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Utdrattur

Rannséknin fjallar um lifsgedi 8 — 17 4ra getumikilla barna med einhverfu.
Markmid hennar var pripaett; i fyrsta lagi ad kanna upplifun getumikilla barna
med einhverfu 3 lifsgaedum sinum samanborid vid jafnaldra i samanburdarhdpi.
[ 68ru lagi ad skoda hvernig foreldrar barnanna meta lifsgaedi peirra og loks ad
kanna eiginleika lifsgaedamatslistans KIDSCREEN-27 med hépnum. Rannsdknin
er hluti af staerra verkefni sem nefnist Lifsgaedi, patttaka og umhverfi barna sem
busett eru d [slandi og er hin unnin i samstarfi vid Greiningar- og radgjafarstod
rikisins. Rannséknin byggdi & skyrandi radsnidi blandads rannséknarsnids. |
upphafi var megindlegum gégnum safnad med KIDSCREEN-27. Alls svérudu 109
born og 130 foreldrar i rannséknarhépi og 251 barn og 286 foreldrar i
samanburdarhopi. Gagnasofnun var sidan lokid med eigindlegum vidtélum vid
fimm getumikil born med einhverfu til ad dypka nidurstodur lifsgeda-
matslistans. Nidurstddur gefa til kynna ad getumikil bérn med einhverfu eru
almennt jakveed gagnvart stodu sinni i lifinu pétt erfidleikar séu til stadar. A
KIDSCREEN-27 matu pau lifsgeedi sin innan halfs stadalfraviks fra medaltali
normalkdrfunnar 4 6llum fimm lifsgaedaviddunum. Laegstu skorin voru innan
viddanna Hreyfiathafnir og heilsa og Vinatengsl par sem lifsgedin voru a
morkum pess ad vera minni en almennt gerist. ba matu bornin lifsgaedi sin
marktaekt minni en jafnaldrar i samanburdarhépi @ 6llum viddum. | vidtélum
kom mikilveegi bjargrada og studnings fram, ymist fra vinum, fjolskyldu eda
adilum innan skolans. Foreldrar getumikilla barna med einhverfu matu lifsgzdi
barna sinna undir halfu stadalfraviki frd medaltali normalkurfunnar i fjorum af
fimm viddum; Hreyfiathafnir og heilsa, LiGan og sjdlfsmynd, Vinatengsl og Skoli
og ndm. Téldu peir pvi atridi innan viddanna draga ur lifsgeedum barna sinna. |
viddunum fjérum var marktaekur munur 4 mati barna og foreldra. P4 matu
foreldrar lifsgaedi barna sinna markteekt minni en foreldrar jafnaldra i
samanburdarhépi 4 6llum viddum. Innri samkvaemni vidda KIDSCREEN-27
(Cronbach’s—a) var a bilinu 0,790 — 0,893 fyrir sjalfsmatslistann en 0,705 — 0,916
fyrir foreldrautgéfu. | vidtdlum kom fram ad kvardinn og spurningar matslistans
vaeru skyrar og einfaldar. Rannséknin varpar ljési 8 mat og upplifun getumikilla
barna med einhverfu og foreldra peirra 4 lifsgeedum barnanna. Nidurstodurnar
geta nyst vid skipulag & pjénustu vid hépinn og gefa tilefni til ad huga beri
sérstaklega ad pattum sem tengjast félagslegri patttoku og likamlegri virkni
medal barnanna. ba undirstrikar rannséknin mikilvaegi pess ad leita til barnanna
sjalfra vardandi upplysingar um lif peirra og daglega patttoku.

Lykilord: Lifsgaedi, getumikil, einhverfa, KIDSCREEN-27, sjalfsmat.






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—a) 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 |
Inngangur

Rannsdknin fjallar um lifsgaedi 8 — 17 ara getumikilla barna med einhverfu.
Markmid hennar var pripzett; i fyrsta lagi ad kanna upplifun getumikilla
barna med einhverfu & lifsgedum sinum samanborié vid jafnaldra i
samanburdarhépi. | 68ru lagi ad skoda hvernig foreldrar barna med
einhverfu meta lifsgedi peirra og loks ad kanna eiginleika lifsgeeda-
matslistans KIDSCREEN-27 med hdépnum. Rannsdknin er hluti af staerra
verkefni sem nefnist Lifsgaedi, patttaka og umhverfi barna sem busett eru d
Islandi og er hun unnin i samstarfi vid Greiningar- og radgjafarstod rikisins.

[ kaflanum er bakgrunnur rannséknarinnar kynntur dsamt hugmynda-
freedinni sem hun byggir 4. Pa er fjallad um val & rannsdknarsnidi og
rannsoknarspurningar settar fram. Loks er sagt fra gildi rannsdknarinnar og
meginhugtok skilgreind.

Bakgrunnur rannsdéknar

i nokkurn tima hafa lifsgaedi fatladra barna att hug minn allan. Arid 2011 ték
ég patt i pydingarferli lifsgeedamatslistans KIDSCREEN yfir a islensku og i
B.Sc. verkefni minu var foreldrautgafa listans notud til ad kanna mat foreldra
i Eyjafirdi a lifsgeedum fatladra barna sinna (Erna Sveinbjornsdéttir, Lilja
Méller og Linda Bjork Olafsdéttir, 2012). Arid 2013 birtist sidan ritrynd
freedigrein i fagbladi idjupjalfa um pydingarferlid og notkun lifsgeda-
matslistans & islandi (Sneefridur béra Egilson, Linda Bjork Olafsdéttir,
Holmdis Freyja Methusalemsdottir og bora Ledsdéttir, 2013). Rannsdkn
bessi er aframhaldandi pekkingarleit min & lifsgeedum fatladra barna og
beinist han ad getumiklum bérnum med einhverfu.

Hugtakid lifsgaedi visar til upplifunar barna af lifi sinu og daglegri patttdku
(Berntsson og Kohler, 2001; Felce og Perry, 1995). Lifsgaedi eru einnig
natengd mannréttindum barna og tengist hugtakid medal annars rétti peirra
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til heilsu, velferdar, adbunadar, leiks, menntunar og tédmstunda (Allsherjar-
ping Sameinudu pjédanna, 1989). Eins hafa ymsir umhverfispaettir ahrif a lif
og patttoku barna en einnig skipta félagsleg tengsl og adild i leik og
témstundaidju miklu (Bronfenbrenner og Morris, 2006; Feldman, 2006). A
undanférnum arum hefur umfjollun um lifsgaedi barna aukist til muna og er
sifellt meiri krafa gerd um ad horfa heildraent a lidan og adstaedur barna,
badi i rannséknum sem og i fjdlbreyttu starfi med fjolskyldum. Slik nalgun
endurspeglast medal annars i hugmyndafraedi barnadtgafu Alpjodlega
flokkunarkerfisins um faerni, fotlun og heilsu (ICF-CY) (World Health
Organization [WHO], 2007). Einnig er pad yfirlyst markmid helstu pjénustu-
stofnanna hér a landi sem og skélakerfisins ad hamarka patttoku og lifsgaedi
barna (Allsherjarping Sameinudu pjédanna, 1989; Log um grunnskdla nr.
91/2008). Til ad uppfylla slikt markmid parf ad beita fjolbreyttum adferdum i
bjénustu vid born og fjolskyldur og beina athyglinni ad upplifun og vilja
beirra.

Born purfa mismikla afingu og leidsogn til ad taka patt i pvi sem pau
burfa og vilja gera. Sum eiga til deemis erfitt med ad vinna Ur og nyta dlik
skynbod sem berast til heilans fra umhverfi og likama (Ayres, 1991;
Jarpradur Ppoérhallsdéttir, 2013). bad 4 medal annars vid um bdrn med
einhverfu sem eiga i slikum erfidleikum pegar kemur ad félagslegu samspili
og bodskiptum. Einnig er sérkennileg eda arattukennd hegdun algeng medal
hépsins, svo sem vardandi afmorkud ahugamal eda fastar venjur (American
Psychiatric Association [APA], 2013). Nyleg islensk rannsékn synir ad 1,2%
barna eru med einhverfu og af peim telst rimlega helmingur getumikil bérn
(ef midad er vid greindarvisitélu = 70). b3 er tidni einhverfu toéluvert heerri
medal straka en stelpna (Saemundsen, Magnusson, Georgsdottir, Egilsson
og Rafnsson, 2013).

Undanfarna dratugi hefur pekking & lifi og adsteedum barna med
einhverfu aukist til muna og hefur reynslan skilad sér i markvissri ihlutun fra
unga aldri. Rannséknir syna pd ad adeins litill hluti félks & einhverfurdfi lifir
sjalfsteedu lifi og tekur virkan patt i samfélaginu (Barnard, Harvey, Potter og
Prior, 2001; Burgess og Gutstein, 2007). Algengar utkomumalingar i
bjénustu byggja a proska- og greindarmati en fatt bendir til ad framfarir sem
verda a vitsmunaproska hafi jakveed ahrif 8 lidan og patttoku barnanna. bvi
eru ekki endilega tengsl milli greindarvisitélu barna med einhverfu og
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lifsgeeda peirra (Burgess og Gutstein, 2007). betta kom medal annars fram i
bandariskri langtimarannsékn McGovern og Sigman (2005) par sem 48
bornum med einhverfu var fylgt eftir fra 2 til 5 ara aldri til unglingsara.
Nidurstodur syndu ad félagsleg tengsl barnanna rédu mestu um framfarir
beirra og patttoku i daglegu lifi en ekki vitreen starfsemi. Upplysingarnar
kalla pvi eftir aukinni pekkingu 3 lifsgeedum barna med einhverfu og hvad
pad er i raun sem studlar ad velferd peirra (Burgess og Gutstein, 2007).

Hugmyndafraedilegur rammi

Hugmyndafraedi rannsdknarinnar byggir 8 ICF flokkunarkerfinu (WHO, 2007),
Norrana tengslasjénarhorninu a fotlun (Tgssebro, 2004) og Vistkerfislikani
Bronfenbrenners (1979). bessi likoén eda sjonarmid eiga pad sameiginlegt ad
beina aherslum ad faerni barna og dhrifa umhverfispatta i ad stydja vid eda
hindra félagslega adild ad daglegu lifi. Akvedin tengslanalgun er pvi rikjandi
en samkvaemt henni raedur samsvorun barns og adstaedna hverju sinni miklu
um lidan pess og patttoku. Ef fullkomin samsvorun a sér ekki stad er liklegt
ad barnid finni fyrir takmarkadri feerni eda fotlun, sem sidan hefur ahrif a
lifsgeedi pess (T@ssebro, 2004; WHO, 2007).

Med tengslandlgun er leitast vid ad sampaetta tvd andstaed sjonarhorn a
heilsu og fotlun barna, pad eru lifleeknisfraedileg og félagsleg sjonarmid.
Lengi vel motudu einstaklingsbundnar og laeknisfraedilegar aherslur syn
samfélagsins & fotlud born og beindist dhersla i rannséknum og pjonustu
mestmegnis ad skerdingu peirra i stad hindrana i umhverfinu. Félagsleg
sjénarmid komu sidan fram sem andsvar vid nalgun lifleeknisfreedinnar en
med peim var athyglinni fyrst og fremst beint ad ahrifum samfélagsins i ad
skapa fotlun barna (French og Swain, 2012). | dag er almennt st syn rikjandi {
umfjéllun um fotlud born ad skerding peirra leidi ekki éhjakvaemilega til
fotlunar heldur verdur hun til i samspili vid ymsa umhverfispzetti, eins og
takmarkad adgengi, neikvaed vidhorf og skort & Urreedum. Lif og adstaedur
barna eru pvi skodadar uat fra fjolbreyttum sjonarhornum par sem
markmidid er ad koma auga 4 hvada peettir yta undir eda draga ur velferd
beirra (Tgssebro, 2004; WHO, 2007). Med pvi ad nota slika tengslandlgun i
rannsokninni hér faest pvi umfangsmikil mynd af lifsgeedum barna med
einhverfu og hvad pad er i raun sem métar lif peirra og patttoku.
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Rannsoknin

Rannsdknin byggir 8 skyrandi radsnidi blandads rannsdknarsnids og skiptist i
tvo hluta. [ fyrsta hluta eru lifsgaedi barna i rannséknar- og samanburdarhépi
skodud med sjalfsmats- og foreldrautgafu lifsgeedamatslistans KIDSCREEN-
27. 1 68rum hluta er gégnum safnad med vidtdlum vid getumikil bérn med
einhverfu. bPad er gert til ad fa sem heildstaeedustu mynd af lifsgeedum
barnanna og 6dlast dypri skilning & hvada paettir hafa ahrif 4 upplifun peirra.
Rannsdknarspurningarnar eru eftirfarandi:

1. Hvert er mat getumikilla barna med einhverfu a lifsgeedum sinum og
hvernig lysa pau daglegu lifi sinu og reynslu?

2. Hvernig meta foreldrar getumikilla barna med einhverfu lifsgaedi
barna sinna?

3. Er munur og pa hvernig a mati getumikilla barna med einhverfu og
foreldra peirra?

4. Eru lifsgeedi getumikilla barna med einhverfu frabrugdin lifsgeedum
jafnaldra i samanburdarhépi og pba hvernig?

5. Hvada alyktanir ma draga um gildi KIDSCREEN-27 matslistans vid mat
a lifsgaedum getumikilla barna med einhverfu?

Med notkun blandads rannsdéknarsnids er gengid Ut fra ad betri skilningur
a rannsoknarefninu faist med pvi ad sameina eiginleika megindlegra og
eigindlegra hefda en med pvi ad nota adeins adra nalgunina (Creswell,
2012). begar skoda & lifsgaedi barna er notkun blandads rannséknarsnids
sifellt ad verda vidurkenndara, par sem upplysingum er safnad fra
mismunandi adilum og fleiri en einni rannsdknaradferd er beitt (Burgess og
Gutstein, 2007; Tavernor, Barron, Rodgers og McConachie, 2012). Mat
foreldra & lifsgaedum barna sinna getur pannig gefid mikilvaegar vidbotar-
upplysingar vid sjalfsmat barna. Hafa parf po i huga ad lifsgeedamat barna og
foreldra getur verid 6likt og virdast til deemis foreldrar barna med einhverfu
eiga 4@ haettu ad vanmeta lifsgeedi barna sinna (Burgess og Turkstra, 2010;
Sheldrick, Neger, Shipman og Perrin, 2011). | rannsékninni hér er pvi talid
naudsynlegt ad dypka skilning 4 lifsgeedum getumikilla barna med einhverfu
med eigindlegum adferdum og kanna um leid notagildi og eiginleika
lifsgeedamatslistans med hépnum.
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Gildi rannsoknar

Rannsdknin gefur mikilveegar upplysingar um lidan, daglega patttoku og
adstaedur getumikilla barna med einhverfu. Slikar upplysingar geta haft
toluvert gildi fyrir fjolskyldur, kennara og adra adila sem koma ad malefnum
barna a einhverfuroéfi. Ekki hefur svo umfangsmikil rannsékn farié fram hér a
landi né erlendis a lifsgedum barna med einhverfu svo vitad sé, par sem
bzedi er leitad eftir upplysingum fra bornunum sjalfum og foreldrum peirra.
pa hefur samstarfid vid Greiningar- og rddgjafarstdd rikisins pann kost ad
urtak rannsdknarinnar samanstendur af 6llum 8 — 17 ara getumiklum
bornum sem voru 4 skrd hja stofnuninni haustid 2013.

Rannsdknin veitir upplysingar um gildi lifsgaeedamatslistans KIDSCREEN-27
i starfi med bornum & einhverfurdfi. Med listanum er sjonum beint a
heildraenan hatt ad lidan og patttéku barna i stad pess ad einblint sé 3
undirliggjandi skerdingu eins og oft er gert (Snaefridur pdéra Egilson o.fl,,
2013). Nidurstodur rannsdknarinnar geta nyst i starfi Greiningarstodvar og
ordid til pess ad hvetja til frekari rannsdkna 3 lifsgaeedum fatladra barna til ad
auka skilning & stodu peirra og adstaedum.

Skilgreining meginhugtaka
Bo6rn: Born & aldrinum 8 — 17 dra sem toku patt i rannsékninni.

Foreldrar: Foreldrar eda forrddamenn peirra barna sem lentu i urtaki
rannsoknarinnar og svorudu lifsgeedamatslistanum KIDSCREEN-27.

Getumikil bérn: Born med einhverfurdfsgreiningu og greindarvisitélu >
80. Hugtakid er pyding & enska ordinu ,high-functioning” og er gjarnan
notad til ad lysa bornum a einhverfuréfi sem ekki eru med proskahémlun.

Einhverfa: Aspergersheilkenni, ddeemigerd einhverfa, einhverfa og adrar
raskanir a einhverfurdéfi.

Lifsgeedi: Hvernig born upplifa stédu sina og patttoku i daglegu lifi.
Tengist anaegju peirra, gildum og adsteedum.
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KIDSCREEN-27: Lifsgeedamatslisti sem inniheldur 27 spurningar varéandi
lifsgeedi barna 4 aldrinum 8 — 18 ara (KIDSCREEN Group Europe, 2006).

Gildi (matslistans): Eiginleiki, notagildi og proffreedileg atridi KIDSCREEN-
27. Einnig hvernig matslistinn kemur bérnum med einhverfu fyrir sjonir.

Uppbygging verkefnis

Verkefnid skiptist i sex kafla. [ fyrsta kafla er inngangur par sem bakgrunnur
rannsoknarinnar er kynntur dsamt rannsdéknarspurningum og forsendum
verkefnisins. | 63rum kafla er fraedileg umfjdllun par sem greint er fra helstu
rannsoknum og fraedaskrifum sem tengjast lifsggedum barna med einhverfu.
pridji kaflinn lysir adferdafraedi rannsdknarinnar og i peim fjorda eru
nidurstddur kynntar. | fimmta kafla eru umraedur tengdar nidurstédum
rannséknarinnar. [ sjotta og sidasta kafla er fjallad um styrk og takmarkanir
rannsoknarinnar og nokkrar hagnytar abendingar settar fram d&samt
hugmyndum ad framtidarrannséknum.
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Kafli 1l
Fraedileg umfjollun

i upphafi kaflans verdur fjallad um lifsgaedahugtakid dsamt hugmynda-
freedinni sem styrir rannsdkninni. ba er fjallad um upplifun barna 3
lifsgeedum sinum, sem og mat foreldra & lifsgaedum barna sinna. Greint
verdur frd mikilvaeegum rannsdknum sem gerdar hafa verid & lifsgeedum
barna med og an einhverfu. Jafnframt verdur fjallad um rannsdknir sem
tengjast patttoku barna med einhverfu i daglegu lifi. | lok kaflans verdur
sidan itarleg umfjollun um lifsgeedamatslistann KIDSCREEN-27. Heimildir
voru sottar i ritryndar freedigreinar og fagbaekur sem tengjast efninu. |
orfaum tilvikum var studst vid heimildir af veraldarvefnum, til dseemis
vardandi 16g og reglugerdir.

Hugtakio lifsgaedi

Lifsgaedi barna er yfirgripsmikid hugtak sem freediménnum hefur reynst
erfitt ad skilgreina. Flestir virdast pé sammala um ad lifsgedi séu had
huglaegu mati barna 3 velferd sinni, lifsdnaegju og patttoku en ad mikilvaegt
sé ad horfa einnig til hlutleegari patta a bord vid fjolskyldu, hdsnaedi,
menntun og mannréttindi (Berntsson og Kohler, 2001; Felce og Perry, 1995).
Fraedimennirnir Felce og Perry (1995) 16gdu aherslu & heildraena nalgun vid
mat & lifsgedum og alyktudu ad hugtakid eetti sér fimm viddir sem varda
likamlega velferd (s.s. heilsu, hreysti og 6ryggi), efnislega velferd (s.s. eignir,
adgengi og nagrenni), félagslega velferd (s.s. vinattu, studning og
vidurkenningu), tilfinningalega velferd (s.s. skapferli, ansegju, sjalfstraust,
st6du og tru) og loks patttoku og proska (s.s. sjalfsteedi, sjalfraedi, menntun
og fritima). Veegi hverjar viddar getur sidan verid breytilegt og byggist ad
miklu leyti 4 gildismati og veentingum hvers og eins (sja mynd 1).
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Mynd 1. Ahrif gildismats, adsteedna og dnaegju & lifsgaedi barna (Felce og
Perry, 1995).

Alpjédaheilbrigdismalastofnunin  (WHO) hefur tekid undir pessa
heildraenu nalgun og skilgreinir lifsgaedi sem upplifun barns eda fullordins
einstaklins @ stoédu sinni i lifinu med tilliti til eigin markmida, veentinga og
krafna. Jafnframt ad hugtakid tengist menningu og gildum samfélagsins a
hverjum tima (WHO Quality of Life Group, 1998). Upplifun af lifsgaedum er
pbvi had mismunandi adstaedum par sem heilsa barna, félagsleg tengsl,
sjalfraedi, studningur og adgengi i samfélaginu eru medal peirra patta sem
skipta mali og hafa ahrif 4 lifsgaedi og samfélagspatttoku barna (Kamio,
Inada og Koyama, 2013).

[ leeknisfreedilegu samhengi hefur hugtakid heilsutengd lifsgedi (e.
health-related quality of life) verid notad. bar er megin aherslan 16gd 3
upplifun barna af heilsufari sinu og getu peirra til ad taka patt i ymsum
athéfnum til jafns vid jafnaldra sina (Colver, 2009; McDougall, Wright og
Rosenbaum, 2010). Hugtakid kom fram sem métsvar vid skilgreiningu WHO
a heilsu (1946) sem fullkomna likamlega, andlega og félagslega velferd,
6hada pvi hvort born séu an sjukdéma eda hafi fulla getu. Hugtakid
heilsutengd lifsgeedi gerdi pvi heilbrigdisstéttum og freedimonnum kleyft ad
skoda heilsu barna i vidara samhengi, svo sem med tilliti til likamlegrar og
félagslegar virkni. Heilsutengd lifsgaedi eru pé almennt talin falla undir
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lifsgeedahugtakid par sem ekki er unnt ad adskilja heilsu og patttoku barna
fra 68rum svidum lifsins (Colver, 2009; McDougall o.fl., 2010).

AJ born séu faer um ad taka patt og sinna pvi sem pau purfa og/eda vilja
gera i daglegu lifi studlar ad heilsu peirra (WHO, 2007). Reynsla af daglegri
patttoku er pannig natengd lifsgedum barna og hefur ahrif & hvernig pau
upplifa eigin stédu (Colver, 2009; Felce og Perry, 1995; McDougall o.fl.,
2010). Med patttoku i ymsum vidfangsefnum 6dlast born leikni, tengjast
00rum og samfélaginu og finna tilgang i lifinu. Virk patttaka i leik og
athéfnum af ymsum toga er pannig forsenda ndms og proska barna.
Taekifeeri barna til patttoku med jafndldrum sinum skiptir miklu og ef vel
tekst styrkir patttakan sjalfsmynd peirra og eykur velferd. Fjolskylda barns
maétar ad ymsu leyti paer adstaedur sem pad byr vid og er hun pvi mikilvaegur
hlekkur i pessu samhengi dsamt 6drum umhverfispattum (Anaby, 2013;
Sneaefridur bdra Egilson, 2008).

Hugmyndafraedi

Hugmyndafraedi rannséknarinnar byggir & pvi sjénarmidi ad horfa skuli a
lifsgeedi barna med einhverfu i samhengi vid patttoku peirra og adstaedur.
Leitast er vid ad sampeetta lifleeknisfraedileg og félagsleg sjénarhorn a fétlun
og litid svo & ad born upplifi erfidleika i tengslum vid umhverfi sitt hverju
sinni (Tgssebro, 2004; WHO, 2007). Einnig taka mismunandi umhverfispaettir
patt i ad modta sjalfsmynd og proska barna, sem og daglega patttoku peirra
(Bronfenbrenner og Morris, 2006). | pessu samhengi er byggt 4 hugmynda-
freedi ICF flokkunarkerfisins, Norrana tengslasjonarhorninu a fotlun og
Vistkerfislikani Bronfenbrenners.

Hugmyndafraedi ICF

Arid 2001 kom ICF flokkunarkerfid Gt og sex arum seinna adlogud Utgéafa
2tlud bornum (ICF-CY) par sem sérstaklega er tekid tillit til proskaferils
beirra. Med kerfinu er leitast vid ad sampeetta liffreedileg, salfreedileg og
félagsleg sjonarhorn og bjéda upp a samraemt og stadlad tungumal fyrir
notendur. Einnig veitir ICF-CY hugmyndafraedilegan ramma til ad skilja og
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utskyra heilsuastand barna og ahrif pess & patttoku i daglegu lifi (sja mynd 2)
(WHO, 2007).

Heilsubrestur
(roskun eda sjukdomur)

!
; ; |

Likamsstarfsemi og
likamsbygging

f [ !
| ,

Umhverfispaettir Einstaklingsbundnir paettir

—> Athafnir —» patttaka

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

Heilsa er par skilgreind sem feerni og birtist hun i premur mismunandi
viddum sem likamsstarfsemi/likamsbygging, athafnir og patttaka. Faernin
gefur til kynna jakvaett samspil milli barns sem byr vid dkvedid heilsufar eda
roskun (eins og einhverfu) og adstedna pess. Likamsbygging visar til
liffreedilega hluta likamans en med likamsstarfsemi er att vid lifedlislega
starfsemi likamskerfa og er sdlraen starfsemi par medtalin. Athafnir eiga vid
einstaklingsbundna framkvaemd verks og med patttoku er att vid félagslega
adild ad daglegu lifi. Adstaedur varda sidan baedi barnid sjalft og umhverfi
bess. Einstaklingsbundnir paettir spanna bakgrunn og persénueinkenni
barnsins, eins og vilja, gildi og dhuga. Umhverfispaettir mynda sidan
félagslegar og efnislegar adsteedur sem barnid byr vié (WHO, 2007).

Hugtakid fotlun lysir neikveedu samspili milli barns sem byr vid akvedid
heilsufar og adsteedna pess. Likt og feernin birtist fotlun i premur viddum
sem skerding, hdmlun vid athafnir og takmorkud patttaka. Skerding er fravik
fra deemigerdri likamsbyggingu eda likamsstarfsemi en hémlun vid athafnir
verdur vegna erfidleika barns vid daglega idju, svo sem eigin umsja, ndm eda
leik. Takmorkud patttaka verdur sidan pegar barn upplifir litla eda enga
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félagslega adild ad daglegu lifi. ba geta félagslegar og efnislegar adstaedur
sem barnid byr vid annad hvort haft jdkvaed eda neikveeda ahrif & patttoku i
samfélaginu og par med heilsu og lifsgaedi pess (WHO, 2007).

Aherslum ICF-CY & samsvorun milli barns og umhverfis pess hefur verid
vel tekid og eru bundnar vonir um ad freediramminn verdi notadur vida i
heilbrigdis-, menntunar- og félagspjénustu. Erfidleikar tengdir félagslegri
adild ad daglegu lifi eru til a8 mynda algengir medal barna med einhverfu
(APA, 2013) en auk pess geta fjolmargir peettir haft ahrif & feerni og heilsu
peirra. Med notkun fraedirammans i pjonustu vid bornin og fjolskyldur peirra
faest heildarmynd af faerni barnanna, sem gefur mikilveegar visbendingar um
ahersluatridi i ihlutun og arangur hennar. Jafnframt eru dregnir fram kostir
bess ad efla eda adlaga mismunandi umhverfispaetti og yta pannig undir
patttoku a fjolbreyttum vettvangi (WHO, 2007).

pott hugmyndafraedi ICF-CY veiti heildraena syn a faerni barna hefur
flokkunarkerfid sjalft hlotid nokkra gagnryni fyrir takmarkanir vardandi
kodun og adgerdarbindingu. Kerfid tekur ekki tillit til huglaegrar viddar og
horfir pvi fram hja upplifun barns af eigin patttoku. Skilgreiningin félagsleg
adild ad daglegu lifi missir pvi marks ef einungis eru flokkud atridi sem
tengjast sjaanlegri virkni. Jafnframt er litid fram hja vilja barnsins og danaegju
med daglega patttoku. Barn getur pd upplifad fulla adild an pess ad synileg
framkvaemd eigi sér stad. [ kerfinu er auk pess ekki gefinn kostur & ad skra
styrkleika barns heldur er adeins leitast vid ad lysa vandanum sem er til
stadar. Loks eru adstaedur litt skilgreindar innan ICF-CY en einstaklings-
bundnir peettir eru ekki flokkadir og ekki er gert rad fyrir ad sami
umhverfispatturinn virki baedi hvetjandi og hamlandi fyrir barnid. |
flokkunarkerfinu geetir pvi enn toluverds misvaegis milli dherslna 3 likamlega
baetti og fjolbreytileika umhverfisins (Hemmingsson og Jonsson, 2005;
Snaefridur Pdra Egilson og Gudrun Palmadéttir, 2006). b6 takmarkanir séu til
stadar innan flokkunarkerfisins hefur pad dsamt fraedirammanum fj6lpaett
notagildi. Notkun ICF-CY getur til deemis audveldad pverfaglegt samstarf i
bjénustu vid born og fjdlskyldur, par sem fagfélk hefur sému aherslur ad
leidarljosi og notar samraemt tungutak. Flokkunarkerfid beinir einnig sjonum
ad fjarumhverfinu, eins og samfélagslegum vidhorfum og stjérnsyslu, og
ahrifum pess a heilsu barna. Pannig hvetur kerfid fagfdlk til ad horfa a feerni
og adstaedur barna i vidara samhengi en oft er gert, jafnvel pétt utfaersla
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adstedna i flokkunarkerfinu sé enn skammt & veg komin (Gudrun
Palmadottir, 2013a).

bpegar skoda a heilsu og feerni barna er mikilveegt ad upplifun peirra af
eigin stodu sé tekin med i heildarmyndina. | pessu samhengi benda
McDougall o.fl. (2010) & kosti pess ad skoda lifsgeedi barna. bau leggja til ad
lifsgaedahugtakid, asamt peim breytingum sem verda a lifsskeidinu, verdi
tekid inn i hugmyndafraedi og flokkunarkerfi ICF-CY. Med pvi maetti tryggja
heildraenni syn par sem tekid er tillit til hugleegs mats barna a eigin velferd.
pannig yrdi jafnframt aukin ahersla 16g8 4 getu og moguleika peirra i stad
skerdingu og hindrana. Hugtokin tvé umkringja pvi hugmyndafraedi ICF-CY
og gefa til kynna ad ef breyting verdur & faerni barna hefur pad dsjalfratt
ahrif 3 lifsgaedi peirra.

Norraena tengslasjonarhornid a fétlun

A Nordurléndunum rikir almennt sameiginlegur skilningur fraedimanna &
fotlun. Umraedan @ margt skylt med aherslum ICF-CY likansins & samspil
barns og adstaedna pess, og hefur hun medal annars beinst ad velferdar-
kerfinu og nyrri nalgun i pjonustu (Gustavsson og T@ssebro, 2005). Horft er i
auknum meeli & lifsgaedi og samfélagspatttoku barna i stad pess ad beina
athyglinni mestmegnis ad skerdingu peirra (Tideman, 2005). bannig er ekki
gerd krafa um ad born adlagi sig einhlida ad samfélaginu heldur er talid
mikilvaegt ad fjarlaega samfélagslegar hindranir, adlaga umhverfid og veita
fotludum bornum studning og pjonustu (Rannveig Traustadottir, 2006). brju
meginatridi eru talin einkenna norranu tengslanalgunina:

1. Fotlun er misraemi milli barns og umhverfis.

Fotlun skapast pegar barn og umhverfi pess falla ekki hvort ad 6dru
pannig ad misreemi myndast (sja mynd 3). Moguleg astaeda er ad honnun
umhverfisins gerir ekki rad fyrir 6llum peim mannlega margbreytileika sem
er til stadar i samfélaginu. Einnig getur faerni barnsins verid i dsamraemi vid
pbad sem almennt er gert rad fyrir. Barnid er pa skilgreint med fotlun ef
takmorkud feerni eda skerding leidir til verulegra hindrana i daglegu
umhverfi. Fotlun barna er pvi had umhverfinu og skilgreind i tengslum vid
bad (Tgssebro, 2004).
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Umhverfi Barn (t.d. meé

einhverfu)

Mynd 3. Skilningur Norraena tengslasjénarhornsins a fotlun.

Samkvaemt pessum skilningi ma rekja erfidleika barns med einhverfu
badi til umhverfisins og eiginleika barnsins sjalfs. bannig getur til demis
ofurvidkvaemni barns fyrir akvednum skynareitum gert pvi erfidara fyrir en
00rum ad taka patt vid sumar adstedur skdla. Erfidleikarnir koma po ekki
fram nema dreitin séu til stadar i umhverfinu. Sé félagslegt og efnislegt
umhverfi skélans ekki adlagad ad porfum allra nemenda getur pad pvi leitt
til fotlunar dkvedinna barna (Tideman, 2005).

2. Fotlun er adstaedubundin.

Hvort skerding leidir til fotlunar eda ekki reedst af umhverfinu hverju sinni
(Tgssebro, 2004). | pessu samhengi hefur verid bent & ad ekki sé rétt ad tala
um ,getumikid“ barn eda folk & einhverfurdfi pvi faernin sé i raun
adstaedubundin. Sem deemi ma nefna ad barn med einhverfu getur att i
erfidleikum med ad hafa frumkvaedi ad samskiptum vid onnur bérn en ekki
endilega vid fjolskyldumedlimi sina. O8ru hvoru verda allir fyrir peirri reynslu
ad radda ekki vid krofurnar sem adkvednar adstadur gera og upplifa feerni sina
pbar med minni en annars (Grandin, 2008).

Nylegar rannséknir & daglegri reynslu fatladra barna hafa undirstrikad
ahrif adstedna 3 lifsgedi peirra (Watson, 2012). betta eru medal annars
rannsoknir um skdla an adgreiningar og patttoku fjdlbreytts nemendahdps i
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skdlastarfinu (Ochs, Kremer-Sadlik, Solomon og Sirota, 2001; Humphrey og
Lewis, 2008).

