Þannig var fyrstu 
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og síðustu rannsóknarspurningunni svarað með blandaðri aðferð en hinum 

þremur með megindlegum aðferðum. 

 

 

Mynd 8. Gagnaöflun og greining samkvæmt skýrandi raðsniði (Creswell, 

2012). 

I hluti: Spurningalistakönnun 

Fyrri hluti rannsóknarinnar fylgdi megindlegum hefðum og var aðferðafræði 

hans spurningalistakönnun þar sem lýsandi samanburðarþversnið var notað. 

Í lýsandi rannsóknum er ætlunin að lýsa ákveðnum fyrirbærum og tengslum 

án þess að grípa inní það sem mælt er. Samanburðarsnið eru við hæfi þegar 

ætlunin er að kanna mun milli hópa, til dæmis á svörum barna og foreldra. 

Þegar mælt er einu sinni í ákveðnu úrtaki er talað um þversniðsrannsókn og 

endurspegla gögnin þá stöðu mála á ákveðnum tímapunkti (Ragnheiður 

Harpa Arnardóttir, 2013). 

Helsti styrkur þess að nota spurningalista í rannsókn er að umfangs-

miklum gögnum er safnað á skömmum tíma. Veikleikinn er hins vegar sá að 

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

þátttakendur leggi mismunandi skilning í spurningarnar, sem getur ógnað 

réttmæti rannsóknarinnar (Þorlákur Karlsson, 2003). Í þessari rannsókn var 

notast við sjálfsmats- og foreldraútgáfu lífsgæðamatslistans KIDSCREEN-27 

(fylgiskjöl A, B og C). KIDSCREEN-27 er staðlaður matslisti sem gengið hefur í 

gegnum ítarlegt þróunarferli og rannsóknir til að tryggja réttmæti og 

áreiðanleika mælinga (KIDSCREEN Group Europe, 2006). 
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Þátttakendur 

Í rannsóknarhópi voru 8 ─ 17 ára getumikil börn með einhverfu 

(Aspergersheilkenni, ódæmigerða einhverfu, einhverfu og aðrar raskanir á 

einhverfurófi) og foreldrar þeirra. Aldursbilið var valið út frá erlendum 

rannsóknum á lífsgæðum barna sem sýna að börn frá 8 ára aldri eru fær um 

að gefa áreiðanlegar upplýsingar um heilsu og líðan sína (Ravens-Sieberer 

o.fl., 2005; Riley, 2004). Eftir 17 ára aldur verður töluverð breyting á 

samfélagsþátttöku barna þegar mörg fá bílpróf og verða frjálsari ferða sinna. 

Því var ákveðið að miða við börn til 17 ára aldurs. Annað valviðmið var sett 

um að börnin væru getumikil á einhverfurófi, það er með greindarvísitölu 80 

eða hærri. Þetta var gert til að auka líkurnar á að börnin gætu svarað 

lífsgæðamatslistanum án aðstoðar. Samkvæmt fötlunarskrá Greiningar- og 

ráðgjafarstöðvar ríkisins uppfylltu 303 börn þessi valviðmið og var þeim 

öllum boðin þátttaka, ásamt foreldrum þeirra. 

Í samanburðarhóp var dregið parað slembiúrtak úr þjóðskrá og fengu alls 

1.199 börn og foreldrar þeirra boð um að taka þátt í rannsókninni. Börnin 

voru pöruð við rannsóknarhópinn með tilliti til kyns, búsetu, fæðingarárs og 

mánaðar, til að tryggja að hóparnir yrðu sambærilegir hvað varðar þessa 

þætti.  

Mat á lífsgæðum 

Með KIDSCREEN-27 voru lífsgæði barna skoðuð út frá fimm víddum: 1) 

Hreyfiathafnir og heilsa, 2) Líðan og sjálfsmynd, 3) Fjölskylda og frjáls tími, 4) 

Vinatengsl og 5) Skóli og nám. Svör þátttakenda áttu að endurspegla stöðu 

og viðhorf barnanna síðastliðna viku (KIDSCREEN Group Europe, 2006). 

Einnig var spurt um kyn og aldur barns, fötlunargreiningu og hvort barnið 

stundaði nám í almennum bekk eða sérdeild/sérskóla. Foreldrar voru einnig 

beðnir um að gefa upp aldur sinn og menntunarstig. 

Útbúin var rafræn útgáfa af matslistanum í netforritinu Survey Monkey. 

Þar birtist ein spurning á skjánum í einu og gafst börnum kostur á að hlusta á 

hljóðupptökur af hverri spurningu. Leitast var við að hafa uppsetningu 

matslistanna skýra og allt netviðmót sem einfaldast. Sem dæmi má nefna að 
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leturstærð var á bilinu 14 til 18 punktar, gott bil var á milli svarmöguleika og 

framvinduslá (e. progress bar) höfð neðst á síðu. 

Gagnasöfnun 

Gagnasöfnun fór fram á tímabilinu 16. september til 16. desember 2013 í 

samvinnu við Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins og Rannsóknar- og 

þróunarmiðstöð Háskólans á Akureyri (RHA). Hlutverk Greiningarstöðvar var 

að afla þátttakenda úr fötlunarskrá stofnunarinnar og starfa sem tengiliður 

rannsakanda við þá. Skriflegt samþykki var fengið frá forstöðumanni 

Greiningarstöðvar fyrir að nota gögn úr fötlunarskránni (fylgiskjal D) en 

fyrirkomulag rannsóknarinnar var með þeim hætti að hvorki nöfn 

þátttakenda né aðrar persónuupplýsingar voru rannsakanda aðgengilegar. 

Greiningarstöð sendi RHA upplýsingar um dreifingu innan hópsins, með tilliti 

til kyns barns, búsetu, fæðingarárs og -mánaðar, svo hægt væri að draga 

parað úrtak úr þjóðskrá í samanburðarhóp. Hlutverk RHA var að safna 

gögnum á rafrænu formi og afhenda rannsakanda órekjanleg gögn úr 

netkönnuninni. Um blindum við gagnasöfnun var því að ræða (sjá mynd 9). 

 

 

Mynd 9. „Kínamúr“ milli Greiningarstöðvar, RHA og rannsakanda. Gulu 

örvarnar sýna þær upplýsingar sem fóru á milli fyrrgreindra aðila. 
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Í upphafi gagnasöfnunartímabilsins sendi Greiningarstöð kynningarbréf 

um rannsóknina til þátttakenda, bæði barna (fylgiskjal E) og foreldra 

(fylgiskjal F) í rannsóknarhópi. Á sama tíma sendi RHA samskonar 

kynningarbréf til barna (fylgiskjal E) og foreldra (fylgiskjal G) í 

samanburðarhópi. Kynningarbréfin voru send hverri fjölskyldu í einu 

umslagi, stíluðu á foreldra. Þeir voru beðnir um að skoða sýnishorn af 

sjálfsmatslista KIDSCREEN-27 og afhenda barni sínu síðan kynningarbréfið 

sem því var ætlað. Með afhendingu bréfsins var litið svo á að foreldrar 

samþykktu þátttöku barnsins og kom það skýrt fram í bréfi til foreldra. Í 

kynningarbréfum kom meðal annars fram tilgangur rannsóknarinnar, að 

gögnin væru órekjanleg og að þátttakendum væri frjálst að svara ekki 

einstaka spurningum eða listanum í heild. Auk þess var þátttakendum vísað 

á vefslóð og gefin aðgangsorð sem veittu rafrænan aðgang að KIDSCREEN-

27. Leitast var við að hafa vefslóð og aðgangsorð fyrir börnin sem einföldust 

til að ýta undir sjálfstæði þeirra við svörun listans. Á vefslóðinni birtist 

þátttakendum stytt útgáfa af kynningarbréfum ásamt upplýsingum um hvert 

hægt væri að hafa samband ef tæknileg vandamál kæmu upp við svörun 

listans. 

Sjö til tíu dögum eftir að kynningarbréfin voru send fengu þátttakendur 

símleiðis áminningu um rannsóknina. Starfsmaður innan Greiningarstöðvar 

hringdi í foreldra í rannsóknarhópi og RHA sá um að hafa samband við 

foreldra í samanburðarhópi. Gerðar voru tvær tilraunir til að ná í 

þátttakendur sem ekki svöruðu fyrstu símhringingunni. Alls náðist í 78% 

foreldra í rannsóknarhópi og 81% í samanburðarhópi. Í símtölum var óskað 

eftir þátttöku fjölskyldunnar og gafst foreldrum tækifæri til að spyrja og fá 

nánari upplýsingar um rannsóknina. Auk þess var beðið um tölvupóstfang 

foreldra í rannsóknarhópi vegna mögulegrar þátttöku í viðtalshluta 

rannsóknarinnar. Ef þátttakendur höfðu tapað kynningarbréfum sínum 

fengu þeir send ný bréf, annað hvort með bréfpósti eða í tölvupósti. Þeir 

þátttakendur sem síðan svöruðu lífsgæðamatslistanum samþykktu þátttöku 

sína.  

Gagnagreining 

Við úrvinnslu gagna úr KIDSCREEN-27 var farið eftir fyrirmælum í handbók 

matslistans. Notast var við tölfræðiforritið SPSS og skipanaskrár (e. syntax 
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files) sem fylgja matslistanum notaðar til að reikna út stig með T-gildum. 

Samkvæmt handbók má aðeins vanta eitt gildi í hverri vídd svo áreiðanlegar 

niðurstöður fáist. Fjöldi þátttakenda getur því verið mismunandi eftir 

víddum ef svör vantar við einstökum spurningum og tekur SPSS 

skipanaskráin mið af þessu. Matslistinn er staðalbundinn og staðsetja T-gildi 

niðurstöður hvers barns á normalkúrfu þar sem meðaltalið er 50 og 

staðalfrávikið er 10. Normalkúrfan endurspeglar lífsgæði 8 ─ 18 ára barna í 

Evrópu og gefur meðaltal T < 45 til kynna að atriði innan víddarinnar hafi 

neikvæð áhrif á lífsgæði barnanna (KIDSCREEN Group Europe, 2006). 

Með lýsandi tölfræði var mat barna og foreldra skoðað, bæði í 

rannsóknar- og samanburðarhópi. Litið var svo á að fylgibreytan uppfyllti 

þær almennu kröfur sem gerðar eru til stikaðra prófa (Field, 2009) og því 

notast við þau í úrvinnslu gagna. Með t-prófum voru meðaltöl innan og á 

milli hópa borin saman til að kanna hvort dreifni þeirra væri marktækt ólík. 

Einnig voru áhrifastærðir kannaðar með fylgnistuðlinum eta (ɳ2) og 

viðmiðum Cohen‘s (1988) fylgt við túlkun á skýrðri dreifni. Þá var 

fjölbreytudreifigreining (e. mixed between-within subjects analysis of 

variance) framkvæmd til að kanna áhrif bakgrunnsþátta á mismunandi svör 

barna og foreldra. 

Þáttagreining var gerð til að fá heildarmynd af innbyrðis tengslum 

spurninga KIDSCREEN-27. Innri samkvæmni vídda var síðan skoðuð með 

Cronbach’s─α stuðlinum og gaf til kynna hversu vel atriði listans áttu saman 

með tilliti til lífsgæðahugtaksins. Þá var hlutfall þeirra sem svöruðu 

spurningum í hverri vídd með hæsta eða lægsta gildi kannað með tilliti til 

gólf- og rjáfuráhrifa, ásamt dreifingu glataðra gilda. Loks vörpuðu 

upplýsingar sem fengust í eigindlegum viðtölum frekara ljósi á gildi 

matslistans til að kanna lífsgæði barna með einhverfu. 

II. hluti: Hálfopin viðtöl 

Seinni hluti rannsóknarinnar fylgdi eigindlegum hefðum. Aðferðafræði hans 

byggði á sniðmátun (e. template analysis) (King, 2004) og hálfopin viðtöl (e. 

semi structured interviews) notuð sem gagnasöfnunaraðferð. 
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Þátttakendur 

Fyrir eigindlega hluta rannsóknarinnar voru viðmælendur valdir úr 

rannsóknarhópi með sjálfboðaliðaúrtaki. Með tölvupósti var auglýsing 

(fylgiskjal H) send til fjölskyldna í rannsóknarhópi þar sem óskað var eftir 

þátttakendum. Börnin höfðu jafnan kost á að taka þátt og enginn var 

þvingaður til þátttöku gegn vilja sínum en hins vegar þurftu börnin að hafa 

ákveðið frumkvæði og áhuga til að gefa sig fram sem viðmælendur. 

Alls bárust svör frá 15 börnum eða foreldrum þar sem lýst var yfir áhuga 

barnsins á að taka þátt í viðtalshluta rannsóknarinnar. Hugsanlegir 

viðmælendur fengu allir svar innan viku frá ábyrgðarmanni rannsóknar, sem 

þakkaði þeim fyrir áhugann og óskaði eftir upplýsingum um aldur og búsetu 

barnanna. Börnunum var síðan skipt í hópa eftir kyni og aldri þeirra (yngri 

börn 8 ─ 11 ára og eldri börn 12 ─ 17 ára). Úr hverjum hópi voru 

viðmælendur síðan valdir af handahófi og fengu þeir, ásamt foreldrum, send 

kynningarbréf (fylgiskjöl I og J) og upplýst samþykkiseyðublöð (fylgiskjöl K og 

L) til undirritunar. Einnig var beðið um símanúmer svo hægt væri að hafa 

samband símleiðis og bóka viðtalstíma. Þeir sem ekki fengu boð um viðtal 

voru látnir vita með tölvupósti. Alls voru bókuð viðtöl við fimm 8 ─ 17 ára 

börn með einhverfu, fjóra stráka og eina stelpu. 

