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Utdrattur

[ pessari rannsokn er sjéonum beint ad patttoku getumikilla barna med
einhverfu og peim studningi og hindrunum sem felast i umhverfi peirra heima
fyrir, i skdlanum og uti i samfélaginu. Mat foreldra 8 — 17 ara getumikilla barna
med einhverfu var borid saman vid mat foreldra jafnaldra. Vié undirblning
rannséknarinnar var matslistinn Mat d pdtttéku og umhverfi barna og
ungmenna (PEM-CY) pyddur og stadfaerdur samkveemt pydingarleidbeining-
um og almennum vidmidum um stadfaerslu. Eiginleikar islensku atgafunnar
med hédpnum voru pa kannadir. Rannsdknin er hluti af rannséknarverkefninu
Lifsgaedi, pdtttaka og umhverfi barna sem busett eru d Islandi sem unnin er {
samstarfi vid Greiningar- og radgjafarstod rikisins. Matslistinn var settur upp
i rafraenu formi og hystur a vef Rannséknar og préunarmidstddvar Haskdlans
a Akureyri. Alls svorudu foreldrar 104 barna i rannséknarhépi og foreldrar 250
barna i samanburdarhdpi. Rannséknin byggir 4 lysandi samanburdar- og
bversnidi og voru marktektarprof og ahrifasteerdir reiknadar pegar munur
reyndist milli hépanna. Nidurstodur leiddu i ljés ad sumt var likt og annad 6likt
medal hdpanna. Sameignlegt med hépunum var ad bornin tdku mestan patt
i ath6fnum a heimilinu og minnst Uti i samfélaginu. Auk pess toldu foreldrar i
badum hopum oftast porf a breytingu a patttéku barnanna vid athafnir a
heimilinu og sjaldnast i skélanum. Hins vegar leiddi samanburdur 3
heildarsummu stiga i ljés marktaekan mun & milli hépanna i flestum tilvikum.
Born med einhverfu téku patt i marktaekt feerri athofnum, sjaldnar og
hlutdeild peirra var minni en hja jafnéldrum peirra i samanburdarhépi, auk
bess sem foreldrar peirra toldu oftar porf & breytingu a patttoku barna sinna.
Haerra hlutfall foreldra barna med einhverfu téldu umhverfispaetti hindra
patttoéku barna sinna en foreldra barna i samanburdarhépi. Munurinn var
mestur i félagslegum, vitraenum og likamlegum kréfum athafna og sambandi
barnsins vid jafnaldra. Fleiri foreldrar barna med einhverfu matu studning og
urrzedi ekki naegjanleg og téldu helst porf 8 auknum upplysingum og pjonustu.
Innri areidanleiki (Cronbach’s a) fyrir tidni patttoku reyndist lagur en
aseettanlegur vardandi hlutdeild barnanna og ahrif umhverfis. Neikvaed fylgni
var @ milli mats foreldra i rannséknarhépi @ porf @ breytingu a patttoku barna
og ahrifa umhverfis. Nidurstédur rannséknarinnar syna fram 3a tengsl milli
umhverfis og patttdku barna auk pess sem peaer varpa ljosi & pa
umhverfispaetti sem huga parf sérstaklega ad til ad studla ad patttdku
getumikilla barna med einhverfu i mismunandi adstaedum.

Lykilord: batttaka, umhverfi, einhverfa, PEM-CY, mat foreldra.






Abstract

This study explores the participation patterns and environment supports and
barriers for high functioning children with autism spectrum disorder (ASD)
within their home, school and community. Information from parents of 8 —
17 year old children with and without ASD was gathered and compared.
Before the study was conducted a parent report questionnaire Participation
and Environment Measure for Children and Youth (PEM-CY) was translated
and adapted to Icelandic according to translation guidelines and general rules
for adaptation. Psychometric properties of the Icelandic version of the PEM-
CY were examined. This study is a part of a larger project named Quality of
Life, Participation and Environment of Children living in Iceland which is
conducted in cooperation with The State Diagnostic and Counselling Centre.
A web based version of the questionnaire was developed and hosted on the
site of the University of Akureyri Research Centre. Data was obtained from
parents of 104 children in the research group and of 250 children in the
comparison group. The study is based on a descriptive cross-sectional design.
Additionally, significance tests and effect sizes were calculated to examine
group difference in the PEM-CY summary scores. The results revealed some
similarities and differences between the groups. In both groups the parents
reported that their children participated to the most extent in activities at
home and to the least extent in activities in the community. Across groups
the parents were least satisfied with their children’s participation at home
while most satisfied with their children’s participation at school. On the other
hand there was a significant group difference in most summary scores and
many items. Children with ASD participated less frequently, in fewer activities
and were less involved than their peers. Also their parents were less satisfied
with their children’s participation and were more likely to report that features
of the environment hindered participation. The most common barriers
limiting participation and with the largest group difference included social,
cognitive and physical activity demands as well as relations with peers.
Parents of children with ASD were more likely to report that resources
needed to support their children’s participation were not adequate.
Reliability (Cronbach’s-a) for participation frequency was low but acceptable
for participation involvement and environmental factors. A significant
negative correlation was obtained between desire for change score and
environmental supportiveness total score. The results of the study support the
fact that children’s participation is greatly influenced by environmental
factors and highlight those factors that should be prioritized to enable greater
participation of high-functioning children with ASD in various situations.

Key words: Participation, environment, autism, PEM-CY, parent report.
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bakkarord
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Kafli |
Inngangur

patttaka barna med einhverfu og ahrif umhverfisins a daglegt lif peirra er
meginvidfangsefni pessarar rannséknar. Mat foreldra 8—17 ara barna med
einhverfu verdur kannad og borid saman vid mat foreldra jafnaldra i
samanburdarhdpi. Auk pess verda eiginleikar islensku Gtgafu matslistans Mat
a patttéku og umhverfi barna og ungmenna kannadir. bessi rannsékn er hluti
af rannsdknarverkefninu Lifsgaedi, patttaka og umhverfi barna sem busett eru
d Islandi og er unnin i samstarfi vid Greiningar- og radgjafarstod rikisins.

Hér verdur greint frd bakgrunni rannséknarinnar og peirri hugmyndafraedi
sem liggur ad baki hennar. Fjallad verdur um val & rannsdknarsnidi og
rannsoknarspurningar kynntar. Ad lokum verda meginhugtok skilgreind og
sagt frd gildi rannséknarinnar.

Bakgrunnur rannsoknar

i ndmi minu sem idjupjalfi hefur ahugi minn avallt hneigst ad starfi med
bérnum. [ meistarandmi minu vildi ég leggja mitt ad morkum vid ad auka
bekkingu idjupjalfa og endurhzfingar almennt. 18jupjalfar starfa m.a. med
bornum sem af einhverjum asteedum geta ekki tekid patt i ath6fnum sem pau
vilja, purfa eda sem atlast er til af peim enda almennt vidurkennt ad patttaka
i pvi sem okkur pykir mikilveegt sé undirstada heilsu okkar og velferdar (Law,
2002; Kielhofner, 2008; Townsend og Polatajko, 2007).