3. Fotlun er afstaed.

i gegnum tidina hafa ymis greiningarskilmerki verid i préun og pvi breytilegt
hvada liffreedileg eda andleg einkenni eru skilgreind sem fétlun (Tgssebro,
2004). Nyjasta deemid um petta eru breytingar a greiningarskilmerkjum
einhverfu i DSM-5 flokkunarkerfinu sem kom at arid 2013. Samkvaemt nyrri
skilgreiningu er einhverfa talin einn flokkur; réskun a einhverfuréfi og er
rikari krafa gerd um sérkennilega og ardttukennda hegdun en adur (APA,
2013). Pad ma pvi segja ad fotlun hverju sinni sé hluti af hinum félagslega
skapada veruleika (Tgssebro, 2004).

pott sameiginlegur tengslaskilningur riki medal fraedimanna a
Nordurlondunum ma greina dlikar hugmyndafraedilegar nalganir i umraedu
og rannséknum. Aherslan hefur til deemis verid & gagnryna hluthyggju (e.
critical realism) en samkvaemt henni er pverfaglegri nalgun beitt til ad skoda
fotlun Ut fra olikum sjonarhornum (Gustavsson, 2004). Onnur nalgun byggist
a kenningum um tdknbundin samskipti par sem liti6 er & fétlun sem
samfélagslegt fyrirbaeri. Fotlun verdur pvi til i samskiptum barns vid
umhverfi sitt og skapast af vidbrogdum samfélagsins hverju sinni
(Michailakis, 2004). Tulkunarfraedileg nalgun (e. critical interpretation) hefur
einnig verid algeng a Nordurlondunum par sem lif og adstaedur eru skodadar
ut fra reynslu patttakenda. Slikar rannsdknir leida oft af sér kenningar sem
byggdar eru & pemum og mynstrum i rannséknargégnum (Gustavsson,
2004). Loks hafa freedimenn nytt sér hugmyndafraedi ICF-CY til ad skoda
faerni barna ut fra peim hugtékum og tengslum sem flokkunarkerfid byggir a
(WHO, 2007).

Tengslasjonarhornin  hafa endurspeglast i réttindabarattu fatladra
einstaklinga og urdu pau, dsamt hugmyndafraedi ICF, kveikjan ad Samningi
Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads folks. | formala samningsins kemur
nalgunin skyrt fram en par stendur ad fétlun sé had breytingum og verdi til
samspili folks og umhverfishindrana. ba kvedur samningurinn medal annars
a um rétt fatladra barna og fullordinna til ad lifa edlilegu lifi an adgreiningar i
samfélaginu. Jafnframt er lagt bann vid hverskyns mismunun og ahersla 16gd
a jofn taekifaeri og adgengi fyrir alla. Abyrgd samfélagsins er pvi tilgreind vid
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ad tryggja fotludu folki réttindi og patttdku til jafns vid adra (Sameinudu
bjédirnar, 2006/2009). begar kemur ad pvi ad meta rétt fatladra barna til
bjénustu virdist veegi samningsins og rikjandi tengslaskilnings pé minnka. b3
eru leknisfraedileg sjdnarhorn hofé ad leidarljési & pann hatt ad krafa er
gerd um akvedna greiningu sem stadfestir skerdingu eda parfir vidkomandi
barns. bjonustukerfid stadsetur pvi erfidleika barna a einhverfuréfi hja peim
sjalfum i stad pess ad horfa til hindrana i umhverfinu (Tideman, 2005).
bpannig eru réttindi allra vart full tryggd en med aukinni pekkingu &
lifsgeedum og samfélagspatttoku barna ma koma auga & mogulegar lausnir
sem gagnast geta fleirum en einum einstaklingi eda hopi (KIDSCREEN Group
Europe, 2006).

Vistkerfislikan Bronfenbrenners

Ljést er ad dlikir umhverfispeettir hafa ahrif a faerni, patttoku og lifsgaedi
barna. Med Vistkerfislikani Bronfenbrenners (1979) er horft heildraent &
barnid og umhverfi pess par sem tekid er tillit til félagslegra, menningarlegra
og sogulegra patta og ahrifa peirra i ad moéta einstaklinginn (sja mynd 4).
Moétunarferlid & sér stad alla lifsleidina og er styrkur pess hadur einstaklings-
bundnum pattum og adsteedum hverju sinni (Bronfenbrenner og Morris,
2006).

i kjarna likansins er barnid; vilji pess, krofur og bjargrad (Bronfenbrenner
og Morris, 2006). Kringum barnid er umhverfinu sidan lagskipt i fimm kerfi
sem 0Oll hafa ahrif @ hvort annad; neerkerfi (e. microsystem), millikerfi (e.
mesosystem), stofnanakerfi (e. exosystem), lydkerfi (e. macrosystem) og
timakerfi (e. chronosystem). Naerkerfid lysir hversdagslifi barnsins, nanasta
umhverfi pess og peim hopum sem pad hefur mest samskipti vid, svo sem
fjolskyldu pess, heimili, vinum og skdla. Olikir adilar og adsteedur hversdags-
lifsins mynda sidan samskiptanet sem kallast millikerfi og lysir pad til daemis
samskiptum foreldris og barns eda samstarfi heimilis og skéla. | hvert sinn
sem barnid skiptir um umhverfi verdur millikerfi til par sem avallt eiga sér
stad einhver tengsl milli adila eda sveeda. Pridja lag likansins nefnist
stofnanakerfi og snertir pad barnid a8 dbeinan hatt med pvi ad hafa ahrif a
hversdagslif pess. Kerfid inniheldur stofnanauppbyggingu samfélagsins,
fidlmidla, vinnustadi, samgongukerfi, heilsugaeslu og fleira. Lydkerfid myndar
sidan fjorda lag likansins og inniber pad menningu samfélagsins, sidi og sogu
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Efnahagslif
Mynd 4. Vistkerfislikan Bronfenbrenners (1979).

bess, efnahagslifid og starfsemi stjérnvalda. Loks er pad timakerfid sem
leggur dherslu & ahrif timans i ad moéta einstaklinginn og umhverfid hans.
Pannig eru saga, préun og reynsla mismunandi adila og kerfa mikilvaegir
ahrifavaldar i lifi barns (Bronfenbrenner, 1994).

Innan timakerfisins eru prir Olikir timapaettir skilgreindir. Naertimi (e.
microtime) & vid staka atburdi eda timamoét i lifi barns, til deemis ferdalog og
ad flytjast milli skélakerfa. Millitimi (e. mesotime) naer yfir atburdi sem
endurtaka sig daglega eda vikulega, svo sem ad maeta i skdlann og stunda
ahugamalid. Fjeertimi (e. macrotime) a sidan vid atburdi eda pattaskil sem
eiga sér stad i samfélaginu og hafa ef til vill langtimadhrif & lif folks
(Bronfenbrenner og Morris, 2006), likt og bankahrunid & islandi arid 2008
(Snaefridur bora Egilson, 2011).

i skrifum um vistkerfislikanid leggur Bronfenbrenner einnig rika aherslu &
patt barnsins sjalfs i ad mota sig og lif sitt. Einstaklingsbundnir pzettir eins og
tilfinningar, krofur og val barnsins eru pvi ekki sidur mikilvaegir en umhverfi
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bess. bannig radur upplifun barnsins & adstaedum sinum hverju sinni miklu
um hvort paer hafi jdkvaed eda neikvaed ahrif & faerni og lifsgedi pess
(Bronfenbrenner og Morris, 2006).

i rannsékninni hér er athyglinni beint ad bérnum med einhverfu og
naerumhverfi peirra, pad er ad naer- og millikerfum, og hvernig kerfin hafa
ahrif & upplifun barna 3 lifsgaedum sinum. Notkun Vistkerfislikansins stydur
vid umfjollun Felce og Perry (1995) um heildreena ndlgun vid mat a
lifsgeebum barna. Einnig eru dherslur Bronfenbrenners samhljéma
hugmyndafraedi ICF flokkunarkerfisins og tengslasjonarhorni Nordur-
landanna um samspil barns og pess umhverfis sem pad hraerist i hverju sinni.

Upplifun barna a lifsgaedum sinum

Freedimenn leggja nu sifellt aukna dherslu a reynslu barna af eigin heilsu og
lidan (James, Jenks og Prout, 1998). Fj6lmargar rannsoknir hafa beinst ad
upplifun barna & lifsgeedum sinum og hafa paer medal annars skodad tengsl
lifsgeeda vid salfélagslega peaetti og heilsufar (Haraldstad, Christophersen,
Eide, Natvig og Helseth, 2011; Rajmil o.fl., 2009; Young, Rice, Dixon-Woods,
Colver og Parkinson, 2007). Rannséknirnar hafa gefid &hugaverdar
nidurstédur, svo sem vardandi mun milli kynja og aldurshdpa (Haraldstad
o.fl., 2011). Pa ber rannsdknum saman um ad born sem glima vid
salfélagslega erfidleika upplifa lifsgaedi sin almennt minni en 6nnur bérn
(Palacio-Vieira o.fl., 2008; Svedberg, Eriksson og Boman, 2013).

i norskri pversnidsrannsékn Haraldstad o.fl. (2011) var matslistinn
KIDSCREEN-10 notadur til ad skoda tengsl lifsgeeda vid kyn, aldur,
likamsimynd, einelti og sarsauka. patttakendur voru 1.066 bérn 4 aldrinum 8
— 18 dra. Nidurstodurnar syndu ad stelpur upplifdu lifsgaedi sin almennt
minni en strakar og eldri bérn (12 — 18 ara) skorudu laegra en pau sem yngri
voru. bau sem voru 16gd i einelti matu lifsgaedi sin téluvert minni en 6nnur
born og einnig pau sem fundu fyrir reglulegum sarsauka. G6d likamsimynd
hafdi jakvaed ahrif a lifsgaedi barnanna og reyndist hun sterkasta spagildid
fyrir mismunandi upplifun peirra 4 lifsgagedum sinum.
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[ eigindlegri rannsékn Young o.fl. (2007) voru tekin vidtél vid 28 bresk
born med CP (e. cerebral palsy) & aldrinum 8 — 13 ara. Markmid
rannsoknarinnar var ad kanna hvad bornunum pétti mikilvaegast i lifi sinu og
studladi par med ad lifsggedum peirra. Bornin voru sammadla um ad samband
sitt vid foreldra og vini skipti miklu og var félagsskapur og studningur peirra
mikilvaegur. Sum attu pd i erfidleikum med ad eignast gdda vini vegna stridni
annarra barna. Skdlinn var ofarlega i huga margra en medal annars hittu
bornin vini sina par. ba skipti sjalfraedi eldri bérnin (11 — 13 4ra) miklu og
vildu pau rada fritima sinum sjalf. Likt og énnur born 16géu pau aherslu a
mikilvaegi pess ad lifa gédu lifi, vera hamingjusom og hafa gaman. Neikvaed
ahrif lélegrar likamsimyndar komu fram, asamt pvi ad ymsar hindranir sem
rekja matti til vidhorfa og adgengis i samfélaginu takmorkudu félagslega
batttdku barnanna. Asetla ma ad nidurstédur Young o.fl. (2007) eigi ad
einhverju leyti einnig vid adra hdpa fatladra barna. Flest upplifa pau
dkvednar hindranir i félagslegu- og/eda efnislegu umhverfi og hafa pau
sému vonir og langanir og 6nnur bérn (Watson, 2012).

Lifsgee@arannsdknir hafa einnig synt fram a sterk tengsl vid andlega lidan
barna. | saenski pversnidsrannsokn var matslistinn KIDSCREEN-52 notadur til
ad kanna lifsgaedi 253 barna 4 aldrinum 11 — 16 ara. | ljés kom ad salvefraen
einkenni, eins og depurd og svefntruflanir, drégu ur lifsgeedum barnanna
(Svedberg o.fl., 2013). Sami matslisti var notadur i spaenskri eftirfylgdar-
rannsokn til ad skoda lifsgaedi 454 barna a aldrinum 8 — 18 ara og breytingar
yfir priggja ara timabil. A3 medaltali voru lifsgeedi barnanna minni ad premur
arum lidnum. Hnignunina matti rekja til breytinga sem urdu 3 sjalfsmynd og
lifi barnanna samhlida auknum proska. bPau sem glimdu vid sdlraena
erfidleika eda hofdu lent i einhvers konar aféllum uppliféu lifsgaedi sin po
téluvert minni en énnur born (Palacio-Vieira o.fl., 2008; Rajmil o.fl., 2009).

Nidurstodur lifsgaedarannséknanna benda til ad mikilvaegt sé ad huga ad
salfélagslegum pattum i lifi barna og ad vandamal tengd peim geti haft
sleemar afleidingar i for med sér. Sterk sjalfsmynd, géd andleg lidan og
studningur foreldra og vina styrkir upplifun barna & lifsgeedum sinum
(Haraldstad o.fl., 2011; Palacio-Vieira o.fl., 2008; Young o.fl., 2007).
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Mat foreldra a lifsgaedum barna sinna

Ymsar rannséknir hafa studst vid mat foreldra & lifsgeedum barna sinna og
geta slikar rannséknir gefid mikilvaegar vidbdtarupplysingar pegar lifsgaedi
barna eru skodud (Arnaud o.fl., 2008; Kuhlthau o.fl., 2010; Sheldrick o.fl,,
2011). | sumum tilvikum getur verid naudsynlegt ad afla upplysinga um
lifsgaedi barna einungis fra foreldrum eda forra@amonnum, til deemis ef barn
glimir vid alvarlega skerdingu eda sjukdém (Robitail o.fl., 2006). Einnig skiptir
mat foreldra miklu pegar atla mda ad barn hafi ekki fulla innsyn i eigin lidan
og adstxedur eda a i erfidleikum med ad tja sig um paer, eins og att getur vid
um sum born med einhverfu. ba er algengt ad bidja foreldra um ad setja sig i
spor barns sins svo mat peirra endurspegli vidhorf pess (e. parent proxy
report) (Sheldrick o.fl., 2011). Foreldrar upplifa po lifsgaedi barna sinna oft a
annan hatt en bornin sjalf, sérstaklega pegar kemur ad salfélagslegum
pattum (Davis o.fl., 2007; Gaspar, De Matos, Batista-Foguet, Ribeireo og
Leal, 2010; Rajmil, Lépez, Lopez-Aguila og Alonso, 2013; Upton, Lawford og
Eiser, 2008).

[ kerfisbundinni yfirlitsrannsékn Upton o.fl. (2008) voru skodadar 19
lysandi samanburdarrannséknir @ mati foreldra og barna a lifsgaedum
barnanna. Nidurstédurnar syndu ad foreldrar ho6féu minni innsyn i
tilfinningar og félagsleg tengsl barna sinna heldur en i hlutlaegari paetti, eins
og likamlega virkni. b4 attu foreldrar fatladra eda langveikra barna i haettu a
ad vanmeta lifsgaedi barna sinna.

[ astralskri samanburdarrannsékn Davis o.fl. (2007) var leitast vid ad
skoda hversvegna pessi munur veeri & upplifun foreldra og barna. Til pess
voru hofd igrundud samtol (e. cognitive interviews) vid 15 por foreldra og
barna 4 aldrinum 8 — 12 ara par sem studst var vid spurningar lifsgeda-
matslistans KIDSCREEN-27. | igrundudum samtdlum er reynt ad varpa ljési &
vafaatridi med itarspurningum (e. verbal probing) og patttakendur bednir ad
orda hugsanir sinar (e. think aloud) @ medan peir svara matslistanum (Knafl
o.fl., 2007). Munurinn félst einkum i mismunandi réksemdafeerslu barna og
foreldra en bornin byggdu svor sin gjarnan a einu atviki 8 medan foreldrarnir
téku fleiri deemi adur en peir svorudu. Bornin attu pad til ad svara med
legsta eda haesta gildi kvardans (t.d. aldrei eda alltaf) en foreldrarnir nyttu
frekar midgildin par sem peir teystu sér ekki til ad fullyrda um vidkomandi
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atridi. Skilningurinn sem born og foreldrar 16gdu i spurningarnar gat einnig
verid mismunandi og fannst foreldrum erfitt ad meta Ut fra sidastlidinni viku
i lifi barnsins, likt og matslistinn gerir rad fyrir (Davis o.fl., 2007).

Svipadar nidurstodur komu fram i breskri rannsékn Tavernor o.fl. (2012).
bar var studst vid blandad rannsdknarsnid til ad bera saman svor straka med
einhverfu og foreldra peirra 4 lifsgeedamatslistunum KIDSCREEN-27 og
Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL). Tiu foreldrar og fjorir 9 — 12 dra
strakar svorudu matslistunum skriflega og toku sidan patt i vidtali par sem
rynt var { svor peirra. [ 1jos kom ad foreldrar og born 16gdu mismunandi
skilning i sumar spurningar og potti strdkunum ekki alltaf ljost hvort
spurningarnar visudu i andlega eda likamlega paetti. Einnig h6fdu strakarnir
tilhneigingu til ad byggja svor sin 4 einstaka atburdum og var roksemda-
faersla peirra oft frabrugdin foreldranna.

Ymislegt getur haft ahrif 4 mat foreldra 4 lifsgeedum barna sinna, likt og
fram kom i evrépskri pversnidsrannsékn Arnaud o.fl. (2008). bar svérudu
foreldrar 8 — 12 4ra barna med CP lifsgeeamatslistanum KIDSCREEN-52.
Nidurstodurnar gafu til kynna ad foreldrar sem upplifdu streitu voru liklegri
en adrir til ad meta lifsgeedi barna sinna slék @ 6llum viddum matslistans.
begar lifsgeedi barna eru konnud er pvi mikilvaegt ad hafa i huga mismunandi
mat barna og foreldra, og pa paetti sem geta haft ahrif par 4 (Davis o.fl,,
2007; Upton o.fl., 2008).

Lifsgaedi barna med einhverfu

Faar rannsdknir hafa beinst ad upplifun barna med einhverfu a lifsgaedum
sinum en lengi var talid ad pau veaeru ekki feer um ad gefa areidanlegar
upplysingar um heilsu og lidan sina (Shipman, Sheldrick og Perrin, 2011). Nu
leggja freedimenn pd aukna dherslu & sjalfsmat getumikilla barna med
einhverfu og stydjast sifellt fleiri rannséknir vid reynslu peirra, til deemis af
samskiptum (Burgess og Turkstra, 2010), andlegri lidan (Hedley og Young,
2006), einmanaleika (Lasgaard, Nielsen, Eriksen og Goossens, 2010) og
patttoku i tomstundaidju (Potvin, Snider, Prelock, Kehayia og Wood-
Dauphinee, 2013). Lifsgeedi barna med einhverfu hafa verid skodud med
pbessum haetti og benda nidurstédur til ad pau meti lifsgaedi sin a réttmaetan
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og areidanlegan hatt (Burgess og Turkstra, 2010; Shipman o.fl., 2011).
Tavernor o.fl. (2012) telja pé mikilvaegt ad bléndud rannsdknarsnid séu
notud pegar kanna 4 lifsgaedi barna med einhverfu til ad 66last dypri skilning
a upplifun peirra og svorum.

[ lysandi samanburdarrannsékn Shipman o.fl. (2011) var sjalfsmats- og
foreldrautgafa matslistans PedsQL notud til ad kanna lifsgaedi 39 getumikilla
ungmenna (12 — 18 ara) med einhverfu. Med matslistanum eru lifsgeedi
barna skodud ut fra fjorum viddum sem varda likamlega, tilfinningalega og
félagslega peetti dsamt patttoku i skolastarfi. Nidurstédurnar syndu ad
ungmennin, sem Oll voru busett i Boston, upplifdu lifsgedi sin almennt
minni en jafnaldrar an einhverfu. Upplifunin var pdé i flestum tilvikum
jakveedari en foreldranna, sem toldu takmarkada patttoku i félagslegum
athéfnum draga verulega ur lifsgaedum barna sinna (Sheldrick o.fl., 2011).
Sambaerilegar nidurst6dur komu fram i breskri samanburdarrannsokn
Burgess og Turkstra (2010) par sem patttakendur voru 14 getumiklir strakar
(13 — 19 ara) med einhverfu og madur peirra. Strakarnir skorudu ad
medaltali laegra en jafnaldrar an einhverfu a lifsgeedakvardanum Quality of
Communication Life Scale. Upplifun strakanna var pé almennt jakvaedari en
maedra peirra. | badum rannséknum var sterk jakveed fylgni milli svara
foreldra og barna (r > 0,50; p < 0,05) og virtust foreldrarnir pvi ad einhverju
leyti hafa innsyn i lifsgeedi barna sinna (Burgess og Turkstra, 2010; Sheldrick
o.fl., 2011).

[ pversnidsrannsokn Kuhlthau o.fl. (2010), sem fram fér i Bandarikjunum
og Kanada, var lifsgeedamatslistinn PedsQL notadur til ad skoda mat foreldra
a lifsgaedum barna sinna. betta voru foreldrar 286 barna med einhverfu (2 —
18 ara) og var meiri hluti peirra strakar (82,5%). Almennt toldu foreldrarnir
lifsgeedi barna sinna vera minni en annarra barna, sérstaklega pegar kom ad
félagslegri patttoku. Foreldrar yngri barna (2 — 7 ara) upplifdu lifsgaedi barna
sinna meiri en foreldrar eldri barna (8 — 18 4ra) en enginn munur var 3
lifsgeedum straka og stelpna. P4 kom fram jakvaed fylgni vid adlogunarfaerni
barnanna og meiri lifsgeeda.

bratt fyrir faar rannsdknir & lifsgeedum barna med einhverfu hafa
fidlmargir fraedimenn skodad hina ymsu ahrifapaetti & heilsu og lidan peirra,
til deemis vardandi samfélagspatttoku (Orsmond og Kuo, 2011; Poon, 2011),
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dhugamal (Klin, Danovitch, Merz og Volkmar, 2007; Laufey Ingibjorg
Gunnarsdéttir, 2009), vinattu (sja t.d. Bauminger og Kasari, 2000; Bauminger
og Shulman, 2003; Calder, Hill og Pellicano, 2012; Kuo, Orsmond, Cohn og
Coster, 2011) og skolastarf (sja t.d. Carrington og Graham, 2001; Humphrey
og Lewis, 2008). Hér 3 eftir verdur greint fra helstu rannsdknarnidurstodum
a pessu svidi, par sem ahersla er 16gd a ad draga fram upplifun og reynslu
barnanna sjalfra, sem og foreldra peirra.

Fjélskyldan

Fjolskyldan er mikilveeg i lifi allra barna og 4 pad ekki sist vid um fétlud born,
sem oft eru hdadari foreldrum sinum og systkinum en jafnaldrar peirra
(Stalker og Connors, 2005). Fj6lskyldur getumikilla barna med einhverfu
upplifa edlilegt fjolskyldulif, fjdlskyldubondin eru nain og paer sinna sinum
daglegu venjum likt og adrar gera. Fjolskyldumedlimir verja tima saman og
stunda sameiginleg dhugamal, baedi innan og utan dyra. Oft er pd
naudsynlegt fyrir fjolskyldurnar ad adlaga sig ad porfum barnsins og til
demis undirblda ,6vaenta” atburdi i tima eda taka tillit til évenjulegrar
skynurvinnslu pess. Slikt getur ad einhverju leyti takmarkad patttoku
fidlskyldunnar i félagslegum atburdum (Gray, 1997).

Studningur og handleidsla foreldra studlar ad lifsgedum barna med
einhverfu og gegna fjolskyldurnar mikilveegu hlutverki vid ad stydja vid
patttoku peirra i mismunandi adstadum (Bauminger og Shulman, 2003;
Calder, 2012; Lasgaard o.fl., 2010; Poon, 2011). Rannséknir syna fram a
takmarkada samfélagspatttoku medal barnanna (Orsmond og Kuo, 2011;
Poon, 2011) sem verja oftar tima med fjolskyldumedlimum eda studnings-
adilum heldur en félégum (Orsmond og Kuo, 2011). Takmorkud patttaka er
oft tengd erfidleikum sem verda i samfélagslegum adstedum og i
samskiptum vid adra (Poon, 2011) og skiptir leidsogn miklu til deemis pegar
kemur ad vinasambéndum (Bauminger og Shulman, 2003; Calder, 2012). b3
er naudsynlegt ad stydja vel vid bakid & bérnunum a timamaétum i lifi peirra
(Poon, 2011).

Studningur systkina getur einnig skipt miklu og upplifa sum born vinattu
og studning fra peim. Flest bérn verja einhverjum tima med systkinum
sinum, svo sem vid sjénvarpid eda télvuna (Kuo o.fl., 2011; Laufey Ingibjorg
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Gunnarsdéttir, 2009; Orsmond og Kuo, 2011). G40 systkinabond eru pé ekki
alltaf til stadar en likt og i systkinahépum almennt finnst sumum pau eiga
litla samleid med systkinum sinum, sem hafa élik ahugamal og eru ,pirrandi”
(Laufey Ingibjorg Gunnarsddttir, 2009). Samskipti vid systkini geta verid
leerdémsrik og er mikilvaegt ad hrésa pegar vel gengur og adstoda bornin vid
ad leysa ur agreiningi (Feldman, 2006).

Asamt fjdlskyldum spilar pjénustukerfid stért hlutverk pegar kemur ad
patttoku barna med einhverfu i mismunandi umhverfi. | rannséknum hafa
komid fram erfidleikar fjolskyldna i samskiptum vid pjonustukerfid og lysa
foreldrar barattu vid ad fa studning vid heaefi (McLaughlin, 2012). b4 virdist
pbjénustan minnka eftir pvi sem boérnin eldast og eru fj6lskyldur barna med
einhverfu oft gagnrynar 4 Urraedin sem i bodi eru (Sara Stefansdéttir og
Sneefridur bdra Egilson, 2010).

Ahugamal

Born med einhverfu hafa tilhneigingu til ad einblina 4 afmorkud dhugamal
sem pau stunda, safna upplysingum eda raeeda um vid hvert teekifzeri. bessi
ahugamal geta verid med ymsu moti og eru morg peirra einnig algeng hja
jafndldrum barnanna (t.d. télvuleikir, risaedlur og ofurhetjur) eda hja félki
sem sérhaefir sig a8 dkvednum svidum (t.d. stjornufraedi, forritun og sdgulegir
atburdir). Svo eru dhugamal sem pykja sérkennileg fyrir hvada aldurshép
sem er (t.d. blindgétur og simaloftnet). Timinn sem fer i ad sinna
ahugamalunum getur verid talsverdur eda allt ad 25 — 75% af fritima
barnanna (Klin o.fl., 2007). Ahugamal barna med einhverfu hafa pvi métandi
ahrif 4 daglegt lif peirra.

Laufey Ingibjorg Gunnarsddttir (2009) ték vidtol vid sex stelpur (11 — 17
ara) med einhverfu og spurdi pser um ahugamal sin. Mikilvaegt var fyrir
stelpurnar ad hafa stédugt eitthvad fyrir stafni og s6gdu paer dhugamalin
taka mikinn tima af pvi ad pau vaeru skemmtileg. baer vordu talsverdum tima
i télvunni, medal annars vid ad safna upplysingum um ahugamalin sin
netinu. Télvan var einnig nytt sem leid til samskipta og til ad horfa 3
sjénvarpspaetti eda spila leiki. Pa fannst fjorum stelpum gaman ad teikna og
tjadu peer hugsanir sinar og tilfinningar gjarnan i gegnum teikningarnar.
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[ eigindlegri rannsékn Jarpridar Pérhallsdéttur (2013), sem folst i
vidtolum vid atta fullordna einstaklinga med einhverfu, kom fram hvernig
ahugamal patttakenda i barnaesku gatu prdast yfir i arattukennda hegdun.
patttakendum fannst erfitt ad stoppa sig af og stédva hugsanir og tal um
ahugasvidid og trufludu dhugamalin pannig samskipti vid 6nnur bdérn og
fullordna. Med aldrinum urdu patttakendur medvitadri um vandraedin sem
dhugamalin gatu valdid og reyndu ad vinna gegn peim. bar reyndist gott
skipulag og ad hafa ndg ad gera afar hjdlplegt. begar ahugamalin voru innan
akvedinna marka veittu pau patttakendum lifsfyllingu.

Vinatengsl

Vinasamboénd eru mikilveegur hluti af lifsgedum barna med einhverfu.
Nylegar rannsdknir syna ad getumikil born med einhverfu eiga gjarnan einn
eda fleiri géda vini og eru pau almennt ansegd med sambond sin, sem oft
eru traust og endingargdd (Bauminger og Kasari, 2000; Bauminger og
Shulman, 2003; Calder o.fl., 2012; Kuo o.fl., 2011). Vinatta getumikilla barna
er poé talin hafa adra eiginleika en vinatta jafnaldra an einhverfu og
einkennist hdn fyrst og fremst af astundun sameiginlegra dhugamala og
félagsskap fremur en persénulegum samradum og trunadi (Bauminger og
Kasari, 2000; Calder o.fl., 2012).

i eigindlegri rannsékn Howard, Cohn og Orsmond (2006) lysti Témas, 13
ara bandariskur strakur med Aspergersheilkenni, traustum vinasambondum.
Toémas lagdi dherslu & mikilveegi pess ad eiga géda vini og sagdi hann vini
vera pad sem hjalpudu, styddu og verndudu hvorn annan. ba taldi hann
naudsynlegt ad syna ahugamalum annarra dhuga og leggja sin eigin til hlidar
a medan. Fleiri bérn med einhverfu hafa tekid undir reynslu Témasar og lyst
eiginleikum gddra vina. [ breskri rannsékn Calder o.fl. (2012) var studst vid
blandad rannséknarsnid til ad kanna félagspatttoku 12 getumikilla barna
med einhverfu (9 — 11 &ra). Ahorf féru fram & skélalédum og leiddu i 1jés
jdkveed samskipti barnanna vid skélafélaga sina, par sem beaedi pau og
skélafélagarnir hofdu frumkvaedi ad samskiptum. [ vidtélum ségdu bornin
vini sina veita sér godan félagsskap og skilgreindu pa til deemis a eftirfarandi
hatt: ,,Vinir vilja alltaf leika“, ,vinum likar vel vié pig“ og ,vinir vernda pig
begar adrir eru ad strida pér”. Bornin tdku po einnig fram ad vinattan geeti
verid flékin og ad stundum kysu pau frekar ad leika ein. Undir petta téku
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foreldrar og kennarar barnanna og s6gdu pad ekki dhyggjuefni ad bornin
veaeru stundum ein, pau pyrftu tima til ad koma reglu a hugsanir sinar.

Likt og Témas eru morg born med einhverfu medvitud um ad tala ekki of
mikid um afmorkud dhugasvid sin heldur reyna ad finna sameiginleg
ahugamal og vidfangsefni til ad reeda um og sinna med vinunum (Jackson,
2002/2011; Jarpradur bérhallsddttir, 2013). Bérn med einhverfu sem og
onnur boérn eru pd likleg til ad velja sér vini Ut fra svipudum dhugamalum
eda 60rum sameiginlegum pattum (Bauminger og Shulman, 2003; Howard
o.fl.,, 2006). Einnig hafa rannsdknir synt ad nalaegd vid vinina skiptir miklu,
pad er hvort bornin séu i sama skdla, bui i sama hverfi eda stundi s6mu
témstundir (Calder o.fl., 2012; Howard o.fl., 2006).

Algengt virdist ad born med einhverfu kjési ad taka patt med vinum
sinum i ath6fnum sem reyna litid & félagsfeerni peirra, eins og ad lesa i
adstaedur eda atferli annarra. | rannsékn Calder o.fl. (2012) greindu kennarar
fra patttoku nemenda sinna i frimindtum og s6gdu nemendur med einhverfu
taka patt til jafns vid adra i hépleikjum byggdum & skyrum reglum. |
heimahusum virdast athafnir eins og ad spila tolvuleiki og horfa &
teiknimyndir vinszelar (Bauminger og Shulman, 2003; Kuo o.fl., 2011).

bratt fyrir ymsar jakveedar nidurstodur vardandi vinattu barna &
einhverfuréfi hafa margar rannsdknir synt fram a erfidleika peirra vid ad
stofna til og vidhalda vinasambondum (sja t.d. Bauminger o.fl., 2008;
Bauminger og Shulman, 2003; Jarpradur Pdrhallsdéttir, 2013; Mdller,
Schuler og Yates, 2008). Fullordnir einstaklingar med einhverfu hafa tjad sig
um takmarkada félagsfaerni sina og lyst pvi hvernig peir horfdu a 6nnur bérn
leika sér an pess ad uppgotva leyndarmalid & bak vid pad ad komast inn i
leikinn og taka patt (Jarpradur boérhallsdéttir, 2013; Miller o.fl., 2008).
Maedur 14 israelskra barna & einhverfurdfi téldu boérnin sin sjaldan eiga
frumkvaedi ad myndun vinasambanda (Bauminger og Shulman, 2003). ba
syndi rannsékn Bauminger o.fl. (2008) ad vinasambdnd barna med einhverfu
voru ekki eins nain og annarra barna, baedi ad mati barnanna sjalfra og vina
beirra. Rannséknin for fram i srael og Bandarikjunum og téku alls 42 bérn
med einhverfu og vinir peirra patt (n = 146).
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Born med einhverfu verja oft styttri tima & viku med vinum sinum heldur
en jafnaldrar peirra gera (Bauminger og Shulman, 2003; Kuo o.fl.,, 2011) og
benda rannséknir til ad pau verdi oftar einmana en onnur bérn (Bauminger
og Kasari, 2000; Lasgaard o.fl., 2010). Getumikil bérn med einhverfu dska
gjarnan eftir félagsskap annarra og virdast pau upplifa einmanakennd pegar
su osk er ekki uppfyllt (Bauminger og Kasari, 2000; Calder o.fl., 2012;
Jarpradur pérhallsdéttir, 2013; Lasgaard o.fl.,, 2010). pPa hefur studningur
foreldra, bekkjarfélaga og vina verndandi arhrif gegn einmanaleika barnanna
(Lasgaard o.fl., 2010).