Gagnasöfnun 

Gögnum var safnað á tímabilinu 7. október 2013 til 24. janúar 2014. Haft var 

símleiðis samband við fjölskyldurnar til að staðfesta áhuga barnsins á 

þátttöku og ákveða stað og tíma fyrir viðtal. Í símtölum fengust einnig 

óformlegar upplýsingar frá foreldrum um stöðu barnanna, svo sem varðandi 

félagslega þátttöku og námsárangur. Öll viðtölin fóru fram á heimili 

þátttakenda og tóku þau 35 til 50 mínútur. Í upphafi hvers viðtals var lesið 

yfir samþykkisyfirlýsinguna og hún undirrituð. Jafnframt var ítrekað að 

fullum trúnaði yrði gætt, meðal annars með því að breyta öllum nöfnum og 

staðháttum við afritun viðtala. Í viðtölum voru þátttakendur meðal annars 

spurðir út í helstu atriði sem fram koma á lífsgæðavíddum KIDSCREEN-27, sjá 

meðfylgjandi viðtalsramma (fylgiskjal M). Viðtölin voru síðan hljóðrituð og 

afrituð orðrétt.  
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Gagnagreining 

Greining viðtala fór fram samhliða gagnasöfnun og hófst hún með skrifum 

athugasemda og minnisblaða um leið og gögnin voru afrituð. Við greiningu 

gagna var unnið út frá sniðmátun en í slíku vinnulagi eru gögnin mátuð við 

skýringu eða snið sem rannsakandi setur fram. Sniðið er síðan aðlagað 

meðfram greiningunni (King, 2004). Hér var sniðið byggt á lífsgæðavíddum 

KIDSCREEN-27 og áhersla lögð á daglega þátttöku viðmælenda, sem og 

viðhorf og skilning á hugsmíðinni lífsgæði. Þemagreining fór síðan fram eftir 

vinnulagi Strauss og Corbin (1998) um sífelldan samanburð og flokkun gagna 

eftir opinni kóðun, öxulkóðun og afmarkaðri kóðun. 

Í fyrstu var rýnt vel í gögnin í þeim tilgangi að fá innsýn í merkingu 

frásagnanna. Nokkrar spurningar voru hafðar í huga, eins og „hvað eru 

börnin að gera?“, „hvað eru þau að segja?“ og „hvaða aðferðir nota þau?“. 

Við lestur viðtalanna voru setningum og textahlutum gefin lýsandi heiti með 

opinni kóðun. Þannig var leitast við að opna gögnin fyrir frekari greiningu. 

Næst voru viðtölin lesin aftur yfir, kóðin flokkuð markvisst og þau mátuð við 

frumhugtökin eða sniðið. Einnig voru nokkrar lýsandi tilvitnanir dregnar 

fram. Þá voru viðtölin marglesin með ákveðna flokka í huga og þeir tengdir 

saman með notkun hugarkorta. Með sífelldum samanburði tóku 

tengingarnar töluverðum breytingum, flokkar sameinuðust og aðrir urðu til. 

Hugarkortin voru nýtt til að koma auga á heildarsniðið, finna ákveðna öxla 

og öðlast dýpri skilning á gögnunum. Loks voru líkleg tengsl milli hugtaka 

sett fram á myndrænan hátt. Í öllu ferlinu naut rannsakandi aðstoðar 

ábyrgðarmanns rannsóknarinnar sem las yfir gögnin og rökleiddi um 

tengingar og þemu innan þeirra. 

Siðfræðilegir þættir 

Í rannsóknarferlinu er mikilvægt að uppfylla ákveðnar siðferðilegar kröfur 

ekki síður en aðferðafræðilegar (Sigurður Kristinsson, 2013). Rannsakendum 

ber að tryggja réttindi og hagsmuni þátttakenda, ásamt því að byggja upp 

traust og trúverðugleika rannsóknarinnar (Israel og Hay, 2006). Þá skal aldrei 

framkvæma óþarfa rannsóknir með börnum og njóta þau, ásamt öðrum 

viðkvæmum samfélagshópum, sérstakrar verndar og friðhelgi (Reglugerð um 
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vísindarannsóknir á heilbrigðissviði nr.286/2008). Í rannsóknum á 

heilbrigðisvísindasviði eru fjórar höfuðreglur jafnan hafðar til grundvallar í 

siðferðilegum álitamálum (Sigurður Kristinsson, 2013) og var það einnig gert 

í þessari rannsókn.  

Sjálfræðisreglan: Til að þátttakendur gætu tekið upplýst samþykki 

varðandi þátttöku sína fengu þeir send kynningarbréf og síðan var hringt í 

foreldra til að veita nánari upplýsingar um rannsóknina. Áhersla var lögð á 

að tryggja trúnað við þátttakendur, ásamt því að þeim væri frjálst að svara 

ekki einstaka spurningum eða listanum í heild. Þá var orðalagi og lengd 

kynningarbréfs til barna hagað þannig að upplýsingarnar væru 

auðskiljanlegar. 

Skaðleysisreglan: Engir þekktir áhættuþættir fylgdu því að taka þátt í 

rannsókninni. Rannsakandi var þó meðvitaður um að í viðtalshluta 

rannsóknarinnar gætu komið upp viðkvæm málefni varðandi líðan 

barnanna. Því var samið við iðjuþjálfa á Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins 

(fylgiskjal N) um að þátttakendur mættu leita til hans sér að kostnaðarlausu 

eftir viðtalið ef þeir eða foreldrar þeirra töldu þörf á. 

Velgjörðareglan: Ávinningur rannsóknarinnar fólst fyrst og fremst í 

aukinni þekkingu á lífsgæðum barna með og án einhverfu. Einnig var 

rannsókninni ætlað að kanna gildi KIDSCREEN-27 með börnum á 

einhverfurófi í þeirri von að matslistinn verði notaður í frekari rannsóknum 

og starfi hér á landi. Þá gerir samstarfið við Greiningarstöð stofnuninni kleift 

að nýta niðurstöður rannsóknarinnar við skipulag á þjónustu við börn með 

einhverfu og fjölskyldur þeirra, þar sem aukin áhersla er lögð á lífsgæði 

barnanna. 

Réttlætisreglan: Rannsóknir sem krefjast þátttöku barna eru bundnar 

ákveðnum skilyrðum. Þar er megin reglan sú að niðurstöður úr rannsóknum 

skuli á endanum leiða til ávinnings fyrir þátttakendur sjálfa eða aðra í sama 

aldurshópi eða með sömu greiningu. Einnig er gerð krafa um upplýst 

samþykki foreldris eða forráðamanns barns, ásamt samþykki frá barninu 

sjálfu eftir því sem þroski þess gefur tilefni til og alltaf sé það 12 ára eða 

eldra (Reglugerð um vísindarannsóknir á heilbrigðissviði). Eins og fram hefur 
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komið hér að ofan voru þessi skilyrði höfð að leiðarljósi við framkvæmd 

rannsóknarinnar. 

Rannsóknin hlaut leyfi frá Vísindasiðanefnd nr. VSN-13-081/V1 (fylgiskjal 

O) og var tilkynnt til Persónuverndar (nr. S6295/2013) (fylgiskjal P). Auk þess 

var farið eftir Lögum um persónuvernd og meðferð persónuupplýsinga nr. 

77/2000 en markmið þeirra er að tryggja að vel sé farið með slíkar 

upplýsingar og að ekki sé unnt að rekja þær til þátttakenda í rannsóknum. 
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Kafli IV 
Niðurstöður 

Í þessum kafla er greint frá niðurstöðum rannsóknarinnar og eftirfarandi 

rannsóknarspurningum svarað: 

1. Hvert er mat getumikilla barna með einhverfu á lífsgæðum sínum og 

hvernig lýsa þau daglegu lífi sínu og reynslu? 

2. Hvernig meta foreldrar getumikilla barna með einhverfu lífsgæði 

barna sinna? 

3. Er munur og þá hvernig á mati getumikilla barna með einhverfu og 

foreldra þeirra? 

4. Eru lífsgæði getumikilla barna með einhverfu frábrugðin lífsgæðum 

jafnaldra í samanburðarhópi og þá hvernig? 

5. Hvaða ályktanir má draga um gildi KIDSCREEN-27 matslistans við mat 

á lífsgæðum getumikilla barna með einhverfu? 

Niðurstöður eru settar fram í tveimur hlutum í samræmi við ferli 

rannsóknarinnar. Fyrst er fjallað um niðurstöður lífsgæðamatslistans 

KIDSCREEN-27 og síðan er greint frá niðurstöðum eigindlegra viðtala. 

I hluti: Niðurstöður lífsgæðamatslistans 

Í fyrstu er fjallað um sjálfsmat getumikilla barna með einhverfu. Þá verður 

greint frá mati foreldra í rannsóknarhópi, ásamt því að svör foreldra og 

barna verða pöruð og borin saman. Næst verður munur á lífsgæðum barna í 

rannsóknar- og samanburðarhópi skoðaður. Greint er frá próffræðilegum 

eiginleikum KIDSCREEN-27 og í lok hlutans er samantekt.  

Lífsgæðamat getumikilla barna með einhverfu 

Af þeim 303 börnum sem fengu boð frá Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins 

um að taka þátt í megindlega hluta rannsóknarinnar bárust svör frá 110 
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þátttakendum. Þar af var einn lífsgæðamatslisti ógildur vegna of margra 

ósvaraðra spurninga. Svarhlutfallið var því 35%. Þátttakendur voru flestir 

strákar eða 88,1% og var meirihluti barna á aldrinum 12 ─ 17 ára eða 55%. 

Flestir voru búsettir á höfuðborgarsvæðinu eða 60,6% og stunduðu 90,8% 

nám í almennum bekk. Tafla 2 sýnir upplýsingar um bakgrunn barnanna. 

 

Tafla 2. Bakgrunnsupplýsingar barna í rannsóknar- og samanburðarhópi. 

 Rannsóknarhópur Samanburðarhópur 

 Fjöldi* (%) Fjöldi* (%) 

Kyn barns 

Strákar 96 (88,1%) 208 (82,9%) 

Stelpur 13 (11,9%) 43 (17,1%) 

Aldur barns 

8 ─ 11 ára 49 (45,0%) 106 (42,2%) 

12 ─ 17 ára 60 (55,0%) 145 (57,8%) 

Búseta 

Á höfuðborgarsvæðinu 66 (60,6%) 154 (61,4%) 

Annað þéttbýli (með yfir 4000 íbúa) 24 (22,0%) 58 (23,1%) 

Dreifbýli 19 (17,4%) 39 (15,5%) 

Skólakerfi 

Nám í almennum bekk 99 (90,8%) 246 (98,0%) 

Nám í sérdeild eða öðru sérúrræði 10 (9,2%) 5 (2,0%) 

* Samanlagður fjöldi þátttakenda getur verið mismunandi vegna glataðra gilda. 

Við úrvinnslu gagna var hver vídd KIDSCREEN-27 skoðuð sérstaklega. 

Tafla 3 sýnir miðsækni og dreifingu heildarskora, það er meðaltöl, miðgildi, 

staðalfrávik og spönn. Meðaltöl T-gilda sýndu að börnin mátu lífsgæði sín 

innan hálfs staðalfráviks frá meðaltali normalkúrfunnar (≥ 45) í öllum 

lífsgæðavíddunum. Lægstu skorin voru innan víddanna Hreyfiathafnir og 

heilsa (meðal T-gildi = 45,93 ; SF = 10,78) og Vinatengsl (meðal T-gildi = 

45,03 ; SF = 9,74) þar sem lífsgæðin voru á mörkum þess að vera minni en 

almennt gerist. Í öðrum víddum náðu skorin þó ekki yfir meðaltal 

normalkúrfunnar. Töluverð dreifing var í svörum barnanna og var spönnin 
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víðust í víddinni Vinatengsl (55,10) en þrengst í víddinni Skóli og nám 

(43,19). Í flestum tilvikum var dreifingin örlítið jákvætt skekkt þar sem fleiri 

gildi röðuðust á lægri enda kvarðans (meðaltal er hærra en miðgildi). 

 

Tafla 3. Lýsandi tölfræði: Sjálfsmat barna með einhverfu. 

Lífsgæðavíddir Fjöldi* Meðaltal** Miðgildi Staðal-
frávik 

Spönn 

Hreyfiathafnir og 
heilsa 

106 45,93 44,73 10,78 73,20 – 20,70 

Líðan og 
sjálfsmynd 

108 49,24 50,61 10,62 73,53 – 24,84 

Fjölskylda og 
frjáls tími 

98 48,32 47,93 8,19 74,39 – 30,31 

Vinatengsl 101 45,03 44,40 9,74 66,34 – 11,24 

Skóli og nám 107 48,15 48,09 10,04 71,00 – 27,81 

* Fjöldi þátttakenda er mismunandi eftir víddum vegna glataðra gilda. 
** Meðaltal T-gilda < 45 gefur til kynna að víddin hafi neikvæð áhrif á lífsgæði 
barnanna. 

Til að skoða hvort munur væri á svörum barna með tilliti til 

bakgrunnsþátta var t-prófi óháðra úrtaka beitt og marktektarmörkin sett við 

α = 0,05 (95% öryggismörk). Þegar svör yngri (8 ─ 11 ára) og eldri (12 ─ 17 

ára) barna voru borin saman kom fram marktækur munur í víddinni 

Fjölskylda og frjáls tími (t(96) = -2,420 ; p = 0,017) þar sem eldri börn 

skoruðu hærra en þau yngri. Samkvæmt almennu viðmiði Cohen‘s (1988) 

skýrði aldur þó aðeins lítinn hluta af breytileika svara innan víddarinnar (ɳ2 = 

0,057). Engin munur fannst þegar svör stráka og stelpna voru borin saman 

né þegar svör voru skoðuð með tilliti til skólakerfa. Þá fannst enginn munur 

á svörum barna eftir búsetu, það er hvort börnin voru búsett á höfuðborgar-

svæðinu, í öðru þéttbýli (> 4000 íbúar) eða dreifbýli. 
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Mat foreldra getumikilla barna með einhverfu 

Fleiri foreldrar en börn svöruðu lífsgæðamatslistanum og bárust alls 135 

svör. Þar af voru sex listar ógildir vegna glataðra gilda og var svarhlutfall 

foreldra því 42,6% á móti 35% hjá börnum. Líkt og búist var við voru börn 

þátttakenda flestir strákar eða 86,8%. Meirihluti barnanna var á aldrinum 12 

─ 17 ára eða 61,2% en athygli vakti að hlutfallið var 6,2 prósentustigum 

hærra en hjá þeim börnum sem svöruðu matslistanum. Flest börn 

þátttakenda voru búsett á höfuðborgarsvæðinu eða 62,8% og stunduðu 

89,1% nám í almennum bekk, sem var sambærileg dreifing og meðal 

barnanna sem tóku þátt. Í flestum tilvikum (89,1%) svaraði móðir barns 

matslistanum og var meirihluti svarenda með háskólapróf eða 56,6%. Í töflu 

4 eru upplýsingar um bakgrunn foreldra og barna þeirra. 
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Tafla 4. Bakgrunnsupplýsingar foreldra og barna þeirra í rannsóknar- og 

samanburðarhópi. 