A sidastlidnum arum hefur dhugi rannsakenda beinst i auknum meeli ad
patttoku barna i 6llum daglegum athéfnum og hafa samanburdarrannsdknir
leitt i 1jos takmarkadri patttoku fatladra barna en jafnaldra peirra (Bedell og
Dumas, 2004; Coster, Bedell, Khetani, Teplicky, Liljenquist, Gleason og Kao,
2011; King o.fl., 2010). b6tt patttaka fatlads folks sé mikid rannsékud pa eru
freedimenn ekki 3 eitt sattir um sameiginlega skilgreiningu enda er patttaka
flokid hugtak sem margir 6likir paettir hafa ahrif 4. Alpjédaheilbrigdisstofnunin
(World Health Organization [WHQY]) skilgreinir patttoku sem félagslega adild
ad daglegu lifi sem felst m.a. i ath6fnum tengdum eigin umsja, ad fara um,



félagslegum samskiptum, menntun og dhugamalum (WHO, 2001). Almennt
ma flokka skilgreiningar hugtaksins i tvennt, annars vegar Ut fra hlutlaagum
pattum svo sem hve oft einstaklingur tekur patt i tilteknum ath6fnum og hve
morgum og hins vegar Ut fra hugleegum pattum eins og dnaegju med
patttokuna (Maxwell, Alves og Granlund, 2012). Fraedimenn eru pd sammala
um ad patttaka sé naestum alltaf undir ahrifum umhverfisins enda fer hun
2tid fram i akvednu rymi. bessi hugtok eru pvi natengd, hvort sem um er ad
reeda verklega framkveemd eda hugleega upplifun (Anaby, Hand, Bradley,
DiRezza, Forhan, DiGiacomo og Law, 2013). Aherslan & vaegi umhverfispatta
sem ldta ad patttoku endurspeglast medal annars i barna- og
ungmennautgafu Alpjédlega flokkunarkerfisins um feerni, fotlun og heilsu ICF-
CY (World Health Organisation [WHO], 2007) og Vistkerfislikani
Bronfenbrenners (1994) par sem umhverfispaettir eru ymist taldir yta undir
eda draga Ur patttoku.

Arid 2011 dzetladi Alpjédaheilbrigdisstofnunin ad 15% mannkynsins byggi vid
einhvers konar fétlun. Samkvaemt pvi ma atla ad taeplega 200 milljonir
manna upplifi einhverskonar erfidleika med félagslega adild ad daglegu lifi.
Um er ad reeda toluverda aukningu fra fyrri aeetlunum stofnunarinnar (WHO,
2011). Gridarleg aukning hefur einnig ordid a tidni einhverfu a sidastlidnum
40 arum sem ad hluta til ma rekja til breyttra og samstilltari skilgreininga a
einhverfu { kjolfar aukinnar pekkingar og skilnings & henni. [ rannsékn sem
gerd var a algengi einhverfu medal islenskra barna sem faedd voru @ arunum
1974-1983 var hlutfallid 4,2/10.000 (Magnusson og Saemundsen, 2001) en
var komid i 120,1/10.000 (1,2%) medal barna feeddra 1994-1998. Mest var
aukningin @ bérnum sem voru vel stodd vitsmunalega eda med greindartélu
yfir 70 stigum en pau voru rumlega helmingur hépsins. Haerra hlutfall drengja
greinist med einhverfu og gefa nyjustu télur til kynna hlutfallid 2,8 drengir a
moti hverri stilku (Saemundsen, Magnusson, Georgsdottir, Egilsson og
Rafnsson, 2013).

Einkenni einhverfu eru talin koma fram & premur meginsvidum, b.e.
félagslegum samskiptum, mal- og tjaskiptum og endurtekinni og
arattukenndri hegdun (WHO, 1991). Rannséknir hafa jafnframt leitt i 1jés
takmarkadri patttéku barna med einhverfu midad vid onnur boérn (Hilton,
Crouch og Israel, 2008; Potvin, Snider, Prelock, Kehayia og Wood-Dauphinee,
2013; Reynolds, Bendixen, Lawrance og Lane, 2011; Solish, Perry og Mines,
2010) og virdist munurinn mestur vid félagsleg samskipti (Hilton o.fl., 2008;
Solish o.fl., 2010). Auk pess benda rannsdknir til ad évenjuleg skynurvinnsla
sé algeng medal einstaklinga med einhverfu sem hafi mikil ahrif a patttoku
beirra i daglegu lifi (Bagby, Dickie og Baraneck, 2012; Chamak, Bonniau,



Jaunay og Cohen, 2008; Jarpridur bdrhallsdéttir og Hanna Bjorg
Sigurjénsdattir, 2010).

Hugmyndafraedilegur rammi

Hugmyndafraedilegur bakgrunnur rannsdéknarinnar er tvipaettur. Annars vegar
er byggt a Vistkerfislikani Bronfenbrenners um ahrif umhverfisins & proska
einstaklingsins (1979) og hins vegar peirri lifssalfélagslegu tengslanalgun (e.
bio-psycho-social) sem |6gd er til grundvallar i ICF-CY (WHO, 2007).
Bronfenbrenner (1979; 1994) lagdi dherslu @ ad skoda pyrfti samskipti
barnsins vid hin margvislegu félagslegu kerfi og stofnanir sem tengjast pvi til
ad skilja betur hvada ahrif pau hafa a proska pess. Likan Bronfenbrenners
hafdi mikil ahrif & skilning free@imanna & mannlegum proska og ahrifa pess
geetir medal annars i ICF-CY. | hugmyndafraedi ICF-CY er leitast vid ad lysa
heilsufari folks med pvi ad horfa heildstaett 4 manneskjuna at fra likamlegum,
salreenum og félagslegum pattum. Ahersla er 16gd & samspil heilsufars og
umhverfispatta (WHO, 2007). bessi likon eiga pad sameiginlegt ad jakveett
samspil einstaklings og umhverfis skili sér i faerni en sé samspilid neikvaett pa
lysi pad sér i takmarkadri patttoku.

Rannsoknin

bessi rannsékn Iytur  skilgreiningum lysandi samanburdar- og
bversnidsrannséknar og er tilgangur hennar pripaettur. [ fyrsta lagi er aetlunin
ad kanna mat foreldra getumikilla barna med einhverfu a patttéku barnanna
og ahrifum umhverfis & mismunandi vettvangi. | 68ru lagi ad athuga hvort
munur sé 34 mati foreldra barna med einhverfu og foreldra jafnaldra i
samanburdarhdpi. | pridja lagi verda eiginleikar matslistans med
batttakendum i rannsoékninni kannadir. [ samremi vid tilgang
rannséknarinnar  verdur leitast  vid ad svara eftirfarandi
rannsdéknarspurningum:

1. Hvernig meta foreldrar getumikilla barna med einhverfu patttoku
barna sinna i deemigerdum athéfnum heima fyrir, i skélanum og uti i
samfélaginu?

2. Hvada peettir i umhverfinu hafa ahrif a patttoku getumikilla barna
med einhverfu heima fyrir, i skdlanum og ati i samfélaginu ad mati
foreldra peirra?



3. Er munur @ mati foreldra barna med og an einhverfu a patttoku
barna sinna i ath6fnum heima fyrir, i skélanum og ati i samfélaginu?
Ef svo er i hverju felst munurinn?

4. Er munur & mati foreldra barna med og an einhverfu 4 dhrifum
umhverfisins 4 patttoku heima fyrir, i skélanum og uti i samfélaginu?
Ef svo er i hverju felst munurinn?