Skolastarfio

Born verja storum hluta dagsins i skéla og gegnir skélastarfid pvi veigamiklu
hlutverki i ad studla ad velferd og proska barna. Allir nemendur eiga rétt a
kennslu vid sitt haefi i ndmsumhverfi sem er hvetjandi og tekur mid af
porfum peirra og almennri velferd (Log um grunnskéla). bratt fyrir mikinn
fiolda barna med einhverfu i almennu bekkjarkerfi (Humphrey og Lewis,
2008) skortir mjog 4 pekkingu og faerni kennara og annars starfsfélks til ad
sinna kennslu og studningi vid bornin (Barnard, Prior og Potter, 2000;
Jarprudur bérhallsdottir, 2013). Hindranir i skdlakerfinu geta pvi ordid til
pbess ad bornin fai ekki notid menntunar sem skyldi (Humphrey og Lewis,
2008). ba syna rannsoknir ad fatladir nemendur taka minna patt en adrir vid
flestar adsteedur skéla og hafa par fjolmargir paettir dhrif sem ymist luta ad
bornunum sjalfum eda skélaumhverfinu (Humphrey og Lewis, 2008;
Sneefridur bdra Egilson, 2005).

Sum born geta att i erfidleikum med ad nyta feerni sina og styrkleika i
mismunandi skolastarfi. Krofurnar sem gerdar eru til nemenda i
kennslustundum geta reynst peim um megn, sem og samskipti peirra og
patttaka med bekkjarfélogum i friminitum og 6drum adstaedum skodla.
bpessu hafa medal annarra tveir astralskir 13 dra strakar med Aspergers-
heilkenni lyst. Skolaumhverfid hafdi téluverd ahrif a lidan strakanna en mikil
orka for i ad hunsa ahrifin og reyna ad falla inn i hépinn a skdlatima. begar
heim var komid attu peir til ad ,springa” og rdda ekki vid né skilja
uppsafnadar tilfinningar (Carrington og Graham, 2001). batttakendur f
rannsokn Jarprddar bdrhallsdéttur (2013) lystu einnig vanlidan sinni i
skélanum en s6gdu pad mikilvaegt ad félagslegur studningur og skilningur
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veeri til stadar. Fair kennarar hofdu komid til méts vid parfir patttakenda en
begar samband barns og kennara var gott skipti pad miklu fyrir upplifun
beirra af skélastarfinu.

i eigindlegri rannsékn Humphrey og Lewis (2008) lystu 20 breskir
nemendur (11 — 17 ara) a einhverfuréfi medal annars reynslu sinni af
adlégun og studningi i skélastarfi. | sumum tilvikum voru bérnin dnaegd med
urraedin sem pau hofdu, eins og adgang ad rélegu athvarfi, og voru pau feer
um ad takast a vid krofurnar sem gerdar voru til peirra. Med studningsadila
sér vid hlid fannst bérnunum pau skera sig Ur hdpnum i stad pess ad falla inn
i bekkinn eins og pau vildu. Akjésanlegast pétti pegar studningsadilinn var til
stadar fyrir bekkinn i heild og adstod hans pvi veitt meira , baksvids”. betta
hafa freedimenn tekid undir og bent a ad st6dug neervera studningsadila geti
haft ahrif & félagstengsl nemenda og dregid ur sjalfredi peirra
(Hemmingsson, Borell og Gustavsson, 2003; Snaefridur béra Egilson, 2006).

Samskipti vid bekkjarfélagana hafa toluverd ahrif 4 upplifun barna med
einhverfu af skdlastarfinu, eins og fram kom rannsékn Humphrey og Lewis
(2008). Almennt fannst bornunum pau eiga margt sameiginlegt med 6drum
nemendum en um leid upplifdu pau sig ,6druvisi“. Samtimis upplifdu pau
einnig sampykki og hofnun fra bekkjarfélogum sinum. Pannig faerdi
sérpekking og ahugi barnanna peim ymist vidurkenningu annarra nemenda
eda utilokun fra hépnum. Flest attu einn eda fleiri gdda vini, sem sté6u med
beim og studdu i gegnum erfidleika. Morg t6ludu pé um ad erfitt veeri ad
komast inn i hépinn og taka patt med bekkjarfélogum sinum. P4 hofdu pau
Oll ordid fyrir stridni, eins og ad vera uppnefnd, @ einhverjum timapunkti i
skdlagdngu sinni. bekkt er ad fatladir nemendur verdi frekar fyrir stridni og
einelti en adrir nemendur (Norwich og Kelly, 2004) en bérn med einhverfu
geetu verid i enn meiri haettu hvad petta vardar vegna erfidleika sinna i
félagslegum samskiptum (Humphrey og Lewis, 2008).

Lifsgeedi islenskra barna
A fislandi hafa fair lifsgeedamatslistar verid adgengilegir sem kanna baedi

upplifun barna og foreldra, og hafa verid stadfeerdir ad islenskum
adstaedum. Nokkrar rannséknir hafa po verid gerdar 4 lifsgeedum barna, svo
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sem samanburdarrannsokn Erlu Svavarsdéttur og Brynju Orlygsdottur. baer
notudu PedsQL til ad skoda lifsgedi 480 barna (11 — 12 4ra) med eda an
heilsufarsvanda. Nidurstédur syndu ad born med heilsufarsvanda uppliféu
lifsgaedi sin minni en samanburdarhdpurinn og hid sama kom fram hja
foreldrum peirra (Svavarsdottir og Orlygsdottir, 2006a; 2006b).

i rannsékn Holmdisar Freyju Methusalemsdéttur (2011) var sjalfs-
matslistinn KIDSCREEN-52 notadur til ad kanna lifsgaedi 30 unglinga &
aldrinum 14 — 19 ara feeddir sem litlir fyrirburar og 30 samanburdarunglinga.
Engin munur kom fram milli hdpanna tveggja a lifsgee6aviddum sem snéru
ad patttoku i frjdlsum tima, fjolskyldu- og heimilislifi, fjarmalum,
vinatengslum, skdéla og nami, auk eineltis. Hins vegar mat rannséknar-
hoépurinn lifsgaedi sin marktaekt minni en samanburdarhdpurinn a viddum
sem ldta ad likamlegri virkni, lidan, skapferli og sjalfsmynd
(Methasalemsdottir,  Egilson, Gudmundsddttir, Valdimarsdottir  og
Georgsdottir, 2013; Snaefridur bdra Egilson o.fl., 2013).

Ari sidar var foreldrautgafa KIDSCREEN-52 notud til ad kanna mat
foreldra & lifsgeedum fatladra barna sinna. batttakendur voru foreldrar 27
barna sem a peim tima nutu pjonustu Fjolskyldudeildar Akureyrarbaejar.
Bornin voru & aldrinum 8 — 16 &ra og voru 15 peirra med einhverfu. Ymsir
paettir h6fdu neikvaed ahrif @ mat foreldranna og toldu peir lifsgaedi barna
sinna minni en almennt gerist 3 lifsgaedaviddum sem snéru ad skapferli og
sjalfsmynd barnsins, patttoku i frjdlsum tima, vinatengslum og einelti
(Sneefridur bdra Egilson o.fl., 2013).

pott hodparnir i islensku lifsgeedarannsdknunum hafi verid Odlikir er
akvedinn samhljémur i nidurstédum. Rannsdknirnar benda til ad bérn med
fotlun eda heilsufarsvanda séu i aukinni haettu 4 ad upplifa slok lifsgaedi. b3
gefa nidurstodur KIDSCREEN rannsdknanna visbendingar um ad huga beri
sérstaklega ad pattum sem varda almenna lidan og sjalfsmynd islenskra
barna (Snaefridur béra Egilson o.fl., 2013).
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Mat 3 lifsgeedum barna

bpegar kanna & lifsgaedi barna er algengt ad stydjast vid lifsgeedamatslista
og/eda vidtdl vid born og foreldra. Lifsgeedamatslistar byggja po 4
mismunandi skilningi a lifsgeedahugtakinu og geta aherslupeettir par af
leidandi verid olikir. Hér ad framan hafa nokkrir matslistar verid nefndir, svo
sem PedsQL og KIDSCREEN. Matslistarnir eiga pad sameiginlegt ad beinast
ad lifsgeedum barna 6had heilsufari og er ahersla 16gd a lidan, adstaedur og
daglega patttoku (Rajmil o.fl., 2004). Med matslistunum er brugdist vid
gagnryni a lifsgeedamaelikvarda sem oft eru aetladir bornum med tiltekinn
heilsubrest par sem gengid er Gt fra ad hann hafi ahrif 4 lifsgaedi peirra. Olikt
00rum lifsgaedamatslistum beinast spurningar KIDSCREEN ad salfélagslegum
pattum frekar en likamlegum einkennum. Barnid er til deemis ekki spurt um
upplifun af verkjum eins og algengt er. Matslistinn KIDSCREEN hefur einnig
ba sérst6du ad vera hannadur og stadfeerdur i morgum Evrépulondum, sem
gerir samanburd milli landa mégulegan (Ravens-Sieberer o.fl., 2005).

Faar rannsoknir eru til um gildi lifsgeeGamatslista med bdrnum 3
einhverfuréfi og hafa proffraedilegir eiginleikar KIDSCREEN med hdopnum
ekki verid birtir. [ rannsékn Tavernor o.fl. (2012) var notagildi matslistanna
KIDSCREEN-27 og PedsQL p6 kannad med strakum @& einhverfuréfi og
foreldrum peirra. Sumir foreldrar téldu matslistana ekki gefa rétta mynd af
lifsggedum sona sinna par sem danaegja med eigin félagsskap og ahrif
ahugamala og kvida 4 lidan peirra voru ekki tekin med i lifsgeedamatid. Slikar
aherslur ganga po6 pvert a tilgang matslistanna en med peim er lagt upp med
ad kanna lifsgaedi barna 6had heilsufari (Ravens-Sieberer o.fl., 2005). Auk
bess endurspegludu nidurstédur Tavernor o.fl. (2012) ad miklu leyti vidhorf
foreldra, sem gjarnan hafa adra syn a lif og adstaedur barna sinn en bornin
sjalf (Upton o.fl., 2008). Med notkun KIDSCREEN fast medal annars
upplysingar um almenna lidan barna, félagslega patttoku og fritima
(KIDSCREEN Group Europe, 2006). Aherslusvidid er pvi breitt og samraemist
vel helstu skilgreiningum & lifsgaedum barna (Felce og Perry, 1995; Kamio
o.fl., 2013).
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Lifsgaedamatslistinn KIDSCREEN

Matslistinn KIDSCREEN var hannadur sem sjalfsmatslisti fyrir 8 — 18 ara born
og er til i premur mislongum Gtgafum; KIDSCREEN-52 (I6ng utgafa) sem neer
yfir tiu lifsgeedaviddir, KIDSCREEN-27 (stutt utgafa) sem neer yfir fimm
lifsgeedaviddir og loks yfirlitslistinn (e. index) KIDSCREEN-10. Ad auki eru
foreldradtgafur af matslistanum. Mynd 5 synir uppbyggingu KIDSCREEN
listana. Med KIDSCREEN ma ymist kanna styrk vidhorfa maeldan a fimm
punkta radkvarda (alls ekki, svolitid, midlungs, mjog, akaflega) eda tidni
hegdunar og tilfinninga (aldrei, sjaldan, nokkud oft, mjog oft, alltaf). Svor
barna og/eda foreldra eiga ad endurspegla upplifun barnsins sidastlidna viku
(KIDSCREEN Group Europe, 2006).
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Mynd 5. Uppbygging KIDSCREEN matslistanna (Snaefridur bpéra Egilson
o.fl., 2013).
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H6nnun og préoun KIDSCREEN

Honnun lifsgeedamatslistans var samvinnuverkefni 12 Evrépulanda;
Austurrikis, Bretlands, Frakklands, Grikklands, Hollands, Péllands, Spanar,
Sviss, Svipjodar, Tékklands, Ungverjalands og byskalands (sidar baettist irland
vid), par sem ahersla var |6gd a ad gera alpjédlegan samanburd mogulegan.
Verkefninu var styrt fra byskalandi og hlaut pad medal annars styrk fra
Evrépusambandinu (KIDSCREEN Group Europe, 2006).

Vid honnun KIDSCREEN var studst vid fraedilegar heimildir, radgjof
sérfraedinga og rynihdpa barna i hverju landi til ad dkvarda hvada atridi vaeru
videigandi til ad skoda heilsu og lidan barna. Vidamikil heimildaleit fér fram
par sem rynt var i rimlega 9000 rannsdknaragrip ur freedilegum timaritum.
Allar greinarnar attu pad sameiginlegt ad beinast ad lifsgeedum barna en
adeins 335 uppfylltu fyrirfram settar krofur, svo sem vardandi rannséknar-
snid, urtak og markmid, og voru taldar hafa pydingu fyrir KIDSCREEN
verkefnid (KIDSCREEN Group Europe, 2006).

Med svokalladri Delphi adferd gafu 24 sérfraedingar fra sjo patttoku-
[6ndum alit sitt 4 ymsum atridum vardandi lifsgee@amatslistann. Delphi
adferd er gjarnan notud til ad nd samkomulagi medal fagfélks um akvedid
malefni en med henni er medal annars tryggt ad skodanir allra innan hdpsins
hafi jafnt veegi (Herdman o.fl.,, 2002). Sérfradingarnir, sem medal annars
voru barnalaeknar, salfreedingar og félagsfreedingar, fengu i fyrstu opnar
spurningar til ad svara skriflega. Spurningarnar beindust ad lifsgeda-
hugtakinu, uppbyggingu matslistans og innihaldi spurninga. Sidar fengu
sérfraedingarnir tvisvar sinnum lokada spurningalista byggda & fyrri svorun.
Eftir hverja umferd voru nidurstodurnar bornar undir sérfraedingana og peir
bednir um ad ithuga svor sin med nidurstédur hdpsins i huga. Samkomulag
var sidan talid hafa nddst ef 90% sérfraedinganna annad hvort voru sammala
eda o6sammala hverju atridi. Helstu nidurstodurnar voru peer ad
lifsgeedamatslistinn eetti ad vera yfirgripsmikill og na yfir likamlega, andlega
og félagslega peetti. Einnig atti ad taka tillit til ymissa umhverfisdhrifa a
lifsgeedi barna. bvi var akvedid ad leggja dherslu a salfélagslega paetti fremur
en likamleg einkenni (Herdman o.fl., 2002).
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Loks voru rynihdpaumraedur haldnar i hverju patttokulandi til ad fa fram
skodanir barna & hverskonar spurningar lifsggedamatslistinn atti ad
innihalda. Sex aldursskiptir rynihdpar med fjérum til sex patttakendum féru
fram i hverju landi og téku samtals 214 boérn patt. Umraedunum var styrt af
reyndum stjéornendum og peer sidan afritadar og greindar med adferdum
eigindlegra rannsdkna. Yngsti aldurshépurinn (8 — 9 éra) taldi fjolskyldur
skipta mestu mali pegar keemi ad lifsgeedum barna. Eldri bérnin [6gdu aftur a
moti aherslu vinatengsl og félagslega patttoku. Bornin gafu einnig alit sitt a
mismunandi utliti og matskvordum fyrir lifsgeedamatslistann og téldu pau ad
ein vika veeri hafilegur timarammi til ad meta ut fra (Detmar o.fl., 2006).
Akvedid var ad nota Likert kvarda (KIDSCREEN Group Europe, 2006) en slikur
kvardi er tiltélulega einfaldur og talinn henta vel pegar meta a tidni
hegdunar eda afstodu félks (Rattray og Jones, 2007).

Eftir rynihdpaumraedurnar var KIDSCREEN hépurinn med 1.070 atridi sem
talin voru videigandi fyrir lifsgeedamatslistann. Sidan voru atridin flokkud og
sameinud svo Ur vard 185 atrida tilraunautgafa (e. pilot measure) (Ravens-
Sieberer o.fl., 2005). Tilraunautgafan var pa pydd & tungumal allra
patttoékupjoda og bakpydd af tveimur 6hadum pydendum (forward-
backward-forward translation) (KIDSCREEN Group Europe, 2006). Slik adferd
er talin naudsynleg pegar zetlunin er ad bera saman nidurstédur milli landa
(Maneesriwongul og Dixon, 2004). Til ad kanna hagkvaemni (e. feasibility)
tilraunadtgafunnar var han forpréfud i hverju landi fyrir sig og nidurst6dum
fylgt eftir med igrundudum samtélum. [ ljés kom ad born fra 8 dra aldri gatu
lesid, skilid og svarad ollum spurningunum an vandkvaeda. Alls svorudu
3.019 born listanum og var pattagreiningu (e. factor analysis) beitt til ad
koma auga a undirliggjandi viddir og innri fylgni atrida (e. inter-item
correlation). Med pattagreiningu var pannig haegt ad akvarda hvort atridi
matslistans voru i raun deemigerd fyrir vaentanlegar viddir (Rattray og Jones,
2007). Ut fra nidurstédum var atridum sidan faekkad i 52 spurningar sem
endurspegludu tiu lifsgaedaviddir: Hreyfiathafnir og heilsa (5 atridi), Lidan (6
atridi), Skapferli (7 atridi), Um barnid sjdalft (5 atridi), Frjdls timi (5 atridi),
Fjélskylda og heimilislif (6 atridi), Figrmdl (3 atridi), Vinir (6 atridi), Skdli og
ndm (6 atridi) og Einelti (3 atridi) (KIDSCREEN Group Europe, 2006).
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KIDSCREEN-27

Med KIDSCREEN-27 eru lifsgaedi barna skodud ut fra fimm viddum sem lata
ad hreyfiathofnum og heilsu, almennri lidan og sjalfsmynd, tengslum vid
foreldra og frjalsum tima, vinatengslum, og skéla og nami (KIDSCREEN Group
Europe, 2006) (sja toflu 1). Tolfreedileg préfun matslistans for samtimis fram
i 13 Evrépulondum og syndi vidunandi réttmaeti og areidanleika. Alls toku
22.827 born patt i rannsdkninni og var peim skipt i tvo aldurshdpa: 8 — 11
ara (yngri) og 12 — 18 ara (eldri). Einnig voru foreldrar eda forrddamenn
barnanna bednir um ad svara foreldradtgafu listans og téku 16.382 patt
(Ravens-Sieberer o.fl., 2007; Robitail o.fl., 2007).

Tafla 1. Lysing @ viddum KIDSCREEN-27.

Viddir Fjoldi Lysing

spurninga
Hreyfiathafnir og 5 - Likamleg virkni, orka og hreysti.
heilsa
Almenn lidan og 7 - Andleg lidan og lifsanaegja.
sjalfsmynd - Upplifun 4 eigin utliti.
Fjolskylda og frjals 7 - Heimilislif og samband vid foreldra.
timi - Sjalfraedi og teekifeeri til félagslegra

samskipta og tomstunda.

Vinatengsl 4 - Félagsleg patttaka og samskipti vid vini.
Skéli og ndm 4 - Lidan og patttaka i skdlastarfi.
Areidanleiki.

Areidanleiki (e. reliability) er naudsynlegur eiginleiki allra matslista og visar
til ndkvaemni nidurstadna, pad er hvort samraemi sé milli endurtekinna eda
jafngildra maelinga (Jacobson, 1997). Til ad meta einsleitni matslistans var
innri samkvaemni (e. internal consistency) vidda KIDSCREEN-27 reiknud ut
med Cronbach’s—a studlinum (Robitail o.fl., 2007). Yfirleitt er a studull heerri
en 0,8 talinn aszettanlegur en fyrir matslista i préun gefur a 2 0,7 til kynna ad
atridi listans tilheyri 6ll fyrirbaerinu sem & meta (hér lifsgeedum barna)
(Rattray og Jones, 2007). Innri samkvaemni vidda KIDSCREEN-27 reyndist g6d
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eda 0,80 — 0,84 fyrir sjalfsmatslistann og 0,78 — 0,83 fyrir foreldrautgafu
(Robitail o.fl., 2007).

Golf- og rjafurdhrif voru einnig skodud en pau visa til hlutfalls
patttakenda sem svara spurningum i hverri vidd annad hvort med laegsta
eda haesta gildi. Engin goélfahrif voru til stadar en i sjalfsmatslistanum voru
rjiafurdhrif i viddinni Vinir eda um 15% (Robitail o.fl., 2007). Til ad kanna
dreifingu gilda & kvoréum KIDSCREEN var fylgnistudullinn Ferguson’s &
notadur og reyndist a bilinu 0,81 — 0,99. Skor fra 0,7 var talid asaettanlegt en
1 merkir ad 6ll gildin dreifast jafnt (KIDSCREEN Group Europe, 2006).

Med areidanleika endurtekinnar préfunar (e. test-retest reliability) var
athugad hvort matslistinn geefi st6dugar nidurstodur yfir tima (Jacobson,
1997). Eftir tveer vikur svoérudu 559 born (slembivalid undirdrtak)
matslistanum i annad sinn og reyndist fylgni svara vera a bilinu 0,61 — 0,74.
Fylgni haerri en 0,6 var talin 4sattanleg (Ravens-Sieberer o.fl., 2007). |
flestum tilvikum skorudu born og foreldrar po orlitié haerra i seinna skiptid
og pvi talin porf a frekari rannséknum & stédugleika matslistans (KIDSCREEN
Group Europe, 2006).

Réttmeeti.

Areidanleiki matslista er gagnslaus ef réttmaeti (e. validity) skortir en
réttmaeeti visar til pess hversu vel matslistinn metur fyrirbaerid sem verid er
ad skoda (Jacobson, 1997). Hugtaksréttmaeti (e. construct validity) var
kannad en pad segir til um hvort nidurstodur matslistans séu i samraemi vid
vidurkenndar hugmyndir eda fraedikenningar (Rattray og Jones, 2007).
Azetlad var ad lifsgaedi eldri aldurshdpsins veeru minni en peirra sem yngri
voru og ad stelpur myndu skora leegra en strakar & flestum viddum
matslistans. Hugtaksréttmaeti var kanna med notkun 3ahrifasterda (e.
Cohen’s effect sizes) og voru nidurstédur i samraemi vid fyrirfram gefnar
hugmyndir (Ravens-Sieberer o.fl., 2007).

Samleitniréttmaeti (e. convergent validity) var metid med pvi ad bera
viddir KIDSCREEN-27 vid adra lifsgeeamatslista, eins og PedsQL og The
Youth Quality of Life Instrument-Surveillance Version (YQOL-S). Talid var ad
samleitniréttmeeti veeri til stadar pegar fylgni sambeerilegra vidda var
markteekt haerri en a milli élikra. Fylgnistudullinn Pearson’s r var notadur og
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var fylgni a bilinu 0,1 — 0,3 talin veik, 0,31 — 0,5 i medallagi og yfir 0,5 talin
sterk. Samleitniréttmaeti reyndist dsaettanlegt en medalsterk til sterk fylgni
var milli sambeaerilegra vidda matslistanna, sem gaf til kynna ad atridi peirra
vaeru i raun skyld (Ravens-Sieberer o.fl., 2007). begar nidurstodur foreldra
og barna voru bornar saman kom i ljés jakvaed fylgni milli svara (r = 0,51 —
0,6) (KIDSCREEN Group Europe, 2006).

Med atridagreiningu (Rasch og IRT) var innra réttmati (e. internal
validity) KIDSCREEN-27 kannad (Erhart o.fl., 2009). Innra réttmeeti lysir
byggingu matslistans, pad er hvort atridin myndi eina vidd og hvort pau og
kvardinn vinni saman til ad mynda mismunandi magn af fyrirbaerinu (Gudrun
Palmadéttir, 2013b). Innra réttmaeti reyndist assettanlegt par sem Rasch
itemfit var a bilinu 0,80 — 1,20, sem gefur til kynna ad vikomandi atridi virki
sem skyldi og 4 mismunandi tungumdlum. Rasch greining var einnig notud til
ad umbreyta kvarda KIDSCREEN ur radkvarda yfir i jafnbilakvarda, sem gerdi
samanburd tveggja maelinga mogulegan (Erhart o.fl., 2009).

Naemni KIDSCREEN-27 til ad meta breytingar 4 lifsgeedum barna yfir tima
hefur ekki verid kannad (Ravens-Sieberer o.fl., 2007). bad er mikilvaegur
eiginleiki ef nota @ matslistann til ad mala ahrif ihlutunar eda vid
annarskonar endurmat a lifsgeedum barna. Matslistinn hefur pd verid
notadur i priggja ara langtimarannsdkn til ad kanna mun & svérum barna og
foreldra yfir tima (Rajmil o.fl., 2013). Lengri utgafa matslistans, KIDSCREEN-
52, hefur einnig verid notud vid endurmat og reynst vel (Békési o.fl., 2011;
Palacio-Vieira o.fl., 2008). A mynd 6 ma sja yfirlit yfir proffraedilega eiginleika
KIDSCREEN-27.
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riafurahrif . .
- . Réttmaeti
Undantekning! Areidanleiki
Rjafurdhrif i sjalfsmatslista:
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Dreifing gilda

\nnra réttmasti Samleitniréttmaeti

Ferguson's 6 =
0,81-0,99 Born - foreldrar

r=0,51-0,6

Rasch itemfit =
0,80-1,20

Mynd 6. Proffraedilegir eiginleikar KIDSCREEN-27.

islensk pyding KIDSCREEN

Utgéfur KIDSCREEN voru pyddar & islensku og stadfaerdar med igrundudum
samtélum annars vegar vid born og hins vegar vid foreldra arin 2010 — 2011
(Sneefridur bdra Egilson o.fl., 2013). Vid pydingarferlid (sja mynd 7) var
alpjédlegum stdédlum KIDSCREEN rannséknarhopsins fylgt og handbdk hofd
til hlidsjonar til ad uppfylla kréfur um réttmeeti og areidanleika pydingar
(KIDSCREEN Group, 2004; KIDSCREEN Group Europe, 2006; Snafridur béra
Egilson o.fl., 2013). begar pessi rannsdkn var gerd hofou proéffreedilegir
eiginleikar KIDSCREEN-27 ekki verid skodadir hér a landi.
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Born

I (8-18 ara
l::yé_ﬁmg a Self-repor:; h
matslistunum:
Tveer ohadar Samhaefing
KIDSCREEN - 52 pydingar bydinga
KIDSCREEN - 27 Foreldrar/
KIDSCREEN - 10 adstandendur _/

Proxy-report

Lokapyaing og ferli Endurskodun

sampykkt af
héfundum

Vafaatridi reedd og
endurskodud

g _/

Bakpyding a ensku
Samvinna vid af 3. adila
islenskufreeding

Igrundud samtol

I

6 drengir og 8 stulkur
(8-18 dra)

8 foreldrar/adstandendur

Mynd 7. Yfirlit yfir ferlid sem leiddi til endanlegrar islenskrar pydingar
KIDSCREEN (Snaefridur béra Egilson o.fl., 2013).

Samantekt

Lifsgeedi barna med einhverfu visa til upplifunar peirra 4 eigin lidan og
daglegri patttoku og hafa adstaedur hverju sinni par mikil ahrif. Rannséknir
syna ad born med einhverfu upplifa lifsgaedi sin almennt minni en jafnaldrar
sem fylgja deemigerdu proskaferli. [ flestum tilvikum eru bérnin pé toluvert
sattari en foreldrar peirra, sem telja hindranir i umhverfinu og erfidleika
barnanna vera meiri en bornin upplifa sjalf. Samkomulag virdist pé rikja milli
adila um ad takmorkud félagsleg patttaka og duppfyllt sk um vinasambond
dragi einna helst ur lifsgeedum barna med einhverfu. Studningur
fjdlskyldunnar er bornunum mikilveegur og geta foreldrar til deemis gengt
hlutverki vid ad stydja vid og skapa taekifaeri til félagslegrar patttoku. ba eru
ahugamal barnanna stér partur af daglegu lifi en sé astundun peirra ekki i
jafnvaegi vid adra patttoku geta dhugamalin prdast yfir i arattukenndar
hugsanir og hegdun. Skélastarfid er einnig veigamikil lifsgaedavidd og skiptir
pbar mali ad akvedinn skilningur og sveigjanleiki sé til stadar og ad komid sé
til méts vid parfir barna med einhverfu.

Faar rannséknir hafa beinst ad lifsgeedum barna busettra & islandi og
hefur skortur verid a stodludum lifsgeedamatslistum til ad nota med
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bornum. Nylega hefur KIDSCREEN matslistinn verid pyddur og stadfaerdur
vid islenskar adstaedur en sd listi byggir a salfélagslegum pattum og
inniheldur bezedi sjalfsmats- og foreldrautgafur. Matslistinn hefur verid
notadur i tveimur rannséknum hér a landi, annars vegar til ad skoda lifsgaedi
unglinga faedda sem litlir fyrirburar og hins vegar til ad kanna mat foreldra i
Eyjafirdi a lifsgeedum fatladra barna sinna. Nidurstédur rannsdéknanna gefa
til kynna ad huga beri sérstaklega ad pattum tengdum almennri lidan og
sjalfsmynd islenskra barna.
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Kafli 111
Aoferdafraedi

[ kaflanum verdur greint fra tilgangi rannséknar og rannséknarspurningar
settar fram. Fjallad verdur um fraedin sem rannsdknarferlid byggir a og
rannsoknarsnidi lyst. Par sem rannsdknin er tvipaett verdur patttakendum og
adferdum sem notadar voru vid gagnadflun og urvinnslu lyst fyrir hvern
hluta. | lok kaflans verdur sagt fra sidferdilegum malefnum sem varda
rannsoknina.

Tilgangur rannséknarinnar var pripaettur. | fyrsta lagi ad kanna upplifun
getumikilla barna med einhverfu & lifsgedum sinum samanborid vid
jafnaldra i samanburdarhépi. | 66ru lagi ad skoda hvernig foreldrar barna
med einhverfu meta lifsgedi barna sinna og loks ad kanna eiginleika
lifsgee6amatslistans KIDSCREEN-27 med hépnum. Leitast var vid ad svara
eftirfarandi rannséknarspurningum:

1. Hvert er mat getumikilla barna med einhverfu a lifsgaedum sinum og
hvernig lysa pau daglegu lifi sinu og reynslu?

2. Hvernig meta foreldrar getumikilla barna med einhverfu lifsgaedi
barna sinna?

3. Er munur og pa hvernig a mati getumikilla barna med einhverfu og
foreldra peirra?

4. Eru lifsgeedi getumikilla barna med einhverfu frabrugdin lifsgeedum
jafnaldra i samanburdarhépi og pba hvernig?

5. Hvada alyktanir ma draga um gildi KIDSCREEN-27 matslistans vid mat
a lifsgaedum getumikilla barna med einhverfu?

Rannsoknarsnid
i upphafi hvers rannséknarferlis er mikilveegt ad velta fyrir sér hvada

adferdafraedi (e. methodology) og adferdir (e. method) henta rannsékninni
og hvers vegna. Adferdafraedi rannséknar eda rannsdknarsnid leidir
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rannsakendur afram vid gagnadflun og greiningu peirra og lysir peim
adferdum sem notadar eru. Rannséknarspurningarnar sem lagt er upp med i
byrjun ferlisins styra valinu, asamt tilgangi rannsdknarinnar. bvi parf einnig
ad skoda hvada fraedilega sjonarhorn (e. theoretical perspective) liggur ad
baki videigandi adferdafreedi og & hvada pekkingarfraedi (e. epistemology)
pbad byggir. Med pekkingarfraedi er att vid edli, moguleika, umfang og
undirstédur pekkingarinnar sem rannsakendur purfa ad koma auga a og
utskyra (Crotty, 1998).

Adferdafreedi rannsdkna byggir 4 tveimur mismunandi rannséknar-
hefdum; megindlegum (e. quantitative) og eigindlegum (e. qualitative). Med
megindlegum adferdum er tolulegum upplysingum safnad a kerfisbundinn
og hlutleegan hatt, til deemis med préfum eda spurningalistum.
Tolfreedilegum adgerdum er sidan beitt vid Urvinnslu og tulkun gagna. Slikar
rannséknir eru framkvaemdar pegar atlunin er ad kanna fjolda, algengi,
hlutfall, mun og samband milli mismunandi breyta eda patta (Creswell,
2012; Ragnheidur Harpa Arnardéttir, 2013). Med eigindlegum adferdum er
atlunin aftur 4 moti ad fa fram upplifun og reynslu folks af rannsdknar-
efninu. Gégnum er safnad til deemis med vidtélum, rynihdpaumraedum eda
ahorfi og reynir rannsakandi ad skilja vidfangsefnid ut fra sjonarhorni
patttakenda. Ord, tilfinningar, |atbragd og hegdun patttakenda eru sidan
tulkud og greind eftir akvednum leidum (Creswell, 2012).

Adur fyrr var algengt ad rannsakendur skiptu sér i megindlegar eda
eigindlegar fylkingar og sérhaefdu sig i ad nota adra hvora adferdina.
Oraunhaeft var talid ad blanda hefdunum saman bar sem fraedileg
sjénarhorn peirra voru dlik og byggdust 4 mismunandi pekkingarfraedi
(Creswell, 2012). | dag er p6 almennt litid svo & ad farseella getur verid ad
nota fleiri en eina adferd til ad skilja og utskyra vidfangsefni rannsdkna
(Sigurlina Davidsdéttir og Anna Olafsdéttir, 2013). | pessu samhengi bendir
Crotty (1998) 4 ad i raun séu pad ekki pekkingarfraedileg vidhorf sem skilja a
milli megindlegra og eigindlegra hefda heldur verdur su adgreining ekki fyrr
en vid akvordun rannséknaradferda. Pannig skiptir ekki mali hvort
rannsakendur adhyllist hluthyggju (e. objectivism) eda hugsmidahyggju (e.
constructionism), pad eru rannsdknarspurningarnar sem styra pvi hvort
megindlegar eda eigindlegar adferdir séu notadar, eda baedi.
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Blondud rannsdknarsnid eru algeng i dag en forsenda slikrar nalgunar er
ad saman veita megindlegar og eigindlegar hefdir betri skilning 8 efni
rannsoknarinnar og rannséknarspurningunum en med hvorri adferdinni um
sig. BIondud snid fela pd i sér askoranir par sem rannsakendur purfa ad
bekkja og skilja badar hefdirnar og vera feerir um ad tengja, sameina og
sampaetta paer svo heildraen Utkoma faist. Slikt vinnulag er timafrekara en i
hefdbundinni adferdafredi og krefst pad meiri vinnu og vidtaekari
gagnaoflunar. Rannséknarferlid parf pvi ad vera hagnytt og skila arangri
(Creswell, 2012).

bpegar bléndud rannsdknarsnid eru notud er mikilveegt ad skipuleggja
ferlid vel og dkveda fyrirfram hvort og pa hvor hefdin fai meira veegi i
rannsokninni, i hvada ro6d gagnadflun mun fara fram og hvernig fjallad
verdur um nidurstédurnar (Creswell, 2012). Tilgangur rannséknarinnar styrir
vaegi megindlegra og eigindlegra adferda, pad er hvort stadfesta eigi tilgatu
eda kenningu (afleidsla), eda hvort setlunin sé ad uppgotva, lysa eda dypka
skilning & vidfangsefninu (adleidsla). Hvert gagnasafn gegnir sidan dkvednu
hlutverki i rannsékninni en malt er med ad rannsakendur noti eins fa
gagnasofn og mogulegt er (Morse, 2003).