 Rannsóknarhópur Samanburðarhópur 

 Fjöldi* (%) Fjöldi* (%) 

Kyn barns 

Strákar 112 (86,8%) 237 (82,9%) 

Stelpur 17 (13,2%) 49 (17,1%) 

Aldur barns 

8 ─ 11 ára 50 (38,8%) 124 (43,4%) 

12 ─ 17 ára 79 (61,2%) 162 (56,6%) 

Búseta 

Á höfuðborgarsvæðinu 81 (62,8%) 179 (62,6%) 

Annað þéttbýli (með yfir 4000 íbúa) 29 (22,5%) 69 (24,1%) 

Dreifbýli 19 (14,7%) 38 (13,3%) 

Skólakerfi 

Nám í almennum bekk 115 (89,1%) 278 (97,5%) 

Nám í sérdeild eða öðru sérúrræði  14 (10,9%)  7 (2,5%) 

Foreldri sem svarar   

Móðir 115 (89,1%) 249 (87,1%) 

Faðir 12 (9,3%) 35 (12,2%) 

Annað ættmenni 2 (1,6%) 2 (0,7%) 

Aldur foreldris   

28 ─ 37 ára 25 (19,7%) 46 (16,4%) 

38 ─ 47 ára 72 (56,7%) 175 (62,3%) 

48 ─ 57 ára 27 (21,3%) 57 (20,3%) 

58 ─ 67 ára 3 (2,3%) 3 (1,0%) 

Menntun foreldris   

Háskólapróf 73 (56,6%) 191 (66,8%) 

Lægra menntunarstig 56 (43,4%) 95 (33,2%) 

* Samanlagður fjöldi þátttakenda getur verið mismunandi vegna glataðra gilda. 
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Tafla 5 sýnir miðsækni og dreifingu heildarskora úr foreldraútgáfu 

matslistans. Meðaltöl T-gilda sýndu að foreldrar mátu lífsgæði barna sinna 

undir einu staðalfráviki frá meðaltali normalkúrfunnar (< 40) í lífsgæða-

víddunum Hreyfiathafnir og heilsa (meðal T-gildi = 39,15 ; SF = 9,71) og 

Vinatengsl (meðal T-gildi = 37,52 ; SF = 13,01). Skor í sömu víddum voru 

einnig lág á sjálfsmatslistum barna. Eins voru skor foreldra undir mörkum (≤ 

45) í víddunum Líðan og sjálfsmynd (meðal T-gildi = 42,30 ; SF = 11,43) og 

Skóli og nám (meðal T-gildi = 44,17 ; SF = 8,73). Lífsgæðavíddin Fjölskylda og 

frjáls tími var sú eina þar sem skor foreldra var innan eðlilegra marka (meðal 

T-gildi = 47,43 ; SF = 7,93). Líkt og hjá börnunum var töluverð dreifing í 

svörum foreldra og var spönnin víðust í víddinni Líðan og sjálfsmynd (58,92) 

en þrengst í víddinni Skóli og nám (47,73). Í flestum tilvikum var dreifingin 

örlítið jákvætt skekkt. 

 

Tafla 5. Lýsandi tölfræði: Mat foreldra barna með einhverfu. 

Lífsgæða-
víddir 

Fjöldi* Meðaltal** Miðgildi Staðal-
frávik 

Spönn 

Hreyfiathafnir 
og heilsa 

126 39,15 38,78 9,71 63,68 – 9,35 

Líðan og 
sjálfsmynd 

124 42,30 42,08 11,43 76,39 – 17,47 

Fjölskylda og 
frjáls tími 

117 47,43 45,47 7,93 79,14 – 27,19 

Vinatengsl 122 37,52 37,06 13,01 59,67 – 9,28 

Skóli og nám 123 44,17 44,38 8,73 70,67 – 22,94 

* Fjöldi þátttakenda er mismunandi eftir víddum vegna glataðra gilda. 
** Meðaltal T-gilda < 45 gefur til kynna að víddin hafi neikvæð áhrif á lífsgæði 
barnanna. 

Með t-prófi óháðra úrtaka (α = 0,05) voru svör foreldra skoðuð með tilliti 

til bakgrunnsþátta. Þegar svör foreldra yngri og eldri barna voru borin saman 

kom fram marktækur munur í þremur víddum: Hreyfiathafnir og heilsa 

(t(124) = 2,782 ; p = 0,006), Líðan og sjálfsmynd (t(122) = 2,711 ; p = 0,008) 

og Vinatengsl (t(120) = 2,098 ; p = 0,038). Þar skoruðu foreldrar yngri barna 

hærra en foreldrar eldri barna. Samkvæmt almennu viðmiði Cohen‘s (1988) 
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skýrði aldur þó aðeins lítinn hluta af breytileika svara innan víddanna þriggja; 

Hreyfiathafnir og heilsa ɳ2 = 0,059, Líðan og sjálfsmynd ɳ2 = 0,057 og 

Vinatengsl ɳ2 = 0,035. Enginn munur fannst þegar svör foreldra stráka og 

stelpna voru borin saman né þegar tekið var tillit til búsetu. Þá hafði 

bakgrunnur foreldra engin áhrif á mat þeirra. 

Samanburður á mati barna með einhverfu og foreldra þeirra 

Til að gera samanburð á mati barna og foreldra þeirra voru svör á 

lífsgæðamatslistanum pöruð saman (n = 92) og t-prófi tveggja háðra úrtaka 

beitt til að kanna hvort munur væri til staðar. Talsverður munur kom fram í 

fjórum af fimm lífsgæðavíddum; Hreyfiathafnir og heilsa (t(91) = 5,873 ; p < 

0,001 ; ɳ2 = 0,275), Líðan og sjálfsmynd (t(91) = 5,410 ; p < 0,001 ; ɳ2 = 

0,243), Vinatengsl (t(85) = 4,984 ; p < 0,001 ; ɳ2 = 0,226) og Skóli og nám 

(t(89) = 4,296 ; p < 0,001 ; ɳ2 = 0,172). Meðalskor barna og foreldra var 

nánast það sama í víddinni Fjölskylda og frjáls tími (sjá nánar í töflu 6 og á 

mynd 10). 
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Tafla 6. Munur á svörum barna með einhverfu og foreldra þeirra. 

  Sjálfsmat Mat foreldra T-próf Skýrð 
dreifing 

Lífsgæða-
víddir 

n* Meðaltal SF Meðaltal SF t p ɳ
2
** 

Hreyfiathafnir 
og heilsa 

92 45,69 10,75 40,37 9,98 5,873 0,001 0,275 

Líðan og 
sjálfsmynd 

92 49,88 10,87 43,61 11,73 5,410 0,001 0,243 

Fjölskylda og 
frjáls tími 

79 48,46 8,47 48,36 8,07 0,103 0,918 0,001 

Vinatengsl 86 44,84 9,90 38,49 13,02 4,984 0,001 0,226 

Skóli og nám 90 48,71 10,12 44,49 8,53 4,296 0,001 0,172 

* Fjöldi þátttakenda er mismunandi eftir víddum vegna glataðra gilda. 
** Túlkun á skýrði dreifingu: 0,01 = lítil áhrif, 0,06 = miðlungs mikil áhrif og 0,14 = 
mikil áhrif (Cohen, 1988). 

 

Mynd 10. Munur á meðal T-gildum getumikilla barna með einhverfu og 

foreldra þeirra. 
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Til að rýna betur í ólíkt mat barna og foreldra þeirra var fjölbreytu-

dreifigreining gerð og áhrif bakgrunnsþátta könnuð. Þegar munur á svörum 

var skoðaður með tilliti til aldurs barnanna komu fram marktæk 

samvirkniáhrif (e. interaction effects) í lífsgæðavíddunum Líðan og 

sjálfsmynd (F(1, 90) = 7,223 ; p = 0,009 ; ɳ2
partial = 0,074), Fjölskylda og frjáls 

tími (F(1, 77) = 7,148 ; p = 0,009 ; ɳ2
partial = 0,085) og Vinatengsl (F(1, 84) = 

4,286 ; p = 0,041 ; ɳ2
partial = 0,049). Í víddunum þremur var meira ósamræmi á 

mati eldri barna og foreldra þeirra en meðal yngri barna. Áhrifin voru þó 

fremur lítil í víddinni um Vinatengsl. Aðrar bakgrunnsbreytur, eins og kyn 

barns, höfðu ekki áhrif á mismunandi svör barna og foreldra. 

Samanburður á lífsgæðum barna með einhverfu og jafnaldra í 
samanburðarhópi 

Mat foreldra og barna í samanburðarhópi var kannað með lífsgæða-

matslistanum KIDSCREEN-27. Í samanburðarhópi tóku þátt 251 barn (20,9% 

svarhlutfall) og 286 foreldrar (23,9% svarhlutfall). Í töflum 2 og 4 eru 

upplýsingar um bakgrunn þátttakenda. Við útreikninga voru svör 

þátttakenda í rannsóknar- og samanburðarhópi ekki pöruð saman vegna 

þess hve fá pörin hefðu verið. 

Lífsgæðamat barna. 

Með t-prófi óháðra úrtaka var mat barna í rannsóknar- og samanburðarhópi 

borið saman og kom fram að börn með einhverfu mátu lífsgæði sín 

marktækt minni en jafnaldrar þeirra á öllum fimm lífsgæðavíddunum: 

Hreyfiathafnir og heilsa (t(352) = 7,006 ; p < 0,001 ; ɳ2 = 0,122), Líðan og 

sjálfsmynd (t(348) = 4,903 ; p < 0,001 ; ɳ2 = 0,065), Fjölskylda og frjáls tími 

(t(327) = 4,300 ; p < 0,001 ; ɳ2 = 0,054), Vinatengsl (t(347) = 5,148 ; p < 0,001 

; ɳ2 = 0,071) og Skóli og nám (t(352) = 4,542 ; p < 0,001 ; ɳ2 = 0,055) (sjá töflu 

7). Munurinn var mestur í víddinni Hreyfiathafnir og heilsa en minnstur í 

víddinni um Fjölskyldu og frjálsan tíma. Mynd 11 sýnir dreifingu heildarskora 

hjá börnum í rannsóknar- og samanburðarhópi. 
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Mynd 11. Dreifing T-gilda kringum miðgildi hjá börnum með og án 

einhverfu. 
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Tafla 7. Munur á svörum annars vegar barna og hins vegar foreldra í 

rannsóknar- og samanburðarhópi. 

 Rannsóknarhópur  Samanburðarhópur T-próf Skýrð 
dreifing 

Lífsgæða-
víddir 

n* Meðal-
tal 

SF n* Meðal-
tal 

SF t p ɳ
2
** 

Sjálfsmat 

Hreyfiathafnir 
og heilsa 

106 45,93 10,78 248 54,53 10,49 7,006 0,001 0,122 

Líðan og 
sjálfsmynd 

108 49,24 10,62 242 55,03 10,00 4,903 0,001 0,065 

Fjölskylda og 
frjáls tími 

98 48,32 8,19 231 53,23 9,96 4,300 0,001 0,054 

Vinatengsl 101 45,03 9,74 248 50,52 8,73 5,148 0,001 0,071 

Skóli og nám 107 48,15 10,04 247 53,35 9,83 4,542 0,001 0,055 

Mat foreldra 

Hreyfiathafnir 
og heilsa 

126 39,15 9,71 285 50,88 9,96 11,092 0,001 0,231 

Líðan og 
sjálfsmynd 

124 42,30 11,43 275 51,66 9,92 8,309 0,001 0,148 

Fjölskylda og 
frjáls tími 

117 47,43 7,93 260 51,19 9,12 3,848 0,001 0,038 

Vinatengsl 122 37,52 13,01 268 49,67 9,99 9,160 0,001 0,308 

Skóli og nám 123 44,17 8,73 273 51,34 9,93 6,893 0,001 0,108 

* Fjöldi þátttakenda er mismunandi eftir víddum vegna glataðra gilda.  
** Túlkun á skýrði dreifingu: 0,01 = lítil áhrif, 0,06 = miðlungs mikil áhrif og 0,14 = 
mikil áhrif (Cohen, 1988). 
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Mat foreldra á lífsgæðum barna sinna. 

T-próf óháðra úrtaka var einnig notað til skoða mun á svörum foreldra í 

rannsóknar- og samanburðarhópi. Foreldrar barna með einhverfu mátu 

lífsgæði barna sinna minni en foreldrar jafnaldra á öllum fimm 

lífsgæðavíddunum: Hreyfiathafnir og heilsa (t(409) = 11,092 ; p < 0,001 ; ɳ2 = 

0,231), Líðan og sjálfsmynd (t(397) = 8,309 ; p < 0,001 ; ɳ2 = 0,148), 

Fjölskylda og frjáls tími (t(375) = 3,848 ; p < 0,001 ; ɳ2 = 0,038), Vinatengsl 

(t(188,4) = 9,160 ; p < 0,001 ; ɳ2 = 0,308) og Skóli og nám (t(394) = 6,893 ; p < 

0,001 ; ɳ2 = 0,108) (sjá töflu 7). Munurinn var mestur í víddinni um 

Vinatengsl en minnstur í víddinni Fjölskylda og frjáls tími. Mynd 12 sýnir 

dreifingu heildarskora hjá foreldrum í rannsóknar- og samanburðarhópi. 

 

 

Mynd 12. Dreifing T-gilda kringum miðgildið hjá foreldrum barna með og 

án einhverfu. 

Próffræðilegir eiginleikar KIDSCREEN-27 með rannsóknarhópnum 

Nokkuð var um glötuð gildi meðal rannsóknarhópsins en hlutfallið var hæst í 

víddinni Fjölskylda og frjáls tími þar sem 10% barna og 9,3% foreldra slepptu 
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að svara einni eða fleiri spurningu. Engin gólf- eða rjáfuráhrif voru til staðar 

en algengt var að svör barna og foreldra röðuðust á lægri enda kvarðans. 

Alfaprófun. 