5. Er matslistinn Mat d pdtttéku og umhverfi barna og ungmenna
areidanlegur til ad kanna mat foreldra getumikilla barna med
einhverfu a patttdku barna sinna og dhrifum umhverfisins?

{ fyrri rannséknum 4 mati & patttoku barna og ungmenna hafa élikir matslistar
verid notadir. Almennt byggir hugmyndafraedilegur bakgrunnur matslista a
skilgreiningum peirra hugtaka sem listunum er zetlad ad kanna (DeVon o.fl.,
2007). Erfitt getur reynst ad bera nidurstodur rannsdkna a patttéku barna
saman pegar ekki er samrami i skilgreiningu hugtaksins patttaka. Vid tdlkun
nidurstadna rannsékna er pvi mikilvaegt ad fjalla einungis um pa paetti sem
matslistanum er atlad ad meta (Coster og Khetani, 2008; Maxwell, Alves og
Granlund, 2012) sem i pessu tilviki er tidni patttdku, hlutdeild barns og porf a
breytingu @ patttoku dsamt upplysingum um hvernig umhverfispeettir hafa
ahrif 8 patttokuna, ad mati foreldra. Nidurstodur matslistans sem lagdur var
fyrir rannséknarhdpinn annars vegar og samanburdarhépinn hins vegar verda
bornar saman.

Gildi rannséknarinnar

Hér a landi hefur ekki adur farid fram jafn vidamikil rannsékn a patttdku og
umhverfi barna med einhverfu. Nidurstédurnar geta pvi veitt mikilveegar
upplysingar um mat foreldra & patttoku og umhverfi getumikilla barna med
einhverfu. Slikar upplysingar geetu haft mikid gildi fyrir adstandendur barna
med einhverfu og nyst vid préun og skipulagningu pjonustu fyrir bérnin og
fiolskyldur peirra.

Matslistinn Mat @ pdtttéku og umhverfi barna og ungmenna er fyrsti sinnar
tegundar sem beinir sjonum sinum samtimis ad patttéku og umhverfi barna
og ungmenna a breidum vettvangi, baedi heima fyrir, i skélanum og uti i
samfélaginu (Coster, Bedell o.fl., 2011). Matslistinn byggir & hugmyndafraedi
ICF-CY og stydur notkun hans vid innleidingu hugmyndafraedi ICF likansins hér
a landi. bessi rannsokn leggur pvi dkvedinn grunn ad notkun matslistans og
ICF & [slandi.



Skilgreining meginhugtaka
Bérn: Born a aldrinum 8-17 ara.

Foreldrar: Foreldrar og forrddamenn barna i Urtaki rannséknarinnar og
sem svorudu matslistanum Mat @ pdtttéku og umhverfi barna og ungmenna.

Getumikil bérn med einhverfu: Born med raskanir a einhverfuréfi og med
greindartélu 2 80. Hugtakid er pyding & enska ordinu “high functioning” sem
notad ertil ad lysa bérnum & einhverfurdfi sem ekki eru med proskaskerdingu.

Einhverfa: Aspergersheilkenni, 6deemigerd einhverfa, einhverfa og adrar
skyldar raskanir a einhverfurdéfinu.

bdtttaka: Félagsleg adild ad daglegu lifi.
Umhverfi: Efnislegar og félagslegar adstaedur sem barn byr vid.

Rannsoknarhopur: Getumikil born og ungmenni med einhverfu sem busett
eru 4 islandi 4 aldrinum 8-17 &ra.

Samanburdarhdpur: Jafnaldrar barna i rannséknarhdpi, feedd i sama
manudi og eru busett i sama baejarfélagi. Jafnt hlutfall er 4 milli drengja og
stulkna i samanburdarhépi og i rannséknarhdpi. Enginn i samanburdarhdpi er
greindur med einhverfu.

Uppbygging verkefnis

Verkefnid skiptist i sex kafla. Fyrsti kaflinn fjallar um bakgrunn
rannsoknarinnar og er fimm rannsdknarspurningum varpad fram og gildi
rannséknarinnar gerd skil. [ 68rum kafla er freedileg umfjoéllun um valdar
rannsoknir og fraedigreinar sem tengjast rannsékninni. P4 er adferdafreedi
rannsoknarinnar vidfangsefni pridja kafla og nidurstédur kynntar i peim
fiorda. | fimmta kafla er lagt Ut af nidurstédum rannséknarinnar og paer
sampaettar heimildum um efnid. [ sjotta og sidasta kafla eru takmorkunum
rannsoknarinnar gerd skil, fjallad um hvada leerddm ma af henni draga og
ymsar hagnytar dbendingar og hugmyndir ad framtidarrannséknum settar
fram.






Kafli Il
Fraedilegur bakgrunnur

[ upphafi verdur greint fra peirri préun sem ordid hefur & skilningi og
vidhorfum hugtaksins fotlun. b3 verdur fjallad um hugmyndafraedilegt likan
Alpjédlega flokkunarkerfisins um feerni fotlun og heilsu (WHO, 2001) og
skilgreiningu og algengi einhverfu gerd skil. Hugtokin patttaka og umhverfi
eru itarlega kynnt at fra élikum viddum og tengsl patttoku vid lifsgaedi reifud.
Kynntar verda rannséknir og adferdir vid mat a patttéku og umhverfi 3
vettvangi heilbrigdisvisinda og ad lokum er greint fra nidurstédum erlendra
rannsokna 4 patttoku og umhverfi barna og fullordinna med einhverfu.

Sjonarhorn a fotlun

bpar sem rannsdknin beinist ad patttoku og umhverfi barna og ungmenna med
einhverfu er mikilvaegt ad skoda hvernig hugtakid fotlun hefur verid skilgreint
i gegnum tidina. Miklar breytingar hafa or6id 4 dherslum i heilbrigdis- og
velferdarpjonustu og ma rekja asteedu pessa til breyttra og 6likra vidhorfa og
skilnings @ hugtakinu fotlun (Rannveig Traustadéttir, 2006; WHO, 2011;
Shakespeare, 2006). | kaflanum verdur greint frda premur mismunandi
sjénarhornum a fotlun, leknisfraedilegum, félagslegum og
tengslasjonarhornum sem beinast ad samspili einstaklings og umhverfis.

A fyrri hluta 20. aldar voru lzeknisfraedileg sjénarhorn & fotlun (e. medical
model of disability) rikjandi. Samkveemt peim var beint linulegt
orsakasamband milli andlegrar eda likamlegrar skerdingar annars vegar og
fotlunar hins vegar. Fotlun var skilgreind sem laeknisfraedilegt fyrirbaeri, galli
eda skerding sem kom til vegna sjukdéma eda slysa (WHO, 1976). Fétlun var
pvi talin eiga uppruna sinn hja einstaklingnum sjalfum og studladi ad skertum
lifsgedum og vanmeetti (French og Swain, 2008; Rannveig Traustadottir,
2003). Litid var svo & ad fatlad félk hefdi porf a laeekningu eda umoénnun sem
hafdi pad ad markmidi ad laekna eda baeta faerni pess. A pessum tima var pad
adeins talid a faeri fagfélks ad meta parfir fatlads félks og meginaherslan var
a greiningu a sjukdomi eda skerdingu. Bera atti kennsl & orsakir og einkenni
og beita videigandi adferdum til leekninga i samraemi vid pad. Litid var a fotlun
sem andstadu heilbrigdis og pess sem telst edlilegt. betta sjonarhorn hafdi
lengi ahrif & viohorf og nalgun fagfdlks og almennings til fatlads folks og hefur



jafnvel enn (French og Swain, 2008; Rannveig Traustadottir, 2003) enda er
greining enn i dag forsenda pjénustu vid nemendur med sérparfir i nami.