Rannsdkn pessi byggdi 4 hugsmidahyggju en samkvaemt henni skapa
einstaklingar pekkingu ut fra reynslu sinni og geta olikir adilar pvi lagt
mismunandi merkingu i sama fyrirbaerid. bannig er pekking ekki uppgdtvud
heldur uppbyggd, par sem hlutleegir og huglaegir paettir sameinast (Crotty,
1998). Fraedilega sjénarhornid sem leiddi rannsdknina var nytjahyggja (e.
pragmatism) en innan hennar er 16gd ahersla a ad fleiri en ein rannsdknar-
adferd séu notadar til ad skilja vidfangsefni rannsdkna. Megindlegar og
eigindlegar rannséknaradferdir eru taldar samrymanlegar og sagdar baeta
hver adra upp (Creswell, 2012). Hér var pvi byggt & megindlegum og
eigindlegum hefdum og var unnid samkveemt skyrandi radsnidi (e.
explanatory sequential design) (sja mynd 8). [ sliku snidi er megindlegum
gognum safnad fyrst, i pessu tilviki med lifsgedamatslista og peim sidan
fylgt eftir med eigindlegum adferdum og nidurstédurnar tulkadar saman.
Hér voru vidtol nytt til ad dypka nidurstédur matslistans og fa heildraenni syn
en annars a lifsgaedi getumikilla barna med einhverfu. Einnig var atlunin ad
kanna nanar eiginleika lifsgedamatslistans med hépnum. bannig var fyrstu
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og sidustu rannséknarspurningunni svarad med blandadri adferd en hinum
premur med megindlegum adferéum.

Megindlegra
gagna aflad og
pau greind

Fylgt eftir med
vidbotar-
gagnadflun

Eigindlegra gagna
aflad og pau
greind

Nidurstodur
tulkadar

Mynd 8. Gagnaoéflun og greining samkvaemt skyrandi radsnidi (Creswell,
2012).

I hluti: Spurningalistaknnun

Fyrri hluti rannséknarinnar fylgdi megindlegum hefdum og var adferdafraedi
hans spurningalistakonnun par sem lysandi samanburdarpversnié var notad.
i lysandi rannséknum er zetlunin ad lysa akvednum fyrirbaerum og tengslum
an pess ad gripa inni pad sem maelt er. Samanburdarsnid eru vid heafi pegar
atlunin er ad kanna mun milli hdpa, til deemis & svérum barna og foreldra.
bpegar maelt er einu sinni i akvednu urtaki er talad um pversnidsrannsdkn og
endurspegla gognin pa stédu mala a dkvednum timapunkti (Ragnheidur
Harpa Arnardéttir, 2013).

Helsti styrkur pess ad nota spurningalista i rannsékn er ad umfangs-
miklum gégnum er safnad a skémmum tima. Veikleikinn er hins vegar sa ad
patttakendur eru bundnir vid dkvedna svarmoguleika. Einnig er hzetta 4 ad
patttakendur leggi mismunandi skilning i spurningarnar, sem getur 6gnad
réttmaeti rannséknarinnar (Porlakur Karlsson, 2003). i pessari rannsékn var
notast vid sjalfsmats- og foreldradtgafu lifsgeedamatslistans KIDSCREEN-27
(fylgiskjol A, B og C). KIDSCREEN-27 er stadladur matslisti sem gengid hefur i
gegnum itarlegt préunarferli og rannsoknir til ad tryggja réttmaeti og
areidanleika meaelinga (KIDSCREEN Group Europe, 2006).
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batttakendur

i rannséknarhépi voru 8 — 17 4&ra getumikil bdérn med einhverfu
(Aspergersheilkenni, édeemigerda einhverfu, einhverfu og adrar raskanir &
einhverfuréfi) og foreldrar peirra. Aldursbilid var valid ut frd erlendum
rannsoknum 3 lifsgeedum barna sem syna ad born fra 8 ara aldri eru faer um
ad gefa areidanlegar upplysingar um heilsu og lidan sina (Ravens-Sieberer
o.fl., 2005; Riley, 2004). Eftir 17 dara aldur verdur téluverd breyting 3
samfélagspatttoku barna pegar morg fa bilpréf og verda frjalsari ferda sinna.
bvi var akvedid ad mida vid born til 17 ara aldurs. Annad valvidmid var sett
um ad bornin veeru getumikil 8 einhverfurofi, pad er med greindarvisitélu 80
eda haerri. betta var gert til ad auka likurnar 4@ ad boérnin gaetu svarad
lifsgeedamatslistanum an adstodar. Samkveemt fotlunarskra Greiningar- og
radgjafarstodvar rikisins uppfylltu 303 born pessi valvidmid og var peim
Ollum bodin patttaka, dsamt foreldrum peirra.

[ samanburdarhép var dregid parad slembiurtak ur pjédskra og fengu alls
1.199 born og foreldrar peirra bod um ad taka patt i rannsékninni. Bornin
voru porud vid rannséknarhdpinn med tilliti til kyns, busetu, faedingarars og
manadar, til ad tryggja ad hdparnir yrdu sambaerilegir hvad vardar pessa
paetti.

Mat a lifsgaedum

Med KIDSCREEN-27 voru lifsgaedi barna skodud ut fra fimm viddum: 1)
Hreyfiathafnir og heilsa, 2) Lidan og sjdlfsmynd, 3) Fj6lskylda og frjdls timi, 4)
Vinatengsl og 5) Skdli og ndm. Svor patttakenda attu ad endurspegla stodu
og vidhorf barnanna sidastliona viku (KIDSCREEN Group Europe, 2006).
Einnig var spurt um kyn og aldur barns, fotlunargreiningu og hvort barnid
stundadi nam i almennum bekk eda sérdeild/sérskéla. Foreldrar voru einnig
bednir um ad gefa upp aldur sinn og menntunarstig.

Utbuin var rafraen utgafa af matslistanum i netforritinu Survey Monkey.
par birtist ein spurning a skjanum i einu og gafst bornum kostur 4 ad hlusta a
hljédupptokur af hverri spurningu. Leitast var vid ad hafa uppsetningu
matslistanna skyra og allt netvidmot sem einfaldast. Sem daemi ma nefna ad
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letursteerd var a bilinu 14 til 18 punktar, gott bil var 4 milli svarmoéguleika og
framvindusla (e. progress bar) h6fd nedst a sidu.

Gagnaséfnun

Gagnasofnun fér fram a timabilinu 16. september til 16. desember 2013 i
samvinnu vié Greiningar- og radgjafarst6d rikisins og Rannséknar- og
pbrounarmidstod Haskdlans @ Akureyri (RHA). Hlutverk Greiningarstddvar var
ad afla patttakenda ur fotlunarskra stofnunarinnar og starfa sem tengilidur
rannsakanda vid pa. Skriflegt sampykki var fengid fra forstédumanni
Greiningarstodvar fyrir ad nota goégn ur fotlunarskranni (fylgiskjal D) en
fyrirkomulag rannsdknarinnar var med peim heaetti ad hvorki noéfn
patttakenda né adrar persénuupplysingar voru rannsakanda adgengilegar.
Greiningarstdd sendi RHA upplysingar um dreifingu innan hépsins, med tilliti
til kyns barns, busetu, faedingardrs og -manadar, svo haegt veeri ad draga
parad Urtak ur pjoédskra i samanburdarhép. Hlutverk RHA var ad safna
gognum a rafrenu formi og afhenda rannsakanda érekjanleg gbgn ur
netkénnuninni. Um blindum vid gagnaséfnun var pvi ad raeda (sja mynd 9).

Opersonugreinanleg
gogn Ur netkdnnun

[ Rannsakandi

Greiningarstodin
Rannsoéknarhopur

Kyn; MMY'Y;
péstnimer

Samanburdarhopur

KIDSCREEN-27

SurveyMonkey

Mynd 9. ,Kinamuar” milli Greiningarstédvar, RHA og rannsakanda. Gulu
Orvarnar syna paer upplysingar sem foru @ milli fyrrgreindra adila.
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i upphafi gagnaséfnunartimabilsins sendi Greiningarstdd kynningarbréf
um rannsdknina til patttakenda, baedi barna (fylgiskjal E) og foreldra
(fylgiskjal F) i rannséknarhépi. A sama tima sendi RHA samskonar
kynningarbréf til barna (fylgiskjal E) og foreldra (fylgiskjal G) i
samanburdarhépi. Kynningarbréfin voru send hverri fjolskyldu i einu
umslagi, stiludu a foreldra. beir voru bednir um ad skoda synishorn af
sjalfsmatslista KIDSCREEN-27 og afhenda barni sinu sidan kynningarbréfid
sem pvi var ztlad. Med afhendingu bréfsins var litid svo a ad foreldrar
sampykktu patttoku barnsins og kom pad skyrt fram i bréfi til foreldra. |
kynningarbréfum kom medal annars fram tilgangur rannsdéknarinnar, ad
gbgnin veeru orekjanleg og ad patttakendum veeri frjalst ad svara ekki
einstaka spurningum eda listanum i heild. Auk pess var patttakendum visad
a vefslod og gefin adgangsord sem veittu rafraenan adgang ad KIDSCREEN-
27. Leitast var vid ad hafa vefsléd og adgangsord fyrir bornin sem einféldust
til ad yta undir sjalfsteedi peirra vid svorun listans. A vefslédinni birtist
patttakendum stytt utgafa af kynningarbréfum dsamt upplysingum um hvert
haegt veeri ad hafa samband ef teeknileg vandamal keemu upp vid svorun
listans.

Sjo til tiu dogum eftir ad kynningarbréfin voru send fengu patttakendur
simleidis aminningu um rannséknina. Starfsmadur innan Greiningarstodvar
hringdi i foreldra i rannséknarhdpi og RHA sd um ad hafa samband vid
foreldra i samanburdarhépi. Gerdar voru tvaer tilraunir til ad na i
patttakendur sem ekki svorudu fyrstu simhringingunni. Alls nadist i 78%
foreldra i rannséknarhépi og 81% i samanburdarhépi. [ simtdlum var éskad
eftir patttoku fjolskyldunnar og gafst foreldrum taekifzeri til ad spyrja og fa
nanari upplysingar um rannséknina. Auk pess var bedid um télvupdstfang
foreldra i rannsdknarhdpi vegna mogulegrar patttoku i vidtalshluta
rannsoknarinnar. Ef patttakendur hofdu tapad kynningarbréfum sinum
fengu peir send ny bréf, annad hvort med bréfpdsti eda i télvupdsti. beir
patttakendur sem sidan svoérudu lifsgeedamatslistanum sampykktu patttdku
sina.

Gagnagreining

Vid drvinnslu gagna ur KIDSCREEN-27 var farid eftir fyrirmalum i handbdk
matslistans. Notast var vid tolfraediforritid SPSS og skipanaskrar (e. syntax
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files) sem fylgja matslistanum notadar til ad reikna ut stig med T-gildum.
Samkvaemt handbdk ma adeins vanta eitt gildi i hverri vidd svo areidanlegar
nidurstodur faist. Fjoldi patttakenda getur pvi verid mismunandi eftir
viddum ef svor vantar vid einstokum spurningum og tekur SPSS
skipanaskrdin mid af pessu. Matslistinn er stadalbundinn og stadsetja T-gildi
nidurstédur hvers barns a normalkdrfu par sem medaltalid er 50 og
stadalfravikid er 10. Normalkirfan endurspeglar lifsgeedi 8 — 18 ara barna i
Evrépu og gefur medaltal T < 45 til kynna ad atridi innan viddarinnar hafi
neikvaed ahrif 4 lifsgaedi barnanna (KIDSCREEN Group Europe, 2006).

Med lysandi toOlfreedi var mat barna og foreldra skodad, badi i
rannsoknar- og samanburdarhdpi. Litid var svo a ad fylgibreytan uppfyllti
bar almennu kréfur sem gerdar eru til stikadra préfa (Field, 2009) og pvi
notast vid pau i Urvinnslu gagna. Med t-préfum voru medaltél innan og a
milli hépa borin saman til ad kanna hvort dreifni peirra vaeri marktaekt 6lik.
Einnig voru &hrifasterdir kannadar med fylgnistudlinum eta (n°) og
vidmidum Cohen‘s (1988) fylgt vid tulkun & skyrdri dreifni. ba var
fiolbreytudreifigreining (e. mixed between-within subjects analysis of
variance) framkvaemd til ad kanna ahrif bakgrunnspatta @ mismunandi svor
barna og foreldra.

pattagreining var gerd til ad fa heildarmynd af innbyrdis tengslum
spurninga KIDSCREEN-27. Innri samkvaemni vidda var sidan skodud med
Cronbach’s—a studlinum og gaf til kynna hversu vel atridi listans attu saman
med tilliti til lifsgaedahugtaksins. Pa var hlutfall peirra sem svorudu
spurningum i hverri vidd med haesta eda laegsta gildi kannad med tilliti til
golf- og rjafurdhrifa, asamt dreifingu glatadra gilda. Loks voérpudu
upplysingar sem fengust i eigindlegum vidtolum frekara ljési a gildi
matslistans til ad kanna lifsgaedi barna med einhverfu.

Il. hluti: Halfopin viotol

Seinni hluti rannséknarinnar fylgdi eigindlegum hefdum. Adferdafraedi hans
byggdi a snidmatun (e. template analysis) (King, 2004) og halfopin vidtol (e.
semi structured interviews) notud sem gagnaséfnunaradferd.
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batttakendur

Fyrir eigindlega hluta rannséknarinnar voru vidmaelendur valdir ur
rannsoknarhépi med sjalfbodalidaurtaki. Med tolvupdsti var auglysing
(fylgiskjal H) send til fjolskyldna i rannséknarhdpi par sem éskad var eftir
patttakendum. Bornin hoéfdu jafnan kost @ ad taka patt og enginn var
bvingadur til patttoku gegn vilja sinum en hins vegar purftu bérnin ad hafa
akvedid frumkvaedi og dhuga til ad gefa sig fram sem vidmaelendur.

Alls barust svor fra 15 bornum eda foreldrum par sem lyst var yfir dhuga
barnsins 4 ad taka patt i vidtalshluta rannséknarinnar. Hugsanlegir
vidmeaelendur fengu allir svar innan viku fra abyrgdarmanni rannsdéknar, sem
pbakkadi peim fyrir dhugann og 6skadi eftir upplysingum um aldur og busetu
barnanna. Bornunum var sidan skipt i hépa eftir kyni og aldri peirra (yngri
born 8 — 11 &ra og eldri bérn 12 — 17 &ra). Ur hverjum hépi voru
vidmaelendur sidan valdir af handahdfi og fengu peir, dsamt foreldrum, send
kynningarbréf (fylgiskjol | og J) og upplyst sampykkiseydublod (fylgiskjol K og
L) til undirritunar. Einnig var bedid um simanumer svo haegt vaeri ad hafa
samband simleidis og bdka vidtalstima. beir sem ekki fengu bod um vidtal
voru latnir vita med tolvuposti. Alls voru bokud vidtél vid fimm 8 — 17 ara
born med einhverfu, fjéra straka og eina stelpu.

Gagnasofnun

Gognum var safnad a timabilinu 7. oktéber 2013 til 24. jandar 2014. Haft var
simleidis samband vid fjolskyldurnar til ad stadfesta ahuga barnsins a
batttoku og akveda stad og tima fyrir vidtal. [ simtélum fengust einnig
o6formlegar upplysingar fra foreldrum um stodu barnanna, svo sem vardandi
félagslega patttoku og namsarangur. Oll viétélin féru fram & heimili
patttakenda og toku pau 35 til 50 mindGtur. | upphafi hvers vidtals var lesid
yfir sampykkisyfirlysinguna og hun undirritud. Jafnframt var itrekad ad
fullum trdnadi yroi geett, medal annars med pvi ad breyta 6llum néfnum og
stadhattum vid afritun vidtala. [ vidtdlum voru pétttakendur medal annars
spurdir Ut i helstu atridi sem fram koma 3 lifsgeedaviddum KIDSCREEN-27, sja
medfylgjandi vidtalsramma (fylgiskjal M). Vidtolin voru sidan hljodritud og
afritud ordrétt.

63



Gagnagreining

Greining vidtala fér fram samhlida gagnaséfnun og héfst hin med skrifum
athugasemda og minnisblada um leid og gognin voru afritud. Vid greiningu
gagna var unnid ut frd snidmatun en i sliku vinnulagi eru gégnin matud vid
skyringu eda snid sem rannsakandi setur fram. Snidid er sidan adlagad
medfram greiningunni (King, 2004). Hér var snidid byggt a lifsgeedaviddum
KIDSCREEN-27 og ahersla 16gd 4 daglega patttoku vidmelenda, sem og
vidhorf og skilning @ hugsmidinni lifsgaedi. Pemagreining fér sidan fram eftir
vinnulagi Strauss og Corbin (1998) um sifelldan samanburé og flokkun gagna
eftir opinni kddun, 6xulkédun og afmarkadri kdodun.

[ fyrstu var rynt vel i gdgnin i peim tilgangi ad fa innsyn i merkingu
fradsagnanna. Nokkrar spurningar voru hafdar i huga, eins og ,hvad eru
bornin ad gera?“, ,hvad eru pau ad segja?“ og ,hvada adferdir nota pau?“.
Vid lestur vidtalanna voru setningum og textahlutum gefin lysandi heiti med
opinni kédun. Pannig var leitast vid ad opna gognin fyrir frekari greiningu.
Naest voru vidtolin lesin aftur yfir, kédin flokkud markvisst og pau matud vid
frumhugtokin eda snidid. Einnig voru nokkrar lysandi tilvitnanir dregnar
fram. P3 voru vidtolin marglesin med akvedna flokka i huga og beir tengdir
saman med notkun hugarkorta. Med sifelldum samanburdi tdku
tengingarnar téluverdum breytingum, flokkar sameinudust og adrir urdu til.
Hugarkortin voru nytt til ad koma auga 4 heildarsniéid, finna akvedna oOxla
og 00last dypri skilning & géognunum. Loks voru likleg tengsl milli hugtaka
sett fram 4 myndraenan hatt. | 6llu ferlinu naut rannsakandi adstodar
abyrgdarmanns rannsdéknarinnar sem las yfir gognin og rokleiddi um
tengingar og pemu innan peirra.

Siofreedilegir peettir

i rannséknarferlinu er mikilvaegt ad uppfylla dkvednar sidferdilegar krofur
ekki sidur en adferdafraedilegar (Sigurdur Kristinsson, 2013). Rannsakendum
ber ad tryggja réttindi og hagsmuni patttakenda, asamt pvi ad byggja upp
traust og truverdugleika rannsoknarinnar (Israel og Hay, 2006). b4 skal aldrei
framkvaema o6parfa rannséknir med bérnum og njéta pau, asamt 6drum
viokveemum samfélagshdpum, sérstakrar verndar og fridhelgi (Reglugerd um
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visindarannséknir 4 heilbrigdissvidi nr.286/2008). | rannséknum &
heilbrigdisvisindasvidi eru fjérar hofudreglur jafnan hafdar til grundvallar i
sidferdilegum alitamalum (Sigurdur Kristinsson, 2013) og var pad einnig gert
i pessari rannsékn.

Sjélfredisreglan: Til ad patttakendur geetu tekid upplyst sampykki
vardandi patttoku sina fengu peir send kynningarbréf og sidan var hringt i
foreldra til ad veita nanari upplysingar um rannséknina. Ahersla var 16gd &
ad tryggja trunad vid patttakendur, asamt pvi ad peim veeri frjalst ad svara
ekki einstaka spurningum eda listanum i heild. P4 var ordalagi og lengd
kynningarbréfs til barna hagad pannig ad upplysingarnar veeru
audskiljanlegar.

Skadleysisreglan: Engir pekktir dhaettupeettir fylgdu pvi ad taka patt i
rannsokninni. Rannsakandi var pé medvitabur um ad i vidtalshluta
rannsoknarinnar gaetu komid upp vidkveem malefni vardandi lidan
barnanna. bvi var samid vid idjupjalfa & Greiningar- og radgjafarstod rikisins
(fylgiskjal N) um ad patttakendur maettu leita til hans sér ad kostnadarlausu
eftir vidtalid ef peir eda foreldrar peirra toldu porf a.

Velgjordareglan: Avinningur rannséknarinnar félst fyrst og fremst i
aukinni pekkingu & lifsgedum barna med og an einhverfu. Einnig var
rannsékninni atlad ad kanna gildi KIDSCREEN-27 med boérnum 3
einhverfurdfi i peirri von ad matslistinn verdi notadur i frekari rannséknum
og starfi hér & landi. b3 gerir samstarfid vid Greiningarstdd stofnuninni kleift
ad nyta nidurstdédur rannséknarinnar vid skipulag @ pjénustu vid bérn med
einhverfu og fjolskyldur peirra, par sem aukin ahersla er 16gd a lifsgaedi
barnanna.

Réttlaetisreglan: Rannsdknir sem krefjast patttoku barna eru bundnar
akvednum skilyrdum. bPar er megin reglan su ad nidurstédur Ur rannséknum
skuli @ endanum leida til dvinnings fyrir patttakendur sjalfa eda adra i sama
aldurshépi eda med somu greiningu. Einnig er gerd krafa um upplyst
sampykki foreldris eda forrddamanns barns, asamt sampykki fra barninu
sjalfu eftir pvi sem proski pess gefur tilefni til og alltaf sé pad 12 ara eda
eldra (Reglugerd um visindarannsoknir a heilbrig8issvidi). Eins og fram hefur
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komid hér ad ofan voru pessi skilyrdi hofd ad leidarljési vid framkvaemd
rannsoknarinnar.

Rannsdknin hlaut leyfi fra Visindasidanefnd nr. VSN-13-081/V1 (fylgiskjal
0) og var tilkynnt til Persénuverndar (nr. $6295/2013) (fylgiskjal P). Auk pess
var farid eftir Ldgum um persénuvernd og medferd persénuupplysinga nr.
77/2000 en markmid peirra er ad tryggja ad vel sé farid med slikar
upplysingar og ad ekki sé unnt ad rekja paer til patttakenda i rannséknum.
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Kafli IV
Nidurstodur

[ pessum kafla er greint frd nidurstédum rannséknarinnar og eftirfarandi
rannsoknarspurningum svarad:

1. Hvert er mat getumikilla barna med einhverfu a lifsgeedum sinum og
hvernig lysa pau daglegu lifi sinu og reynslu?

2. Hvernig meta foreldrar getumikilla barna med einhverfu lifsgaedi
barna sinna?

3. Er munur og pa hvernig a mati getumikilla barna med einhverfu og
foreldra peirra?

4. Eru lifsgeedi getumikilla barna med einhverfu frabrugdin lifsgeedum
jafnaldra i samanburdarhdpi og pa hvernig?

5. Hvada alyktanir ma draga um gildi KIDSCREEN-27 matslistans vid mat
a lifsgaedum getumikilla barna med einhverfu?

Nidurstodur eru settar fram i tveimur hlutum i samraemi vid ferli
rannsoknarinnar. Fyrst er fjallad um nidurstédur lifsgeedamatslistans
KIDSCREEN-27 og sidan er greint fra nidurstodum eigindlegra vidtala.

| hluti: Nidurstoour lifsgaeedamatslistans

[ fyrstu er fjallad um sjalfsmat getumikilla barna med einhverfu. ba verdur
greint frd mati foreldra i rannsdéknarhdpi, dsamt pvi ad svor foreldra og
barna verda porud og borin saman. Naest verdur munur 4 lifsgeedum barna i
rannsoknar- og samanburdarhdpi skodadur. Greint er fra proffraedilegum
eiginleikum KIDSCREEN-27 og i lok hlutans er samantekt.

Lifsgeedamat getumikilla barna med einhverfu

Af peim 303 bérnum sem fengu bod fra Greiningar- og radgjafarstod rikisins
um ad taka patt i megindlega hluta rannséknarinnar bdrust svor fra 110
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patttakendum. bar af var einn lifsgedamatslisti dgildur vegna of margra
dsvaradra spurninga. Svarhlutfallid var pvi 35%. batttakendur voru flestir
strakar eda 88,1% og var meirihluti barna 4 aldrinum 12 — 17 ara eda 55%.
Flestir voru busettir 3 hofudborgarsveedinu eda 60,6% og stundudu 90,8%
nam i almennum bekk. Tafla 2 synir upplysingar um bakgrunn barnanna.

Tafla 2. Bakgrunnsupplysingar barna i rannsdknar- og samanburdarhdpi.

Rannséknarhépur  Samanburdarhépur

Fioldi* (%) Fjoldi* (%)
Kyn barns
Strakar 96 (88,1%) 208 (82,9%)
Stelpur 13 (11,9%) 43 (17,1%)
Aldur barns
8—114ara 49 (45,0%) 106 (42,2%)
12-17 dra 60 (55,0%) 145 (57,8%)
Buseta
A hofudborgarsvaedinu 66 (60,6%) 154 (61,4%)
Annad péttbyli (med yfir 4000 ibua) 24 (22,0%) 58 (23,1%)
Dreifbyli 19 (17,4%) 39 (15,5%)
Skolakerfi
Nam i almennum bekk 99 (90,8%) 246 (98,0%)
Nam i sérdeild eda 60ru sérurrzedi 10 (9,2%) 5(2,0%)

* Samanlagdur fjoldi patttakenda getur verid mismunandi vegna glatadra gilda.

Vid urvinnslu gagna var hver vidd KIDSCREEN-27 skodud sérstaklega.
Tafla 3 synir midsaekni og dreifingu heildarskora, pad er medaltol, midgildi,
stadalfravik og sponn. Medaltdl T-gilda syndu ad bornin matu lifsgaedi sin
innan halfs stadalfraviks fra medaltali normalkdrfunnar (> 45) i 6llum
lifsgeedaviddunum. Laegstu skorin voru innan viddanna Hreyfiathafnir og
heilsa (medal T-gildi = 45,93 ; SF = 10,78) og Vinatengs! (medal T-gildi =
45,03 ; SF = 9,74) par sem lifsgaedin voru 4 mérkum pess ad vera minni en
almennt gerist. | 68rum viddum nadu skorin pé ekki yfir medaltal
normalkurfunnar. Toluverd dreifing var i svorum barnanna og var sponnin
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vidust i viddinni Vinatengs! (55,10) en prengst i viddinni Skdli og ndm
(43,19). [ flestum tilvikum var dreifingin 6rlitid jakveett skekkt par sem fleiri
gildi ro6udust 4 laegri enda kvardans (medaltal er haerra en midgildi).

Tafla 3. Lysandi tolfreedi: Sjalfsmat barna med einhverfu.

Lifsgaedaviddir Fjoldi*  Medaltal** Midgildi  Stadal- Sponn
fravik

Hreyfiathafnir og 106 45,93 44,73 10,78 73,20-20,70

heilsa

Lidan og 108 49,24 50,61 10,62 73,53 -24,84

sjalfsmynd

Fjolskylda og 98 48,32 47,93 8,19 74,39-30,31

frjals timi

Vinatengsl| 101 45,03 44,40 9,74 66,34 — 11,24

Skoli og ndm 107 48,15 48,09 10,04 71,00-27,81

* Fjoldi patttakenda er mismunandi eftir viddum vegna glatadra gilda.
** Medaltal T-gilda < 45 gefur til kynna ad viddin hafi neikvaed ahrif a lifsgaedi
barnanna.

Til ad skoda hvort munur veari & svérum barna med tilliti til
bakgrunnspatta var t-profi 6hadra urtaka beitt og marktektarmorkin sett vid
a = 0,05 (95% oryggismork). begar svor yngri (8 — 11 ara) og eldri (12 — 17
ara) barna voru borin saman kom fram marktaekur munur i viddinni
Fjélskylda og frjdls timi (t(96) = -2,420 ; p = 0,017) par sem eldri born
skorudu haerra en pau yngri. Samkvaemt almennu vidmidi Cohen’s (1988)
skyrdi aldur pé adeins litinn hluta af breytileika svara innan viddarinnar (n° =
0,057). Engin munur fannst pegar svor straka og stelpna voru borin saman
né pegar svor voru skodud med tilliti til skdlakerfa. b4 fannst enginn munur
a svorum barna eftir busetu, pad er hvort bérnin voru busett a hofudborgar-
svaedinu, i 60ru péttbyli (> 4000 ibuar) eda dreifbyli.
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Mat foreldra getumikilla barna med einhverfu

Fleiri foreldrar en born svorudu lifsgeedamatslistanum og barust alls 135
svor. bar af voru sex listar dgildir vegna glatadra gilda og var svarhlutfall
foreldra pvi 42,6% & moéti 35% hja bornum. Likt og buist var vid voru born
patttakenda flestir strakar eda 86,8%. Meirihluti barnanna var 4 aldrinum 12
— 17 d4ra eda 61,2% en athygli vakti ad hlutfallid var 6,2 présentustigum
harra en hja peim bornum sem svorudu matslistanum. Flest born
patttakenda voru busett & hofudborgarsvaedinu eda 62,8% og stundudu
89,1% nam i almennum bekk, sem var samberileg dreifing og medal
barnanna sem toku patt. | flestum tilvikum (89,1%) svaradi médir barns
matslistanum og var meirihluti svarenda med haskélaprof eda 56,6%. [ toflu
4 eru upplysingar um bakgrunn foreldra og barna peirra.
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Tafla 4. Bakgrunnsupplysingar foreldra og barna peirra i rannséknar- og

samanburdarhopi.

Kyn barns

Strakar

Stelpur

Aldur barns

8—-114ra

12-17 dra

Buseta

A hofudborgarsvaedinu
Annad péttbyli (med yfir 4000 ibua)
Dreifbyli

Skolakerfi

Nam i almennum bekk
Nam i sérdeild eda 60ru sérurraedi
Foreldri sem svarar
Madir

Fadir

Annad attmenni
Aldur foreldris

28 —37 éara

38 —47 ara

48 — 57 ara

58 — 67 ara

Menntun foreldris
Haskolaprof

Laegra menntunarstig

Rannséknarhépur

Fioldi* (%)

112 (86,8%)
17 (13,2%)

50 (38,8%)
79 (61,2%)

81 (62,8%)
29 (22,5%)
19 (14,7%)

115 (89,1%)
14 (10,9%)

115 (89,1%)
12 (9,3%)
2 (1,6%)

25 (19,7%)

72 (56,7%)

27 (21,3%)
3(2,3%)

73 (56,6%)
56 (43,4%)

Samanburdarhdpur
Fjoldi* (%)

237 (82,9%)
49 (17,1%)

124 (43,4%)
162 (56,6%)

179 (62,6%)
69 (24,1%)
38 (13,3%)

278 (97,5%)
7 (2,5%)

249 (87,1%)
35 (12,2%)
2(0,7%)

46 (16,4%)

175 (62,3%)

57 (20,3%)
3 (1,0%)

191 (66,8%)
95 (33,2%)

* Samanlagdur fjoldi patttakenda getur verid mismunandi vegna glatadra gilda.
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Tafla 5 synir midseekni og dreifingu heildarskora ur foreldrautgafu
matslistans. Medaltol T-gilda syndu ad foreldrar matu lifsgaedi barna sinna
undir einu stadalfraviki frd& medaltali normalkdrfunnar (< 40) i lifsgeda-
viddunum Hreyfiathafnir og heilsa (medal T-gildi = 39,15 ; SF = 9,71) og
Vinatengs! (medal T-gildi = 37,52 ; SF = 13,01). Skor i sému viddum voru
einnig lag a sjalfsmatslistum barna. Eins voru skor foreldra undir mérkum (<
45) i viddunum Lidan og sjdlfsmynd (medal T-gildi = 42,30 ; SF = 11,43) og
Skoli og nam (medal T-gildi = 44,17 ; SF = 8,73). Lifsgaedaviddin FjéIskylda og
frjdls timi var su eina par sem skor foreldra var innan edlilegra marka (medal
T-gildi = 47,43 ; SF = 7,93). Likt og hja bérnunum var téluverd dreifing i
svorum foreldra og var spénnin vidust i viddinni Lidan og sjdlfsmynd (58,92)
en prengst i viddinni Skéli og ndm (47,73). | flestum tilvikum var dreifingin
orlitid jakveett skekkt.

Tafla 5. Lysandi télfraedi: Mat foreldra barna med einhverfu.

Lifsgeda- Fjoldi*  Medaltal**  Midgildi Stadal- Spénn
viddir fravik

Hreyfiathafnir 126 39,15 38,78 9,71 63,68 -9,35
og heilsa

Lidan og 124 42,30 42,08 11,43 76,39-17,47
sjalfsmynd

Fjdlskylda og 117 47,43 45,47 7,93 79,14 — 27,19
frjdls timi

Vinatengsl 122 37,52 37,06 13,01 59,67 -9,28
Skéli og ndm 123 44,17 44,38 8,73 70,67 —22,94

* Fjoldi patttakenda er mismunandi eftir viddum vegna glatadra gilda.
** Medaltal T-gilda < 45 gefur til kynna ad viddin hafi neikvaed ahrif a lifsgaedi
barnanna.