Innri samkvæmni vídda KIDSCREEN-27 reyndist í meðallagi eða góð, bæði 

fyrir sjálfsmats- og foreldraútgáfu listans. Fyrir sjálfsmatslistann var 

Cronbach’s–α stuðullinn hæstur í víddinni Líðan og sjálfsmynd (α = 0,893) en 

lægstur í víddinni Fjölskylda og frjáls tími (α = 0,790). Í miðið voru víddirnar 

Skóli og nám (α = 0,805), Hreyfiathafnir og heilsa (α = 0,804) og Vinatengsl 

(α = 0,796). Fyrir foreldraútgáfuna var Cronbach’s–α stuðullinn hæstur í 

víddinni Vinatengsl (α = 0,916) en lægstur í víddinni Fjölskylda og frjáls tími 

(α = 0,705). Aðrar víddir voru Líðan og sjálfsmynd (α = 0,912), Hreyfiathafnir 

og heilsa (α = 0,826) og Skóli og nám (α = 0,792). 

Þáttagreining. 

Þáttagreining var framkvæmd bæði fyrir sjálfsmats- og foreldraútgáfu 

KIDSCREEN-27. Samkvæmt KMO prófinu (e. Keiser-Mayer-Olkin Measure of 

sampling adequacy) reyndist fjöldi þátttakenda í rannsóknarhópi 

fullnægjandi fyrir þáttagreiningu (0,854 fyrir börn og 0,871 fyrir foreldra). 

Beðið var um fimm þátta lausn og meginhlutagreiningu (e. principal 

component analysis) með hornréttum snúningi (e. varimax rotation). Fimm 

þátta lausnin skýrði 63,3% af heildardreifingu breyta hjá börnum en 66,8% 

hjá foreldrum.  

Hjá börnum hlóðu flest atriði víddarinnar Líðan og sjálfsmynd á fyrsta 

þátt, ásamt atriðum víddarinnar Skóli og nám. Á annan þátt hlóðu atriði úr 

víddinni Hreyfiathafnir og heilsa, á þann þriðja Vinatengsl og á þátt fjögur 

hlóðu fimm atriði af sjö úr víddinni Fjölskylda og frjáls tími. Tvær spurningar 

úr þeirri vídd „Hafðir þú nægan tíma fyrir þig sjálfa/n?“ og „Gast þú gert það 

sem þig langaði að gera í frítíma þínum?“ hlóðu á fimmta þátt. 

Hjá foreldrum hlóðu atriði víddanna Líðan og sjálfsmynd og Skóli og nám 

á fyrsta þátt. Einnig hlóðu tvær af fimm spurningum úr Hreyfiathafnir og 

heilsa á þátt eitt; „Hvernig er heilsa þín yfirleitt?“ og „Varst þú hraust/ur og 

leið þér vel?“. Hinar þrjár hlóðu á þátt þrjú. Víddin Vinatengsl hlóð á annan 

þátt og á þátt fjögur og fimm hlóðu atriði innan Fjölskyldu og frjáls tíma. Þar 
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röðuðust á fimmta þátt spurningar sem varða fjármál ásamt spurningunni 

„Gat barnið þitt gert það sem það langaði að gera í frítíma sínum?“ 

Samantekt I. hluta rannsóknar 

Mat barna og foreldra í rannsóknar- og samanburðarhópi var kannað með 

lífsgæðamatslistanum KIDSCREEN-27. Niðurstöður sýndu að getumikil börn 

með einhverfu mátu lífsgæði sín innan hálfs staðalfráviks frá meðaltali 

normalkúrfunnar (≥ 45) í öllum fimm lífsgæðavíddunum. Lægstu skorin voru 

innan víddanna Hreyfiathafnir og heilsa og Vinatengsl þar sem lífsgæðin 

voru á mörkum þess að vera minni en almennt gerist. Þá mátu börnin 

lífsgæði sín marktækt minni en jafnaldrar í samanburðarhópi á öllum 

víddum. 

Foreldrar getumikilla barna með einhverfu mátu lífsgæði barna sinna 

einnig minnst á víddunum Hreyfiathafnir og heilsa og Vinatengsl. Þar voru 

skor þeirra undir einu staðalfráviki frá meðaltali normalkúrfunnar (< 40). 

Meðal T-gildi hjá foreldrum voru einnig undir mörkum á víddunum Líðan og 

sjálfsmynd og Skóli og nám (≤ 45). Samkvæmt mati foreldra höfðu atriði 

innan víddanna fjögurra því neikvæð áhrif á lífsgæði barna þeirra. Jafnframt 

mátu foreldrar lífsgæði barna sinna marktækt minni en foreldrar jafnaldra í 

samanburðarhópi á öllum víddum. 

Marktækur munur var á mati barna með einhverfu og foreldra í 

lífsgæðavíddunum Hreyfiathafnir og heilsa, Líðan og sjálfsmynd, Vinatengsl 

og Skóli og nám en sambærilegt meðalskor kom fram í víddinni Fjölskylda og 

frjáls tími. Aldur barna var eina bakgrunnsbreytan sem hafði áhrif á 

mismunandi mat barna og foreldra en skýrði þó aðeins takmarkaðan hluta af 

breytileika svara. Marktæk samvirkniáhrif komu fram í víddunum Líðan og 

sjálfsmynd, Fjölskylda og frjáls tími og Vinatengsl, á þann hátt að ósamræmi 

var meira á svörum eldri barna og forelda þeirra en meðal yngri barna. 

Hjá rannsóknarhópi reyndist innri samkvæmni vídda KIDSCREEN-27 í 

meðallagi eða góð. Við þáttagreiningu hlóðu flest atriði hverjar víddar 

saman, bæði fyrir sjálfsmats- og foreldraútgáfu. Víddirnar Líðan og 

sjálfsmynd og Skóli og nám röðuðust þó saman á fyrsta þátt og atriði innan 

víddarinnar Fjölskylda og frjáls tími hlóðu á tvo þætti. 
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II hluti: Niðurstöður úr eigindlegum viðtölum 

Til að fá frekari innsýn í lífsgæði getumikilla barna með einhverfu voru tekin 

viðtöl við fimm börn. Börnin voru á aldrinum 8 ─ 17 ára og samskiptafærni 

þeirra mismunandi. Tafla 8 inniheldur lýsingu á þátttakendum.  

 

Tafla 8. Lýsing á þátttakendum í eigindlegum viðtölum. 

Nafn Aldur Lýsing* 

Bjarni 
Gunnarsson 

8 ára Bjarni er opinn og hress. Áhugamál hans eru Legó, 
hlaup og ýmsir útileikir. Bjarni býr með foreldrum 
sínum og yngri bróður. Hann stundar nám í 
almennum bekk og á nokkra góða vini. 

Geir Jakobsson 11 ára Geir er formlegur í framkomu, kurteis en ákveðinn. 
Áhugamál hans eru tölvur og stjörnufræði. Geir býr 
með foreldrum sínum, eldri systur og kisu. Hann 
stundar nám í almennum bekk og fær stuðning hálfan 
daginn. Geir hefur takmörkuð samskipti við skóla-
félaga sína. 

Jón Stefánsson 17 ára Jón er indæll og þægilegur í samskiptum. Áhugamál 
hans snúa að tölvum en hann hefur einnig gaman af 
ýmsum sjónvarpsþáttum. Jón býr með foreldrum 
sínum og yngri bróður. Hann stundar nám í 
framhaldsskóla og á þar nokkra góða vini. 

Rut Agnarsdóttir 9 ára Rut er kát og skemmtileg. Áhugamál hennar eru að 
teikna, lesa og leika. Hún er einnig í íþróttum. Rut býr 
með móður sinni og eldri systur. Hún stundar nám í 
almennum bekk og á góðan vinkonuhóp. 

Sigurður Ólafsson 12 ára Sigurður er rólegur og einlægur. Áhugamál hans eru 
hljóðfæraleikur, íþróttir og ferðalög. Sigurður býr 
með foreldrum sínum og tveimur eldri systkinum. 
Hann stundar nám í almennum bekk, á þrjá góða vini 
en upplifir höfnun og stríðni frá nokkrum bekkjar-
félögum.  

*Öll nöfn eru gervinöfn og hefur aldri, fjölskylduaðstæðum og öðrum persónu-
greinanlegum upplýsingum verið breytt lítillega. 
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Í viðtölum voru fimm meginþemu ásamt undirþemum greind. 

Meginþemun voru Fjölskyldan, Áhugamálin, Vinirnir, Skólinn og Ég. Þemun 

áttu það sameiginlegt að tengjast daglegri þátttöku barnanna og upplifun 

þeirra af stöðu sinni í lífinu. Því má ætla að lífsgæði sé einskonar 

kjarnahugtak sem tengir þemun saman. Vegna breytileika meðal 

viðmælenda var nokkur skörun til staðar á milli þema, til dæmis fléttuðust 

áhugamál barnanna inn í önnur þemu. Í viðtölum fengust mikilvægar 

viðbótarupplýsingar um reynslu þátttakenda og rökleiðslu þeirra varðandi 

lífsgæðamat sitt.  

Hér á eftir verður fjallað um hvert þema fyrir sig og heildarsniðið sett 

fram á myndrænan hátt. Jafnframt verður greint frá upplifun viðmælenda af 

lífsgæðamatslistanum. Í lok hlutans er samantekt.   

Fjölskyldan 

Börnin kunnu vel að meta samverustundir með fjölskyldunni og lýsti til 

dæmis Bjarni reynslu sinni svo: „Það sem að gerir mig glaðan er þegar við 

borðum öll saman [...] og það er eitthvað gott í matinn.“ Rætt var um 

kvöldin og helgarnar sem tíma fjölskyldunnar og var algengt að fara saman í 

ökuferðir, horfa á kvikmyndir eða spila. Ástundun sameiginlegra áhugamála 

tengdist að miklu leyti samverustundunum og lýstu börnin nánari 

samskiptum við fjölskyldumeðlimi ef svipuð áhugamál voru til staðar. Þetta 

kom skýrt fram hjá Jóni: „Ég tala ekki eins mikið við hana [mömmu] og 

pabba minn náttúrulega, það er að segja við höfum ekki sameiginleg 

áhugamál.“  

Börnin lýstu samböndum við systkini sín sem einkenndust bæði af 

félagsskap og systkinadeilum. Misjafnt var hvort börnin töldu sig geta leitað 

til systkina sinna og hversu miklum tíma þau vörðu saman. Rut sagði: „Umm 

þegar mér líður illa þá fer ég alltaf til systur minnar og þegar ég leggst í 

rúmið hjá henni þá byrjar hún alltaf að kitla mig.“ Ósamkomulag milli 

systkina kom einnig upp og lýsti Bjarni því svo: Æi hann [bróðir minn] getur 

bara verið svo pirrandi stundum. Oft að skemma það sem ég er að byggja 

eða vill leika með það öðruvísi en ég.“ 
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Áhugamálin 

Börnin áttu nokkur áhugamál sem þau sinntu og stunduðu reglulega. 

Áhugamálin voru fjölbreytt og lögðu börnin metnað sinn í að ná árangri og 

öðlast færni í því sem þau tóku sér fyrir hendur. Þau báru frammistöðu sína 

gjarnan saman við aðra og voru sátt og ánægð þegar vel gekk. Þessu lýsti 

Sigurður svo: „Ég er búinn að ná mjög góðum árangri í því svo það er 

skemmtilegt.“ 

Áhugamál yngri barnanna tengdust að miklu leyti sköpun og notkun 

leikfanga. Lítið var um ímyndunarleik og kusu þau frekar að byggja úr 

Legókubbum og raða leikföngum sínum upp. Þau sættu sig þó við að vera 

óbeinir þátttakendur í leik annarra, eins og Rut lýsti: „...þær [vinkonurnar] 

eru mjög oft að búa til eitthvað leikrit en ég er bara oftast að horfa á það 

þegar þær eru að æfa það [...] ég geri stundum leikrit en finnst betra að 

horfa bara á.“ Með óbeinni þátttöku upplifðu börnin fulla hlutdeild þótt 

framkvæmd þeirra væri ekki eins sýnileg. 

Tölvur voru hluti af áhugamálum barnanna og nýttust meðal annars til að 

safna áhugaverðum upplýsingum. Flest höfðu börnin greiðan aðgang að 

tölvu, sem oftast var staðsett í sameiginlegu rými fjölskyldunnar. Jón, sem 

var elstur, var sá eini sem hafði tölvu í herberginu sínu og talaði um hana 

sem þægindasvæði sitt: „Já svona, mér finnst eiginlega þægilegast þegar ég 

er fyrir framan tölvuna og þannig.“ Jón hafði nýtt áhuga sinn og styrkleika 

vel og valið sér bæði nám og vinnu tengda tölvum. 

Geir var ólíkur hinum börnunum að því leyti að hann vildi lítið ræða 

áhugamál sín. Hann taldi upp hvað honum þætti skemmtilegt en neitaði 

síðan að svara frekari spurningum um efnið. 

Vinirnir 

Öll nefndu börnin tvo eða fleiri vini sem þau vörðu reglulegum tíma með. 

Vinátta barnanna einkenndist af félagsskap, sameiginlegum áhugamálum og 

stuðningi, og lýsti til dæmis Sigurður eiginleikum vina sinna vel: „...þeir sýna 

tillit og kunna að vera vinir. Eru skemmtilegir.“ Börnin voru meðvituð um að 

vinir yrðu að vera sammála en það gat verið snúið að gefa vilja sinn eftir og 
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finna málamiðlanir. Sum vinapör höfðu komið sér upp ákveðnum leikjum 

eða reglum til að skera úr um hver fengi að ráða hverju sinni og kom sú 

lausn sér vel. 

Börnin kynntust flestum vinum sínum í skólanum en strákarnir sögðust 

þó hafa takmarkað frumkvæði að því að kynnast öðrum krökkum. Sum lýstu 

inntaki vináttu og kunningsskapar vel, eins og Jón sagði: „...ég tók eftir því 

soldið að [...] ég hafði ekki sjálfur að kynnast fólki heldur var mjög mikið um 

það að fólk kom upp að mér eða þannig eða það bara einhver kynnti mig 

fyrir þessari persónu og við urðum svo góðir vinir og þannig. Ég veit því ekki 

alveg hvort ég sé að kynnast því beint en ég næ allavega að halda einhverju 

sambandi.“ Svipaðar sögur var að finna í frásögnum hinna strákanna þar 

sem frumkvæði annarra þurfti til að mynda vinasambönd þeirra. Flest héldu 

börnin sambandi við vini sína og sóttust eftir félagsskap þeirra eða töluðu 

við í gegnum tölvuna. 