A sidari hluta 20. aldar kom fram havaer gagnryni, medal annars fra fétludu
folki, @ pad linulega orsakasamband milli skerdingar og fétlunar sem
einkenndi hinn laeknisfraedilega skilning. ba vaeri ekkert tillit tekid til hvernig
hinir ymsu peettir i umhverfinu gatu skapad hindranir fyrir fatlad félk likt og
lélegt adgengi og neikveett vidhorf almennings (French og Swain, 2008;
Hemmingsson og Jonsson, 2005; Rannveig Traustadottir, 2003). Fram komu
félagsleg sjénarhorn a fotlun (e. social model of disability) sem andsteeda vid
rikjandi einhlida laeknisfraedileg sjonarhorn. Greinarmunur var gerdur a
likamlegri skerdingu og félagslegri og menningarlegri fétlun. | Bretlandi voru
sjénarhornin einna réttaekust en par voru hugtokin tvo skerding og fotlun
algerlega adskilin og orsakapatta fotlunar leitad i peim efnislegu, félagslegu
og menningarlegu hindrunum i umhverfinu sem torveldudu eda jafnvel
atilokudu folk fra pvi ad taka virkan patt i samfélaginu (Rannveig
Traustadéttir, 2006). Fétlun var talin afleiding Gtilokunar og mismununar félks
a grundvelli skerdingar, sem aftur hafdi neikveed ahrif 3 moguleika pess til
almennra réttinda likt og nams, starfs, bldsetu og tdmstunda (French og
Swain, 2008; Shakespeare, 2006). Félagsleg sjénarhorn, sérstaklega breska
likanid, hafa verid gagnrynd vegna peirra skorpu skila sem par birtast milli
liffreedilegrar skerdingar annars vegar og félagslegrar fotlunar hins vegar.
Einnig hefur verid gagnrynt ad fotlun sé dvallt skilgreind Ut fra hindrunum i
umhverfinu. Gagnrynendur telja ad ef pvi sé alfarid hafnad ad skerding sé
orsok fotlunar pa sé litid framhja ahrifum og vaegi sem mismunandi skerding,
til deemis einhverfa, gedraenir erfidleikar og proskahémlun geti haft a lif folks
(French og Swain, 2008; Rannveig Traustadoéttir, 2006; Shakespeare, 2006).

bridja og sidasta sjéonarhornid sem kynnt verdur hér byggir einnig 3 hinni
félagslegu syn a fotlun og kallast Norraena tengslasjonarhornid (e. Nordic
relational approach to disability) en par er adhersla 16gd a tengsl einstaklings
og umhverfis (Tgssebro, 2004). Uppruna pessa sjonarhorns ma rekja til
norrennar stefnumétunar um fulla patttoku og jofn teekifaeri folks, sem
motad hefur norreen velferdarkerfi (Gustavsson og Tgssebro, 2005). Pbrju
meginatridi eru talin einkenna hinn Norraena tengslaskilning. i fyrsta lagi ad
fotlun sé félagslegt fyrirbaeri sem ekki sé haegt ad skilja an pess ad skoda flokid
samspil einstaklings og umhverfis. b4 sé litid svo a ad fotlun skapist vegna
6samraemis milli getu einstaklings og peirra krafna sem umhverfid gerir hverju
sinni. [ 63ru lagi sé fotlun &litin adsteedubundin par sem ymsar 6lika adsteedur
geti haft ahrif & hvort skerding leidi til fotlunar edur ei (Tgssebro, 2004).
Einstaklingar med einhverfu hafa lyst kostum pess ad eiga i samskiptum med



notkun taekninnar umfram persénulegra samskipta, medal annars vegna pess
ad pau byggja ekki a likamstjaningu sem parfnast tdlkunar (Jarprudur
Pérhallsdéttir og Hanna Bjérg Sigurjonsdoéttir, 2010). [ pridja lagi er fétlun talin
afsteed par sem mismunandi er hvort og hvenazer félk upplifi sig fatlad
(Tgssebro, 2004). A betta einnig vid um préun og breytingar 3
greiningarskilmerkjum sem ymist prengjast eda vikka med tilheyrandi
breytingum a algengi hinna ymissa skerdinga likt og einhverfu (Saemundsen,
Magnusson, Georgsdottir, Egilsson og Rafnsson, 2013). Innan hins Norraena
tengslaskilnings er dhersla 16g6 a ad rydja samfélagslegum hindrunum ur vegi
og adlaga umhverfid ad porfum hvers og eins. ba skal allur studningur og 6ll
bjénusta vera sveigjanleg (Gustavsson, T@ssebro og Traustadottir, 2005;
Rannveig Traustadottir, 2006).

Félagsleg syn & fotlun hefur haft mikil ahrif 4 skilning freedimanna og nalgun
peirrairannsdknum og a pjénustu vid fatlad folk. Helsta breytingin hefur falist
i pvi ad hverfa frd pvi ad einblina 4 undirliggjandi skerdingu einstaklingsins og
beina pess i stad sjénum ad samspili einstaklings og adstaedna og beirri
utskdfun og mismunun sem fatlad félk verdur fyrir (French og Swain, 2008).
Ahrifin  koma medal annars fram i nyjustu Utgafu flokkunarkerfis
Alpjédaheilbrigdisstofnunarinnar (ICF) en hugmyndafraedi pess & ymislegt
sammerkt med Norraenu tengslasjéonarhornunum. ICF er ztlad ad skapa
sameiginlegan vettvang og tungutak fyrir fagfolk dlikra stétta og pjéderna til
ad lysa faerni og fotlun & hlutlausan hatt (WHO, 2001). Ahrifa gaetir einnig
samningi Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads félks en par segir i formala
»--.[Rikin sem eiga adild ad samningi pessum,] sem vidurkenna ad hugtakid
fotlun préast og ad fotlun verdur til i samspili folks med skerdingar og
umhverfis og viehorfa sem hindra fulla og drangursrika samfélagspatttoku til
jafns vid adra,...“. | samningnum er skorad & adildarpjédir ad gripa til
naudsynlegra adgerda til ad rydja Ur vegi peim hindrunum sem torvelda félki
patttoku (Velferdarraduneytid, 2007). islensk stjérnvold hafa skrifad undir
samninginn en ekki fullgilt hann i 16g hér a landi. Stefnt er ad innleidingu hans
hér a landi og fari svo pa mun pad hafa mikil ahrif & st6du fatlads félks hér a
landi vardandi réttindi og pjonustu.

i pessari rannsékn & patttoku og umhverfi getumikilla barna med einhverfu er
medal annars studst vid hugmyndafreedi ICF sem fjallad verdur um i naesta
kafla.