Med t-profi 6hadra drtaka (o = 0,05) voru svor foreldra skodud med tilliti
til bakgrunnspatta. begar svor foreldra yngri og eldri barna voru borin saman
kom fram markteekur munur i premur viddum: Hreyfiathafnir og heilsa
(t(124) = 2,782 ; p = 0,006), Lidan og sjalfsmynd (t(122) = 2,711 ; p = 0,008)
og Vinatengsl/ (t(120) = 2,098 ; p = 0,038). bar skorudu foreldrar yngri barna
harra en foreldrar eldri barna. Samkvamt almennu vidmidi Cohen’s (1988)
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skyrdi aldur pé adeins litinn hluta af breytileika svara innan viddanna priggja;
Hreyfiathafnir og heilsa n? = 0,059, Lidan og sjdlfsmynd n? = 0,057 og
Vinatengs! n’ = 0,035. Enginn munur fannst pegar svor foreldra straka og
stelpna voru borin saman né pegar tekid var tillit til bdsetu. ba hafdi
bakgrunnur foreldra engin ahrif & mat peirra.

Samanburdur @ mati barna med einhverfu og foreldra peirra

Til a0 gera samanburd 4 mati barna og foreldra peirra voru svor &
lifsgeedamatslistanum porud saman (n = 92) og t-profi tveggja hadra uUrtaka
beitt til ad kanna hvort munur veeri til stadar. Talsverdur munur kom fram i
fiérum af fimm lifsgaedaviddum; Hreyfiathafnir og heilsa (t(91) = 5,873 ; p <
0,001 ; n’ = 0,275), Lidan og sjdlfsmynd (t(91) = 5,410 ; p < 0,001 ; n’ =
0,243), Vinatengs! (t(85) = 4,984 ; p < 0,001 ; n° = 0,226) og Skdli og ndm
(t(89) = 4,296 ; p < 0,001 ; n’ = 0,172). Medalskor barna og foreldra var
nanast pad sama i viddinni Fjéiskylda og frjdls timi (sja nanar i t6flu 6 og a
mynd 10).
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Tafla 6. Munur @ svérum barna med einhverfu og foreldra peirra.

Sjalfsmat Mat foreldra T-prof Skyrd
dreifing
Lifsgaeda- n* Medaltal SF Medaltal SF t p n**

viddir

Hreyfiathafnir 92 45,69 10,75 40,37 9,98 5,873 0,001 0,275
og heilsa

Lidan og 92 49,88 10,87 43,61 11,73 5,410 0,001 0,243
sjalfsmynd

Fjolskyldaog 79 48,46 8,47 48,36 8,07 0,103 0,918 0,001
frjals timi
Vinatengsl 86 44,84 9,90 38,49 13,02 4,984 0,001 0,226

Skéli og ndm 90 48,71 10,12 44,49 8,53 4,296 0,001 0,172

* Fjoldi patttakenda er mismunandi eftir viddum vegna glatadra gilda.
** Tulkun & skyrdi dreifingu: 0,01 = litil ahrif, 0,06 = midlungs mikil ahrif og 0,14 =
mikil ahrif (Cohen, 1988).

Mat getumikilla barna med einhverfu og foreldra peirra

w1 w1 =2} [=)] ~
(=] v (=] w (=]

Medaltol T-gilda
i
(%]

I - - - = " - - — I W Sjélfsmat
40 Mat foreldra
35
30
25
20

Hreyfiathafnir og Lidanog Fjolskylda og Vinatengsl Skoliog nam

heilsa sjalfsmynd fridls timi

Mynd 10. Munur 4 medal T-gildum getumikilla barna med einhverfu og
foreldra peirra.
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Til ad ryna betur i 6likt mat barna og foreldra peirra var fjolbreytu-
dreifigreining gerd og ahrif bakgrunnspatta kénnud. Pegar munur 3 svérum
var skodadur med tilliti til aldurs barnanna komu fram marktaek
samvirknidhrif (e. interaction effects) i lifsgaedaviddunum Lidan og
sjalfsmynd (F(1, 90) = 7,223 ; p = 0,009 ; nzpa,t,»a,= 0,074), Fjélskylda og frjdls
timi (F(1, 77) = 7,148 ; p = 0,009 ; N’paria = 0,085) og Vinatengs/ (F(1, 84) =
4,286 ; p=0,041; nzpa,t,»a,= 0,049). | viddunum premur var meira 6samraemi &
mati eldri barna og foreldra peirra en medal yngri barna. Ahrifin voru pé
fremur litil i viddinni um Vinatengsl. Adrar bakgrunnsbreytur, eins og kyn
barns, h6fdu ekki dhrif 8 mismunandi svor barna og foreldra.

Samanburdur a lifsgaeedum barna med einhverfu og jafnaldra i
samanburdarhopi

Mat foreldra og barna i samanburdarhépi var kannad med lifsgeda-
matslistanum KIDSCREEN-27. { samanburdarhdpi téku patt 251 barn (20,9%
svarhlutfall) og 286 foreldrar (23,9% svarhlutfall). | t6flum 2 og 4 eru
upplysingar um bakgrunn patttakenda. Vid datreikninga voru svor
patttakenda i rannsdknar- og samanburdarhoépi ekki porué saman vegna
bess hve fa porin hefdu verid.

Lifsggedamat barna.

Med t-profi 6hddra urtaka var mat barna i rannséknar- og samanburdarhdpi
borid saman og kom fram ad boérn med einhverfu matu lifsgedi sin
marktaekt minni en jafnaldrar peirra 3@ Ollum fimm lifsgeedaviddunum:
Hreyfiathafnir og heilsa (t(352) = 7,006 ; p < 0,001 ; n’ = 0,122), Lidan og
sjdlfsmynd (t(348) = 4,903 ; p < 0,001 ; n° = 0,065), Fjolskylda og frjdls timi
(t(327) = 4,300 ; p < 0,001 ; n’ = 0,054), Vinatengs! (t(347) = 5,148 ; p < 0,001
; n° = 0,071) og Skdli og ném (t(352) = 4,542 ; p < 0,001 ; n° = 0,055) (sja toflu
7). Munurinn var mestur i viddinni Hreyfiathafnir og heilsa en minnstur i
viddinni um Fjéiskyldu og frjdlsan tima. Mynd 11 synir dreifingu heildarskora
hja bérnum i rannséknar- og samanburdarhopi.
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Sjalfsmat barna

Skoliog ndm -

Vinatengs| |

Fjdlskylda og frjals timi - B Rannsdknarhopur
k - 1l B samanburdarhdopur

Lidan og sjalfsmynd

Hreyfiathafnir og heilsa

a 10 20 30 40 50 60 70 &80 Q0 100
T-gildi

Mynd 11. Dreifing T-gilda kringum midgildi hja brnum med og an
einhverfu.
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Tafla 7. Munur é svérum annars vegar barna og hins vegar foreldra i
rannsoknar- og samanburdarhopi.

Rannséknarhopur Samanburdarhépur T-prof Skyrd
dreifing
Lifsgeda- n* Medal- SF n*  Medal- SF t p rzz**
viddir tal tal

Sjalfsmat

Hreyfiathafnir 106 45,93 10,78 248 54,53 10,49 7,006 0,001 0,122
og heilsa

Lidan og 108 49,24 10,62 242 5503 10,00 4,903 0,001 0,065
sjalfsmynd

Fjolskylda og 98 48,32 8,19 231 53,23 9,96 4,300 0,001 0,054
frjdls timi

Vinatengsl 101 45,03 9,74 248 50,52 8,73 5,148 0,001 0,071
Skoli og ndm 107 48,15 10,04 247 53,35 9,83 4,542 0,001 0,055
Mat foreldra

Hreyfiathafnir 126 39,15 9,71 285 50,88 9,96 11,092 0,001 0,231
og heilsa

Lidan og 124 42,30 11,43 275 51,66 9,92 8,309 0,001 0,148
sjalfsmynd

Fjolskylda og 117 47,43 7,93 260 51,19 9,12 3,848 0,001 0,038
frjals timi

Vinatengsl 122 37,52 13,01 268 49,67 9,99 9,160 0,001 0,308
Skoli og ndm 123 44,17 8,73 273 51,34 9,93 6,893 0,001 0,108

* Fjoldi patttakenda er mismunandi eftir viddum vegna glatadra gilda.
** Tulkun & skyrdi dreifingu: 0,01 = litil ahrif, 0,06 = midlungs mikil ahrif og 0,14 =
mikil ahrif (Cohen, 1988).
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Mat foreldra a lifsgeedum barna sinna.

T-préf 6hadra drtaka var einnig notad til skoda mun a svérum foreldra i
rannsoknar- og samanburdarhdpi. Foreldrar barna med einhverfu matu
lifsgeedi barna sinna minni en foreldrar jafnaldra & oOllum fimm
lifsgaedaviddunum: Hreyfiathafnir og heilsa (t(409) = 11,092 ; p < 0,001 ; n°=
0,231), Lidan og sjdlfsmynd (t(397) = 8,309 ; p < 0,001 ; n° = 0,148),
Fjslskylda og fridls timi (t(375) = 3,848 ; p < 0,001 ; n’ = 0,038), Vinatengs!
(t(188,4) = 9,160 ; p < 0,001 ; n’= 0,308) og Skdli og ndm (t(394) = 6,893 ; p <
0,001 ; n’ = 0,108) (sja toflu 7). Munurinn var mestur i viddinni um
Vinatengsl en minnstur i viddinni Fjélskylda og fridls timi. Mynd 12 synir
dreifingu heildarskora hja foreldrum i rannséknar- og samanburdarhdpi.

Mat foreldra

— .
—
—

skoliog nam

Vinatengsl

B Rannséknarhdpur

Fjélskylda og fridls timi samanburdarhdpur

Lidan og sjalfsmynd

-
— T .

0 10 20 30 40 50 60 70 80 =h] 100
T-gildi

Hreyfiathafnir og heilsa

Mynd 12. Dreifing T-gilda kringum midgildié hja foreldrum barna med og
an einhverfu.

Préffraedilegir eiginleikar KIDSCREEN-27 med rannséknarhépnum

Nokkud var um glotud gildi medal rannsdknarhépsins en hlutfallid var haest i
viddinni Fjélskylda og frjdls timi par sem 10% barna og 9,3% foreldra slepptu
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ad svara einni eda fleiri spurningu. Engin golf- eda rjafurdhrif voru til stadar
en algengt var ad svor barna og foreldra rodudust a laegri enda kvardans.

Alfapréfun.

Innri samkveemni vidda KIDSCREEN-27 reyndist i medallagi eda gdd, badi
fyrir sjalfsmats- og foreldradtgafu listans. Fyrir sjalfsmatslistann var
Cronbach’s—a studullinn haestur i viddinni Lidan og sjdlfsmynd (a = 0,893) en
leegstur i viddinni Fjélskylda og frjdls timi (o = 0,790). | midid voru viddirnar
Skéli og ndm (a = 0,805), Hreyfiathafnir og heilsa (o = 0,804) og Vinatengsl!
(a0 = 0,796). Fyrir foreldradtgafuna var Cronbach’s—a studullinn haestur i
viddinni Vinatengs! (o = 0,916) en laegstur i viddinni Fjélskylda og frjdls timi
(a0 = 0,705). Adrar viddir voru Lidan og sjdlfsmynd (a = 0,912), Hreyfiathafnir
og heilsa (o = 0,826) og Skdli og ndm (o= 0,792).

pattagreining.

battagreining var framkvaemd badi fyrir sjalfsmats- og foreldrautgafu
KIDSCREEN-27. Samkvaemt KMO prdfinu (e. Keiser-Mayer-Olkin Measure of
sampling adequacy) reyndist fjoldi patttakenda i rannsdknarhdpi
fullnaegjandi fyrir pattagreiningu (0,854 fyrir bérn og 0,871 fyrir foreldra).
Bedid var um fimm patta lausn og meginhlutagreiningu (e. principal
component analysis) med hornréttum snuningi (e. varimax rotation). Fimm
patta lausnin skyrdi 63,3% af heildardreifingu breyta hja bérnum en 66,8%
hja foreldrum.

Hja bornum hlodu flest atridi viddarinnar Lidan og sjdlfsmynd a fyrsta
batt, 4samt atridum viddarinnar Skéli og ndm. A annan patt hlédu atridi ur
viddinni Hreyfiathafnir og heilsa, @ pann pridja Vinatengs/ og & patt fjogur
hlédu fimm atridi af sjo ur viddinni Fjélskylda og frjdls timi. Tveer spurningar
ur peirri vidd ,,Hafdir pu naegan tima fyrir pig sjalfa/n?“ og , Gast pu gert pad
sem pig langadi ad gera i fritima pinum?“ hlédu a fimmta patt.

Hja foreldrum hlédu atridi viddanna Lidan og sjdlfsmynd og Skdli og ndm
a fyrsta patt. Einnig hlddu tvaer af fimm spurningum Ur Hreyfiathafnir og
heilsa & patt eitt; ,Hvernig er heilsa pin yfirleitt?“ og ,Varst pu hraust/ur og
leid pér vel?“. Hinar prjar hlédu & patt prju. Viddin Vinatengsl/ hléd & annan
patt og 4 patt fjogur og fimm hlédu atridi innan Fjélskyldu og frjdls tima. bar
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rodudust a fimmta patt spurningar sem varda fjarmal dsamt spurningunni
»,Gat barnid pitt gert pad sem pad langadi ad gera i fritima sinum?“

Samantekt I. hluta rannsdéknar

Mat barna og foreldra i rannsdknar- og samanburdarhdpi var kannad med
lifsgeeamatslistanum KIDSCREEN-27. Nidurstédur syndu ad getumikil born
med einhverfu matu lifsgeedi sin innan halfs stadalfraviks fra medaltali
normalkdrfunnar (2 45) i 6llum fimm lifsgeedaviddunum. Laegstu skorin voru
innan viddanna Hreyfiathafnir og heilsa og Vinatengsl par sem lifsgaedin
voru & moérkum pess ad vera minni en almennt gerist. P4 matu bornin
lifsgeedi sin marktaekt minni en jafnaldrar i samanburdarhdépi & o6llum
viddum.

Foreldrar getumikilla barna med einhverfu matu lifsgeedi barna sinna
einnig minnst & viddunum Hreyfiathafnir og heilsa og Vinatengsl. bpar voru
skor peirra undir einu stadalfraviki frd medaltali normalkarfunnar (< 40).
Medal T-gildi hja foreldrum voru einnig undir mérkum & viddunum Lidan og
sjalfsmynd og Skoli og ndm (< 45). Samkveemt mati foreldra hofdu atridi
innan viddanna fjogurra pvi neikveed ahrif 4 lifsgeedi barna peirra. Jafnframt
matu foreldrar lifsgaedi barna sinna marktaekt minni en foreldrar jafnaldra i
samanburdarhdpi a 6llum viddum.

Markteekur munur var @ mati barna med einhverfu og foreldra i
lifsgeedaviddunum Hreyfiathafnir og heilsa, Lidan og sjalfsmynd, Vinatengsl
og Skdli og ndm en sambaerilegt medalskor kom fram i viddinni Fjélskylda og
fridgls timi. Aldur barna var eina bakgrunnsbreytan sem hafdi ahrif 4
mismunandi mat barna og foreldra en skyrdi p6 adeins takmarkadan hluta af
breytileika svara. Marktaek samvirkniahrif komu fram i viddunum Lidan og
sjalfsmynd, Fj6lskylda og frjdls timi og Vinatengsl, 4 pann hatt ad dsamraemi
var meira a svorum eldri barna og forelda peirra en medal yngri barna.

Hja rannséknarhdpi reyndist innri samkvaemni vidda KIDSCREEN-27 i
medallagi eda gbd. Vid pattagreiningu hlédu flest atridi hverjar viddar
saman, bezedi fyrir sjalfsmats- og foreldrautgafu. Viddirnar Lidan og
sjalfsmynd og Skdli og ndm rodudust pd saman a fyrsta patt og atridi innan
viddarinnar Fjélskylda og frjdls timi hl6du & tvo paetti.
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Il hluti: Nidurstodur ur eigindlegum vidtélum

Til ad fa frekari innsyn i lifsgaedi getumikilla barna med einhverfu voru tekin
vidtol vid fimm born. Bornin voru a aldrinum 8 — 17 dra og samskiptafeerni
beirra mismunandi. Tafla 8 inniheldur lysingu 4 patttakendum.

Tafla 8. Lysing @ pdtttakendum i eigindlegum vidtélum.

Nafn Aldur
Bjarni 8ara
Gunnarsson

Geir Jakobsson 11 ara
Jon Stefansson 17 ara

Rut Agnarsdéttir 9 dra

Sigurdur Olafsson 12 ara

Lysing*

Bjarni er opinn og hress. Ahugamal hans eru Legd,
hlaup og ymsir utileikir. Bjarni byr med foreldrum
sinum og yngri brédur. Hann stundar nam i
almennum bekk og @ nokkra géda vini.

Geir er formlegur i framkomu, kurteis en akvedinn.
Ahugamal hans eru télvur og stjornufraedi. Geir byr
med foreldrum sinum, eldri systur og kisu. Hann
stundar nam i almennum bekk og faer studning halfan
daginn. Geir hefur takmorkud samskipti vid skoéla-
félaga sina.

J6n er ind=ll og peegilegur i samskiptum. Ahugamal
hans snda ad télvum en hann hefur einnig gaman af
ymsum sjonvarpspattum. Jén byr med foreldrum
sinum og yngri brédur. Hann stundar nam i
framhaldsskéla og & par nokkra géda vini.

Rut er kat og skemmtileg. Ahugamal hennar eru ad
teikna, lesa og leika. HUn er einnig i iprottum. Rut byr
med maodur sinni og eldri systur. HUn stundar nam i
almennum bekk og @ gédan vinkonuhop.

Sigurdur er rélegur og einlaegur. Ahugamal hans eru
hljodfeeraleikur, iprottir og ferdalég. Sigurdur byr
med foreldrum sinum og tveimur eldri systkinum.
Hann stundar nam i almennum bekk, & prja géda vini
en upplifir héfnun og stridni frd nokkrum bekkjar-
félogum.

*Oll néfn eru gervindfn og hefur aldri, fidlskylduadsteedum og 68rum persénu-
greinanlegum upplysingum verid breytt litillega.
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[ vidtélum voru fimm meginpemu d&samt undirbemum greind.
Meginpemun voru Fjélskyldan, Ahugamdlin, Vinirnir, Skélinn og Eg. bemun
attu pad sameiginlegt ad tengjast daglegri patttoku barnanna og upplifun
beirra af stédu sinni i lifinu. Pvi ma aetla ad lifsgedi sé einskonar
kjarnahugtak sem tengir pemun saman. Vegna breytileika medal
vidmaelenda var nokkur skorun til stadar 4@ milli pema, til daemis fléttudust
adhugamal barnanna inn i &nnur pemu. [ vidtélum fengust mikilvaegar
vidbotarupplysingar um reynslu patttakenda og rokleidslu peirra vardandi
lifsgee6amat sitt.

Hér & eftir verdur fjallad um hvert pema fyrir sig og heildarsnidid sett
fram @ myndraenan hatt. Jafnframt verdur greint fra upplifun vidmaelenda af
lifsgeedamatslistanum. [ lok hlutans er samantekt.

Fjolskyldan

Bornin kunnu vel ad meta samverustundir med fjolskyldunni og lysti til
daemis Bjarni reynslu sinni svo: ,bad sem ad gerir mig gladan er pegar vid
bordum 6l saman [...] og pad er eitthvad gott i matinn.” Raett var um
kvoldin og helgarnar sem tima fjolskyldunnar og var algengt ad fara saman i
okuferdir, horfa 4 kvikmyndir eda spila. Astundun sameiginlegra dhugamala
tengdist ad miklu leyti samverustundunum og lystu bornin nanari
samskiptum vid fjolskyldumedlimi ef svipud ahugamal voru til stadar. betta
kom skyrt fram hja Joéni: ,Eq tala ekki eins mikid vid hana [mémmu] og
pabba minn ndttdrulega, pad er ad segja vid héfum ekki sameiginleg
dhugamal.”

Bornin lystu samboéndum vid systkini sin sem einkenndust badi af
félagsskap og systkinadeilum. Misjafnt var hvort bérnin toldu sig geta leitad
til systkina sinna og hversu miklum tima pau vérdu saman. Rut sagdi: ,Umm
begar mér lidur illa pa fer ég alltaf til systur minnar og pegar ég leggst i
rimid hjg henni pd byrjar hin alltaf ad kitla mig.” Osamkomulag milli
systkina kom einnig upp og lysti Bjarni pvi svo: £i hann [brédir minn] getur
bara verid svo pirrandi stundum. Oft ad skemma pad sem ég er ad byggja
eda vill leika med pad 6druvisi en ég.”
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Ahugamalin

Bornin attu nokkur adhugamdl sem pau sinntu og stundudu reglulega.
Ahugamalin voru fjélbreytt og 16gdu bérnin metnad sinn i ad na arangri og
O0last faerni i pvi sem pau téku sér fyrir hendur. bau baru frammistédu sina
gjarnan saman vid adra og voru satt og dnaegd pegar vel gekk. bessu lysti
Sigurdur svo: ,Eg er buinn ad nd mjég gédum drangri i pvi svo pad er
skemmtilegt.”

Ahugamal yngri barnanna tengdust ad miklu leyti sképun og notkun
leikfanga. Litid var um imyndunarleik og kusu pau frekar ad byggja ur
Legékubbum og rada leikfongum sinum upp. Pau saettu sig pé vid ad vera
Obeinir patttakendur i leik annarra, eins og Rut lysti: ,,...paer [vinkonurnar]
eru mjog oft ad bua til eitthvad leikrit en ég er bara oftast ad horfa ¢ pad
pegar peer eru ad afa pad [...] ég geri stundum leikrit en finnst betra ad
horfa bara d.” Med d6beinni patttoku upplifdu bornin fulla hlutdeild pott
framkvaemd peirra veeri ekki eins synileg.

Tolvur voru hluti af dhugamalum barnanna og nyttust medal annars til ad
safna ahugaverdum upplysingum. Flest h6fou bornin greidan adgang ad
toélvu, sem oftast var stadsett i sameiginlegu rymi fjolskyldunnar. Jén, sem
var elstur, var sa eini sem hafdi tolvu i herberginu sinu og taladi um hana
sem paegindasvadi sitt: ,Jd svona, mér finnst eiginlega paegilegast pegar ég
er fyrir framan télvuna og pannig.” Jén hafdi nytt dhuga sinn og styrkleika
vel og valid sér badi ndm og vinnu tengda télvum.

Geir var 6likur hinum bornunum ad pvi leyti ad hann vildi |itid reeda
ahugamal sin. Hann taldi upp hvad honum peetti skemmtilegt en neitadi
sidan ad svara frekari spurningum um efnid.

Vinirnir

Oll nefndu bérnin tvo eda fleiri vini sem pau vordu reglulegum tima med.
Vinatta barnanna einkenndist af félagsskap, sameiginlegum dhugamalum og
studningi, og lysti til deemis Sigurdur eiginleikum vina sinna vel: ,,...peir syna
tillit og kunna ad vera vinir. Eru skemmtilegir.” Bornin voru medvitud um ad
vinir yrdu ad vera sammala en pad gat verid snuid ad gefa vilja sinn eftir og
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finna malamidlanir. Sum vinapor hofdu komid sér upp akvednum leikjum
eda reglum til ad skera ur um hver fengi ad rada hverju sinni og kom su
lausn sér vel.

Bornin kynntust flestum vinum sinum i skdlanum en strakarnir sogdust
bo hafa takmarkad frumkveedi ad pvi ad kynnast 66rum kréokkum. Sum lystu
inntaki vinattu og kunningsskapar vel, eins og Jon sagdi: ,,...ég tok eftir pvi
soldid ad [...] ég hafdi ekki sjalfur ad kynnast folki heldur var mjég mikid um
bad ad folk kom upp ad mér eda pannig eda pad bara einhver kynnti mig
fyrir pessari persénu og vid urdum svo gédir vinir og pannig. Eg veit pvi ekki
alveg hvort ég sé ad kynnast pvi beint en ég nee allavega ad halda einhverju
sambandi.” Svipadar sogur var ad finna i frasognum hinna strakanna par
sem frumkvaedi annarra purfti til ad mynda vinasambond peirra. Flest héldu
bornin sambandi vid vini sina og sottust eftir félagsskap peirra eda toludu
vid i gegnum télvuna.

Geir var sa eini sem atti ekki vini i skélanum og taldi sig ekki eiga samleid
med bekkjarfélogum sinum. Hann lysti p6 yfir Iongun til ad eiga vini en sagdi:
,Jd en ég get pad ekki. Ahugamdlin min er of 68ruvisi vid adra.” Hann sa pvi
engin urraedi til ad kynnast 66rum nemendum.

Skdlinn

A8 mati barnanna stédu pau sig vel namslega, jafnvel framar en
bekkjarfélagar sinir i dkvednum namsgreinum. bratt fyrir gédan nams-
arangur nefndu pau 6ll greinar eda vidfangsefni sem pau vildu bzeta sigi. bar
6skudu pau eftir ndnari utskyringum fra kennurum eda breyttri nalgun i
kennslu. Sigurdur lysti reynslu sinni svo: ,Kennarinn minn, hun gefur mér
bara litid i einkunn [...]. Hun er ekkert ad hjalpa manni. Hun er ekkert ad
segja hvad madur gerir vitlaust.” ba upplifdu sum leidsdgn og dbendingar fra
kennurum sem skammir. Reynsla barnanna var jakvaedari ef samskipti vid
kennarana voru a persénulegum nétum og pau toldu sig geta leitad til peirra
eftir porfum.

Erfidleikar komu fram vardandi patttoku i leikfimi, pa sérstaklega i
hopipréttum. bar reyndist peim erfitt ad fylgjast med o6llu pvi sem fram for a
ipréttavellinum og skilja hinar ymsu reglur, likt og Geir sagdi: ,Pad er bara
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allt of mikid af leikménnum | fotbolta og bara einn bolti.” Bérnin kusu pvi
einstaklingsipréttir fram yfir adrar.

poétt bornin veeru yfirleitt jakvaed i gard skélafélaga sinna attu pau i
mismiklum samskiptum vid pa. Sigurdur lysti p6 upplifun sinni af alvarlegri
strioni sem hann vard fyrir fra afmoérkudum strdkahodpi: , beir bara hata mig.
beir til daemis vilja ekki ad ég sitji vid hlidina, peir vilja ekki ad ég setjist vid
hlidina @ peim og eru stundum svona ad tala illa um mig. Bara ef ég er parna
bad segja peir eitthvad ljott og tala illa vid mig. Pad er ekki gaman”. bessi
reynsla var Sigurdi erfid en hann var pakklatur fyrir studning vina sinna sem
hofdu reynst honum mikilvaegir bandamenn. Malid var i ferli i skélanum og
atti hann vikulega fundi med namsradgjafa sem hann var anaegdur med.
Studningurinn sem Sigurdur fékk gerdi pad ad verkum ad reynsla hans af
skdlanum var jakvaedari en ella og hann Iét ekki bugast pratt fyrir moétleeti.

V3

Eg

Bornin lystu einstaklingsbundnum pattum og hvernig peir ymist yttu undir
eda hindrudu patttéku & mismunandi vettvangi. Oll glimdu bérnin vid
ovenjulega skynurvinnslu sem gat haft neikvaed ahrif & lidan peirra. Viss
havadi pirradi pau flest og nefndu bornin til daemis skrikjandi havada eda
smjatt i folki og s6gdust stundum purfa ad flyja ef slikar adsteedur keemu
upp. Snerting olli bérnunum einnig miklum 6paegindum og taladi Bjarni
medal annars um ad erfitt vaeri ad standa i rod i skélanum: , Eg poli ekki ad
standa i rédinni, pad eru svo mikil leeti og allir ad rekast utan i mann”, b3
fordudust bornin adstaedur sem ollu peim vanlidan, til deemis fjélmenni.

bratt fyrir erfidleika h6fdu bornin komid sér upp akvednum Urraedum til
ad takast a vid krofur daglegs lifs. Jon, sem var elstur, hafdi tileinkad sér
akvedna samskiptataekni med aldrinum og var hann til deemis flinkur ad
horfa a nef folks i stad augu pess. Pa hafdi hann aeft sig i ad hlusta a adra og
lysti pvi svo: ,Eg taladi lika miklu meira um Ghugamdlin min vid adra pegar
ég var yngri en svo leerdi ég bara ad tala lika um eitthvad annad og gefa
60rum teekifeeri ¢ ad deila einhverju med mér.” bessi leerddmur og innsyn
gerdi honum audveldara ad mynda vinasambond og taka patt a fjolbreyttum
vettvangi.
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Bornin upplifdu sjaldan einmanaleika og kom fram munur & pvi ad vera
einn og einmana. Bornunum fannst stundum gott ad vera ein og ségdust pa
fa frid til ad hugsa. Bjarni lysti reynslu sinni svo: ,Eg leik stundum einn og
bad er stundum peegilegt. Pd fee éqg lika svona, hérna, pd finnst mér timinn
lida svo heaegt og pd get ég hugsad og buid til eitthvad i fridi. begar ég er
med vinum minum pd finnst mér timinn lida svo hratt”. Lysing Bjarna var
einnig deemigerd fyrir skynjun barnanna 4@ umhverfi sinu og hversu
mikilvaegur fritiminn var peim.

Heildarnidurstodur viotala

Mynd 13 endurspeglar heildarnidurstdédur vidtalanna. Myndin, sem sett er
upp sem einskonar blém, synir hvernig pemun fimm tengjast og hafa ahrif a
hvort annad. bemad Eg myndar midju blémsins og radast hin fjdgur par i
kring. Ef eitt eda fleiri bl6d af bldminu bogna, pad er ef barnid er ekki dnaegt
med stodu sina innan pemans, hefur pad neikvaed ahrif 4 lidan og patttoku
barnsins og par med lifsgaedi pess. Lifsgaedin fela i sér og umkringja pemun
eda blomid.
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Lifsgaedin min

Fidlskyldan Anugamélin
studningur, ﬁ;?;ihml‘
samverustundir & e
télvunotkun
Eg
einstaklingsbundnir /
paettir s.s.
vilji, venjur,
skynjun, bjargrad
Skolinn Vinirnir
namsarangur, félagsskapur
samskipti vid kennara, stu%nin Er
bekijarfélagar, samskiptl
studningur i

Lifsgaedin min

Mynd 13. Nidurstodur ur eigindlegum vidtolum.

Upplifun barna af KIDSCREEN-27

{ vidtdlunum vid boérnin fimm komu fram nokkur atridi vardandi upplifun
beirra af lifsgedamatslistanum. Almennt pétti bérnunum spurningar
KIDSCREEN-27 einfaldar, sem og fimm prepa kvardinn. Pau voru medvitud
um ad meta utfrd sidastlidinni viku en attu pad til ad byggja svor sin a
akvednum atburdum. ba téku bornin ordalagi sumra spurninga békstaflega,
til deemis i spurningunni ,Varst pu likamlega virk/ur (t.d. vid ad hlaupa,
klifra, hjéla)?“ en par reyndust stoku deemi ekki heppileg, likt og Sigurdur
lysti: ,Ohh jd, nema ég hleyp ekki en ég klifra og hjéla stundum til vina
minna.” bPannig mat Sigurdur virkni sina ut fra valkostunum premur og
yfirfeerdi svar sitt ekki a adrar hreyfiathafnir sem hann tok patt i.

Jén spddi mikid i lifid og tilveruna, medal annars vardandi st6du sina og
samskipti vid adra. Hann var einna gagnrynastur a spurningar KIDSCREEN-27
og taldi pzer punglyndislegar, pessu lysti hann svo: , betta voru ad sumu leyti
eitthvad skrytnar spurningar [...]. Petta eru ad mestu leyti einhvern veginn
svona punglyndislegar spurningar. betta eru einhvern veginn fullt af
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spurningum, hérna er sem sagt svona bara eru foreldrar pinir leidinlegir vid
big eda eitthvad pannig. Mér finnst eins og pad getur verid betri leid til ad
komast ad pvi.” bannig taldi hann ad med matslistanum vaeri hugsanlega
verid ad leita af vandamalum en ekki styrkleikum i lifi barnanna.

Samantekt Il. hluta rannsdéknar

Nidurstodur vidtalanna endurspegludu ad miklu leyti lifsgaedaviddir
KIDSCREEN-27. bar végu mest atridi tengd Fjélskyldu og fridlsum tima
(bemun Fjolskyldan og Ahugamadlin), Lidan og sjdlfsmynd (pemad Eg),
Vinatengslum (pemad Vinirnir) og Skdla og ndmi (pemad Skélinn). Oll
tengdust pemun lidan og daglegri patttoku barnanna og hofdu ahrif 3
hvernig bérnin upplifdu stédu sina i lifinu og par med lifsgadi sin.

Reynsla barnanna var almennt jakvaed pratt fyrir ymsa erfidleika.
Fjolskyldustundir voru boérnunum mikilvaegar en pau lystu mis nanum
sambdndum vid foreldra sina og systkini. Oll nefndu pau nokkur dhugamal
sem pau nutu ad sinna og 16gdu metnad sinn i. Pau baru faerni sina gjarnan
saman vid adra og voru stolt pegar vel gekk. Bornin nefndu 6ll tvo eda fleiri
vini sem pau hittu reglulega og héldu sambandi vid. Vinatta barnanna
einkenndist af félagsskap, studningi og sameiginlegum ahugamdlum og gat
hin skipt miklu til daemis fyrir upplifun peirra af skélaumhverfinu. |
skolanum attu bornin mis gdédar stundir og lystu sum erfidleikum i
samskiptum vid kennara sina. SuU leidségn sem pau fengu skiladi ekki
tileetludum &rangri og éskudu pau eftir breyttri ndlgun i kennslu. Oll lystu
bornin évenjulegri skynurvinnslu sem hafdi ahrif & daglegt lif peirra og urdu
pbau stundum ad flyja épaegilegar adstaedur. Pa fannst bérnunum gott ad
verja tima ein og fa frid til ad hugsa.