Geir var sá eini sem átti ekki vini í skólanum og taldi sig ekki eiga samleið 

með bekkjarfélögum sínum. Hann lýsti þó yfir löngun til að eiga vini en sagði: 

„Já en ég get það ekki. Áhugamálin mín er of öðruvísi við aðra.“ Hann sá því 

engin úrræði til að kynnast öðrum nemendum. 

Skólinn 

Að mati barnanna stóðu þau sig vel námslega, jafnvel framar en 

bekkjarfélagar sínir í ákveðnum námsgreinum. Þrátt fyrir góðan náms-

árangur nefndu þau öll greinar eða viðfangsefni sem þau vildu bæta sig í. Þar 

óskuðu þau eftir nánari útskýringum frá kennurum eða breyttri nálgun í 

kennslu. Sigurður lýsti reynslu sinni svo:  „Kennarinn minn, hún gefur mér 

bara lítið í einkunn [...]. Hún er ekkert að hjálpa manni. Hún er ekkert að 

segja hvað maður gerir vitlaust.“ Þá upplifðu sum leiðsögn og ábendingar frá 

kennurum sem skammir. Reynsla barnanna var jákvæðari ef samskipti við 

kennarana voru á persónulegum nótum og þau töldu sig geta leitað til þeirra 

eftir þörfum. 

Erfiðleikar komu fram varðandi þátttöku í leikfimi, þá sérstaklega í 

hópíþróttum. Þar reyndist þeim erfitt að fylgjast með öllu því sem fram fór á 

íþróttavellinum og skilja hinar ýmsu reglur, líkt og Geir sagði: „Það er bara 
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allt of mikið af leikmönnum í fótbolta og bara einn bolti.“ Börnin kusu því 

einstaklingsíþróttir fram yfir aðrar. 

Þótt börnin væru yfirleitt jákvæð í garð skólafélaga sinna áttu þau í 

mismiklum samskiptum við þá. Sigurður lýsti þó upplifun sinni af alvarlegri 

stríðni sem hann varð fyrir frá afmörkuðum strákahópi: „Þeir bara hata mig. 

Þeir til dæmis vilja ekki að ég sitji við hliðina, þeir vilja ekki að ég setjist við 

hliðina á þeim og eru stundum svona að tala illa um mig. Bara ef ég er þarna 

þá segja þeir eitthvað ljótt og tala illa við mig. Það er ekki gaman“. Þessi 

reynsla var Sigurði erfið en hann var þakklátur fyrir stuðning vina sinna sem 

höfðu reynst honum mikilvægir bandamenn. Málið var í ferli í skólanum og 

átti hann vikulega fundi með námsráðgjafa sem hann var ánægður með. 

Stuðningurinn sem Sigurður fékk gerði það að verkum að reynsla hans af 

skólanum var jákvæðari en ella og hann lét ekki bugast þrátt fyrir mótlæti. 

Ég 

Börnin lýstu einstaklingsbundnum þáttum og hvernig þeir ýmist ýttu undir 

eða hindruðu þátttöku á mismunandi vettvangi. Öll glímdu börnin við 

óvenjulega skynúrvinnslu sem gat haft neikvæð áhrif á líðan þeirra. Viss 

hávaði pirraði þau flest og nefndu börnin til dæmis skríkjandi hávaða eða 

smjatt í fólki og sögðust stundum þurfa að flýja ef slíkar aðstæður kæmu 

upp. Snerting olli börnunum einnig miklum óþægindum og talaði Bjarni 

meðal annars um að erfitt væri að standa í röð í skólanum: „Ég þoli ekki að 

standa í röðinni, það eru svo mikil læti og allir að rekast utan í mann“. Þá 

forðuðust börnin aðstæður sem ollu þeim vanlíðan, til dæmis fjölmenni. 

Þrátt fyrir erfiðleika höfðu börnin komið sér upp ákveðnum úrræðum til 

að takast á við kröfur daglegs lífs. Jón, sem var elstur, hafði tileinkað sér 

ákveðna samskiptatækni með aldrinum og var hann til dæmis flinkur að 

horfa á nef fólks í stað augu þess. Þá hafði hann æft sig í að hlusta á aðra og 

lýsti því svo: „Ég talaði líka miklu meira um áhugamálin mín við aðra þegar 

ég var yngri en svo lærði ég bara að tala líka um eitthvað annað og gefa 

öðrum tækifæri á að deila einhverju með mér.“ Þessi lærdómur og innsýn 

gerði honum auðveldara að mynda vinasambönd og taka þátt á fjölbreyttum 

vettvangi. 
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Börnin upplifðu sjaldan einmanaleika og kom fram munur á því að vera 

einn og einmana. Börnunum fannst stundum gott að vera ein og sögðust þá 

fá frið til að hugsa. Bjarni lýsti reynslu sinni svo: „Ég leik stundum einn og 

það er stundum þægilegt. Þá fæ ég líka svona, hérna, þá finnst mér tíminn 

líða svo hægt og þá get ég hugsað og búið til eitthvað í friði. Þegar ég er 

með vinum mínum þá finnst mér tíminn líða svo hratt“. Lýsing Bjarna var 

einnig dæmigerð fyrir skynjun barnanna á umhverfi sínu og hversu 

mikilvægur frítíminn var þeim. 

Heildarniðurstöður viðtala 

Mynd 13 endurspeglar heildarniðurstöður viðtalanna. Myndin, sem sett er 

upp sem einskonar blóm, sýnir hvernig þemun fimm tengjast og hafa áhrif á 

hvort annað. Þemað Ég myndar miðju blómsins og raðast hin fjögur þar í 

kring. Ef eitt eða fleiri blöð af blóminu bogna, það er ef barnið er ekki ánægt 

með stöðu sína innan þemans, hefur það neikvæð áhrif á líðan og þátttöku 

barnsins og þar með lífsgæði þess. Lífsgæðin fela í sér og umkringja þemun 

eða blómið. 
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Mynd 13. Niðurstöður úr eigindlegum viðtölum. 

Upplifun barna af KIDSCREEN-27 

Í viðtölunum við börnin fimm komu fram nokkur atriði varðandi upplifun 

þeirra af lífsgæðamatslistanum. Almennt þótti börnunum spurningar 

KIDSCREEN-27 einfaldar, sem og fimm þrepa kvarðinn. Þau voru meðvituð 

um að meta útfrá síðastliðinni viku en áttu það til að byggja svör sín á 

ákveðnum atburðum. Þá tóku börnin orðalagi sumra spurninga bókstaflega, 

til dæmis í spurningunni „Varst þú líkamlega virk/ur (t.d. við að hlaupa, 

klifra, hjóla)?“ en þar reyndust stöku dæmi ekki heppileg, líkt og Sigurður 

lýsti: „Öhh já, nema ég hleyp ekki en ég klifra og hjóla stundum til vina 

minna.“ Þannig mat Sigurður virkni sína út frá valkostunum þremur og 

yfirfærði svar sitt ekki á aðrar hreyfiathafnir sem hann tók þátt í. 

Jón spáði mikið í lífið og tilveruna, meðal annars varðandi stöðu sína og 

samskipti við aðra. Hann var einna gagnrýnastur á spurningar KIDSCREEN-27 

og taldi þær þunglyndislegar, þessu lýsti hann svo: „Þetta voru að sumu leyti 

eitthvað skrýtnar spurningar [...]. Þetta eru að mestu leyti einhvern veginn 

svona þunglyndislegar spurningar. Þetta eru einhvern veginn fullt af 
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spurningum, hérna er sem sagt svona bara eru foreldrar þínir leiðinlegir við 

þig eða eitthvað þannig. Mér finnst eins og það getur verið betri leið til að 

komast að því.“ Þannig taldi hann að með matslistanum væri hugsanlega 

verið að leita af vandamálum en ekki styrkleikum í lífi barnanna.  

Samantekt II. hluta rannsóknar 

Niðurstöður viðtalanna endurspegluðu að miklu leyti lífsgæðavíddir 

KIDSCREEN-27. Þar vógu mest atriði tengd Fjölskyldu og frjálsum tíma 

(þemun Fjölskyldan og Áhugamálin), Líðan og sjálfsmynd (þemað Ég), 

Vinatengslum (þemað Vinirnir) og Skóla og námi (þemað Skólinn). Öll 

tengdust þemun líðan og daglegri þátttöku barnanna og höfðu áhrif á 

hvernig börnin upplifðu stöðu sína í lífinu og þar með lífsgæði sín. 

Reynsla barnanna var almennt jákvæð þrátt fyrir ýmsa erfiðleika. 

Fjölskyldustundir voru börnunum mikilvægar en þau lýstu mis nánum 

samböndum við foreldra sína og systkini. Öll nefndu þau nokkur áhugamál 

sem þau nutu að sinna og lögðu metnað sinn í. Þau báru færni sína gjarnan 

saman við aðra og voru stolt þegar vel gekk. Börnin nefndu öll tvo eða fleiri 

vini sem þau hittu reglulega og héldu sambandi við. Vinátta barnanna 

einkenndist af félagsskap, stuðningi og sameiginlegum áhugamálum og gat 

hún skipt miklu til dæmis fyrir upplifun þeirra af skólaumhverfinu. Í 

skólanum áttu börnin mis góðar stundir og lýstu sum erfiðleikum í 

samskiptum við kennara sína. Sú leiðsögn sem þau fengu skilaði ekki 

tilætluðum árangri og óskuðu þau eftir breyttri nálgun í kennslu. Öll lýstu 

börnin óvenjulegri skynúrvinnslu sem hafði áhrif á daglegt líf þeirra og urðu 

þau stundum að flýja óþægilegar aðstæður. Þá fannst börnunum gott að 

verja tíma ein og fá frið til að hugsa. 

Aðspurð um KIDSCREEN-27 matslistann lýstu börnin röksemdafærslu 

sinni bak við nokkrar spurningar og reyndist þeim auðvelt að átta sig á og 

svara þeim. Oft hafði þó einn stakur atburður síðastliðna viku áhrif á mat 

barnanna. Þá kom fram bókstafstúlkun við nokkur atriði, svo sem varðandi 

dæmi við spurningar.  
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Tengsl rannsóknarspurninga og niðurstaðna 

Rannsóknarspurningarnar voru eftirfarandi: 

1. Hvert er mat getumikilla barna með einhverfu á lífsgæðum sínum og 

hvernig lýsa þau daglegu lífi sínu og reynslu? 

2. Hvernig meta foreldrar getumikilla barna með einhverfu lífsgæði 

barna sinna? 

3. Er munur og þá hvernig á mati getumikilla barna með einhverfu og 

foreldra þeirra? 

4. Eru lífsgæði getumikilla barna með einhverfu frábrugðin lífsgæðum 

jafnaldra í samanburðarhópi og þá hvernig? 

5. Hvaða ályktanir má draga um gildi KIDSCREEN-27 matslistans við mat 

á lífsgæðum getumikilla barna með einhverfu? 

Til að svara fyrstu rannsóknarspurningunni var stuðst bæði við megindleg 

og eigindleg gögn. Niðurstöður gáfu til kynna að getumikil börn með 

einhverfu voru almennt jákvæð gagnvart stöðu sinni í lífinu þótt erfiðleikar 

væru til staðar. Samkvæmt lífsgæðamati barnanna var upplifun þeirra 

neikvæðust þegar kom að Hreyfiathöfnum og heilsu og Vinatengslum. Í 

viðtölum kom mikilvægi stuðnings fram og var reynsla þeirra af daglegu lífi 

jákvæðari ef stuðningur vina, fjölskyldu eða aðila innan skólans var til staðar. 

Mat barna varðandi Líðan og sjálfsmynd, Fjölskyldu og frjálsan tíma og Skóla 

og nám var í meðallagi og endurspegluðu viðtölin bæði jákvæða reynslu og 

erfiðleika. Viðmælendur höfðu þó ýmis bjargráð sem þau nýttu og voru flest 

ánægð með þátttöku sína á mismunandi vettvangi. 

Rannsóknarspurningum tvö til fjögur var svarað með megindlegum 

gögnum. Foreldrar getumikilla barna með einhverfu töldu atriði innan 

víddanna Hreyfiathafnir og heilsa, Líðan og sjálfsmynd, Vinatengsl og Skóli 

og nám hafa neikvæð áhrif á lífsgæði barna sinna. Marktækur munur 

reyndist á svörum barna og foreldra í fjórum af fimm lífsgæðavíddum: 

Hreyfiathafnir og heilsa, Líðan og sjálfsmynd, Vinatengsl og Skóli og nám þar 

sem foreldrar voru töluvert neikvæðari. Í víddunum Líðan og sjálfsmynd, 

Fjölskylda og frjáls tími og Vinatengsl var meira ósamræmi milli svara eldri 

barna og foreldra þeirra en meðal yngri barna. Bæði börn og foreldrar í 
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rannsóknarhópi mátu lífsgæði barnanna minni en meðal jafnaldra í 

samanburðarhópi á öllum fimm lífsgæðavíddunum. 

Til að svara fimmtu rannsóknarspurningunni var stuðst við megindleg og 

eigindleg gögn. Innri samkvæmni vídda reyndist í meðallagi eða góð og var 

Cronbach’s–α stuðullinn á bilinu 0,790 ─ 0,893 fyrir sjálfsmatslistann en 

0,705 ─ 0,916 fyrir foreldraútgáfu. Samkvæmt þáttagreiningu hlóðu flest 

atriði fyrir hverja vídd saman, fyrir utan spurningar víddarinnar Fjölskylda og 

frjáls tími sem röðuðust á tvo þætti. Í viðtölum kom fram að kvarðinn og 

spurningar KIDSCREEN-27 væru skýrar og einfaldar. Dæmi við stöku 

spurningar reyndust þó óheppileg vegna bókstafstúlkunar þátttakenda.
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Kafli V 
Umræða 

Í þessum kafla er fjallað um niðurstöður rannsóknarinnar og þær túlkaðar og 

bornar saman við fræðilegar heimildir. Niðurstöðurnar verða fléttaðar 

saman á þann hátt að upplýsingar úr eigindlegum viðtölum verða notaðar til 

að varpa frekara ljósi á  niðurstöður lífsgæðamatslistans. Í fyrstu verður 

fjallað um hvað er líkt og ólíkt með lífsgæðamati getumikilla barna með 

einhverfu og foreldra þeirra. Þá verður fjallað um líðan og þátttöku 

barnanna í tengslum við víddir KIDSCREEN-27 og umræðan tengd við 

lífsgæði jafnaldra í samanburðarhópi. Loks verður greint frá gildi KIDSCREEN-

27 til að kanna heilsu og líðan barna með einhverfu. 