Alpjodlega flokkunarkerfio um faerni, fotlun og
heilsu - ICF

Arid 2001 gaf Alpjédaheilbrigdisstofnunin Ut Alpjédlega flokkunarkerfid um
feerni, fétlun og heilsu (ICF). Tilgangur pess er tvipaettur, annars vegar er um
ad raxeda flokkunarkerfi og hins vegar hugmyndafraedilegt likan. Sem
flokkunarkerfi er ICF tlad ad flokka, skrd og halda utan um upplysingar um
heilsuastand folks og skapa sameiginlegan skilning og tungutak sem vidkemur
faerni og fotlun. Sem hugmyndafraedilegu likani er pvi aetlad ad vera leidandi
vid mat, skipulagningu og framkvaemd heilbrigdis- og menntapjonustu og vid
rannsoknir og proun faglikana (Sneefridur boéra Egilson og Gudrun
Palmadoéttir, 2006; WHO, 2001).

Flokkunarkerfi ICF var hannad med fullordna einstaklinga i huga en fljotlega
kom i ljés ad sumir hlutar pess attu ekki beinlinis vid bérn par sem pad tok
ekki tillit til breytinga @ proska peirra og 6likra dhrifa sem umhverfid hefur a
bau. bvivar préud sérstok barna- og ungmennautgafa af flokkunarkerfinu sem
atlud var bérnum upp ad 18 ara aldri. Pad fékk heitid Alpjédaflokkunarkerfi
um feerni, fétlun og heilsu, barna og ungmenna utgdfa (e. International
Classification for Functioning, Disability and Health - Children and Youth
version [ICF-CY]) (WHO, 2007). Barna- og ungmennautgafan samsvarar hinni
upprunalegu utgafu en er um leid nakveemari og vidameiri par sem tillit hefur
verid tekid til peirra breytinga sem verda a proskaskeidi barna (WHO, 2007).
Framvegis verdur ad jafnadi einungis visad i ICF-CY i umfjollun um
flokkunarkerfi Alpjédaheilbrigdisstofnunarinnar poétt efnid ndi einnig yfir ICF.
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«—> Athafnir > batttaka

Mynd 1. Hugmyndafraedileg tengsl hugtaka i ICF-CY (WHO, 2007).

Hugmyndafraedilega likanid (sja mynd 1) lysir floknu samspili sex vidda, pad
er 1) heilsufars, 2) likamsstarfsemi og likamsbyggingar, 3) athafna, 4)
patttoku, 5) umhverfispatta og 6) einstaklingspatta. Med likamsstarfsemi (e.
body functions) er att vid lifedlisfreedilega og salfraedilega starfsemi
likamskerfa og med likamsbyggingu (e. body structures) er att vid einstaka
likamshluta. Athafnir (e. activities) eru skilgreindar sem framkvamd verka og
gjorda og med patttoku (e. participation) er att vid félagslega adild ad daglegu
lifi (Gudran Palmadattir, 2013; WHO, 2001; WHO, 2007).

Likaninu er tlad ad syna jdkvaeda eda hlutlausa mynd af samspili heilsufars
og adstaedna. Faerni taknar jakveeda utkomu pessa samspils og fotlun er takn
fyrir neikveeda Utkomu. Fotlun kemur fram sem skerding 4 likamsstarfsemi
eda likamsbyggingu, homlun vié athafnir og takmorkud patttaka. Med
adsteedum er att vid umhverfis- og einstaklingsbundna paetti sem barnid byr
vid. Efnislegir, félagslegir og skodanamodtandi paeettir eru demi um
umhverfispaetti sem geta haft ahrif @ heilsufar barnsins. Persénulegur
bakgrunnur an tillits til heilsufars er svo deemi um einstaklingsbundna pzetti.
Umhverfispaettir eru skilgreindir frekar i ICF-CY en par sem héfundar pess
téldu ad einstaklingsbundnu paettirnir vaeru svo natengdir menningu hvers
lands fyrir sig voru peir ekki skilgreindir frekar i likaninu (WHO, 2001; WHO,
2007). bessi akvordun hefur verid umdeild pvi par med er litid tillit tekid til
huglaegra patta vid mat a fétlun og feerni (Hemmingsson og Jonsson, 2005;
Sneefridur bdra Egilson og Gudrun Palmadétir, 2006).

bratt fyrir gagnryni pa hefur ICF na pegar haft mikil ahrif & heilsutengd malefni
likt og greina ma i samningi Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads folks
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(Velferdarraduneytid, 2007). [ kjdlfar samningsins gaf Alpjédaheilbrigdis-
stofnunin i samstarfi vid Alpjédabankann Ut Alpjédaskyrsiu um fétlun (e.
World Report on Disability). Henni var atlad ad stydja vid innleidingu
samningsins og benda 3 leidir vid stefnumdtun svo auka meetti patttoku félks
i samfélaginu (WHO, 2011).

Flokkunarkerfi ICF-CY er tlad ad skapa vettvang og sameiginlegt tungutak
fyrir fagfélk dlikra stétta og pjéderna til ad lysa feerni og fotlun 4 hlutlausan
hatt. Notkun ICF-CY i starfi med bérnum med einhverfu getur til ad mynda
varpad ljési a mikilvaegar upplysingar um stodu og parfir peirra og pannig
upplyst um paer hindranir sem torvelda peim patttoku. Slikar upplysingar eru
naudsynlegar til ad haegt sé ad skipuleggja og veita videigandi pjénustu sem
hefur pad ad marki ad efla patttoku barnanna i athéfnum daglegs lifs.

batttaka

patttaka er annad meginhugtakid sem er til rannsdknar hér. Hugtakid hefur
mikid verid rannsakad og um pad skrifad innan idjuvisinda (e. occupational
science) og endurhaefingar almennt enda er patttaka barna i fjolbreytilegum
athéfnum talin mikilveeg heilsu peirra og proska (King, Tucker, Baldwin,
Lowry, LaPorta og Martens, 2002; Larson og Verma, 1999; Law, 2002). bratt
fyrir miklar rannsdknir pa eru freedimenn ekki a eitt sattir um sameiginlega
skilgreiningu patttokuhugtaksins enda margir 6likir pezettir sem hafa ahrif
(Coster og Khetani, 2008). bessir paettir tengjast barninu sjalfu eins og geta
bess og &ahugi. betta eru lika peettir sem tengjast fjolskyldugildum og
forgangsrodun og loks paettir sem tengjast umhverfinu eins og adgengi,
frambod og fleira (Bronfenbrenner, 1994; King o.fl., 2006; Law, 2002; WHO,
2007).