Adspurd um KIDSCREEN-27 matslistann lystu boérnin réksemdafaerslu
sinni bak vid nokkrar spurningar og reyndist peim audvelt ad atta sig & og
svara peim. Oft hafdi pé einn stakur atburdur sidastlidna viku ahrif 4 mat
barnanna. Pa kom fram bdkstafstulkun vid nokkur atridi, svo sem vardandi
daemi vid spurningar.
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Tengsl rannsdéknarspurninga og nidurstadna

Rannsdknarspurningarnar voru eftirfarandi:

1. Hvert er mat getumikilla barna med einhverfu a lifsgeedum sinum og
hvernig lysa pau daglegu lifi sinu og reynslu?

2. Hvernig meta foreldrar getumikilla barna med einhverfu lifsgeedi
barna sinna?

3. Er munur og pa hvernig a mati getumikilla barna med einhverfu og
foreldra peirra?

4. Eru lifsgeedi getumikilla barna med einhverfu frabrugdin lifsgeedum
jafnaldra i samanburdarhdpi og pa hvernig?

5. Hvada alyktanir ma draga um gildi KIDSCREEN-27 matslistans vid mat
a lifsgeedum getumikilla barna med einhverfu?

Til ad svara fyrstu rannsdknarspurningunni var studst baedi vid megindleg
og eigindleg gogn. Nidurstodur gafu til kynna ad getumikil bérn med
einhverfu voru almennt jakveed gagnvart stodu sinni i lifinu pott erfidleikar
veeru til stadar. Samkveemt lifsgee@amati barnanna var upplifun beirra
neikveedust pegar kom ad Hreyfiathéfnum og heilsu og Vinatengslum. |
vidtélum kom mikilvaegi studnings fram og var reynsla peirra af daglegu lifi
jakveedari ef studningur vina, fjolskyldu eda adila innan skélans var til stadar.
Mat barna vardandi Lidan og sjdlfsmynd, Fj6lskyldu og frjdlsan tima og Skdla
og ndm var i medallagi og endurspegludu vidtolin baedi jakvaeda reynslu og
erfidleika. Vidmaelendur hofdu pé ymis bjargrad sem pau nyttu og voru flest
anzegd med patttoku sina @ mismunandi vettvangi.

Rannsdknarspurningum tvo til fjogur var svarad med megindlegum
gognum. Foreldrar getumikilla barna med einhverfu toéldu atridi innan
viddanna Hreyfiathafnir og heilsa, Lidan og sjdlfsmynd, Vinatengsl og Skdli
og ndm hafa neikvaed ahrif & lifsgeedi barna sinna. Marktaekur munur
reyndist @ svorum barna og foreldra i fjorum af fimm lifsgeedaviddum:
Hreyfiathafnir og heilsa, Lidan og sjdlfsmynd, Vinatengsl og Skéli og nam par
sem foreldrar voru téluvert neikvaedari. | viddunum Lidan og sjdlfsmynd,
Fjolskylda og frjals timi og Vinatengsl var meira dsamraemi milli svara eldri
barna og foreldra peirra en medal yngri barna. Baedi born og foreldrar i
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rannsoknarhépi matu lifsgeedi barnanna minni en medal jafnaldra i
samanburdarhdpi a 6llum fimm lifsgaedaviddunum.

Til ad svara fimmtu rannsdknarspurningunni var studst vié megindleg og
eigindleg gogn. Innri samkvamni vidda reyndist i medallagi eda gbd og var
Cronbach’s—a studullinn & bilinu 0,790 — 0,893 fyrir sjalfsmatslistann en
0,705 — 0,916 fyrir foreldrautgafu. Samkvaemt pattagreiningu hlédu flest
atridi fyrir hverja vidd saman, fyrir utan spurningar viddarinnar Fjélskylda og
fridls timi sem rédudust & tvo paetti. | vidtélum kom fram ad kvardinn og
spurningar KIDSCREEN-27 veaeru skyrar og einfaldar. Deemi vid stoku
spurningar reyndust pd o6heppileg vegna bodkstafstulkunar patttakenda.
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Kafli V
Umraeda

[ bessum kafla er fjallad um nidurstédur rannséknarinnar og paer tulkadar og
bornar saman vid fraedilegar heimildir. Nidurstédurnar verda fléttadar
saman a pann hatt ad upplysingar ur eigindlegum vidtélum verda notadar til
ad varpa frekara ljési @ nidurstodur lifsgeedamatslistans. | fyrstu verdur
fjallad um hvad er likt og 6likt med lifsgedamati getumikilla barna med
einhverfu og foreldra peirra. Pa verdur fjallad um lidan og patttoku
barnanna i tengslum vid viddir KIDSCREEN-27 og umradan tengd vid
lifsgaedi jafnaldra i samanburdarhépi. Loks verdur greint fra gildi KIDSCREEN-
27 til ad kanna heilsu og lidan barna med einhverfu.

Lifsgeedamat getumikilla barna med einhverfu og
foreldra peirra

Athygli vakti ad born med einhverfu voru almennt satt vid stédu sina i lifinu
pott ymsir erfidleikar veeru til stadar. Mat barnanna reyndist innan edlilegra
marka a 6llum lifsgaedaviddum en neikvaedustu ahrifin hofdu paettir tengdir
félagslegri patttoku og likamlegri virkni. [ vigtélum kom mikilvaegi studnings
fram, ymist frd vinum, fjolskyldu eda skola og hofdu ymis bjargrad jakvaed
ahrif & reynslu barnanna. ba var lifsgeedamat barna toluvert haerra en mat
foreldra, sem toldu peetti tengda likamlegri virkni, félagslegri patttoku,
andlegri lidan og skdlastarfi draga ur lifsgaedum barna sinna. Jafnframt voru
lifsgeedi barna med einhverfu toluvert minni en medal jafnaldra i
samanburdarhépi 4@ Ollum viddum, bsedi ad mati barnanna sjalfra og
foreldra. Vert er ad taka fram ad medal foreldra i rannséknarhépi svérudu
maedur lifsgaedamatslistanum i 89,1% tilvika.

Algengt er ad foreldrar upplifi lifsgedi barna sinna @ annan hatt en
bornin sjalf (Davis o.fl., 2007; Gaspar o.fl., 2010; Rajmil o.fl., 2013).
Munurinn felst einkum i mismunandi réksemdafeaerslu barna og foreldra, par
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sem foreldrar horfa a hvert atridi i vidara samhengi heldur en bornin gera
(Davis o.fl., 2007; Tavernor o.fl., 2012). betta endurspegladist i vidtals-
hlutanum hér en boérnin rékstuddu gjarnan svor sin a lifsgeedamatslistanum
med tilvisun i eitt dkvedid atvik. Munur & mati foreldra og barna er pé
almennt talinn minnka pegar foreldrar eru bednir um ad meta ut fra
upplifun og vidhorfi barns sins (Sheldrick o.fl., 2011), likt og gert var i pessari
rannsokn. Samt sem adur benda rannséknir til ad foreldrar hafi minni innsyn
i félagslega patttoku og andlega lidan barna sinna heldur en i hlutleegari
paetti eins og hreyfingu (Gaspar o.fl., 2010; Rajmil o.fl., 2013; Upton o.fl,,
2008). | rannsékninni hér vakti pvi athygli ad munur & svérum barna med
einhverfu og foreldra peirra var einna mestur pegar kom ad likamlegri virkni
barnanna.

[ pessari rannsékn téldu foreldrar barna med einhverfu fleiri umhverfis-
og einstaklingsbundna paetti draga ur lifsgaedum barna sinna en bornin sjalf.
Adrar rannséknir syna ad foreldrum barna med einhverfu haettir frekar til ad
vanmeta lifsgaedi barna sinna en foreldrum barna an fotlunar (Burgess og
Turkstra, 2010; Sheldrick o.fl., 2011). Hverjar astadurnar eru fyrir vanmati
foreldra eru Oljésar en velta ma fyrir sér hvort foreldrar barna 3
einhverfuroéfi eigi frekar i erfidleikum med ad setja sig i spor barna sinna en
foreldrar barna sem fylgja deemigerdu proskaferli. Eins er ekki éliklegt ad
foreldrar barna med einhverfu séu almennt ahyggjufullir yfir patttoku og
lifsgeedum barna sinna, sem sidan endurspeglast i mati peirra jafnvel pétt
peir séu bednir um ad svara likt og barnid myndi gera. ba geta gildi barna og
foreldra verid dlik, par sem foreldrum haettir til ad bera barn sitt saman vid
jafnaldra pess & medan barnid sjalft metur lifsgaedi sin Gt fra eigin reynslu. |
rannsokninni hér voru bérn med einhverfu nokkud satt vid stodu sina og er
bvi vert ad hugleida hvad skapar i raun fétlun peirra. Moérg boérn lita a
einhverfuna sem jakvaedan hluta af eigin sjalfsmynd (Humphrey og Lewis,
2008; Jackson, 2002/2011; Molloy og Vasil, 2004) og mida pau lifsgaedi sin
bvi sidur vid hid deemigerda proskaferli. betta kom einnig fram i vidtalshluta
rannsoknarinnar en & sama tima og bornin glimdu vid erfidleika voru pau
satt vid lif sitt og nyttu sér ymis bjargrad sem yttu undir velferd peirra og
patttoku. Einhverfan var samofin sjalfsmynd barnanna en pau roktu
hindranir sinar aftur & mati til vidhorfa, adgengis og annarra umhverfispatta
i takt vid félagsleg sjonarhorn & fotlun (French og Swain, 2012).
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[ rannsékninni hér reyndist meira ésamraemi milli svara eldri barna og
foreldra peirra en medal yngri barna 3a lifsgedaviddum tengdum andlegri
lidan, heimilislifi og sjalfreedi, og félagslegri patttoku. Kyn, buseta og adrir
bakgrunnspeettir h6fdu ekki dhrif & mismunandi svor barna og foreldra.
Sambeerilegar nidurstédur hafa komid fram i 68rum rannséknum par sem
innsyn foreldra i lifsgaedi barna sinna virdist minnka eftir pvi sem boérnin
eldast (Gaspar o.fl., 2010; Rajmil o.fl., 2013). Med auknum aldri og proska
O0last born alla jafna aukid sjalfsteedi og verda til deemis frjdlsari ferda sinna
en adur (Feldman, 2006). [ 1jési pessara breytinga virdist edlilegt ad innsyn
foreldra i lidan og adstaedur barna sinna minnki pegar lidur a unglingsarin.

pott toluverdur munur veeri @ mati barna med einhverfu og foreldra voru
badir adilar sammala um hvada peettir drégu einna mest ur lifsgedum
barnanna. Einnig var dhugavert ad sja hversu sammadla bérn og foreldrar
voru vardandi sjdlfreedi og heimilislif peirra. Nidurstodurnar gafu pvi til
kynna ad foreldrar hoféu akvedna innsyn i lifsgaedi barna sinna, sérstaklega
hvad vardar samskipti innan fjolskyldunnar. Pvi ma aetla ad mat foreldra gefi
mikilveegar vidbotarupplysingar vardandi lidan og patttoku barna med
einhverfu.

Hver er stada getumikilla barna med einhverfu?

Upplifun getumikilla barna med einhverfu a lifsgeedum sinum verdur ad
teljast jakvaed i ljosi peirra takmarkana sem oft eru taldar einkenna lif og
adstedur peirra (Bauminger o.fl., 2008; DeGrace, 2004; Tavernor o.fl,,
2012). Lifsgeedi barnanna voru pdé almennt minni en medal jafnaldra i
samanburdarhdpi. Astaeda er pvi til ad huga sérstaklega ad lifsgaeedum barna
med einhverfu og efla naerumhverfi peirra til ad stydja vid lidan og patttoku
barnanna @ mismunandi vettvangi.

Nidurstédur rannséknarinnar eru i samrami vid adrar sem beinst hafa ad
lifsgaedum barna & einhverfurdfi (Burgess og Turkstra, 2010; Shipman o.fl,,
2011; Tavernor o.fl., 2012). bad torveldar pd samanburd ad sjalfsmats-
rannsoknir eru faar og byggjast peer a notkun mismunandi adferda og
lifsgeedamatslista. Einnig er misjafnt hvada vidmid eru notud til ad greina a
milli getumikilla barna og peirra sem bua vié alvarlegri skerdingu (Shipman
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o.fl., 2011; Tavernor o.fl., 2012). Hér a eftir verda nidurstdédurnar settar i
samhengi vid helstu rannséknir og fraedaskrif um hverja lifsgeedavidd fyrir

sig.
Vinatengsl

Gildi vindttu og félagslegrar patttoku fyrir lifsgaedi barna med einhverfu
endurspegludust i nidurstddum rannséknarinnar. A lifsgeedamatslistanum
dré takmorkud félagsleg patttaka einna helst ar lifsgedum barnanna sem
bendir til danaegju vardandi vinatengsl. [ vidtalshlutanum kom mikilvaegi vina
fram og lystu bornin vinasambondum byggdum a félagsskap, sameiginlegum
ahugamdlum og studningi. Fjoldi vina eda samverustunda skipti bornin ekki
adalmali heldur anaegja peirra med samskipti sin og patttdku. Pannig
studludu geedi vinasambanda en ekki fjoldi peirra ad lifsgedum barnanna.
Oft reyndi a faerni peirra ad syna tillit og finna sameiginleg vidfangsefni en
pbegar vel til tokst voru pau satt vid félagslega stodu sina. Erfidleikar tengdir
vinatengslum komu pd einnig fram og attu bornin misaudvelt med ad
eignast vini pott 16ngunin veeri til stadar. Lysingu patttakenda svipar mjog til
pbess sem fram hefur komid i 6drum rannsdknum um vinasambond
getumikilla barna med einhverfu (Bauminger og Kasari, 2000; Calder o.fl.,
2012; Howard o.fl., 2006). Rannséknir syna einnig ad félagsleg patttaka
barnanna er oft minni en medal jafnaldra an einhverfu (Orsmond og Kuo,
2011) og geta félagslegir erfidleikar komid i veg fyrir ad bornin njéti vinattu
(Bauminger o.fl, 2008; Bauminger og Shulman, 2003; Jarprudur
pérhallsdottir, 2013; Miller o.fl., 2008).

Mikilvaegt er ad adskilja félagslega erfidleika barna med einhverfu fra vilja
beirra til ad eignast vini eda verja tima med vinum sinum. Ouppfyllt 6sk um
vinasambond dregur ur lifsgeedum peirra, auk pess sem rannsdknir syna ad
born med einhverfu verda oftar einmana en 6nnur born (Bauminger og
Kasari, 2000; Calder o.fl., 2012; Lasgaard o.fl., 2010). Athyglisvert er ad pad
var ekki raunin i pessari rannsékn og var lifsgedamat barnanna haest i
viddinni um andlega lidan en par er medal annars spurt um einmanaleika.
Jafnframt kom fram i vidtélum ad munur vaeri & ad vera einn og einmana. Ol
vildu boérnin verja hluta af tima sinum ein og fa frid til ad hugsa.
Sambaerilegar nidurstodur er ad finna i rannsdkn Tavernor o.fl. (2012) par
sem foreldrar benda & ad bérn med einhverfu kjdésa tima fyrir sig sjalf an
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bess ad pad hafi neikvaed ahrif a lifsgaedi peirra. bessi vilji barnanna getur po
dregid skor peirra nidur & lifsgeedamatslistum, eins og KIDSCREEN-27 par
sem til deemis er spurt hvort barnid hafi eytt tima med vinum sinum. Velta
ma pvi fyrir sér hja hverjum vandinn liggur i raun, pad er hja bérnunum sem
kjosa tima fyrir sig sjalf eda hja samfélaginu sem alitur einveru peirra leida
dhjakveemilega til einmanaleika. bratt fyrir kosti pess ad verja tima ein hafa
born med einhverfu po itrekad lyst l6ngun sinni til ad eiga vini (sja t.d.
Bauminger og Kasari, 2000; Calder o.fl., 2012; Howard o.fl., 2006; Jarprudur
pdrhallsddttir, 2013) og skal pvi ekki horfa fram hja ahrifum félagslegrar
patttoku a lifsgaedi barnanna.

Hreyfiathafnir og heilsa

Munur a lifsgeedum barna med einhverfu og jafnaldra i samanburdarhdpi
var mestur i viddinni um likamlega virkni. Nidurstédur gafu pvi til kynna ad
born med einhverfu voru sidur likamlega virk og upplifdu orkuleysi eda
likamlega vanlidan oftar en énnur boérn. Jafnframt téldu foreldrar hreyfingu
medal eldri barna vera minni en hja yngri aldurshépnum. Sambeerilegar
nidurstédur ma finna i 68rum rannséknum sem syna ad bérn med einhverfu
taka sidur patt i hreyfiath6fnum eda stunda ipréttir en 6nnur boérn (Bandini
o.fl.,, 2012; Pan og Frey, 2006; Tavernor o.fl., 2012). ba kom fram i rannsdkn
Green o.fl. (2009) ad takmorkud hreyfigeta er tiltdlulega algeng medal barna
a einhverfurofi. Liklegt er pé ad rekja megi minni virkni getumikilla barna
med einhverfu frekar til salfélagslegra patta og dvenjulegrar skynurvinnslu
fremur en til likamlegrar heilsu (Tavernor o.fl., 2012). bessu lystu til daemis
bornin i vidtalshluta rannséknarinnar sem attu i erfidleikum med patttdku i
hopipréttum i skélaleikfimi. Par nadu pau ekki ad fylgjast med 6llu sem fram
for a vellinum en i slikum adstaedum eru dreiti i umhverfinu mikil og erfitt
getur reynst fyrir bornin ad taka & méti og vinna ur peim &llum i einu. |
hopipréottum eru floknar félagslegar reglur jafnframt til stadar sem
vandasamt getur verid fyrir bornin ad lesa i og fara eftir.

Vert er ad hafa i huga ad patttaka tengist ad miklu leyti ahugahvot barna
og upplifun af hlutdeild en ekki einungis sjdanlegri virkni (Ueda og Okawa,
2003; WHO, 2007). bannig getur barn sem stundar einstaklingsiprott
upplifad lidspatttoku pétt pad vinni ekki i beinni samvinnu vié adra. betta
kom medal annars fram i vidtalshluta rannséknarinnar en taekifaeri til
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patttoku i einstaklingsipréttum yttu undir likamlega virkni barnanna.
Adlogun @ umhverfispattum gat einnig skipt miklu og komid i veg fyrir ad
bornin faeru 4 mis vid mikilveega reynslu, eins og ad taka patt i leikjum med
bekkjarfélogum sinum. Umhverfid atti pvi stéran patt i ad yta undir eda
hindra patttoku peirra @ mismunandi vettvangi.

Lidan og sjalfsmynd

Born med einhverfu upplifdu andlega lidan sina nokkud géda en po slakari
en fram kom medal jafnaldra i samanburdarhdpi. | vidtalshlutanum lystu
bornin baedi jdkveedum og neikvaedum tilfinningum sem tengdust dkvednum
atburdum, eins og vanlidan vegna stridni. Einnig gafu pau gdéd deemi um
atridi sem studludu ad eda drdégu ur lidan peirra og patttoku.

Athyglisvert var ad foreldrar barna med einhverfu upplifdu andlega heilsu
barna sinna téluvert verri en bornin sjalf. Allmikil dreifing var pd i svorum
foreldra sem endurspegladi dlika stodu barna innan hdpsins. b3 upplifdu
foreldrar eldri barna meiri vanlidan og lélegri sjalfsmynd hja bérnum sinum
en foreldrar yngri barna, sem ef til vill ma rekja til breytinga unglingsaranna
samhlida auknum proska og krofum samfélagsins. Foreldrum barna med
einhverfu getur jafnframt reynst erfitt ad datta sig a lidan barna sinna
sérstaklega ef barnid tjair sig sjaldan um eigin tilfinningar eda synir paer ekki
a réttum tima, eins og algengt er medal barna & einhverfurdfi (Jarpradur
pérhallsddttir, 2013).

i rannsékninni hér var aberandi ad ymsir umhverfispaettir rédu miklu um
lidan barna med einhverfu, eins og 4 heimili eda i skdlaumhverfinu. |
vidtalshlutanum komu auk pess fram atridi sem adgreindu patttakendur fra
060rum bornum, likt og sérteek dhugasvid. Nidurstédurnar endurspegludu pvi
tengslasjénarhorn (Tgssebro, 2004) en faerni og lidan barnanna var had
samspili peirra vid adsteedur hverju sinni. Sambaerilegt hefur komid fram i
00rum rannséknum par sem bérn med einhverfu lysa upplifun sinni af pvi ad
vera ,6druvisi“ sem gjarnan ma rekja til vidbragda samfélagsins og hvernig
adrir koma fram vid bornin (Humphrey og Lewis, 2008). ba gaeta bérnin pess
gjarnan ad vera ,edlileg” og syna ekki évideigandi hegdun i dkvednum
adstedum. Med sliku atferli getur po dkvedin spenna hladist upp i
likamanum sem bryst sidan Gt i vanlidan, likt og kvida og pirringi (Carrington
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og Graham, 2001). Miklu skiptir pvi fyrir lidan barna med einhverfu ad vera
vidurkennd af naerumhverfi sinu en pad vytir jafnframt undir jdkveeda
sjalfsmynd og trd barnanna & eigin getu (Molloy og Vasil, 2004).

Skdli og nam

[ rannsékninni voru bérn med einhverfu almennt satt vid patttdku sina i
skdlastarfi en toldu hana pé minni en medal jafnaldra i samanburdarhdpi.
Foreldrar upplifdu meiri erfidleika hja bornum sinum, til deemis vardandi
einbeitingu og samskipti vid kennarana. batttakendur i vidtalshlutanum téku
undir petta og lystu velgengni jafnt sem erfidleikum i skdlastarfinu. Bornin
voru sammala um ad samskiptadrdugleikar vid suma kennara veeri stér
hindrun. Einnig téldu pau poérfum sinum ekki nzegilega maett og éskudu eftir
breyttu kennslufyrirkomulagi, eins og persénulegri leidségn og ndnari
utskyringum vid verkefnavinnu. Nidurstodurnar eru sambeerilegar pvi sem
fram hefur komid i 66rum rannséknum par sem bent er & ad hefdbundin
nalgun i kennslu kemur ekki til méts vid parfir barna med einhverfu (Barnard
o.fl., 2000; Humphrey og Lewis, 2008; Jarprudur bérhallsdéttir, 2013). Einnig
skiptir samband barns med einhverfu og kennara miklu fyrir patttoku pess
og anagju i skolastarfinu (Jarprudur bérhallsdottir, 2013).

Miklu skiptir ad bérnum lidi vel i skélaumhverfinu og pau séu dnaegd med
eigin frammistodu og patttoku. Eitt af meginhlutverkum skdlans er ad efla
alhlida feerni barna (L6g um grunnskdla), sem ymist ma horfa 4 at fra
likamsstarfsemi og likamsbyggingu peirra, framkveemd athafna eda
félagslegri adild ad daglegu lifi (WHO, 2007). Skipul6gd kennsla beinist fyrst
og fremst ad hugarstarfi barna og hvernig pau nema pekkingu og beita
henni. Minni ahersla er |6gd a félagslega adild, eins og samskiptafaerni og
myndun vinatengsla, sem pd eru afar mikilvaegir namspaettir sérstaklega
fyrir bérn & einhverfurdfi (Humphrey og Lewis, 2008; Ochs o.fl.,, 2001). Auk
bess er ymislegt innan skélaumhverfisins sem styrkir eda hindrar patttéku
barnanna og naudsynlegt er ad taka tillit til og adlaga eftir porfum, likt og
fram kemur i stefnu stjornvalda um skdla an adgreiningar (Reglugerd um
nemendur med sérparfir i grunnskdla nr. 585/2010).

[ vidtalshluta rannséknarinnar lysti einn patttakandi erfidri reynslu af
einelti i skélanum. Barnid naut pd studnings vina og adila innan skélans sem
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dré Ur neikvaedum ahrifum stridninnar. Fraségn barnsins undirstrikar
mikilvaegi vina og studningsurraeda innan skdlaumhverfisins. Sambaerilegt
hefur komid fram i 68rum rannséknum sem syna ad morg born med
einhverfu verda fyrir stridni og einelti i mismiklum mazli & skdlatima
(Bauminger og Kasari, 2000; Humphrey og Lewis, 2008; Ochs o.fl., 2001).
Jafnframt ad slik reynsla getur haft alvarlegar afleidingar i for med sér,
sérstaklega ef barn upplifir ekki studning fra nezerkerfi sinu (Carrington og
Graham, 2001; Humphrey og Lewis, 2008).

Fjolskylda og frjals timi

Nidurstodur rannsdknarinnar gafu til kynna ad samskipti barna og foreldra
voru almennt gé6 og voru boérnin satt vid hvernig pau vordu fritima sinum.
Slikt kom einnig fram i vidtalshluta rannsdknarinnar en mikill hluti af fritima
patttakenda fér i astundun ahugamdla, likt og algengt er medal barna 3
einhverfurdfi (APA, 2013; Klin o.fl., 2007). Ageett jafnveegi virtist po hja
flestum milli patttoku i tdmstundaidju, félagslegra samskipta og annarra
hlutverka. Adrar rannséknir syna einnig ad jafnvaegi i daglegu lifi skiptir
miklu fyrir lidan barna med einhverfu (Laufey Ingibjorg Gunnarsdéttir, 2009;
Jarprudur boérhallsdéttir, 2013). Jafnframt er handleidsla og studningur
foreldra mikilveegur pegar kemur ad patttoku barnanna i mismunandi
lifsadstaeedum (Bauminger og Shulman, 2003; Calder, 2012; Lasgaard o.fl.,
2010; Poon, 2011).

Meiri dnaegja reyndist medal eldri barna med einhverfu en peirra yngri
vardandi peetti tengda fjolskyldu og frjdlsum tima & KIDSCREEN. Moguleg
astaeda fyrir pvi getur verid ad med aldrinum upplifi bérnin aukid sjalfraedi
og svigrum til ad skipuleggja eigin fritima. Yngri born eru ef til vill bundnari
vid akvordun foreldra um sameiginlega patttdku fjdlskyldunnar & kvoldin og
um helgar. Einnig er liklegt ad yngri bérn séu dmedvitadri um pa erfidleika
sem ahugamdlin geta orsakad, eins og arattukenndar hugsanir og hegdun.
pad var til deemis reynsla patttakanda i rannsdkn Jarpradar bdrhallsdéttur
(2013) en med aldrinum attu vidmeelendur hennar audveldara med ad
skipuleggja sig og koma jafnvaegi 4 daglegt lif.
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Gildi KIDSCREEN-27

A undanférnum arum hefur krafa um heildraena nalgun i pjénustu vid bérn
med einhverfu aukist par sem horft er 4 heilsu og lidan barna i samhengi vid
daglega patttoku og adstadur (Gustavsson og T@ssebro, 2005; WHO, 2007).
Slik nalgun styrkir notkun lifsgaedamatslista i pjonustu vié bérnin, hvort sem
er i heilbrigdis- eda skolakerfinu. bvi er mikilvaegt ad kanna gildi og eiginleika
lifsgaedamatslista med hépnum, sem og i samfélagi peirra. | grein Tavernor
o.fl. (2012) alyktudu héfundar ad matslistarnir KIDSCREEN og PedsQL naedu
ekki ad fanga lifsgaedi barna med einhverfu og porf vaeri & sértaekum lista
fyrir hépinn. Med slikum listum er pd gert rad fyrir ad einhverfuréfsroskun
hafi bein ahrif a lifsgedi barnanna og minni dhersla er 16gd & patt
umhverfisins i ad styrkja eda hindra daglega patttoku peirra. Slik ndlgun
stangast a vid upplifun margra sem hafa lyst jdkvaedum ahrifum
einhverfuréfsgreiningar a sjalfskilning og daglegt lif (Jackson, 2002/2011;
Jarpradur bdrhallsdéttir, 2013; Molloy og Vasil, 2004). Einnig kemur notkun
sértaekra matslista i veg fyrir samanburd vid adra hoépa barna (Ravens-
Sieberer o.fl., 2005).

bpegar patttakendur i eigindlegum vidtélum voru sérstaklega spurdir at i
KIDSCREEN-27 kom fram ad spurningar listans og atridi vaeru einféld og skyr.
P6 ma etla ad heppilegra sé ad sleppa deemum vid spurningar pegar
matslistinn er lagdur fyrir bérn med einhverfu. Jafnframt attu bérnin pad til
ad byggja svor sin 4 stokum atburdum en rannsékn Davis o.fl. (2007) syndi
ad pad er einnig algengt medal yngri barna (8 — 12 ara) an einhverfu. Kanna
pbarf pé ndnar hvernig born med einhverfu rokleida adur en pau svara
spurningum matslistans, til deemis med igrundudum samtolum vid staerri
hép barna.

Innri samkvaemni vidda KIDSCREEN-27 reyndist i medallagi eda gdd.
Nidurstodur bentu pvi til ad atridi hverjar viddar tilheyrdu sama fyrirbzerinu.
Hafa parf po i huga ad dreifing svara var i flestum tilvikum svolitid jakveett
skekkt og var forsendu alfapréfunar um normaldreifingu pvi ekki maett ad
fullu. Jafnframt er um einsleitan hdp ad raeda og eru nidurstoédur
alfapréfunar pvi liklegar til ad vera leegri en ella (Spiliotopoulou, 2009).
Areidanleiki matslistans hérlendis med bérnum & einhverfuréfi er
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sambeerilegur peim sem fram kom i rannsékn a lifsggedum 8 — 18 ara barna i
Evrépu (Robitail o.fl., 2007).

Nidurstodur pattagreiningar 4 sjalfsmats- og foreldradtgafu KIDSCREEN-
27 reyndust asaettanlegar en flest atridi hverjar viddar hlédu saman.
Undantekning & pvi var i viddinni Fjélskylda og frjdls timi. bar rédudust
spurningar tengdar patttoku i frjdlsum tima uat fyrir adrar hja bérnum og
spurningar vardandi fjarmal hja foreldrum. Moguleg skyring er hversu
vidamikil viddin er en hin tekur @ pattum sem varda samskipti vid foreldra,
sjalfraedi, fritima og fjarmal (KIDSCREEN Group Europe, 2006). batttaka i
frjdlsum tima er likleg til ad vega pungt i lifsgeedamati barna med einhverfu
en atridin endurspegla medal annars dnaegju barnanna med astundun
ahugamala. Pa ma velta fyrir sér hvort spurningar um fjarmal séu i 6llum
tilvikum videigandi medal islenskra barna. | rannsékn & lifsgeedum fatladra
barna i Eyjafirdi kom til deemis fram hja foreldrum ad litil hefd er fyrir
vasapeningum, sérstaklega i fjolskyldum yngri barna (Erna Sveinbjornsdéttir
o.fl., 2012).

Samantekt

Born og foreldrar voru sammadla um ad takmorkud félagsleg patttaka og
likamleg virkni dré einna helst Ur lifsgedum barna med einhverfu.
Naerumhverfi barnanna skipti jafnframt miklu fyrir lidan peirra og daglega
patttoku, sem og samskipti og studningur dlikra adila innan pess. Kostur
jafnvaegis i daglegu lifi kom einnig fram og reyndist aeskilegt ad astundun
ahugamala, nam og félagsleg patttaka dreifdist tiltélulega jafnt yfir hverja
viku.

Ahugavert var ad sja ad born med einhverfu og foreldrar virtust sammala
um hvada peettir drégu helst ar lifsggedum barnanna. beirra 8 medal var po
agreiningur um hversu mikil ahrifin voru i raun. Foreldrar voru par mun
neikveedari en bornin og endurspeglar pad ef til vill dhyggjur foreldra af
lifsgeedum barna sinna. Einnig geta nidurstodurnar bent til ad foreldrum
reynist erfitt ad atta sig a lidan og patttdoku barnanna utan heimilisins.
Hverjar sem asteedurnar eru undirstrika nidurstédurnar mikilvaegi sjalfsmats
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med bérnum a einhverfuréfi, asamt kostum pess ad nota blandadar adferdir
til ad kanna lifsgaedi peirra og 6dlast pannig dypri skilning en annars.
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Kafli VI
Nidurlag

Innan tengslasjonarhorna er almennt talid ad born upplifi fotlun ef pau na
ekki ad nyta hefileika sina i dkvednum adstaeedum og verda fyrir verulegum
hindrunum i daglegu umhverfi sinu (Tgssebro, 2004). Slikar hindranir draga
sidan allajafna ar lifsgedum barnanna (Felce og Perry, 1995; Kamio o.fl,,
2013). Slik tengslandlgun endurspeglast i tilgangi og adferdafraedi
rannsoknarinnar, par sem lifsgeedi barna med einhverfu eru skodud ut fra
mismunandi sjénarhornum og med tilliti til umhverfisahrifa 4 daglega
patttoku barnanna. Nidurstdédurnar faera fagfélki jafnt sem 68rum innsyn i lif
og adstaedur barna med einhverfu og veita upplysingar um hvada paetti huga
beri sérstaklega ad i naerkerfi peirra.

Hér 3 eftir verdur fjallad um nokkrar hagnytar dbendingar sem nyst geta i
starfi med bornum & einhverfurdfi. Einnig eru tillogur ad framtidar-
rannsoknum settar fram, dsamt pvi ad greint er fra helstu styrkleikum og
takmoérkunum rannséknarinnar.

Hagnytar abendingar

i 6llu starfi med bornum & einhverfurdfi er mikilvaegt ad hlusta eftir reynslu
og vilja barnanna, sem og foreldra peirra og reyna pannig ad koma til mots
vid fjolbreytilegar parfir og adstaedur hvers barns. Ymsir peettir i naerkerfi
barnanna hafa ahrif a lidan og patttoku peirra & mismunandi vettvangi og
burfa hin ymsu millikerfi ad vinna saman til ad skapa peim stydjandi
umhverfi. Sem deemi ma nefna ad studningur foreldra, kennara eda annarra
adila skiptir miklu pegar bornin préfa sig afram vid ad mynda og proda
vinasambond (Bauminger og Kasari, 2000; Bauminger og Shulman, 2003).
Ein leid til ad meta lidan, patttéku og adstaedur barna med einhverfu er ad
nota lifsgeedamatslista @ bord vid KIDSCREEN-27. Pbannig ma tryggja
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heildraena nalgun i starfi og leggja grunn ad virkri teymisvinnu barna,
foreldra og fagfdlks.