Lífsgæðamat getumikilla barna með einhverfu og 
foreldra þeirra 

Athygli vakti að börn með einhverfu voru almennt sátt við stöðu sína í lífinu 

þótt ýmsir erfiðleikar væru til staðar. Mat barnanna reyndist innan eðlilegra 

marka á öllum lífsgæðavíddum en neikvæðustu áhrifin höfðu þættir tengdir 

félagslegri þátttöku og líkamlegri virkni. Í viðtölum kom mikilvægi stuðnings 

fram, ýmist frá vinum, fjölskyldu eða skóla og höfðu ýmis bjargráð jákvæð 

áhrif á reynslu barnanna. Þá var lífsgæðamat barna töluvert hærra en mat 

foreldra, sem töldu þætti tengda líkamlegri virkni, félagslegri þátttöku, 

andlegri líðan og skólastarfi draga úr lífsgæðum barna sinna. Jafnframt voru 

lífsgæði barna með einhverfu töluvert minni en meðal jafnaldra í 

samanburðarhópi á öllum víddum, bæði að mati barnanna sjálfra og 

foreldra. Vert er að taka fram að meðal foreldra í rannsóknarhópi svöruðu 

mæður lífsgæðamatslistanum í 89,1% tilvika. 

Algengt er að foreldrar upplifi lífsgæði barna sinna á annan hátt en 

börnin sjálf (Davis o.fl., 2007; Gaspar o.fl., 2010; Rajmil o.fl., 2013). 

Munurinn felst einkum í mismunandi röksemdafærslu barna og foreldra, þar 



92 

sem foreldrar horfa á hvert atriði í víðara samhengi heldur en börnin gera 

(Davis o.fl., 2007; Tavernor o.fl., 2012). Þetta endurspeglaðist í viðtals-

hlutanum hér en börnin rökstuddu gjarnan svör sín á lífsgæðamatslistanum 

með tilvísun í eitt ákveðið atvik. Munur á mati foreldra og barna er þó 

almennt talinn minnka þegar foreldrar eru beðnir um að meta út frá 

upplifun og viðhorfi barns síns (Sheldrick o.fl., 2011), líkt og gert var í þessari 

rannsókn. Samt sem áður benda rannsóknir til að foreldrar hafi minni innsýn 

í félagslega þátttöku og andlega líðan barna sinna heldur en í hlutlægari 

þætti eins og hreyfingu (Gaspar o.fl., 2010; Rajmil o.fl., 2013; Upton o.fl., 

2008). Í rannsókninni hér vakti því athygli að munur á svörum barna með 

einhverfu og foreldra þeirra var einna mestur þegar kom að líkamlegri virkni 

barnanna. 

Í þessari rannsókn töldu foreldrar barna með einhverfu fleiri umhverfis- 

og einstaklingsbundna þætti draga úr lífsgæðum barna sinna en börnin sjálf. 

Aðrar rannsóknir sýna að foreldrum barna með einhverfu hættir frekar til að 

vanmeta lífsgæði barna sinna en foreldrum barna án fötlunar (Burgess og 

Turkstra, 2010; Sheldrick o.fl., 2011). Hverjar ástæðurnar eru fyrir vanmati 

foreldra eru óljósar en velta má fyrir sér hvort foreldrar barna á 

einhverfurófi eigi frekar í erfiðleikum með að setja sig í spor barna sinna en 

foreldrar barna sem fylgja dæmigerðu þroskaferli. Eins er ekki ólíklegt að 

foreldrar barna með einhverfu séu almennt áhyggjufullir yfir þátttöku og 

lífsgæðum barna sinna, sem síðan endurspeglast í mati þeirra jafnvel þótt 

þeir séu beðnir um að svara líkt og barnið myndi gera. Þá geta gildi barna og 

foreldra verið ólík, þar sem foreldrum hættir til að bera barn sitt saman við 

jafnaldra þess á meðan barnið sjálft metur lífsgæði sín út frá eigin reynslu. Í 

rannsókninni hér voru börn með einhverfu nokkuð sátt við stöðu sína og er 

því vert að hugleiða hvað skapar í raun fötlun þeirra. Mörg börn líta á 

einhverfuna sem jákvæðan hluta af eigin sjálfsmynd (Humphrey og Lewis, 

2008; Jackson, 2002/2011; Molloy og Vasil, 2004) og miða þau lífsgæði sín 

því síður við hið dæmigerða þroskaferli. Þetta kom einnig fram í viðtalshluta 

rannsóknarinnar en á sama tíma og börnin glímdu við erfiðleika voru þau 

sátt við líf sitt og nýttu sér ýmis bjargráð sem ýttu undir velferð þeirra og 

þátttöku. Einhverfan var samofin sjálfsmynd barnanna en þau röktu 

hindranir sínar aftur á móti til viðhorfa, aðgengis og annarra umhverfisþátta 

í takt við félagsleg sjónarhorn á fötlun (French og Swain, 2012). 
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Í rannsókninni hér reyndist meira ósamræmi milli svara eldri barna og 

foreldra þeirra en meðal yngri barna á lífsgæðavíddum tengdum andlegri 

líðan, heimilislífi og sjálfræði, og félagslegri þátttöku. Kyn, búseta og aðrir 

bakgrunnsþættir höfðu ekki áhrif á mismunandi svör barna og foreldra. 

Sambærilegar niðurstöður hafa komið fram í öðrum rannsóknum þar sem 

innsýn foreldra í lífsgæði barna sinna virðist minnka eftir því sem börnin 

eldast (Gaspar o.fl., 2010; Rajmil o.fl., 2013). Með auknum aldri og þroska 

öðlast börn alla jafna aukið sjálfstæði og verða til dæmis frjálsari ferða sinna 

en áður (Feldman, 2006). Í ljósi þessara breytinga virðist eðlilegt að innsýn 

foreldra í líðan og aðstæður barna sinna minnki þegar líður á unglingsárin. 

Þótt töluverður munur væri á mati barna með einhverfu og foreldra voru 

báðir aðilar sammála um hvaða þættir drógu einna mest úr lífsgæðum 

barnanna. Einnig var áhugavert að sjá hversu sammála börn og foreldrar 

voru varðandi sjálfræði og heimilislíf þeirra. Niðurstöðurnar gáfu því til 

kynna að foreldrar höfðu ákveðna innsýn í lífsgæði barna sinna, sérstaklega 

hvað varðar samskipti innan fjölskyldunnar. Því má ætla að mat foreldra gefi 

mikilvægar viðbótarupplýsingar varðandi líðan og þátttöku barna með 

einhverfu. 

Hver er staða getumikilla barna með einhverfu?  

Upplifun getumikilla barna með einhverfu á lífsgæðum sínum verður að 

teljast jákvæð í ljósi þeirra takmarkana sem oft eru taldar einkenna líf og 

aðstæður þeirra (Bauminger o.fl., 2008; DeGrace, 2004; Tavernor o.fl., 

2012). Lífsgæði barnanna voru þó almennt minni en meðal jafnaldra í 

samanburðarhópi. Ástæða er því til að huga sérstaklega að lífsgæðum barna 

með einhverfu og efla nærumhverfi þeirra til að styðja við líðan og þátttöku 

barnanna á mismunandi vettvangi.  

Niðurstöður rannsóknarinnar eru í samræmi við aðrar sem beinst hafa að 

lífsgæðum barna á einhverfurófi (Burgess og Turkstra, 2010; Shipman o.fl., 

2011; Tavernor o.fl., 2012). Það torveldar þó samanburð að sjálfsmats-

rannsóknir eru fáar og byggjast þær á notkun mismunandi aðferða og 

lífsgæðamatslista. Einnig er misjafnt hvaða viðmið eru notuð til að greina á 

milli getumikilla barna og þeirra sem búa við alvarlegri skerðingu (Shipman 



94 

o.fl., 2011; Tavernor o.fl., 2012). Hér á eftir verða niðurstöðurnar settar í 

samhengi við helstu rannsóknir og fræðaskrif um hverja lífsgæðavídd fyrir 

sig. 

Vinatengsl 

Gildi vináttu og félagslegrar þátttöku fyrir lífsgæði barna með einhverfu 

endurspegluðust í niðurstöðum rannsóknarinnar. Á lífsgæðamatslistanum 

dró takmörkuð félagsleg þátttaka einna helst úr lífsgæðum barnanna sem 

bendir til óánægju varðandi vinatengsl. Í viðtalshlutanum kom mikilvægi vina 

fram og lýstu börnin vinasamböndum byggðum á félagsskap, sameiginlegum 

áhugamálum og stuðningi. Fjöldi vina eða samverustunda skipti börnin ekki 

aðalmáli heldur ánægja þeirra með samskipti sín og þátttöku. Þannig 

stuðluðu gæði vinasambanda en ekki fjöldi þeirra að lífsgæðum barnanna. 

Oft reyndi á færni þeirra að sýna tillit og finna sameiginleg viðfangsefni en 

þegar vel til tókst voru þau sátt við félagslega stöðu sína. Erfiðleikar tengdir 

vinatengslum komu þó einnig fram og áttu börnin misauðvelt með að 

eignast vini þótt löngunin væri til staðar. Lýsingu þátttakenda svipar mjög til 

þess sem fram hefur komið í öðrum rannsóknum um vinasambönd 

getumikilla barna með einhverfu (Bauminger og Kasari, 2000; Calder o.fl., 

2012; Howard o.fl., 2006). Rannsóknir sýna einnig að félagsleg þátttaka 

barnanna er oft minni en meðal jafnaldra án einhverfu (Orsmond og Kuo, 

2011) og geta félagslegir erfiðleikar komið í veg fyrir að börnin njóti vináttu 

(Bauminger o.fl., 2008; Bauminger og Shulman, 2003; Jarþrúður 

Þórhallsdóttir, 2013; Müller o.fl., 2008). 

Mikilvægt er að aðskilja félagslega erfiðleika barna með einhverfu frá vilja 

þeirra til að eignast vini eða verja tíma með vinum sínum. Óuppfyllt ósk um 

vinasambönd dregur úr lífsgæðum þeirra, auk þess sem rannsóknir sýna að 

börn með einhverfu verða oftar einmana en önnur börn (Bauminger og 

Kasari, 2000; Calder o.fl., 2012; Lasgaard o.fl., 2010). Athyglisvert er að það 

var ekki raunin í þessari rannsókn og var lífsgæðamat barnanna hæst í 

víddinni um andlega líðan en þar er meðal annars spurt um einmanaleika. 

Jafnframt kom fram í viðtölum að munur væri á að vera einn og einmana. Öll 

vildu börnin verja hluta af tíma sínum ein og fá frið til að hugsa. 

Sambærilegar niðurstöður er að finna í rannsókn Tavernor o.fl. (2012) þar 

sem foreldrar benda á að börn með einhverfu kjósa tíma fyrir sig sjálf án 
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þess að það hafi neikvæð áhrif á lífsgæði þeirra. Þessi vilji barnanna getur þó 

dregið skor þeirra niður á lífsgæðamatslistum, eins og KIDSCREEN-27 þar 

sem til dæmis er spurt hvort barnið hafi eytt tíma með vinum sínum. Velta 

má því fyrir sér hjá hverjum vandinn liggur í raun, það er hjá börnunum sem 

kjósa tíma fyrir sig sjálf eða hjá samfélaginu sem álítur einveru þeirra leiða 

óhjákvæmilega til einmanaleika. Þrátt fyrir kosti þess að verja tíma ein hafa 

börn með einhverfu þó ítrekað lýst löngun sinni til að eiga vini (sjá t.d. 

Bauminger og Kasari, 2000; Calder o.fl., 2012; Howard o.fl., 2006; Jarþrúður 

Þórhallsdóttir, 2013) og skal því ekki horfa fram hjá áhrifum félagslegrar 

þátttöku á lífsgæði barnanna. 

Hreyfiathafnir og heilsa 

Munur á lífsgæðum barna með einhverfu og jafnaldra í samanburðarhópi 

var mestur í víddinni um líkamlega virkni. Niðurstöður gáfu því til kynna að 

börn með einhverfu voru síður líkamlega virk og upplifðu orkuleysi eða 

líkamlega vanlíðan oftar en önnur börn. Jafnframt töldu foreldrar hreyfingu 

meðal eldri barna vera minni en hjá yngri aldurshópnum. Sambærilegar 

niðurstöður má finna í öðrum rannsóknum sem sýna að börn með einhverfu 

taka síður þátt í hreyfiathöfnum eða stunda íþróttir en önnur börn (Bandini 

o.fl., 2012; Pan og Frey, 2006; Tavernor o.fl., 2012). Þá kom fram í rannsókn 

Green o.fl. (2009) að takmörkuð hreyfigeta er tiltölulega algeng meðal barna 

á einhverfurófi. Líklegt er þó að rekja megi minni virkni getumikilla barna 

með einhverfu frekar til sálfélagslegra þátta og óvenjulegrar skynúrvinnslu 

fremur en til líkamlegrar heilsu (Tavernor o.fl., 2012). Þessu lýstu til dæmis 

börnin í viðtalshluta rannsóknarinnar sem áttu í erfiðleikum með þátttöku í 

hópíþróttum í skólaleikfimi. Þar náðu þau ekki að fylgjast með öllu sem fram 

fór á vellinum en í slíkum aðstæðum eru áreiti í umhverfinu mikil og erfitt 

getur reynst fyrir börnin að taka á móti og vinna úr þeim öllum í einu. Í 

hópíþróttum eru flóknar félagslegar reglur jafnframt til staðar sem 

vandasamt getur verið fyrir börnin að lesa í og fara eftir.   

Vert er að hafa í huga að þátttaka tengist að miklu leyti áhugahvöt barna 

og upplifun af hlutdeild en ekki einungis sjáanlegri virkni (Ueda og Okawa, 

2003; WHO, 2007). Þannig getur barn sem stundar einstaklingsíþrótt 

upplifað liðsþátttöku þótt það vinni ekki í beinni samvinnu við aðra. Þetta 

kom meðal annars fram í viðtalshluta rannsóknarinnar en tækifæri til 
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þátttöku í einstaklingsíþróttum ýttu undir líkamlega virkni barnanna. 

Aðlögun á umhverfisþáttum gat einnig skipt miklu og komið í veg fyrir að 

börnin færu á mis við mikilvæga reynslu, eins og að taka þátt í leikjum með 

bekkjarfélögum sínum. Umhverfið átti því stóran þátt í að ýta undir eða 

hindra þátttöku þeirra á mismunandi vettvangi. 