Almennt ma p6 flokka skilgreiningar hugtaksins i tvennt, annars vegar ut fra
daemigerdri framkveemd verka (hlutleegir paettir) og hins vegar ut fra upplifun
einstaklings (huglaegir paettir). Med hlutlaegri skilgreiningu er visad til pess
hversu oft einstaklingur tekur patt i adsteedum. Huglaeg skilgreining byggir
hinsvegar @ pvi ad hve miklu leyti einstaklingur upplifir hlutdeild sina i
tilteknum adstaedum og taki par virkan patt (Maxwell, Alves og Granlund,
2012). | kaflanum verdur ndnar fjallad um dlikar skilgreiningar hugtaksins.
Fyrst verdur fjallad um skilgreiningu ICF-CY & patttoku sem er sa skilningur
sem rannsokn pessi byggir ad mestu leyti 4. Sidan verdur gerd grein fyrir
huglaegum viddum hugtaksins eins og peer birtast medal annars i
hugmyndafraedi idjupjalfunar og eigindlegum rannséknum a patttdku.
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batttaka samkvaemt ICF-CY

[ ICF-CY er pdtttaka skilgreind sem félagsleg adild ad daglegu lifi (Gudrdn
Palmadéttir, 2013; WHO, 2001; WHO, 2007). | flokkunarkerfinu er hugtakid
daglegt lif ekki skilgreint beint en héfundar taka fram ad med pvi eigi peir vid
samspil einstaklings og samfélags (WHO, 2001; WHO, 2007). Vandi
einstaklings vid ad 6dlast hlutdeild i fjolbreytilegum lifsadstaedum veldur
takmorkun @ patttoku samanborid vid pad sem vaenst er af einstaklingi an
fotlunar innan sama samfélags og menningar. Likani ICF-CY er aetlad ad lysa
faerni barna en sé patttaka takmorkud pa lysir likanid fotlun. bvi er takmorkud
patttaka grundvallarhugtak i skilgreiningu a fotlun (Snaefridur bPéra Egilson og
Gudrun Palmadottir 2006; WHO, 2001; WHO, 2007).

Annad mikilveegt hugtak og tengt patttékuhugtakinu i ICF-CY er athéfn sem
skilgreind er sem framkvaemd barns vid verk og gjordir. [ likaninu eru hugtékin
patttaka og athofn adskilin og hvort med sina skilgreiningu. En i flokkunar-
kerfinu eru pau hins vegar ekki adgreind heldur mynda saman hlutann
Athafnir og pdtttaka sem svo greinist i niu kafla. bessir kaflar visa til
filbreytilegra verka sem barnid getur framkvamt i einrimi (ndm og beiting
bekkingar; almenn verkefni og krofur; tjaskipti; hreyfanleiki) og lifsadstaedna,
sem fara yfirleitt fram i félagsskap annarra (eigin umsja; heimilislif; samskipti
og tengsl; meginsvid daglegs lifs; samfélagspatttaka, félagslif og borgaraleg
adild) (WHO, 2001).

Vid adgerdabindingu hugtakanna i flokkunarkerfinu eru notadir skyrivisarnir
geta (e. capacity) og framkvaemd (e. performance). Med getu er att vid verk
og gjordir sem barn geeti gert i sto8ludu umhverfi, pad er & haesta hugsanlega
stigi faerni, en med framkvaemd er att vid hvad barn gerir i sinu eigin umhverfi.
i nedanmalsgrein i handbdk ICF-CY (WHO, 2007 bls. 13) er tekid fram ad
einungis skuli notast vid skyrivisinn framkvaemd vid k6dun eda mat a patttoku
og ma pvi vera ljost ad mat a patttoku samkvaemt ICF-CY inniheldur einungis
hlutlega peetti.

Hofundar hafa po tekid fram ad hugtakid sé floknara en svo ad haegt sé ad
skilgreina pad ut fra hlutleegum pattum likt og ahorfi og nefna i pvi sambandi
upplifun einstaklingsins. Telja peir ad ordid adild megi tulka & pann hatt ad
vera hluti af eda finnast madur tilheyra einhverju/um eda vera vidurkenndur
og hafa pannig adgang ad naudsynlegum Urraeedum (WHO, 2007).
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Olikar viddir patttokuhugtaksins

Skilgreining ICF-CY & hugtakinu hefur verid gagnrynd par sem hdn hefur verid
talin nokkud prong. Hefur gagnrynin m.a. snuid ad einhlida notkun skyri-
visisins framkvaemd sem talinn er veita takmarkadan skilning a gildi patttoku
fyrir einstaklinginn (Coster og Khetani, 2008; Hemmingsson og Jonsson, 2005;
Perenboom og Chorus, 2003). Innan idjupjalfunar er patttaka eitt af
lykilhugtokum enda baedi i senn lokamarkmid ihlutunar auk pess ad vera
ahrifarik ihlutunarleid (Hemmingsson og Jonsson, 2005; Kielhofner, 2008;
King o.fl., 2002; Law, 2002). I8jupjalfarnir Coster og Khetani (2008) skilgreindu
patttoku sem rod skipulagdra athafna sem fela i sér sedra markmid fyrir
einstaklinginn sjalfan eda i samfélagslegu samhengi. [ skilgreiningunni ma
greina huglaega vidd patttoku en a sidustu arum hafa augu rannsakenda i
auknum maeli beinst ad reynslu fatladra barna af patttoku sinni. Nidurstodur
beirra hafa styrkt stodir undir mikilveegi huglaegs skilnings hugtaksins (Egilson
og Traustadottir, 2009; Hoogsteen og Woodgate, 2010; Maxwell, Augustine
og Granlund, 2012; Pereira, la Cour, Jonsson og Hemmingsson, 2010). |
doktorsrannsékn sinni tok Snaefridur bdra Egilson (2005) vidtol vid 14
nemendur med hreyfihdmlun um reynslu peirra af skdlastarfi med aherslu a
patttoku. [ ljés kom ad bérnin matu patttoku sina ekki einvérdungu Gt fra
daemigerdri framkveemd athafna heldur skipti upplifun af sjalfraedi, sjalfstaedi
og pvi ad tilheyra hépi miklu mali. Sambaerilegar nidurstédur komu fram i
nylegri portagalskri rannsékn medal parlendra 8-11 dara barna med
hreyfihdmlun (Pereira o.fl., 2010) og einnig i freedilegri samantekt Hoogsteen
og Woodgate (2010) 4 rannséknum & patttoku fatladra barna.

Maxwell, Augustine og Granlund (2012) kénnudu moguleika & maelingu 3
huglaegri vidd patttokuhugtaksins i ICF-CY. bau baru saman gégn 40 saenskra
nemenda a aldrinum 13-15 ara med og an skerdinga. Bornin skradu nidur
hlutlaegar og huglaegar upplysingar um patttdku sina vié hinar ymsu athafnir
sem foru fram i skdlanum jafnédum og baer attu sér stad. [ ljés kom ad bérnin
matu hlutdeild sina meiri pegar ,hugur og hond” fylgdust ad vid patttdku
athafnar en pegar hugsun peirra beindist ekki ad patttokunni. Ut fra rannsékn
sinni toldu rannsakendur ad upplysingar um einbeitingu, stjérn, hlutdeild og
ahuga barnsins gaetu nyst sem adgerdarbinding a hlutlaegri vidd hugtaksins til
vidbétar vid fyrri tvo skyrivisa ICF-CY getu og framkvaemd (Maxwell, Augustine
og Granlund, 2012).

i lokin er vert ad minnast & nalgun freedikonunnar Gillian King & patttoku-

hugtakinu en hdn hefur beint sjénum ad patttéku barna og ungmenna med
fotlun i gegnum tidina (King, Petrenchik, DeWit, McDougall, Hurley og Law,
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2010; King, Rigby og Batorowicz, 2013; Palisano, Chiarello, King, Novak,
Stoner og Fiss, 2012). | samstarfi vid félaga sina Rigby og Batorowicz (2013)
kom hdn fram med nytt sjénarhorn a patttoku sem felst i ad meta hana at fra
vettvangi athafna (e. activity settings). Med pvi er att vid pann vettvang par
sem born og ungmenni ,gera hluti“, likt og spila leiki, taka patt i likamlegum
athéfnum og horfa & sjénvarp. | hugtakinu felst sa vettvangur par sem saman
fer framkveemd athafnar og upplifun barnsins. Héfundar telja ad sjénarhornid
geti aukid skilning okkar & upplifun barnsins, peim dhrifum sem umhverfid
hefur og jafnframt veitt upplysingar um hvada paettir studla ad jakveedri
upplifun af patttoku hverju sinni (King o.fl., 2013). b6 ad patttaka sé flokid
hugtak pa virdist almennt vera sd skilningur ad hugtdokin tvo séu natengd enda
fari patttaka avallt fram i akvednu umhverfi.