Traust vinatengsl veita bérnunum taekifeeri til ad efla félagsfaerni sina og
®fa sig i ad vinna med 6drum, deila, syna frumkvaedi, hlusta og taka tillit til
annarra (Feldman, 2006). Oft er pad pé undir nzerkerfinu komid ad skapa
teekifaeri fyrir bornin til ad sefa faerni sina i félagslegum samskiptum og hefur
ihlutun byggd a vinapjalfun til deemis reynst mérgum vel (Frankel o.fl., 2010;
Mandelberg, Frankel, Cunningham, Gorospe og Laugeson, 2014; Schohl o.fl.,
2013). Vinapjalfun byggir baedi 4 patttdoku barna i félagsfeernindpum sem og
pjalfun i ad bjéda vini heim og taka patt i tdmstundaidju med skolafélogum.
patttaka foreldra er pvi lykilatridi og fa peir einnig pjalfun i ad stydja barn sitt
i mismunandi adstaedum (Frankel o.fl., 2010). pa hafa foreldrar gjarnan
O6skad eftir aukinni patttoku skélans og telja mikilveegt ad kennarar taki
virkan patt vid ad efla félagsfeerni barnanna, medal annars med pvi ad leyfa
vinum ad vinna saman ad sameiginlegum verkefnum (Bauminger og
Shulman, 2003; Calder o.fl.,, 2012). bannig er brynt ad allir adilar sem koma
ad malefnum hvers barns vinni ad sama marki.

Skélinn hefur veigamikil ahrif & lifsgaedi barna en umhverfi hans
einkennist oft af havada, prengslum og éreidu sem getur orsakad streitu og
Opaegindi hja bornum sem eru vidkveem fyrir skynareitum (Jarprudur
pdrhallsddttir, 2013). Kennarar og annad starfsfélk skoéla parf pvi ad vera
medvitad um hvad veldur vanlidan hja barni med einhverfu og gefa pvi
svigrum til ad takast a vid lidan sina. bannig parf dkvedinn sveigjanleiki og
vilji ad vera til stadar svo haegt sé ad koma til méts vid oélikar parfir barna
hverju sinni. Jafnframt parf ad skoda vel vid hvada adstaedur barn upplifir
erfidleika og kenna pvi ad beita styrkleikum sinum a jakveedan hatt vid dlikar
adstaedur skola. bannig geta dhugamal og sérpekking barna med einhverfu
ordid peim hvatning i skoélastarfinu, ytt undir drangur og feert peim
vidurkenningu annarra nemenda.

Algengt er ad born med einhverfu purfi & sérstokum studningi ad halda i
skélum, ymist i formi adlégunar eda studningsadila, en slikur studningur
getur verid forsenda pess ad bornin taki patt i almennum bekkjardeildum
(Jarpradur pérhallsddttir, 2013). borf getur verid 4 adlogun i kennslustofum
eins og ad draga ur eda auka areiti i umhverfinu. Til ad draga ur areitum ma
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til deemis hafa faeranlegt skilrim i stofunni, bjé6a bérnum ad nota
heyrnartdl og hafa rélegt athvarf pangad sem pau geta leitad i eftir pérfum.
Ef auka parf areiti til ad skerpa athygli nemenda ma setja riflds undir
skrifbordin, hafa mynstradan duk a bordum eda leyfa bornum ad hlusta 3
tonlist vid verkefnavinnu. Auk pess getur verid porf & ad adlaga
namsverkefni, ymist med pvi ad |étta pau eda pyngja. Pa parf stundum ad
draga Ur almennum krofum, eins og ad sitja kyrr eda standa i rod.
Studningsadili getur einnig gengt mikilveegu hlutverki innan kennslu-
stofunnar. A8 gefa bérnum visbendingar i samskiptum sinum vid adra
nemendur og leidbeina peim ad takast a8 vid agreining getur til deemis skipt
miklu. ba getur verié porf a ad draga athygli barnanna ad vidfangsefni
kennslustunda pegar einbeitingu skortir eda leidbeina peim a milli stada.
Mikilvaegt er p6 ad bornin fai svigrdm til ad stunda ndm sitt, profa sig afram
og taka patt til jafns vid bekkjarfélaga sina. Virk samvinna nemenda,
foreldra, kennara og studningsadila er lykilatridi svo d&rangur naist
(Humphrey og Lewis, 2008).

Skoélastarfid getur einnig gengt mikilveegu hlutverki pegar kemur ad pvi
ad efla likamlega virkni barna med einhverfu. B6rn med einhverfu verja
fritima sinum sidur i hreyfingu en dnnur born og skiptir pvi miklu ad pau nai
ad nyta ipréttatima i skélum sem best. ipréttakennarar purfa pvi ad vera
medvitadir um dhuga og haefileika hvers barns og vera faerir um ad efla
patttoku barnanna i ipréttagreinum sem peim lidur vel i. Val innan hvers
ibréttatima parf ad vera fjolbreytt og zetti eitt ekki yfir alla ad ganga. Eins og
annarsstadar parf ad huga vel ad umhverfispattum og takmarka eda auka
areiti eftir porfum.

Ymis taeknileg Grraedi eru til sem gagnast geta bérnum med einhverfu,
styrkt daglega patttoku peirra og dregid ur Ovissu. Par ma helst nefna
fijolmoérg smaforrit sem nyst geta vid timastjérnun, skipulagningu og
verkefnavinnu. Einnig eru til ymis forrit sem innihalda félagsfeerniségur og
annad efni tengt samskiptum. Smaforritin eru pd flest 4 ensku en oft er haegt
ad adlaga pau og setja inn eigin myndir, texta eda tal. b4 geta spjaldtolvur
nyst vid lestur og laerddm en pangad er hzegt ad hlada bédkum og textum
sem bornin geta hlustad a og unnid med.
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Tillogur ad framtidarrannséknum

Mikilvaegt er ad beina sjonum enn frekar ad lifsgedum barna med
einhverfu, sem og annarra barna busettra & [slandi. Nidurstédur slikra
rannsékna geta nyst vel til ad skipuleggja pjonustu fyrir bérn og koma auga a
hvada peettir i umhverfinu stydja vid eda hindra patttoku i fjdlbreyttum
adsteedum. Aframhaldandi pekkingarleit er pvi aridandi og hafa nokkrar
hugmyndir kviknad i pessu rannséknarferli. Tillogurnar eru eftirfarandi:

e Nota eigindlegar adferdir og reeda vid getumikil born med einhverfu til
ad fa frekari innsyn i daglegt lif og reynslu peirra med tilliti til
lifsgaeedahugtaksins.

e Gera eigindlega rannsdkn 4 upplifun og reynslu foreldra barna med
einhverfu 3 lifsgeedum barna sinna.

e Gera langtimarannsékn til ad kanna breytingar a lifsgeedum barna
med einhverfu yfir tima.

e Gera lysandi samanburdarrannsékn & lifsgeedum fatladra barna
busettra 4 islandi.

e AQ taka patt i erlendum samanburdarrannséknum a lifsgaedum barna
med eda an fotlunar.

Styrkleikar og takmarkanir

Ekki hefur svo vidamikil rannsékn a lifsgeedum, patttoku og umhverfi barna a
einhverfurofi verid framkveemd, hvorki hér & landi né erlendis svo vitad sé.
Rannsdknin er su fyrsta hérlendis par sem lifsgeedamatslistinn KIDSCREEN-27
er notadur en adur hefur listinn farid i gegnum langt og itarlegt pydingarferli
par sem medal annars var studst vid igrundud samtol vid bérn og foreldra
(Sneefridur bdra Egilson o.fl.,, 2013). Litil reynsla er po 4 notkun listans med
bornum a einhverfuréfi (Tavernor o.fl.,, 2012) og eru fraedimenn édsammdla
um gildi almennra lifsgaedamatslista pegar kanna & lifsgaedi getumikilla
barna med einhverfu (Shipman o.fl., 2011; Tavernor o.fl., 2012). Su erlenda
rannsokn sem hefur beinst ad notagildi KIDSCREEN med hdpnum og efast
um pad, byggir aftur 4 moti a lifsgeedamati og vidtdlum vid faa patttakendur,
bad er fjogur born og tiu foreldra (Tavernor o.fl., 2012).
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Svarhlutfall medal patttakenda i rannsdknarhdpi var fremur lagt eda 35%
medal barna og 42,6% hja foreldrum. i upphafi var pad i hdndum foreldra ad
afhenda barni sinu kynningarbréf um rannséknina og var patttaka barnanna
bvi had sampykki og ahuga peirra. Akvedin ,rannséknarpreyta” er p6 komin i
foreldra par sem born med einhverfu eru famennur hépur hér a landi og
endurtekid er 6skad eftir patttoku fjolskyldnanna i rannséknum (Munnleg
heimild dr. Evald Seemundsen, 19. mars 2013). bratt fyrir lagt svarhlutfall eru
patttakendur stér hluti af getumiklum bérnum med einhverfu & islandi.
Einnig er fjoldi barnanna téluvert meiri en adur hefur sést i sjalfsmats-
rannsoknum & lifsgaedum barna med einhverfu (Burgess og Turkstra, 2010;
Shipman o.fl.,, 2011; Tavernor o.fl.,, 2012). Bakgrunnsupplysingar um hoépinn
sem neitadi patttoku voru éadgengilegar og pvi ekki haegt ad segja til um
hugsanlega skekkju i drtakinu.

i vidtalshluta rannséknarinnar eru patttakendur fair en frasagnir peirra
veita samt sem adur frekari innsyn i daglega patttéku og pann skilning sem
bornin leggja i lif sitt og adstadur. Nidurstodur vidtalanna, sem og
rannsoknarinnar i heild, styrkja einnig gildi KIDSCREEN-27 til kanna lifsgeedi
getumikilla barna med einhverfu. Auk pess undirstrikar rannséknin mikilvaegi
bess ad leitad sé til barnanna sjalfra i malefnum sem pau varda.

Vid drvinnslu nidurstadna ur KIDSCREEN-27 matslistanum voru svor
patttakenda i rannséknar- og samanburdarhdpi ekki porud saman pratt fyrir
moguleika svo um. Vid porun milli hépanna tveggja hefdi fjoldi patttakenda
dregist saman og kaus rannsakandi fjéldann fram yfir porunina. Einnig er
umfang verkefnisins téluvert og var pvi akvedid ad nidurstéodurnar myndu
fyrst og fremst endurspegla st6du barna med einhverfu i stad pess ad leggja
meira upp Ur samanburdi vid boérn an einhverfu, sem pd hefdi verid haegt.
Adeins var pvi unnid Ur goégnum rannsoknarinnar ad hluta til en
aframhaldandi gagnaurvinnsla mun fara fram a 6drum vettvangi.

Lokaord
Hvernig born upplifa eigin stodu i daglegu lifi og samfélaginu sem pau bua i

er afar mikilveeg spurning. Lidan barna & uppvaxtararum hefur ahrif a
hvernig pau vaxa Ur grasi og motast sem fullordnir einstaklingar. Trd barna a
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eigin faerni hefur pannig ahrif & allt sem pau taka sér fyrir hendur og
markmidin sem pau setja sér fyrir framtidina. Ef upplifun barna af lifsgaedum
sinum er gd0 er fatt sem hindrar pau i ad taka patt og seekjast eftir pvi sem
bau vilja. Aftur @ méti ef reynsla barna litast af hindrunum i umhverfinu eins
og neikveedum vidhorfum og takmorkudu adgengi, er liklegra en ekki ad
misheppnadar tilraunir til patttoku dragi ur vilja barnanna til ad reyna nyja
hluti. Med markvissum haetti parf pvi ad skoda hvad studlar ad lifsgaedum
barna og nyta nidurstdédur slikra rannsdkna til ad hafa ahrif & arr=di og
vidmot samfélagsins.
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(strakar)

KIDSCREEN-27

Spurningalisti um heilsu og {idan barna og unglinga

Barna- og unglingautgafa
8til 18 ara

Strakar
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Hallo,

Hvernig hefur b pad? Hvernig lidur bér? betta er pad sem okkur langar til ad pa
segir okkur.

Lestu hverja spurningu vandlega. Hvada svar dettur pér fyrst i hug? Veldu reitinn
sem passar best vid svarid pitt og merktu vid hann.

Mundu ad petta er ekki prof og pvi eru engin réing svor. bPad er mikilvaegt a8 ba svarir
ollum spurningunum. Reyndu ad muna hvernig sidasta vika var pegar pJ svarar.

b parft ekki ad syna neinum svérin pin og pa® kemur enginn sem pu pekkir til med
ad sja spurningalistann pinn eftir ad pu hefur svarad honum.

[ Hvada ér ert i fddur? ]
[ i hvada manudi att pu afmaeli? _j
{ Ert bi med fotiun, proskardskun eda sjikdém? ]
O Nei
Ous Hvata? (merktu vio allt sem & vid)
O Roskun a einhverfurdfi
O broskahsmiun
O Hreyfindmlun

O Athyglisbrest med eda an ofvirkni
@] bunglyndi, kvida eda annan vanda af gedraenum toga

O Annas
[ Stundar b nam i: J
O Almennum bekk O sérdeild
O Namsveri O sérskéla

-CT-2000- 00751

& The KIDSCREEN (
KIDECR)
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1. Hreyfiathafnir og heilsa

1_[ Hvemig o heilsa pint yfirleit? ]_

O Frabeer
O Miog goo
Oces
O szmileg
O Leleg
—[ Ef pi hugsar um sidustu viku... ] -
alls ekki svolitit mifilungs mijbg ‘akaflega
Z. Varst p(] hraustur og leid bér vel? alls_gkki solitid n.‘ﬁlungs_ Mg akaflega
O O S (@)
3. arst m Iﬂ(amlega wirkur {Ld. vith af alls ekki svolitit midiungs, lrtsg akaflega
hlaupa, klifra, hjola)? O O
4. A"jr aufvelt med ad hlaupa? alls-akki svolitity mifilungs m) akaflega
pu p: aN 9 N O 6g
—| Ef pi hugsar um sidustu viku... <
bé hage J; aidrei sialdan  nokkudoft  midg oft alltaf
5. Varst p(] orkumikill? aldrei sjaldan nokkud oft  mjdg oft alitaf
O O
2. Almenn lidan og um hig sjalfan
—{ If i hugsar um sidustu viku... J
alls ekki svolitit mifilungs mijbg ‘akaflega
1. Fannst r gaman ad ifa? alls_ekki svoliti mifilungs m) akaflega
b o © o
—( Ef pu hugsar um sidustu viku... }
L aldrei galdan  nokkuoft  misgoit  alat
2. Varst bo | godu skapi? aldrei sjaldan nokkud oft mijtg oft alltaf
3. Fannst bér gaman? aldrei sjaldan nokkud oft mibg oft alltaf
pere O o "o o

@ The KIDSCREEM Group, 2004; EC Grant Number: QLG-CT-2000- 00751
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—[ Ef pu hugsar um sidustu viku... }
aldrsi sialdan  nokkuSoft  mitg oft alitaf
4. arst P‘U leidur? aldrsi sjaldan niokkud oft mj6oft alitaf
5. Leid bér svo illa ad big |ﬂﬂgﬂﬁl ekki ad aldrei sjaldan nokkud oft mjaoft alltaf,
gera neitt? o)
6. Varst m einmana? aldrei sjaldan nokkud oft mj }o‘: glltif
T Varst pa anmgbur med pig eins og pu aldrei sjaldan nokkud oft it off alltaf
ert?
3. Fjolskylda og frjals timi
—[ Ef pu hugsar um sidustu viku... }
aldrer galdan  nokkuSoft  mitg oft alliaf
1. Haf#éir b naegan tima ir big sjalfan? aldrel taldan noddud oit, mijtg oft alitaf
b neeg fyrir pig sja o) N 6
2. Gast b[l gert paa sem p.g Iangadi ab aldrii s,eld\an nokkud oft ij)d‘t alitaf
gera | fritima pinum? G
3. H&fau foreldrar (foreldri) pinir naeoan Bigirei sjaldan nokkud oft ij)th alitaf
tima fyrir pig? = O
4. Komu foreldrar {fa'eldri) pln'r vel fram vi aldrei sjaidan nokkud oft ij)th alitaf
big? .
5. Gast pi raett vid foreldra (foreldri) pina alt:l_l"ei sjaldan nokkud oft ij)oft alitaf
pegar pa vildir? O
6. Hafair bl:l n=:ga pemrlga il a8 gera baa aldrei sjaldan nokkud oft mjgoft alitaf
sama og vinir pinir? O
T. Hafdir bﬂ neega peninga til ad borga IJBO aldrei S,a&:ljan nokkud oft mje)oft alltaf

sem pi purftic?

@ The KIDSCREEN Group, 2004; EC Grant Number: QLG-CT-2000- 00751
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4_Vinir

—[ Ef pi hugsar um sidustu viku... }
aldrei sjgldan  nokkuBoft  miog oft alitaf
1. Eymr bl:l tima med vinum IJ|I'I..II1'I? aldrei sjaldan nokkud oft mj ‘m a&lf;f
2. Hafair pu pad skemmtilegt med vinum aldrei sjaldan nokkud oft mjg)o& alltaf
pinum? & O
kB Hjélpuﬂusi b('] og vinir p“nir af? aldrei sjaldan nokkud gft mjaoﬁ aliiaf
4. Gast m [I'EyS[ A vini bfﬂﬂ? aldrei sjaldan nokkud bft rnjﬁ)o& alltaf
L
5. Skoli og nam
—[ Ef pu hugsar um sidustu viku... _]—
J ails ki svolitith mifilungs mijbg ‘akaflega
1. Varst p(j armgﬁur | skélanum? alls ekki svolitia midilungs m(5g akaflega
2. Gekk béf vel | skalanum? allgki svpliliﬂ midlungs m(5g akaflega
—[ Ef pi hugsar um sidustu viku... l——
aldrei sjgldan  nokkuBoft  miog oft alitaf
3. Gast m einbeitt pér? aldrei sjaldan nokkud oft mjao& alitaf
4. Voru Lyt b"-l il b 9"{’? aldrei sjaldan nokkud oft aliaf

mj 60&
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Fylgiskjal B: Sjalfsmatslisti KIDSCREEN-27
(stelpur)

w W \
KIDSCreen

KIDSCREEN-27

Spurningalisti um heilsu og !idan barna og unglinga

Barna-og unglingautgafa
8.1l 18 ara

Stelpur
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Hallo,

Hvernig hefur b pad? Hvernig lidur bér? betta er pad sem okkur langar til ad pa
segir okkur.

Lestu hverja spurningu vandlega. Hvada svar dettur pér fyrst i hug? Veldu reitinn
sem passar best vid svarid pitt og merktu vid hann.

Mundu ad petta er ekki prof og pvi eru engin réing svér. Pad er mikilvaegt ad ba svarir,
ollum spurningunum. Reyndu ad muna hvernig sidasta vika var pegar p( svarar.

b parft ekki ad syna neinum svérin pin og pa® kemur enginn sem pu pekkir til ined
ad sja spurningalistann pinn eftir ad pu hefur svarad honum.

[ Hvada ar ert pa fdd? ]

[ i hvada manudi att pa afmaeli?

-

{ Ert bi me fotiun, proskardskun 604 sjikdom? ]
O Nei
QOua Hvada? (merktu vid allt sem & vid)
O Réskun & einhverfurdfi
O broskahsmiun
O Hreyfindmlun

O Athyglisbrest med eda an ofvirkni
O bunglyndi, kvida eda annan vanda af gedraenum toga

O Annad
[ Siundar pua nam ]
O Almennum bekk O sérdeild
O Namsveri O sérskéla

& The KIDSCREEN (
KIDECR)
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1. Hreyfiathafnir og heilsa

—[ Hvernig er heilsa pin yfirleitt?
1.

O Frabaer
O miog gos
O cos

O szmileg
O Leleg

—[ Ef pi hugsar um sidustu viku... ]
alls ekki svolitit imifilungs mijbg ‘akaflega
Z. Varst p(] hraust og leid pér vel? alls_gkki svolitia mifiungs m| akaflega
o O o
3. arst m ITkamIega virk {t.d. Vit a8 allzakki svolitit mifilungs lrtsg akaflega
hlaupa, Klifra, hjola)? O
4. A"jr pﬂ aufvelt med ad hlaupa? alls ekki svolitit mifilungs lrtsg akaflega
—[ Ef pa hugsar um sidusiu viku... jj
aldrei sialdan  nokkudoft  midg oft alltaf
5.  Varst pu orkumikil? aldrsi sialdan  nokkuBoft  mig oft alitaf
T~ O O
2. Almenn iidan og um pig sjalfa
— Ex P hugsar um sidustu viku... J
— alls ekki svolitis mislungs mig akaflega
1. Fannst per gaman ad lifa? alls_ekki svoliti mifilungs "8 akaflega
oL i hugar um sibustu viki: }
== sldrei salden  nokkuboRt  miSgoR aliaf
2. arst pﬁ i géﬁu skapi‘? aldrei sjaldan nokkud oft mjaoft alltaf
3. Fannst pér gaman? aldrei sjaldan nokkud oft alltaf

mj 60&
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—[ Ef pu hugsar um sidustu viku... }
aldrei sjaldan  nokkudoft  midg oft alitaf
4. arst P‘U |eid? aldrsi sjaldan niokkud oft mijdg oft alitaf
O ©
5. Leid bér svo illa ad big |ﬂﬂgﬂﬁl ekki ad aldrei sjaldan nokkud oft mjaoft alitaf
gera neitt? O
6. Varst m einmana? aldrei sjaldan nokkud oft mj? it alltaf
)
T Varst pa ﬂl'lmgﬂ med bg eins og m ert? aldrei sjaldan nokkud oft mjaof‘ alltaf
3. Fjolskylda og frjals timi
—[- Ef pi hugsar um sidustu viku... } —
aldre sjaldan  nokkuSoft  mitg oft alitaf
1. Hafdir ba an tima fyrir big sjalfa? alu: Gjaldan nokkud bft  mjog oft alitaf
pa nzeg fyrir pig sja a )

2. Gast m gert pm sem big Iangadi ald aldizi sjaldani nokkud oft mijtg oft alltaf
gera | fritima pinum? O o O 6 O
3. Hafdu foreldrar (forelm} b||-|ir naegan aldref sjaidan nokkud oft mijtg oft alltaf
tima fyrir pig? O O 6 O
4. Komu foreldrar {foreldri) pinir vel fram vi& aldrei sjaidan nokkud oft mjaoft alltaf
big? O
5. Gast m raett vid foreldra [fﬂl’e'd.‘i} .b||-|3 aldrei sjaldan nokkud oft mjaoft alltaf
pegar b vildir? O O
6. Hafdir b[] reega pemnga til adh gera bao aldrei sjaldan nokkud oft mjaoft alltaf

sama og vinir binir? O
T Hafdir b[] naega peninga til ad borga ‘pgo aldrei sjaldan nokkud oft alltaf

sem pa purftir?

mj 60&
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4_Vinir

—[ Ef pi hugsar um sidustu viku... }
aldrei sjgldan  nokkuBoft  miog oft alitaf
1. Eymr bl:l tima med vinum IJ|I'I..II1'I? aldrei sjaldan nokkud oft mjaoﬁ alitaf N
2. Hafsir bﬁ bad skernml.iegt med vinum aldrei sjaldan nokkudoft  mjég oft alitaf
pimum?
i i ini i dir=i I khud-ofl jig oft litaf
3. Hjalpudust bl og vinir pinir ad? aldrei sialdan  nol u" ""JE) a'j
4. Gast m [I'EyS[ A vini bfﬂﬂ? aldrei sjaldan nokkud oft mj:’q\o& alltaf
C O o
5. Skoli og nam
T
—[ Ef pii hugsar um sidustu viku... l—
alls e ki svoditic mifilungs mijbg ‘akaflega
1. Varst p(] érmgb i skélanum? alls ekki svolitid mifilungs m(5g &kaflega
2. Gekk béf vel | skdlanum? alls_ekki svgl‘.liﬂ midlungs m(5g akaflega
—[ Ef pi hugsar um sidustu viku... }
aldrei sjgldan  nokkuBoft  miog oft alitaf
3. Gast m einbeitt pé(? aldrei sjaldan nokkus oft mjao& alltaf
4. Voru kinti bin vid k a7 aldrei sjaldan nokkud oft mijtg oft alltaf
v N goo O 6
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Fylgiskjal C: Foreldrautgafa KIDSCREEN-27

KIDSCYEEN

KIiDSCREEN-27

Spurningaiisti um heilsu og lidan barna og unglinga

Foreldraitgafa
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Keera foreldri

Hvernig hefur barnid pitt pbad? Hvernig lidur pvi? betta er pad sem okkur langar til ad
pa segir okkur.

Vinsamlegast svaradu eftirfarandi spurningum eins vel og pu getur. Gaettu pess ad
svirin endurspegli vidhorf bamsins pins. Reyndu ad muna hvernig sidasta vika var
adur en pl svarar.

[ Hver fyllir it spurningalistann? ]

O mésir

O Faair

O stjupmasdir

O stjupfasir

O Festurforeldri

O Annad attmenni

—

[ Hvada &r ert pi faedd(ur)?

Faedingarar:

[ Ert b meB hiskslaprsf? J

Oua
O Nei

[ Hvert er kyn barnsins? :I

O strakur
o Stelpa

Hvaa er bamid pitt gamalt? ]

Faedingarar: Manudur:

& The KIDSCREEN Group, 200
KIDSC!
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—[Erhamibbillmdﬁiﬂun,:: karoskun eda sjukdom? -]7

O Nei

Oua Hvaa? (merktu vid allt sem 4 vis)
O Réskun 4 einhverfurdfi
O broskahémlun
@] Hreyfihdmlun
O Athyglisbrest med eda an ofvirkni
@] Punglyndi, kvida eba annan vanda af gedraznum toga

O Annad
_[ Stundar barni pitt nam i: ]7
O Almennum bekk QO serdeild
O Namsveri O sérskéla
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1. Hreyfiathafnir og heilsa

Hvernig lysir barnid pitt heilsu sinni
1 yfirleitt?

O Fréabaer
O wmijog goo
OGos

O sz=mileg
O Léleg

—[ Ef pu hugsar um sidustu viku... ] ]
alls ekki svolitid  miblungs mioy akaflege.
P Var barnid pm hraust og leid pvj vel? alls exki svolitid midlungs midq akaflega
o) o O
3.  Var barnid bitt likamlega virkt (t.d. vid ad S ki Svesio e P/ skallega
hlaupa, Kiifra, hj6la)? O O O
4. Atti barnid pitt audvelt med ad hlaupa? alis, e\idu svolitid midiungs "59 akaflega
O
—[ Ef pis hugsar um sidustu viku... }
aldrel sialdan  nokkudoft  mjsg oft alltaf
5. Varbarnid pitt orkumikid? = saidin  nokkuSoft  mjdq oft altaf
@) o
2. Aimenn lidan og um barnié sjalft
*[ Ef bis hugsar um sidustu viku... ]
alls ekki svolitid midlungs midg akaflega
1. Fannst bamninu pinu gaman a4 lifa? 3"6*-*' svolltis.  miblungs "6: akaflegs
—{ Ef i hugsar um sidustu viku... }
aldrei sialdan  nokkudoft  mijog oft alltaf
2. Var barnid t;m i gédu skapi? al(ar)eu sjaldan nokkud oft m,aoﬂ alitaf
3. Fannst barminu plnu gmn? sl(dr)m sjaldan nokkud oft m;aoﬂ alitaf
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—[ Ef pu hugsar um sidustu viku... }
aldrei sjaldan nokkud oft  mijdg oft alitaf
4. ar barni® bm |eitt? aldrsi sjaldan niokkud oft mj?g\cft alltaf
=
5.  Lei6 barninu pinu svo illa ad pad langadi Zi T e ’"J""O“"‘ Sl
ekki ad gera neitt?
6. Var barni® bm einmana? aldrei sjaldan no-ﬂgjé oft mjig oft alltaf
T Var barnid pitt anaegt med Sig eins og aldrei sjaldan nokkus oft mjau& alltaf
pad er?
3. Fjolskylda og frjals timi
—[ Ef pu hugsar um sidustu viku... ]7 G
aldisi =jaldan nokkud oft  mijdg oft allitaf
1. Haféi barnid pitt na2gan tima fwir sig aldrei sjaidan nokkud oft mjacft alltaf
sjalft?
2. Gat barnié h‘ﬂ gert bad sem Dﬂﬁ langadi aldre sjaldan nokkud oft mijtg oft alltaf
ad gera i fritima sinum? O 6
3. Fannst baminu bih!l foreldrar pess Rldrei sjaldan nokkud oft mijtg oft alltaf
(foreldri) hafa nasgan timia fyrir sig? O 6
4. Fannst baminu binu foreldrar pess aldrei sjaldan nokkud oft mjacﬂ alitaf
(foreldri) koma vel fram vid sig?
5. Gat barnid hﬂ ra=ti vics foreldra sina aldrei sjaldan nokkud oft mjacﬂ alitaf
(foreldri) pegar pad vildi?
6.  Haféi barnid pitt na2ga peninga ti! a8 aldrsi sigldan  nokkud oft mjao& alltaf
gera pad sama cq vinir pess?
aldrei sjaldan nokkud oft alltaf

7. Fannst bamninu pinu pad hafa naega

peninga til ad borga pad sem pad purfti?

mj 60&
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4_\Vinir

—[- Ef pi hugsar um sidustu viku... }
aldrei sialdan  nokkuSoft  mitg oft alitaf
1. EMI barnif pm tima med vinum sinum? aldrei sjaldan nokkud oft mijtig gt alitaf
O O (@]
2. Haféi barnid piﬂ bad skernmﬁleg{ med aldrei sjaldan nokkuB oft  [mjég oft alitaf
vinum sinum? O 6 O
3. Hiélpuﬂus‘l barnié biﬂ og vinir bess ad? a%')ei sjaldan nokkud oft mjaoﬂ aliiaf
4. Gat barnid pitt A vini sina? aldrei sjaldan nokkud bt mijbg oft alitaf
pit e O o
5. Skoli og nam
—[ Ef pui hugsar um sidustu viku... 1 _—
J alls =kki svoaitith mifilungs mijbg akaflega
1. Var barnid bm m i skélanum? ails ekki svolitia mitilungs m akaflega
O e}
2. Gekk barninu pinu vel | skélanum? alls ekki suplitid mitilungs rrg akaflega
]
—[ Ef pa hugsar um sidustu viku... l_,
aldrei sialdan  nokkuSoft  mitg oft aliaf
3. Gat barnid h‘ﬂ eintei't sér? aldrei sjaldan nokkud oft mibg oft alltaf
O O
4. Voru samsk.’pﬁ barnsins vid kennaraina aldrei sjaldan nokkud oft mijég oft alitaf
g68? O o
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Fylgiskjal D: Samstarfsyfirlysing vid
Greiningar- og radgjafarstod rikisins

Greiningar- 09
radgjafarstdd rikisins

Samstarfsyfirlysing vegna rannsoknarinnar:
Lifsgaedl, patttaka og umhverfi islenskra barna
Abyrgdarmadur rannséknar: Snaefridur béra Egilson, préfessor.

Rannsakendur: Snafridur Péra Egilson, Gunnhildur Jakobsdéttir, Linda Bjork Olafsdéttir og
Kjartan Olafsson.

Hér med lysi ég, Stefn J. Hreidarsson, forstddumadur Greiningar- og radgjafastodvar
rikisins, yfir vilja til samstarfs vid ofangreinda adila f rannsokn um patttoku, umhverfi og
lifsgaedi barna og ungmenna med og én einhverfu.

Samstarfid felst i pvi ad afla patttakenda i rannsoknarhdp ar fotlunarskra stofnunarinnar, ad
fengnu leyfi Visindasidanefndar, og ad starfsmadur & Greiningarst6d starfi sem tengilidur
rannsakenda. Hlutverk tengilids er ad senda kynningarbréf til patttakenda par sem visad erd
rafraent form matslistanna KIDSCREEN-27 og Mat & bétttoku og umhverfi barna og
ungmenna. A8 auki mun tengilidur hafa simleidis samband vid foreldra og dska eftir patttoku
fidlskyldunnar.

Tilgangur rannsdknarinnar er ad skoda hvernig 8-17 4ra getumikil born med einhverfu meta
lifsgaedi sin og hvernig foreldrar peirra meta lifsgaedi og patttdku barnanna i mismunandi
umhverfi. Lifsgaedi, patttaka og umhverfi barna { samanburdarhdpi verda kénnud & sama
hatt (sja umsokn til VSN).

Litid er 4 rannséknina sem lid | rannséknarhlutverki stédvarinnar likt og skilgreint er i l16gum
um hana nr. 83/2003. Avinningur rannséknarinnar felst fyrst og fremst i 6flun pekkingar a
heilsu og lidan barna med einhverfu bar sem horft er heildsteaett & adsteedur peirra.

141






Fylgiskjal E: Kynningarbréf til barna i
rannsdéknar- og samanburdarhopi

I:iaskolin n Greiningar- og
a Akureyri rabaiatarstdd rikising
dd.mm.yy

Kynningarbréf vegna rannséknarinnar:
Lifsgaedi, patttaka og umhverfi barna sem bisett eru 4 islandi

AbyrgSarmadur: dr. Snafridur béra Egilson, idjubjalfi og préfessor vid Haskélann & Akureyri, simi: 862-2725,
netfang: sne@unak.is

Halls!
Hvernig hefur pu pad? Hvernig lidur pér? betta er pad sem okkur langar til ad pu segir okkur.

Vid, Snafridur og Linda, erum ad vinna rannsdkn um lifsgaedi, patttéku og umhverfi islenskra
barna med og dn einhverfu. Rannséknin er unnin i samstarfi vid Greiningar- og radgjafarstad
rikisins.

Atlun okkar er ad fa upplysingar fra 8-17 4ra bérnum um lifan sina og patttéku heima fyrir, |
fritimanum og | skélanum. Slikar upplysingar eru mikilvaegar til a8 fa innsyn [ pad hvad bérn
og unglingar eru a8 gera og til ad skipuleggja Grr=8i og bjdnustu vid haefi.

Ef b vilt hjalpa okkur og taka pétt i rannsdkninni svarar pl spurningalista 4 netinu &
vefslddinni barn.rha.is. Mikilvaegt er ad b hlustir 4 eda lesir hverja spurningu vandlega og
veljir reitinn sem passar best vid svarid pitt. Mundu ad petta er ekki préf og pvi eru engin
rong svar. ba parft ekki ad syna neinum svirin pin og pad kemur enginn sem pd pekkir til
med ad sja spurningalistann pinn eftir ad pu hefur svarad honum. bud reedur hvort pl svarar
Bllum spurningunum eda ekki.