Líðan og sjálfsmynd 

Börn með einhverfu upplifðu andlega líðan sína nokkuð góða en þó slakari 

en fram kom meðal jafnaldra í samanburðarhópi. Í viðtalshlutanum lýstu 

börnin bæði jákvæðum og neikvæðum tilfinningum sem tengdust ákveðnum 

atburðum, eins og vanlíðan vegna stríðni. Einnig gáfu þau góð dæmi um 

atriði sem stuðluðu að eða drógu úr líðan þeirra og þátttöku. 

Athyglisvert var að foreldrar barna með einhverfu upplifðu andlega heilsu 

barna sinna töluvert verri en börnin sjálf. Allmikil dreifing var þó í svörum 

foreldra sem endurspeglaði ólíka stöðu barna innan hópsins. Þá upplifðu 

foreldrar eldri barna meiri vanlíðan og lélegri sjálfsmynd hjá börnum sínum 

en foreldrar yngri barna, sem ef til vill má rekja til breytinga unglingsáranna 

samhliða auknum þroska og kröfum samfélagsins. Foreldrum barna með 

einhverfu getur jafnframt reynst erfitt að átta sig á líðan barna sinna 

sérstaklega ef barnið tjáir sig sjaldan um eigin tilfinningar eða sýnir þær ekki 

á réttum tíma, eins og algengt er meðal barna á einhverfurófi (Jarþrúður 

Þórhallsdóttir, 2013). 

Í rannsókninni hér var áberandi að ýmsir umhverfisþættir réðu miklu um 

líðan barna með einhverfu, eins og á heimili eða í skólaumhverfinu. Í 

viðtalshlutanum komu auk þess fram atriði sem aðgreindu þátttakendur frá 

öðrum börnum, líkt og sértæk áhugasvið. Niðurstöðurnar endurspegluðu því 

tengslasjónarhorn (Tøssebro, 2004) en færni og líðan barnanna var háð 

samspili þeirra við aðstæður hverju sinni. Sambærilegt hefur komið fram í 

öðrum rannsóknum þar sem börn með einhverfu lýsa upplifun sinni af því að 

vera „öðruvísi“ sem gjarnan má rekja til viðbragða samfélagsins og hvernig 

aðrir koma fram við börnin (Humphrey og Lewis, 2008). Þá gæta börnin þess 

gjarnan að vera „eðlileg“ og sýna ekki óviðeigandi hegðun í ákveðnum 

aðstæðum. Með slíku atferli getur þó ákveðin spenna hlaðist upp í 

líkamanum sem brýst síðan út í vanlíðan, líkt og kvíða og pirringi (Carrington 
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og Graham, 2001). Miklu skiptir því fyrir líðan barna með einhverfu að vera 

viðurkennd af nærumhverfi sínu en það ýtir jafnframt undir jákvæða 

sjálfsmynd og trú barnanna á eigin getu (Molloy og Vasil, 2004). 

Skóli og nám 

Í rannsókninni voru börn með einhverfu almennt sátt við þátttöku sína í 

skólastarfi en töldu hana þó minni en meðal jafnaldra í samanburðarhópi. 

Foreldrar upplifðu meiri erfiðleika hjá börnum sínum, til dæmis varðandi 

einbeitingu og samskipti við kennarana. Þátttakendur í viðtalshlutanum tóku 

undir þetta og lýstu velgengni jafnt sem erfiðleikum í skólastarfinu. Börnin 

voru sammála um að samskiptaörðugleikar við suma kennara væri stór 

hindrun. Einnig töldu þau þörfum sínum ekki nægilega mætt og óskuðu eftir 

breyttu kennslufyrirkomulagi, eins og persónulegri leiðsögn og nánari 

útskýringum við verkefnavinnu. Niðurstöðurnar eru sambærilegar því sem 

fram hefur komið í öðrum rannsóknum þar sem bent er á að hefðbundin 

nálgun í kennslu kemur ekki til móts við þarfir barna með einhverfu (Barnard 

o.fl., 2000; Humphrey og Lewis, 2008; Jarþrúður Þórhallsdóttir, 2013). Einnig 

skiptir samband barns með einhverfu og kennara miklu fyrir þátttöku þess 

og ánægju í skólastarfinu (Jarþrúður Þórhallsdóttir, 2013). 

Miklu skiptir að börnum líði vel í skólaumhverfinu og þau séu ánægð með 

eigin frammistöðu og þátttöku. Eitt af meginhlutverkum skólans er að efla 

alhliða færni barna (Lög um grunnskóla), sem ýmist má horfa á út frá 

líkamsstarfsemi og líkamsbyggingu þeirra, framkvæmd athafna eða 

félagslegri aðild að daglegu lífi (WHO, 2007). Skipulögð kennsla beinist fyrst 

og fremst að hugarstarfi barna og hvernig þau nema þekkingu og beita 

henni. Minni áhersla er lögð á félagslega aðild, eins og samskiptafærni og 

myndun vinatengsla, sem þó eru afar mikilvægir námsþættir sérstaklega 

fyrir börn á einhverfurófi (Humphrey og Lewis, 2008; Ochs o.fl., 2001). Auk 

þess er ýmislegt innan skólaumhverfisins sem styrkir eða hindrar þátttöku 

barnanna og nauðsynlegt er að taka tillit til og aðlaga eftir þörfum, líkt og 

fram kemur í stefnu stjórnvalda um skóla án aðgreiningar (Reglugerð um 

nemendur með sérþarfir í grunnskóla nr. 585/2010). 

Í viðtalshluta rannsóknarinnar lýsti einn þátttakandi erfiðri reynslu af 

einelti í skólanum. Barnið naut þó stuðnings vina og aðila innan skólans sem 
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dró úr neikvæðum áhrifum stríðninnar. Frásögn barnsins undirstrikar 

mikilvægi vina og stuðningsúrræða innan skólaumhverfisins. Sambærilegt 

hefur komið fram í öðrum rannsóknum sem sýna að mörg börn með 

einhverfu verða fyrir stríðni og einelti í mismiklum mæli á skólatíma 

(Bauminger og Kasari, 2000; Humphrey og Lewis, 2008; Ochs o.fl., 2001). 

Jafnframt að slík reynsla getur haft alvarlegar afleiðingar í för með sér, 

sérstaklega ef barn upplifir ekki stuðning frá nærkerfi sínu (Carrington og 

Graham, 2001; Humphrey og Lewis, 2008). 

Fjölskylda og frjáls tími 

Niðurstöður rannsóknarinnar gáfu til kynna að samskipti barna og foreldra 

voru almennt góð og voru börnin sátt við hvernig þau vörðu frítíma sínum. 

Slíkt kom einnig fram í viðtalshluta rannsóknarinnar en mikill hluti af frítíma 

þátttakenda fór í ástundun áhugamála, líkt og algengt er meðal barna á 

einhverfurófi (APA, 2013; Klin o.fl., 2007). Ágætt jafnvægi virtist þó hjá 

flestum milli þátttöku í tómstundaiðju, félagslegra samskipta og annarra 

hlutverka. Aðrar rannsóknir sýna einnig að jafnvægi í daglegu lífi skiptir 

miklu fyrir líðan barna með einhverfu (Laufey Ingibjörg Gunnarsdóttir, 2009; 

Jarþrúður Þórhallsdóttir, 2013). Jafnframt er handleiðsla og stuðningur 

foreldra mikilvægur þegar kemur að þátttöku barnanna í mismunandi 

lífsaðstæðum (Bauminger og Shulman, 2003; Calder, 2012; Lasgaard o.fl., 

2010; Poon, 2011). 

Meiri ánægja reyndist meðal eldri barna með einhverfu en þeirra yngri 

varðandi þætti tengda fjölskyldu og frjálsum tíma á KIDSCREEN. Möguleg 

ástæða fyrir því getur verið að með aldrinum upplifi börnin aukið sjálfræði 

og svigrúm til að skipuleggja eigin frítíma. Yngri börn eru ef til vill bundnari 

við ákvörðun foreldra um sameiginlega þátttöku fjölskyldunnar á kvöldin og 

um helgar. Einnig er líklegt að yngri börn séu ómeðvitaðri um þá erfiðleika 

sem áhugamálin geta orsakað, eins og áráttukenndar hugsanir og hegðun. 

Það var til dæmis reynsla þátttakanda í rannsókn Jarþrúðar Þórhallsdóttur 

(2013) en með aldrinum áttu viðmælendur hennar auðveldara með að 

skipuleggja sig og koma jafnvægi á daglegt líf. 
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Gildi KIDSCREEN-27 

Á undanförnum árum hefur krafa um heildræna nálgun í þjónustu við börn 

með einhverfu aukist þar sem horft er á heilsu og líðan barna í samhengi við 

daglega þátttöku og aðstæður (Gustavsson og Tøssebro, 2005; WHO, 2007). 

Slík nálgun styrkir notkun lífsgæðamatslista í þjónustu við börnin, hvort sem 

er í heilbrigðis- eða skólakerfinu. Því er mikilvægt að kanna gildi og eiginleika 

lífsgæðamatslista með hópnum, sem og í samfélagi þeirra. Í grein Tavernor 

o.fl. (2012) ályktuðu höfundar að matslistarnir KIDSCREEN og PedsQL næðu 

ekki að fanga lífsgæði barna með einhverfu og þörf væri á sértækum lista 

fyrir hópinn. Með slíkum listum er þó gert ráð fyrir að einhverfurófsröskun 

hafi bein áhrif á lífsgæði barnanna og minni áhersla er lögð á þátt 

umhverfisins í að styrkja eða hindra daglega þátttöku þeirra. Slík nálgun 

stangast á við upplifun margra sem hafa lýst jákvæðum áhrifum 

einhverfurófsgreiningar á sjálfskilning og daglegt líf (Jackson, 2002/2011; 

Jarþrúður Þórhallsdóttir, 2013; Molloy og Vasil, 2004). Einnig kemur notkun 

sértækra matslista í veg fyrir samanburð við aðra hópa barna (Ravens-

Sieberer o.fl., 2005). 

Þegar þátttakendur í eigindlegum viðtölum voru sérstaklega spurðir út í 

KIDSCREEN-27 kom fram að spurningar listans og atriði væru einföld og skýr. 

Þó má ætla að heppilegra sé að sleppa dæmum við spurningar þegar 

matslistinn er lagður fyrir börn með einhverfu. Jafnframt áttu börnin það til 

að byggja svör sín á stökum atburðum en rannsókn Davis o.fl. (2007) sýndi 

að það er einnig algengt meðal yngri barna (8 ─ 12 ára) án einhverfu. Kanna 

þarf þó nánar hvernig börn með einhverfu rökleiða áður en þau svara 

spurningum matslistans, til dæmis með ígrunduðum samtölum við stærri 

hóp barna. 

Innri samkvæmni vídda KIDSCREEN-27 reyndist í meðallagi eða góð. 

Niðurstöður bentu því til að atriði hverjar víddar tilheyrðu sama fyrirbærinu. 

Hafa þarf þó í huga að dreifing svara var í flestum tilvikum svolítið jákvætt 

skekkt og var forsendu alfaprófunar um normaldreifingu því ekki mætt að 

fullu. Jafnframt er um einsleitan hóp að ræða og eru niðurstöður 

alfaprófunar því líklegar til að vera lægri en ella (Spiliotopoulou, 2009). 

Áreiðanleiki matslistans hérlendis með börnum á einhverfurófi er 
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sambærilegur þeim sem fram kom í rannsókn á lífsgæðum 8 ─ 18 ára barna í 

Evrópu (Robitail o.fl., 2007).  

Niðurstöður þáttagreiningar á sjálfsmats- og foreldraútgáfu KIDSCREEN-

27 reyndust ásættanlegar en flest atriði hverjar víddar hlóðu saman. 

Undantekning á því var í víddinni Fjölskylda og frjáls tími. Þar röðuðust 

spurningar tengdar þátttöku í frjálsum tíma út fyrir aðrar hjá börnum og 

spurningar varðandi fjármál hjá foreldrum. Möguleg skýring er hversu 

viðamikil víddin er en hún tekur á þáttum sem varða samskipti við foreldra, 

sjálfræði, frítíma og fjármál (KIDSCREEN Group Europe, 2006). Þátttaka í 

frjálsum tíma er líkleg til að vega þungt í lífsgæðamati barna með einhverfu 

en atriðin endurspegla meðal annars ánægju barnanna með ástundun 

áhugamála. Þá má velta fyrir sér hvort spurningar um fjármál séu í öllum 

tilvikum viðeigandi meðal íslenskra barna. Í rannsókn á lífsgæðum fatlaðra 

barna í Eyjafirði kom til dæmis fram hjá foreldrum að lítil hefð er fyrir 

vasapeningum, sérstaklega í fjölskyldum yngri barna (Erna Sveinbjörnsdóttir 

o.fl., 2012). 

Samantekt 

Börn og foreldrar voru sammála um að takmörkuð félagsleg þátttaka og 

líkamleg virkni dró einna helst úr lífsgæðum barna með einhverfu. 

Nærumhverfi barnanna skipti jafnframt miklu fyrir líðan þeirra og daglega 

þátttöku, sem og samskipti og stuðningur ólíkra aðila innan þess. Kostur 

jafnvægis í daglegu lífi kom einnig fram og reyndist æskilegt að ástundun 

áhugamála, nám og félagsleg þátttaka dreifðist tiltölulega jafnt yfir hverja 

viku. 

Áhugavert var að sjá að börn með einhverfu og foreldrar virtust sammála 

um hvaða þættir drógu helst úr lífsgæðum barnanna. Þeirra á meðal var þó 

ágreiningur um hversu mikil áhrifin voru í raun. Foreldrar voru þar mun 

neikvæðari en börnin og endurspeglar það ef til vill áhyggjur foreldra af 

lífsgæðum barna sinna. Einnig geta niðurstöðurnar bent til að foreldrum 

reynist erfitt að átta sig á líðan og þátttöku barnanna utan heimilisins. 