Umbhverfi

Likt og i patttokuhugtakinu pa felst i hugtakinu umhverfi samspil élikra patta
sem einnig hefur verid flokkad a dlika vegu (Bronfenbrenner, 1994; WHO,
2001; WHO, 2007). begar hér er fjallad um umhverfi er studst vid
skilgreiningar ICF-CY asamt pvi ad horft er til Vistkerfislikans Bronfenbrenners.
Sammerkt med ICF-CY og Vistkerfislikaninu er dherslan a ahrif hinna ymsu
umhverfispatta a patttoku barna (Bronfenbrenner, 1994; WHO, 2007).

Umhverfi samkvamt ICF-CY

[ ICF-CY eru umhverfispaettir taldir hafa hvad mest ahrif & taekifaeri folks til
patttoku. Med umhverfi er att vid bazdi hinar efnislegu og félagslegu
adstedur og skodanamadtandi paetti sem einstaklingurinn byr vid. i flokkunar-
kerfinu deilast umhverfispaettir i fimm meginkafla; 1) afurdir og teekni; 2)
nattlrulegt umhverfi og umhverfisbreytingar af manna voldum; 3) studningur
og tengsl; 4) vidhorf og 5) pjonusta, kerfi og stefnur (WHO, 2001).
Umhverfispaettirnir eru adgerdabundnir ymist sem hvatar eda hindranir fyrir
patttoku folks og er peim aetlad ad veita upplysingar um hvernig umhverfid
hefur ahrif a patttékuna. Mikilveegi umhverfis i ICF-CY kemur skyrt fram en i
flokkunarkerfinu er notendum bent & tveer adferdir til ad draga ur upplifun
einstaklingsins af fotlun, annars vegar med pvi ad draga Ur skerdingu
vidkomandi og hins vegar ad adlaga umhverfid ad honum (WHO, 2001; WHO,
2007).
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[ ICF-CY er 16gd ahersla & samspil heilsufars og proskabreytinga hja bérnum
en samfara auknum proska verda einnig miklar breytingar & edli og
margbreytileika umhverfis peirra. Ma par nefna moguleika barna til ad fara
um og taka patt i ath6fnum sem eru taldar henta aldri peirra og proska. Born
eru mjog had studningi fullordinna a fyrstu aeviarum sinum og hefur efnislegt
rymi mikil ahrif 3 taekifeeri peirra til ad fara um og taka patt. Med auknum aldri
og proska 6dlast born meira sjalfstaedi og taka um leid meiri patt i ath6fnum
sem fara fram & breidari vettvangi og par med fléknara umhverfi (WHO,
2007). Breytingar a efnislegum og félagslegum pattum i nanasta umhverfi
barns fela medal annars i sér studning fyrir fjolskyldu og menntun
fjdlskyldumedlima. bad er medal annars had aldri og porfum barnsins hvort
og ad hvada marki umhverfid stydur vid patttoku. Breytingar sem tengjast
ekki neerumhverfi barns beinlinis eru til ad mynda breytingar 4 I6gum og
reglugerdum eda stefna stjérnvalda til ad tryggja adgang ad heilbrigdis-,
félagspjonustu og menntun (WHO, 2007).

Umhverfi samkvamt Bronfenbrenner

Mikilvaegi umhverfis & proska barna og ungmenna kom skyrt fram i
Vistkerfislikani (e. ecology model) Bronfenbrenners (1979). Urie
Bronfenbrenner var salfraedingur sem & arunum i kringum 1970 gagnryndi
aherslur og syn innan proskasalfreedinnar. [ grein sinni fra drinu 1977 lysti
hann i stuttu mali stédu greinarinnar & peim tima sem: ,visindum
ovenjulegrar hegdunar barna sem fram fer i dvenjulegum adsteedum i
vidurvist dvenjulegs folks og 4 sem skemmstum tima“ (Bronfenbrenner 1977,
bls. 513). Bronfenbrenner hafdi adrar hugmyndir um pa stefnu sem greinin
skyldi taka og arid 1979 kynnti hann til ségunnar Vistkerfislikanid (e. ecology
model) um félagsleg ahrif 4 lif og lidan barna og ungmenna.

Megininntak likansins er ahrif umhverfisins 48 proska barna og ungmenna.
Samkvaemt Bronfenbrenner pad 3 mannlegur proski sér stad i gegnum flokid
gagnverkandi samspil einstaklings (barns) vid annad félk, hluti, menningu og
stofnanir i umhverfinu. Bronfenbrenner lagdi dherslu a ad til ad 6dlast skilning
a mannlegum proska barna og ungmenna pa veeri naudsynlegt ad skoda
heildraent pau vistkerfi par sem proski 4 sér stad (1994). Hann skilgreindi
umbhverfi i fimm mismunandi vistkerfi: neerkerfi (e. microsystem), millikerfi (e.
mesosystem), stofnanakerfi (e. exosystem), lydkerfi (e. macrosystem) og
timakerfi (e. chronosystem) (Bronfenbrenner, 1994). Likaninu hefur verid lyst
myndrant sem rdssneskri “babusku” par sem barnid er innsti kjarninn i
lagskiptu umhverfi. Kerfin umlykja barnid og hafa ahrif hvort & annad
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innbyrdis og & proska og mdétun barnsins dsamt pvi ad barnid hefur ahrif a
umhverfi sitt (sja mynd 2).

Timakerfid
ahrif tima og sogu a
proska barns

Lydkerfid
bjédmenning

Stofnanakerfid
Mennta-kerfid - .
Millikerfid Heilbrigdis-
kerfid
Nzerkerfid
E Fjolskyldan eiRtia
=
BARNID
inirnir
skolini Feidgss
pjonusta
Vinnu-
veitendur

Stjornsysla
sveitarfélaga

Vidhorf og gildi i
samfélaginu

Mynd 2. Vistkerfislikan Bronfenbrenners (1979).

Neerkerfid nefnist pad kerfi sem stendur barninu naest. bPad er sa vettvangur
par sem barnid hefur akvedin félagsleg hlutverk, er virkur patttakandi i
athéfnum daglegs lifs og i nanum tengslum vid pann hép einstaklinga sem pad
er i mestum samskiptum vid. Deemi um naerkerfi getumikilla barna med
einhverfu er fjolskyldan, skélinn og vinahdpurinn.