Foreldrar pinir eru einnig bednir um ad svara spurningalista um lidan pina og patttakuw.
pannig faum vid baedi ad vita hvernig pér lidur og hvernig foreldrar pinir meta lidan pina,
pétttéku og umhwverfi. bu veist bé best hvernig pér lidur og pvi eru svér pin mjég mikils virdi.

Med bestu kvedjum og karu pakklzeti,

Snefridur péraEgilson &
Linda Bjdrk Olafsddttir

Vinsamlegast fardu inn a eftirfarandi vefslod:

barn.rha.is

Leyniord pitt er:

1234

Ef bui hefur spurningar um rétt binn sem pdtttakandi § visindarannsdkn eda vilt haetta bétetéku § rannsdkninni
getur pu sndid pér til Visindasidonefndar, Hafnarhusinu, Tryggvegdtu 17, 101 Reykjovik. Simi: 551-7100, fox:
551-1444.
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Fylgiskjal F: Kynningarbréf til foreldra i
rannséknarhopi

Haskdlinn Greiningar- og

a Akureyri raBaiatarstdd rikising

dd.mm.yy

Kynningarbréf vegna rannséknarinnar:
Lifsgaedi, patttaka og umhverfi barna sem busett eru 4 islandi

Abyrgdarmadur: dr. Snafridur Péra Egilson, idjubjalfi og professor vidl Haskdlann & Akureyri, simi:
862-2725, netfang: sne@unak.is

Kzeru foreldrar/forrédamenn.

Greiningar- og radgjafastdd rikisins leggur metnad sinn [ ad veita fjélskyldum fatladra barna
gbda pjonustu. Eitt af hlutverkum stofnunarinnar er ad taka patt i rannséknum & svidi fatlana
til a8l efla pekkingu og pjénustu sina enn frekar. Akvedid var ad fara | samstarf vid Haskélann
4 Akureyri til ad skoda lifsgzedi, patttéku og umhverfi islenskra barna med og an einhverfu.
Rannsdknin markar timamot er kemur adl aherslum | islensku rannséknarstarfi par sem
sjénum er beint a8 lidan og patttéku barna i stad pess ad einblint sé & undirliggjandi
skerdingu eins og oft er gert. Einnig beinist hluti rannsdknarinnar ad upplifun barna med
einhverfu & lidan sinni en hingad til hafa raddir peirra litid fengid ad heyrast i rannséknum.
N leitum vid til ykkar, fidlskyldunnar, med dsk um ad taka patt [ rannsékninni.

Skrifad hefur verid undir samstarfsyfirlysingu vid Snzefridi béru Egilson préfessor vid
Haskélann & Akureyri og dbyrgBarmann rannsoknar. | rannséknarteyminu eru einnig Kjartan
Olafsson lektor vid félagsvisindadeild HA, 4samt Gunnhildi Jakobsdéttur og Lindu Bjérk
Olafsdéttur, i8jupjélfum og meistaranemum vid heilbrig8isvisindasvid HA. Tengilidur vid
Greiningar- og radgjafarstod rikisins er bdra Ledsdottir skorarstjéri (thora@greining.is).
Rannsdknin er styrkt af Rannsoknarsjédi Haskdlans 4 Akureyri.

Rannsdknin skiptist | tvo hluta. [ fyrstu verda lifsgaedi barna skodud med matslistanum
KIDSCREEN-27 ba=di Gt fra upplifun peirra sjalfra og foreldranna. [ byrjun névember verdur
sidan matslistinn Mat ¢ pdtttku og umhverfi barna og ungmenna sendur Gt til ad kanna
ahrif umhverfis & tidni og umfang patttéku barna heima fyrir, | skélanum og ati | samfélaginu.

Kynningarbréf petta a vid fyrsta hluta rannséknarinnar og er sent til allra foreldra getumikilla
B-17 dra barna med einhverfu (aspergersheilkenni, 6dzmigerda einhverfu, einhverfu og
adrar raskanir 4 einhverfurdfi). Urtakid er fengid (r skrdm Greiningar- og radgjafarstodivar
rikisins med leyfi forstddumanns. Einnig fylgir med kynningarbréf til barnsins ykkar par sem
oskad er eftir patttéku pess | rannsdkninni vid ad leggja mat & lifsgaedi sin. batttaka pess felst
i ad fylla Gt barnautgafu KIDSCREEN-27 (sja synishorn & vefslédinni foreldrar.rha.is).
Vinsamlegast afhenditl barni ykkar bréfid ef it sampykkid patttéku pess. A naestu dégum
faid pid simtal fra béru Ledsddttur par sem ahugi fiélskyldunnar & patttoku er kannadur. Auk
pess gefst ykkur ba faeri 4 ad spyrja ndnar um rannsdknina ef eitthvad er dljost.
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Medfylgjandi er vefsléd og leyniord sem veitir ykkur adgang ad foreldraltgafu lifsgedalistans
KIDSCREEN-27. A8 medaltali tekur um 15 minutur ad svara listanum. Spurningalistinn er
nafnlaus og ekki verdur haegt ad tengja saman nofn patttakenda og svor. Ykkur er frjdlst ad
sleppa pvi ad svara einstdkum spurningum eda listanum i heild en gé8 svdrun gerir
rannsoknina marktakari. Lifsgaedalistinn verdur adgengilegur 3 netinu naestu 3-4 vikur.
Gognum verdur formlega eytt ad drvinnslu lokinni. Rannsdknin hefur verid tilkynnt til
Persénuverndar og leyfi Visindasi@anefndar (nr. VSN-13-081) liggur fyrir.

bad er von okkar ad upplysingarnar varpi ljosi & hvada umhverfishaettir ymist studli ad eda
dragi Ur patttéku barna i daglegum athdfnum og hafi dhrif 4 lifsgaedi peirra. Vitneskja um
tilgreinda paetti nytist vid adlégun eda proun pjénustu sem maetir borfum fjdlskyldna barna
med einhverfu. Ykkar framlag er pvi mjog mikils virdi.

Med bestu kvedjum og karu pakklzzti,
Sneefridur Pora Egilson,

Linda Bjork Olafsdottiv &
Gunwnhildur Jakolsddttiv

Vinsamlegast far8u inn & eftirfarandi vefsl6d:
foreldrar.rha.is

Leyniord pitt er:
1234

Vardandi patttéku barns pins:

« Synishorn af barnaditgafu KIDSCREEN-27 ma finna inni & sifunni foreldrar.rha.is

* Vinsamlegast afhentu barni pinu umslagid sitt med kynningabréfinu ef pd
sampykkir patttéku pess. | kynningarbréfi barnsins fylgir sérsték vefslad og
leyniord sem veitir pvi adgang ad barnadtgafu KIDSCREEN-27.

Ef bui hefur spurningar um rétt binn sem pdittakandi f visindarannsdkn eda vilt haetto pdtttéku i rannsdkninni
getur b snuid pér til Visindasidanefndar, Hafnarhdsinu, Tryggvagdtu 17, 101 Reykjavik. Simi: 551-7100, fax:
551-1444.
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Fylgiskjal G: Kynningarbréf til foreldra i
samanburdarhdpi

Haskalinn
a Akureyri

dd.mm.yy

Kynningarbréf vegna rannséknarinnar:
Lifsgaedi, patttaka og umhverfi barna sem biisett eru & islandi

Abyrgdarmadur: dr. Snaefridur Péra Egilson, idjupjilfi og professor vid Haskolann & Akureyri, simi:
862 2725, netfang: sne@unak.is

Kazru foreldrar/forré8amenn.

Fyrirhugud er rannsokn & vegum Haskdlans a Akureyri | samstarfi vid Greiningar- og
radgjafastad rikisins & patttdku, umhverfi og lifsgaedum 8-17 ara barna. Astadan er sa ad
pétttaka barna i athdfnum sem eru peim mikilvaegar er talin hafa jakveed dhrif 4 heilsu peirra
og proska. Umhverfi getur haft afgerandi dhrif 4 tekifaeri barna til ad taka patt i pvi sem
samfélagid hefur upp & ad bjéda og ma par nefna adigengismal, frambod & pjénustu og
afpreyingu i heimabyggd og stefnu stjérnvalda. Allt hefur petta dhrif 3 hvernig bérn upplifa
stédu sina i lifinu og par af leidandi lifsgadi sin.

Markmid rannséknarinnar er ad afla upplysinga fra foreldrum um patttoku, umhverfi og
lifsgaedi barna sinna dsamt pvi ad kanna mat barnanna sjélfra 3 lifsgaedum sinum.

Abyrgdarmadur rannsoknarinnar er Snafriur béra Egilson préfessor vidd Haskdlann &
Akureyri. | rannséknarteyminu eru einnig Kjartan Olafsson lektor vifi félagsvisindadeild HA,
dsamt Gunnhildi Jakobsdéttur og Lindu Bjork Olafsdéttur ijupjalfum og meistaranemum vid
heilbrigdisvisindasvid HA. Tengilidur vid Greiningar- og radgjafarstdd rikisins er bdra
Ledsdottir skorarstjéri. Rannsoknin er styrkt af Rannsdknarsjédi Haskélans @ Akureyri.

Rannsdéknin skiptist i tvo hluta. | fyrstu verda lifsgaedi barna skodud med matslistanum
KIDSCREEN-27 baedi it fra upplifun peirra sjalfra og foreldranna. [ byrjun névember verdiur
sidan matslistinn Mat d pdtttiku og umhverfi barna og ungmenna sendur Ut til a8 kanna
ahrif umhverfis 3 tidni og umfang patttdku barna heima fyrir, i skélanum og Gti | samfélaginu.

Kynningarbréf petta er sent til foreldra 8-17 ara barna sem valin voru Gr pjédskra. Einnig
fylgir med kynningarbréf til barnsins ykkar par sem 6skad er eftir patttéku pess |
rannsokninni vid ad leggja mat 4 lifsgaedi sin. batttaka pess felst [ ad fylla Ut barnatitgafu
KIDSCREEN-27 (sja synishorn a vefslodinni foreldrar.rha.is). Vinsamlegast afhendid barni
ykkar bréfid ef bid sampykkid patttku pess. A nastu dégum faid bid simtal fra Rannséknar-
og préounarmidstdd Haskdlans & Akureyri par sem dhugi fiGlskyldunnar 3 patttéku er
kannadur. Auk pess gefst ykkur pa faeri & ad spyrja nanar um rannsdknina ef eitthvad er
dljost.
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Medfylgjandi er vefslod og leyniord sem veitir ykkur adgang af foreldradtgéfu lifsgaedalistans
KIDSCREEN-27. Ad medaltali tekur um 15 mindtur ad svara listanum. Spurningalistinn er
nafnlaus og ekki verdur hzegt ad tengja saman nbdfn patttakenda og svar. Ykkur er frjdlst a8
sleppa pvi ad svara einstdkum spurningum eda listanum i heild en géd svorun gerir
rannséknina marktakari. Lifsgaedalistinn verdur adgengilegur 4 netinu naestu 3-4 vikur.
Gagnum verdur formlega eytt ad drvinnslu lokinni. Rannsdknin hefur verid tilkynnt til
Persdnuverndar og leyfi Visindasidanefndar (nr. VSN-13-081) liggur fyrir.

Rannsdknin er hluti af samanburdarrannsdkn 4 mati foreldra barna med og an einhverfu og
verda nidurstédur foreldranna bornar saman. batttaka ykkar i rannsdkninni er afar mikilvaeg
svo hagt sé ad skoda stddu barna med einhverfu. Auk pess gefur rannsoknin mikilveegar
upplysingar um lidan barna almennt, frambod & pjénustu og afpreyingu i heimabyggd og
patttaku peirra [ athéfnum heima fyrir | skélanum og Gt | samfélaginu.

Med bestu kvedjum og keeru bakklzeti,
Sneefridur Pora Egilson,
Linda Bjork Olafsdsttiv &
Gunnhilduwr Jakobsdottiv

Vinsamlegast faru inn & eftirfarandi vefslod:
foreldrar.rha.is

Leyniord pitt er:
1234

Vardandi patttdku barns pins:

+ Synishorn af barnadtgafu KIDSCREEN-27 ma finna inni & sifiunni foreldrar.rha.is

* \Vinsamlegast afhentu barni binu umslagid sitt med kynningabréfinu ef bu
sampykkir patttéku pess. [ kynningarbréfi barnsins fylgir sérstik vefslad og
leyniord sem veitir pvi adgang ad barnaitgafu KIDSCREEN-27.

Ef pii hefur spurningar um rétt pinn sem pdtttakandi { wisindarannsdkn eda vilt haetta béertdku i rannsdkninni
getur bi sniid bér til Visindasidanefndar, Hafnarhdsinu, Tryggvagdtu 17, 101 Reykjovik. Simi: 551-7100, fax:
551-1444.
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Fylgiskjal H: Auglysing fyrir vidtalshluta
rannséknar

e med einhverfu

Kaeru foreldrar/forraidamenn.

Vid pokkum godar undirtektir vid kénnun 3 lifsgadum bama med og dn einhverfu.
Lifsgaedi barna med einhverfu, sem og fatladra barna almennt, hafa litid verid skodud
hér a landi. b6 er ljést ad upplifun peirra d stédu sinni lifinu med tilliti til velferdar,
lifsanaegju og patttoku i samfélaginu skiptir mali vardandi heilsu peirra og broska. Pvi
teljum vid mikilvaegt ad fa sem heildstaedustu mynd af lifsgadum barnanna.

N leitum vid eftir 6-8 ahugasomum bérnum til ad taka patt i vidtali par sem
markmidid er ad fa enn betri innsyn i lifsgaedi getumikilla barna med einhverfu. Hvert
vidtal mun taka u.p.b. eina klukkustund. Fyllsta trinadar og nafnleyndar verdur gaett
vardandi allar upplysingar sem fram koma.

Lifsg=di

Ef barnid ykkar er ahugasamt um ad taka patt i vidtali og ef pidd sampykkid patttdku
pess, viljum vid bidja ykkur um ad hafa samband a netfangid: sne@unak.is
| framhaldinu f&id pid kynningarbréf med helstu upplysingum sent i tdlvupdsti.

Med von um godar undirtektir,

Snefridur pore Egilson&
Linda Bjork Olafsdottiv
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Fylgiskjal I: Kynningarbréf til barna vegna
vidtala
HA

Haskdlinn Greiningar-
a Akureyri rabgjatarstad rikising
dd.mm.yy

Kynningarbréf vegna vidtalshluta rannséknarinnar:
Lifsgaedi, patttaka og umhverfi barna sem bisett eru 4 islandi

Abyrgdarmadur: dr. Snafridur bdra Egilson, ifjupjalfi og professor vidd Haskdlann & Akureyri, simi: 862-2725,
netfang: sne@unak.is

Hallé!
Fyrr i haust varst bl bedin/n um ad taka patt { rannsokn og svara spurningalista & netinu um
lidian pina og patttéku heima fyrir, i fritimanum og [ skélanum.

N leitum vid eftir 6-8 bérnum til ad taka patt i vidtali par sem markmidid er ad fa enn betri
innsyn i patttéku og lidan getumikilla barna med einhverfu. Hvert vidtal mun taka u.p.b. eina
klukkustund og verdur pad tekid upp 4 hljé8band og afritad. Umsjén med vidtélunum hefur
Linda Bjork Olafsdattir, idjupjalfi og framhaldsnemi vi Haskélann & Akureyri. Hin mun hafa
simleidis samband vid pig og foreldra pina til ad kanna dhuga pinn & patttoku og |
framhaldinu dkveda i samradi vid ykkur stadsetningu og tima fyrir vidtalid.

Allar upplysingar sem koma fram i vidtalinu eru trinadarmal og verdur pess vandlega gaett
ad ekki ver8ur haegt ad rekja paer til patttakenda. Til daemis verur 8llum néfnum og
sta@arhdttum breytt vid afritun vidtalsins. Frumgbgnum verdur sifan eytt ad rannsdkn
lokinni og eigi sidar en ad fimm arum lidnum.

Ef pér lidur ekki vel eftir vidtalid pa getur pi haft samband vid fagadila og raett lidan pina, pér
ad kostnadarlausu. Fagadilinn er bdra Ledsdéttir skorarstjéri 4 Greiningar- og radgjafarstdd
rikisins (thora@greining.is). bott bl dkvedir ad taka patt i vidtalinu bd er pér frjdlst ad haetta
vid patttoku pina 4 hvada stigi rannsdknarinnar sem er dn Utskyringa eda nokkurra eftirméla.

Med bestu kvedjum og keeru bakkleeti,

Sneefriduwr pora Egilson &
Linda Bjork Olafsddttiv

Ef pii hefur spurningar um rétt pinn sem pdtttokondi § visindarannsdkn eda vilt haetta patttdku § ronnsdkninmi
getur pu sndid pér til Visindasidanefndar, Hafnorhdsinu, Tryggvegdtu 17, 101 Reykjovk. Simi: 551-7100, fax:
551-1444.
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Fylgiskjal J: Kynningarbréf til foreldra vegna
vidtala

Hdskdlinn Grainingar-
a Akureyri rabBajatarstod rikising

dd.mm.yy

Kynningarbréf vegna vidtalshluta rannséknarinnar:
Lifsgaedi, patttaka og umhverfi barna sem busett eru 4 islandi

AbyrgBarmadur: dr. Snaefridur Péra Egilson, idjubjalfi og préfessor vidl Haskdlann & Akureyri, simi: 862-2725,
netfang: sne@unak.is

Kazru foreldrar/forrddamenn.

Vil békkum gédar undirtektir fyrr § haust pegar lifsga8i barna med og dn einhverfu voru
skodud med matslistanum KIDSCREEN-27. Lifsgadi barna med einhverfu, sem og fatladra
barna almennt, hafa litid verid skofud hér a landi. bd er ljdst ad upplifun peirra 4 stddu sinni
lifinu med tilliti til velferdar, lifsdnaegju og patttdku i samfélaginu hefur ahrif & heilsu peirra
og proska. bvi teljum vid mikilvagt ad fa sem heildstae@ustu mynd af lifsgee@um barmanna.

N leitum vid eftir 6-8 bornum til ad taka patt i vidtali bar sem markmidid er ad fa enn betri
innsyn i lifsgzedi getumikilla barna med einhverfu. Hvert vidtal mun taka u.p.b. eina
klukkustund og verdur pad tekid upp & hljédband og afritad. Umsjon med vidtdlunum hefur
Linda Bjark Olafsdoéttir, idjubjalfi og framhaldsnemi vid Haskélann & Akureyri. Hin mun hafa
simleidis samband vid ykkur til ad kanna dhuga barnsins og sampykki ykkar fyrir patttéku
bess og i framhaldinu dkveda i samradi vid ykkur stadsetningu og tima fyrir vidtalid.

Rannsoknin hefur verid tilkynnt til Persdonuverndar og leyfi Visindasidanefndar (nr. VSN-13-
081/ ....) liggur fyrir. Farid ver8ur med persdnuupplysingar og skraningu peirra | samrami vid
|6g nr. 77/2000 um persénuvernd og medferd persénuupplysinga. Fyllsta trinadar verdur
gaett og leitast verdur vid ad vernda vidmalendur med pvi ad gera gbgnin
dpersénugreinanleg, svo sem med pvi ad breyta dllum ndéfnum og stadarhattum vid afritun
vidtalsins. Frumgdgnum verdur sidan eytt ad rannsdkn lokinni og eigi sidar en ad fimm arum
lidnum.

Ef barnid pitt finnur fyrir vanlidan eftir vidtalid pa gefst pvi kostur 4 ad hafa samband vid
fagadila og raeda lidan sina, sér ad kostnadarlausu. Fagadilinn er béra Ledsdottir skorarstjori
4 Greiningar- og radgjafarstdd rikisins (thora@areining.is). Akvedi barnid bitt ad taka pétt er
pvi frjalst ad hzetta vid patttoku sina 4 hvada stigi rannséknarinnar sem er an Utskyringa eda
nokkurra eftirmdla.

Med bestu kvedjum og keeru pakklzeti,
Sneefridur Péra Egilson &
Linda Bjork Olafsdottir
Ef bui hefur spurningar um rétt binn sem batttekandi § visindarannsdkn edo vilt haetta patttdko [ rannsdkninni

getur pi sniid pér til Visindasidanefndar, Hafnarhdsinu, Tryggvogdte 17, 101 Reykjouk. Simi: 551-7100, fox:
551-1444.
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Fylgiskjal K: Sampykkisyfirlysing barna vegna
vidtala

Hdskdlinn Greiningar-
a Akureyri raBgjatarsted rikising

Sampykkisyfirlysing vegna vidtalshluta rannséknarinnar:
Lifsgaedi, patttaka og umhverfi barna sem bisett eru & islandi

AbyrgBarmadur: dr. Snaefridur bora Egilson, idjubjalfi og préfessor vild Haskélann & Akureyri, simi: 862-2725,
netfang: sne@unak.is

Eg undirritui/adur sampykki a8 taka batt i vidtali fyrir rannscknina Lifsgaedi, patttaka og
umbhverfi barna sem busett eru @ [slandi. Markmid vidtalsins er ad f4 innsyn i patttéku og
lidan 8-17 dra getumikilla barna med einhverfu.

patttaka i vidtalinu felur i sér ad rannsakandi tekur eitt vidtal vid mig. Vidtalid tekur w.p.b.
eina klukkustund og verdur pad tekid upp 3 hljédband og sifan afritad.

Allar upplysingar eru trinadarmdl og verSur pess vandlega geett ad ekki verdur hagt ad rekja
paer til min. Til deemis verdur dllum ndfnum og stadarhattum breytt vid afritun vidtalsins.
Frumgdgnum verdur eytt ad rannsokn lokinni og eigi sifar en ad fimm drum lidnum.

Meér er ljost ad ég get haett patttdku 4 hvada stigi rannsdknarinnar sem er &n utskyringa eda
nokkurra eftirmala.

Dagsetning Undirskrift patttakanda

Eg undirritud stadfesti ad ég hef upplyst ofangreindan patttakanda og forradamann hans um
tilgang og edli vidtalsins fyrir rannséknina Lifsgaedi, pdtttaka og umhverfi barna sem busett
eru d [slandi, i samraemi vid 16g og reglur um visindarannséknir & heilbrigissvidi.

Undirskrift rannsakanda

Ef pui hefur spurningar um rétt binn sem pdtttakandi [ visindarannsdkn eda vilt haetto bdtetdku i rannsdkninni
getur pu sniid bér til Visindosidonefndar, Hafnarhisinu, Tryggvogdtu 17, 101 Reykjavik. Simi: 551-7100, fax:
551-1444.
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Fylgiskjal L: Sampykkisyfirlysing foreldra
vegna viotala

Haskalinn Grainingar-
a Akureyri riBgjatarstad rikising

Sampykkisyfirlysing vegna vidtalshluta rannséknarinnar:
Lifsgaedi, patttaka og umhverfi barna sem bisett eru & islandi

Abyrgdarmadur: dr. Snafridur Péra Egilson, i8jubjdifi og professor vid Haskdlann & Akureyr, simi: 862-2725,
netfang: sne@unak.is

I—fg undirritud/adur veiti sampykki fyrir pvi ad barnid mitt taki patt [ vidtali fyrir rannsdknina
Lifsgzedi, pdtttaka og umhverfi barna sem busett eru d fslandi, ef pad sjalft sampykkir
patttéku sina. Markmid vidtalsins er af fa innsyn i patttoku og lidan 8-17 ra getumikilla
barna med einhverfu.

batttaka [ vidtalinu felur i sér ad rannsakandi tekur eitt vidtal vid barni8 mitt. Vidtalid tekur
u.p.b. eina klukkustund og verdur pad tekid upp a hljédband og sidan afritad.

Farid verfur med allar upplysingar sem trinadarmal og pess vandlega gaett ad ekki verdi
haegt ad rekja paer. Til demis verdur dllum ndfnum og stadarhattum breytt vid afritun
vidtalsins. Frumgdgnum verdur eytt ad rannsokn lokinni og eigi sidar en ad fimm arum
lidnum.

Barninu minu er frjalst ad hatta patttéku | rannsdkninni & hvada stigi hennar sem er dn
utskyringa né nokkurra eftirmala.

Dagsetning Undirskrift foreldris/forradamanns

Ef b hefur spurningor um rétt pinn sem pdtttokondi § visindaronnsdkn eda vilt hatto pdtttdku i rannsdkninni
getur pu sndid pér til Visindasidanefndar, Hafnorhdsinu, Tryggvogdtu 17, 101 Reykjavik. Simi: 551-7100, fax:
551-1444.
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Fylgiskjal M: Vidtalsrammi

Vidtalsrammi

Lifsgaedi, patttaka og umhverfi barna sem busett eru 4 islandi

Um pig sjalfa/n
1. Segdu mér fra sjalfum/sjalfri pér...
a. Hwvad ertu gamall/gémul?
b. [hvadia bekk ert p?
2. Hvad finnst pér skemmtilegast ad gera?

3. Er eitthvad sem pér finnst ekki skemmtilegt ad gera?

Fjdlskylda og frjals timi

1. Segdu mér fra fidlskyldunni binni...
a. Hverjir bia heima hja pér?
b. Attu systkini?

2. Hvad gerir fj6lskylda pin saman? = Hvenaer?

3. Hvad gerir pu i fritima pinum?

4. Segdu mér meira frd dhugamalum pinum...
a. Hwvenzer sinnir bu dhugamali pinu?
b. Hvers vegna finnst pér pad skemmtilegt?
c. bekkir pu adra med svipud dhugamal?

d. Er eitthvad erfitt vid dhugamalid?

Vinir
1. Segdu mér fra krékkunum [ skélanum pinum...
a. Ertpu ad hitta adra krakka en skdlafélaga pina? Segfu mér fra peim.
2. Att pd vini?
a. Hver er besti vinur pinn?
b. Af hverju er hann/hun besti vinur pinn?

c. Hvad gerid pid saman?
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Skéli og nam
1. Segdu mér fra skdlanum pinum...
a. Hvernig gengur pér i skélanum?
b. Hvad finnst pér skemmtilegt? — Af hverju?
c. Ereitthvad sem pér finnst ekki skemmtileg i skdlanum? — Af hverju?
2. Segdu mér fra kennurum pinum...
a. Hwernig hjdlpa peir pér ad leera?
3. Feerdu adra afistod | skélanum?
a. Hvernig adstod ferd pd?
b. Hvernig adstod myndir pu vilja fa [ skélanum?

4. Hvad gerir bu i frimindtum?
Fyrr | haust fékkst pd pennan spurningalista (vidmaelanda synt eintak af spurningalistanum

KIDSCREEN) par sem spurt var um heilsu pina og lidan.

Hvernig fannst pér adl svara spurningunum?
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Fylgiskjal N: Samstarfsyfirlysing vio idjupjalfa
a Greiningar- og radgjafarstoo rikisins

( Greiningar: 09
radajatarstod rikisins

Képavogi 13. september 2013

Visindasidanefnd
Hafnarhusinu,
Tryggvagotu 17,
101 Reykjavik

Vegna rannséknarinnar Lifsgzedi, patttaka og umhverfi barna sem busett eru @ islandi

{ samradi vid Snaefridi Péru Egilson og Lindu Bjork Olafsdéttur lysi ég bvi yfir ad ég er
reidubdin ad veita patttakendum { vidtalshluta rannséknarinnar vidtal sér ad kostnadarlausu
i kjolfar rannsoknarvidtalsins, ef eftir pvi verdur leitad.

Virdingarfyllst,

237 L SAL T
béra Ledsdéttir, idjupjalfi
Skorarstjéri unglingaskorar
thora@greining.is
gsm: 895 6310
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Fylgiskjal O: Leyfi fra Visindasidanefnd

b

VISINDASIDANEFND

Snwefildur Péra Egilson H“f"a“:flmﬁ;%ﬁfm 17
Sevidarsundi 39
104 Revkjavik Smi: $51 71400, Brefsimis 551 1444

welfang: visindagidanefndifivan str.is

Revkjavlk 11, jlini 2013
Tilw,: WENhZO 130500080307

Efni: Vardar: 13-081-S1 Lifsgeedi, pétttaka og umhverfi barna biisetira 4 islandi.

Visindasidanelnd pakkar svarbeéf pitt, vegna ddursendra athugasemda vid ofangreinda
rannséknardwtlun sbr. bréf nefndarinnar dags. 28.03, 2013, [ bréfinu koma fram svér og skyringar til
samremis vid athugasemdir Visindasidanefndar og pvi fylgdu endurbestt gégn.

Fjallad var um svarbréf pitt og Snour innsend gbgn & fundi Visindasidanefndar 11.06. 2013,
Rannstknardztiunin er endanlega sampykkt af Visindasidanefind.

Visindasidanefnd bendir rannsakendum vinsamlegast 4 ad birta VSN tilvisunarnimer
rannsoknarinnar par sem vitnad er i leyfi nefndarinnar i birtum greinum um rannsdknina,

Jafnframt fer Visindasidanefnd fram & ad fa send afrit af, eda tilvison i, birtar greinar uim
ranmsokning. Rannsakenduwr eru minntir a ad tilkynna rannséknarlok Lil nefndarinnar,

Aréttnd er ad allar fyrirhugadar breytingar & pegar sampykkiri rannsoknareetlun purfa ad koma inn til
nefindarinnar til umfjéllunar,

Jafnframt ber dbyrgdarmanni ad ita stofhanir, sem veitt hafa leyfi vegna framkvasmdar
rannséknarinnar eda Sflunar gagna vita af fyrichugdum beeytingum,

Rannsakendum er dskad velfarnadar med rannsdknina.

Med kvediju,
e Visindasidanefn

M o S

Kristjan Erlentlsson, leeknir, formadur
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ViSINDASIDANEFND

Snefridur Pora Egilson Hafiarhibsid, Tryggvagata 17
Smvidarsundi 39 101 Reykjavik,
104 Reykjavik

Simis 551 T100, Bréfimi: 551 1444
netfang: visindassdane fnd @ venstjr.is

Reykjavik 24. september 2013
Tilv.: VENBZ013050008/03.07

Efni: Vardar: 13-081-V1 Lifsg®di, patttaka og umhverfi islenskra barna.

A fundi sinum 24.09.2013 fjalladi Visindasidanefnd um umsokn pina, vegna vidbotar nr. 1 vid
ofangreinda rannséknardzetlun.

[ bréfinu kemur m.a. fram ad til ad i heildstedari mynd af lifsgedum getumikilla barna med
einhverfu og til ad kanna nénar notagildi og dreidanleika KIDSCREEN-27 med pessum hopi vilja
rannsakendur ni stydjast vid blandad rannsoknarsnid. Astlad er ad taka opin vidtdl vid 6-8 bémn a
aldrinum 8-17 dra par sem spurt er ndnar Gt i helstu atridi sem fram koma i lifsgedaviddum
KIDSCREEN-27. Ad fengnu leyfi Visindasidanefndar verdur auglysing send til rannsoknarhdpsins til
ad dska eftir viomaelendum. Ur hépi dhugasamra munu rannsakendur sidan velja af handahofi 6-8
bdrn og munu pau dsamt foreldrum peirra fa send kynningarbréf um vidtalshluta rannséknarinnar og
upplyst sampykkiseydublid til undirritunar. Pa mun Linda Bjérk Olafsdottir, framhaldsnemi og
medrannsakandi, hafa simleidis samband vid fjélskyldumar til ad kanna dhuga 4 patttdku og dkveda
stad og tima fyrir vidtal. Hvert vidtal mun taka up.b. eina klukkustund og verda pau tekin upp a
hljodband, afritud ordrétt og greind Ut frd adferdum eigindlegra rannsdkna. Aformad er ad Linda taki
vidtélin en dbyrgdarmadur og leidbeinandi verdur vidstddd fyrstu prjd-fidgur vidtdlin. Linda situr nd
i haust framhaldsafanga i eigindlegum rannsoknaradferdum og hlytur jafnframt pjalfun hja
dbyrgdarmanni rannséknarinnar ddur en vidtélin fara fram.

Samid hefur verid vid Poru Ledsdottur skorarstjéra & Greiningar- og radgjafarstad rikisins um ad
patttakendur megi leita til hennar sér ad kostnadarlausu eftir vidtalid ef peir eda foreldrar peirra telja
porf & pvi.

Visindasidanefnd hefur farid yfir bréf hitt og gerir ekki athugasemdir vid tilgreindar breytingar en
hvetur rannsakendur til ad fara varlega i tilkun og birtingu nidurstadna vegna smzdar urtaks og
pydisins.

Vidbat nr. 1 dsamt fylgigdgnum vid ofangreinda rannsokn, er endanlega sampykkt af
Visindasidanefnd.

Aréttad er ad abyrgdarmanni ber ad lita stofnanir, sem adur hafa veitt leyfi vegna framkvamdar
rannsdknarinnar, vita af ofangreindri breytingu i rannsoknaraztluninni.

Med kvedju, fh. Visindasidanefndar,
Kristjan Erlendsson, lzknir, formadur
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Fylgiskjal P: Tilkynning fra Personuvernd

L
Snafridur Pora Egilson
Sevidarsundi 39
104 Reykjavile
Persénuvernd

Sl 10 105 Rk
sz S 9600 oz S10506
aeifarg: postoriiprm ol s

vdtmg peronreind &

Reyljavik 6. pani 2013
Tibvisan: 86295/201%/ HGK/--
Hér med stadfestist a8 Persénuvernd hefur méttekid eillynningn § ydar nafni um vinnsle
petsdnuupplisinga. Tillkynningin er nr. 86205 /2013 op fylgir aftit hehtar hjdlagt.
Valdin er athygli 4 pvi ad titkynningin hefur vetid bitt & heimasifiu stofounarinnar.

Tekid skal fram ad med mottdku og birtingu tilkynninga hefur engin afstada verid telin af hilfu
Petsonuverndar 4l efniis peitra.

Virdingarfyllst,
3 .
& F F}ga ;jrtr he aattﬁsdéiﬁ n

Hijil: - Tillkynning ne. $6295/2013 uwm vinnslu perséauupplsinga.
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