Hverjar sem ástæðurnar eru undirstrika niðurstöðurnar mikilvægi sjálfsmats 
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með börnum á einhverfurófi, ásamt kostum þess að nota blandaðar aðferðir 

til að kanna lífsgæði þeirra og öðlast þannig dýpri skilning en annars. 
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Kafli VI 
Niðurlag 

Innan tengslasjónarhorna er almennt talið að börn upplifi fötlun ef þau ná 

ekki að nýta hæfileika sína í ákveðnum aðstæðum og verða fyrir verulegum 

hindrunum í daglegu umhverfi sínu (Tøssebro, 2004). Slíkar hindranir draga 

síðan allajafna úr lífsgæðum barnanna (Felce og Perry, 1995; Kamio o.fl., 

2013). Slík tengslanálgun endurspeglast í tilgangi og aðferðafræði 

rannsóknarinnar, þar sem lífsgæði barna með einhverfu eru skoðuð út frá 

mismunandi sjónarhornum og með tilliti til umhverfisáhrifa á daglega 

þátttöku barnanna. Niðurstöðurnar færa fagfólki jafnt sem öðrum innsýn í líf 

og aðstæður barna með einhverfu og veita upplýsingar um hvaða þætti huga 

beri sérstaklega að í nærkerfi þeirra.  

Hér á eftir verður fjallað um nokkrar hagnýtar ábendingar sem nýst geta í 

starfi með börnum á einhverfurófi. Einnig eru tillögur að framtíðar-

rannsóknum settar fram, ásamt því að greint er frá helstu styrkleikum og 

takmörkunum rannsóknarinnar. 

Hagnýtar ábendingar 

Í öllu starfi með börnum á einhverfurófi er mikilvægt að hlusta eftir reynslu 

og vilja barnanna, sem og foreldra þeirra og reyna þannig að koma til móts 

við fjölbreytilegar þarfir og aðstæður hvers barns. Ýmsir þættir í nærkerfi 

barnanna hafa áhrif á líðan og þátttöku þeirra á mismunandi vettvangi og 

þurfa hin ýmsu millikerfi að vinna saman til að skapa þeim styðjandi 

umhverfi. Sem dæmi má nefna að stuðningur foreldra, kennara eða annarra 

aðila skiptir miklu þegar börnin prófa sig áfram við að mynda og þróa 

vinasambönd (Bauminger og Kasari, 2000; Bauminger og Shulman, 2003). 

Ein leið til að meta líðan, þátttöku og aðstæður barna með einhverfu er að 

nota lífsgæðamatslista á borð við KIDSCREEN-27. Þannig má tryggja 
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heildræna nálgun í starfi og leggja grunn að virkri teymisvinnu barna, 

foreldra og fagfólks. 

Traust vinatengsl veita börnunum tækifæri til að efla félagsfærni sína og 

æfa sig í að vinna með öðrum, deila, sýna frumkvæði, hlusta og taka tillit til 

annarra (Feldman, 2006). Oft er það þó undir nærkerfinu komið að skapa 

tækifæri fyrir börnin til að æfa færni sína í félagslegum samskiptum og hefur 

íhlutun byggð á vinaþjálfun til dæmis reynst mörgum vel (Frankel o.fl., 2010; 

Mandelberg, Frankel, Cunningham, Gorospe og Laugeson, 2014; Schohl o.fl., 

2013). Vinaþjálfun byggir bæði á þátttöku barna í félagsfærnihópum sem og 

þjálfun í að bjóða vini heim og taka þátt í tómstundaiðju með skólafélögum. 

Þátttaka foreldra er því lykilatriði og fá þeir einnig þjálfun í að styðja barn sitt 

í mismunandi aðstæðum (Frankel o.fl., 2010). Þá hafa foreldrar gjarnan 

óskað eftir aukinni þátttöku skólans og telja mikilvægt að kennarar taki 

virkan þátt við að efla félagsfærni barnanna, meðal annars með því að leyfa 

vinum að vinna saman að sameiginlegum verkefnum (Bauminger og 

Shulman, 2003; Calder o.fl., 2012). Þannig er brýnt að allir aðilar sem koma 

að málefnum hvers barns vinni að sama marki. 

Skólinn hefur veigamikil áhrif á lífsgæði barna en umhverfi hans 

einkennist oft af hávaða, þrengslum og óreiðu sem getur orsakað streitu og 

óþægindi hjá börnum sem eru viðkvæm fyrir skynáreitum (Jarþrúður 

Þórhallsdóttir, 2013). Kennarar og annað starfsfólk skóla þarf því að vera 

meðvitað um hvað veldur vanlíðan hjá barni með einhverfu og gefa því 

svigrúm til að takast á við líðan sína. Þannig þarf ákveðinn sveigjanleiki og 

vilji að vera til staðar svo hægt sé að koma til móts við ólíkar þarfir barna 

hverju sinni. Jafnframt þarf að skoða vel við hvaða aðstæður barn upplifir 

erfiðleika og kenna því að beita styrkleikum sínum á jákvæðan hátt við ólíkar 

aðstæður skóla. Þannig geta áhugamál og sérþekking barna með einhverfu 

orðið þeim hvatning í skólastarfinu, ýtt undir árangur og fært þeim 

viðurkenningu annarra nemenda. 

Algengt er að börn með einhverfu þurfi á sérstökum stuðningi að halda í 

skólum, ýmist í formi aðlögunar eða stuðningsaðila, en slíkur stuðningur 

getur verið forsenda þess að börnin taki þátt í almennum bekkjardeildum 

(Jarþrúður Þórhallsdóttir, 2013). Þörf getur verið á aðlögun í kennslustofum 

eins og að draga úr eða auka áreiti í umhverfinu. Til að draga úr áreitum má 
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til dæmis hafa færanlegt skilrúm í stofunni, bjóða börnum að nota 

heyrnartól og hafa rólegt athvarf þangað sem þau geta leitað í eftir þörfum. 

Ef auka þarf áreiti til að skerpa athygli nemenda má setja riflás undir 

skrifborðin, hafa mynstraðan dúk á borðum eða leyfa börnum að hlusta á 

tónlist við verkefnavinnu. Auk þess getur verið þörf á að aðlaga 

námsverkefni, ýmist með því að létta þau eða þyngja. Þá þarf stundum að 

draga úr almennum kröfum, eins og að sitja kyrr eða standa í röð. 

Stuðningsaðili getur einnig gengt mikilvægu hlutverki innan kennslu-

stofunnar. Að gefa börnum vísbendingar í samskiptum sínum við aðra 

nemendur og leiðbeina þeim að takast á við ágreining getur til dæmis skipt 

miklu. Þá getur verið þörf á að draga athygli barnanna að viðfangsefni 

kennslustunda þegar einbeitingu skortir eða leiðbeina þeim á milli staða. 

Mikilvægt er þó að börnin fái svigrúm til að stunda nám sitt, prófa sig áfram 

og taka þátt til jafns við bekkjarfélaga sína. Virk samvinna nemenda, 

foreldra, kennara og stuðningsaðila er lykilatriði svo árangur náist 

(Humphrey og Lewis, 2008). 

Skólastarfið getur einnig gengt mikilvægu hlutverki þegar kemur að því 

að efla líkamlega virkni barna með einhverfu. Börn með einhverfu verja 

frítíma sínum síður í hreyfingu en önnur börn og skiptir því miklu að þau nái 

að nýta íþróttatíma í skólum sem best. Íþróttakennarar þurfa því að vera 

meðvitaðir um áhuga og hæfileika hvers barns og vera færir um að efla 

þátttöku barnanna í íþróttagreinum sem þeim líður vel í. Val innan hvers 

íþróttatíma þarf að vera fjölbreytt og ætti eitt ekki yfir alla að ganga. Eins og 

annarsstaðar þarf að huga vel að umhverfisþáttum og takmarka eða auka 

áreiti eftir þörfum. 

Ýmis tæknileg úrræði eru til sem gagnast geta börnum með einhverfu, 

styrkt daglega þátttöku þeirra og dregið úr óvissu. Þar má helst nefna 

fjölmörg smáforrit sem nýst geta við tímastjórnun, skipulagningu og 

verkefnavinnu. Einnig eru til ýmis forrit sem innihalda félagsfærnisögur og 

annað efni tengt samskiptum. Smáforritin eru þó flest á ensku en oft er hægt 

að aðlaga þau og setja inn eigin myndir, texta eða tal. Þá geta spjaldtölvur 

nýst við lestur og lærdóm en þangað er hægt að hlaða bókum og textum 

sem börnin geta hlustað á og unnið með. 
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Tillögur að framtíðarrannsóknum 

Mikilvægt er að beina sjónum enn frekar að lífsgæðum barna með 

einhverfu, sem og annarra barna búsettra á Íslandi. Niðurstöður slíkra 

rannsókna geta nýst vel til að skipuleggja þjónustu fyrir börn og koma auga á 

hvaða þættir í umhverfinu styðja við eða hindra þátttöku í fjölbreyttum 

aðstæðum. Áframhaldandi þekkingarleit er því áríðandi og hafa nokkrar 

hugmyndir kviknað í þessu rannsóknarferli. Tillögurnar eru eftirfarandi: 

 Nota eigindlegar aðferðir og ræða við getumikil börn með einhverfu til 
að fá frekari innsýn í daglegt líf og reynslu þeirra með tilliti til 
lífsgæðahugtaksins. 

 Gera eigindlega rannsókn á upplifun og reynslu foreldra barna með 
einhverfu á lífsgæðum barna sinna. 

 Gera langtímarannsókn til að kanna breytingar á lífsgæðum barna 
með einhverfu yfir tíma. 

 Gera lýsandi samanburðarrannsókn á lífsgæðum fatlaðra barna 
búsettra á Íslandi. 

 Að taka þátt í erlendum samanburðarrannsóknum á lífsgæðum barna 
með eða án fötlunar. 

Styrkleikar og takmarkanir 

Ekki hefur svo viðamikil rannsókn á lífsgæðum, þátttöku og umhverfi barna á 

einhverfurófi verið framkvæmd, hvorki hér á landi né erlendis svo vitað sé. 

Rannsóknin er sú fyrsta hérlendis þar sem lífsgæðamatslistinn KIDSCREEN-27 

er notaður en áður hefur listinn farið í gegnum langt og ítarlegt þýðingarferli 

þar sem meðal annars var stuðst við ígrunduð samtöl við börn og foreldra 

(Snæfríður Þóra Egilson o.fl., 2013). Lítil reynsla er þó á notkun listans með 

börnum á einhverfurófi (Tavernor o.fl., 2012) og eru fræðimenn ósammála 

um gildi almennra lífsgæðamatslista þegar kanna á lífsgæði getumikilla 

barna með einhverfu (Shipman o.fl., 2011; Tavernor o.fl., 2012). Sú erlenda 

rannsókn sem hefur beinst að notagildi KIDSCREEN með hópnum og efast 

um það, byggir aftur á móti á lífsgæðamati og viðtölum við fáa þátttakendur, 

það er fjögur börn og tíu foreldra (Tavernor o.fl., 2012). 
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Svarhlutfall meðal þátttakenda í rannsóknarhópi var fremur lágt eða 35% 

meðal barna og 42,6% hjá foreldrum. Í upphafi var það í höndum foreldra að 

afhenda barni sínu kynningarbréf um rannsóknina og var þátttaka barnanna 

því háð samþykki og áhuga þeirra. Ákveðin „rannsóknarþreyta“ er þó komin í 

foreldra þar sem börn með einhverfu eru fámennur hópur hér á landi og 

endurtekið er óskað eftir þátttöku fjölskyldnanna í rannsóknum (Munnleg 

heimild dr. Evald Sæmundsen, 19. mars 2013). Þrátt fyrir lágt svarhlutfall eru 

þátttakendur stór hluti af getumiklum börnum með einhverfu á Íslandi. 

Einnig er fjöldi barnanna töluvert meiri en áður hefur sést í sjálfsmats-

rannsóknum á lífsgæðum barna með einhverfu (Burgess og Turkstra, 2010; 

Shipman o.fl., 2011; Tavernor o.fl., 2012). Bakgrunnsupplýsingar um hópinn 

sem neitaði þátttöku voru óaðgengilegar og því ekki hægt að segja til um 

hugsanlega skekkju í úrtakinu. 

Í viðtalshluta rannsóknarinnar eru þátttakendur fáir en frásagnir þeirra 

veita samt sem áður frekari innsýn í daglega þátttöku og þann skilning sem 

börnin leggja í líf sitt og aðstæður. Niðurstöður viðtalanna, sem og 

rannsóknarinnar í heild, styrkja einnig gildi KIDSCREEN-27 til kanna lífsgæði 

getumikilla barna með einhverfu. Auk þess undirstrikar rannsóknin mikilvægi 

þess að leitað sé til barnanna sjálfra í málefnum sem þau varða. 

Við úrvinnslu niðurstaðna úr KIDSCREEN-27 matslistanum voru svör 

þátttakenda í rannsóknar- og samanburðarhópi ekki pöruð saman þrátt fyrir 

möguleika svo um. Við pörun milli hópanna tveggja hefði fjöldi þátttakenda 

dregist saman og kaus rannsakandi fjöldann fram yfir pörunina. Einnig er 

umfang verkefnisins töluvert og var því ákveðið að niðurstöðurnar myndu 

fyrst og fremst endurspegla stöðu barna með einhverfu í stað þess að leggja 

meira upp úr samanburði við börn án einhverfu, sem þó hefði verið hægt. 

Aðeins var því unnið úr gögnum rannsóknarinnar að hluta til en 

áframhaldandi gagnaúrvinnsla mun fara fram á öðrum vettvangi.  

Lokaorð 

Hvernig börn upplifa eigin stöðu í daglegu lífi og samfélaginu sem þau búa í 

er afar mikilvæg spurning. Líðan barna á uppvaxtarárum hefur áhrif á 

hvernig þau vaxa úr grasi og mótast sem fullorðnir einstaklingar. Trú barna á 
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eigin færni hefur þannig áhrif á allt sem þau taka sér fyrir hendur og 

markmiðin sem þau setja sér fyrir framtíðina. Ef upplifun barna af lífsgæðum 

sínum er góð er fátt sem hindrar þau í að taka þátt og sækjast eftir því sem 

þau vilja. Aftur á móti ef reynsla barna litast af hindrunum í umhverfinu eins 

og neikvæðum viðhorfum og takmörkuðu aðgengi, er líklegra en ekki að 

misheppnaðar tilraunir til þátttöku dragi úr vilja barnanna til að reyna nýja 

hluti. Með markvissum hætti þarf því að skoða hvað stuðlar að lífsgæðum 

barna og nýta niðurstöður slíkra rannsókna til að hafa áhrif á úrræði og 

viðmót samfélagsins. 
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