{ millikerfinu fara fram tengsl adila og adstaedna dlikra hdpa naerkerfa barna.
Ma par nefna samskipti heimilis og skéla. Til stofnanakerfis heyra samskipti
og tengsl kerfa m.a. ur naerkerfi og millikerfi vid 6nnur kerfi sem barnid er ekki
i beinum tengslum vid en hafa poé dbein ahrif 4 proska pess og lif. Deemi um
slikt hér & landi er freedsla og radgjof Greiningar- og radgjafastddvar rikisins
(GRR) fyrir foreldra getumikilla barna med einhverfu um leidir og réttindi
beirra. Einnig flokkast skilningur yfirmanna foreldra & heimilisadstaedum og
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akvardanir sveitastjorna um fjarveitingu og skipulag pjonustu fyrir fatlad félk
sem deemi um stofnanakerfi.

Lydkerfid felur i stuttu mali i sér pjédmenningu en hdn naer yfir stjiornmala-
og truarkerfid, stjérnvold, sidi og gildi sem samfélagid leggur til grundvallar.
Sem daemi um patt i lydkerfinu ma nefna vidhorf og skilning almennings til
fatladra og par med barna med einhverfu. Akvardanir/breytingar sem teknar
eru i lydkerfinu hafa avallt ahrif & stofnanakerfid, millikerfid og ad lokum
naerkerfid og par af leidandi a lif barnsins.

Fimmta og sidasta vistkerfid i likani Bronfenbrenner nefnist timakerfid. bpar er
sjonunum beint ad dhrifum tima og sogu & voxt og proska barna. Timakerfid
getur einkennst af breytingu eda stodugleika yfir lengri tima sem & ekki
einungis vid um lifi barnsins sjalfs heldur einnig pad umhverfi sem barnid elst
upp i. M3 par nefna breytingu i fjolskyldugerd, efnahag landsins eda busetu
barnsins (Bronfenbrenner, 1979; 1994).

Bronfenbrenner lagdi mikla aherslu & mikilvaegi fjolskyldunnar (naerkerfisins)
fyrir proska barna og ungmenna. Samkvaemt likaninu eru foreldrar
mikilvaegasti félagslegi ahrifavaldurinn fyrir proska barna og pa sérstaklega a
fyrstu drunum. Eftir pvi sem born eldast verdur umhverfid fléknara og boérnin
verda fyrir margvislegum ahrifum fra 6dru félki og stofnunum (1994).
Bronfenbrenner taldi ad gdd tengsl og samvinna & milli kerfa studladi ad
baettum proska barnanna. Bronfenbrenner skilgreindi einnig adlégun
einstaklingsins ad umhverfi eda stofnunum utan heimilisins sem vistfraedilega
yfirfeerslu (e. ecological transition). Med vistfraedilegri yfirfeerslu breytist
einstaklingurinn, sjalfsmynd hans, stada og tengsl. bar sem samspil barns og
umhverfis er gagnverkandi pa a vistfraedileg yfirfaersla sér einnig stad i hvert
sinn sem barnid stendur frammi fyrir breytingum a st6du sinni eda umhverfi
eda hvoru tveggja (Bronfenbrenner, 1979).

Tengsl patttoku og lifsgaeda

Alpjédaheilbrigdisstofnunin  skilgreinir lifsgaedi ut fra pvi hvernig
einstaklingurinn upplifir stédu sina i lifinu ad teknu tilliti til eigin markmida,
vaentinga, viomida og krafna (WHO, 2001). Likt og patttokuhugtakid pa er
lifsgeedi margpaett hugtak sem tekur til patta eins og likamlegrar heilsu,
andlegs astands, sjalfraedis, félagslegra tengsla og samspils einstaklings og
umhverfis. A§ mati Alpjédaheilbrigdisstofnunarinnar er ekki haegt ad meela
lifsgeedi beint heldur byggir matid 4 utreikningum undirpatta sem taldir eru
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tengjast hugtakinu. Margir matslistar hafa verid hannadir i peim tilgangi og
mismunandi er hvada peettir eru til skodunar. Almennt byggja peir pd a
huglaegu mati einstaklingsins medal annars & patttoku, lifsanaegju og velferd
asamt pvi ad meta hlutleegu paettina fjolskyldugerd, menntun og husnaedi
(WHO Quality of life group, 1998).

Heilsutengd lifsgaedi (e. health-related quality of life) er 6gn prengra hugtak
sem hefur verid notad i leeknisfraedilegu samhengi og visar til upplifunar
einstaklings af eigin heilsufari og getu hans til ad taka patt i athofnum til jafns
vid jafnaldra (Colver, 2009). Heilsutengd lifsgaedi voru sett fram sem motsvar
vid skilgreiningu WHO 34 heilsu fra arinu 1946 sem alger likamleg, andleg og
félagsleg velfer6 en ekki einungis pad ad vera laus vid sjukdéma eda
skerdingar (McDougall, Wright og Rosenbaum, 2010).

{ ICF-CY er 16gd ahersla 4 ad bornum sé gert kleift ad taka patt i athdfnum sem
eru peim mikilveegar og hofda til ahuga peirra og parfa enda talid ad patttakan
hafi jakvaed ahrif 4 lifsgaedi (WHO, 2007).

Mat a patttoku og umhverfi

par sem fraedimenn hafa ekki komid sér saman um sameiginlega skilgreiningu
hugtaksins patttoku pa ma zetla ad hofundar matslista sem kanna eiga
patttoku standi frammi fyrir krefjandi drlausnarefni. betta var einmitt
nidurstada Coster og Khetani (2008) sem gerdu fraedilega uttekt 4 matslistum
sem atlad var ad kanna patttoku barna. Nidurstédur peirra voru ad héfundar
vaentanlegra matslista 4 patttéku og umhverfi purfa ad hafa skyra stefnu
vardandi hvort matslistinn skyldi meta hlutlaega paetti, hugleega paetti eda
hvoru tveggja. Uttekt peirra leiddi i jés ad 6samraemis gaetti 4 skilgreiningum
og tulkun patttokuhugtaksins milli héfunda matslista og notenda peirra
(Coster og Khetani, 2008).

Maxwell, Alvez og Granlund (2012) gerdu fraedilega uttekt a hvernig hugtokin
patttaka og umhverfi voru kdnnud i rannséknum innan menntavisinda. Vid
Uttektina studdust rannsakendur vid likan sem peir h6fdu préad i samstarfi
vid adra og byggdi 4 endurskilgreiningu a patttokuhugtakinu (sja mynd 3). |
likaninu er hlutleeg og hugleeg vidd patttokuhugtaksins stadsett myndraent a
rofi sem fimm adstaedubundnir paettir hafa ahrif a.
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Audfianleiki

Adgengi Sveigjanleiki Vidurkenning
Hlutdeild
(hugleeg vidd)

Tidni
(hlutleeg vidd) * — — — —

-——- - -

Mynd 3. batttokurdfid - fra tidni til hlutdeildar (Maxwell, Alves og
Granlund, 2012).

A 68rum enda pess er hlutlaegur skilningur hugtaksins (tidni e. frequency) og
a hinum endanum huglagur skilningur pess (hlutdeild e. intensity). A3 mati
Maxwell og félaga (2012) er eeskilegt ad aherslur rannsékna endurspegli
jafnvaegi pessara tveggja vidda vid mat 4 patttoku. Adstaedubundnu peettirnir
fimm eru taldir hafa bein eda dbein ahrif a patttékuna og eru (hér i lauslegri
pbydingu): 1) audfaanleiki (e. availability) sem er raunverulegur moguleiki til
patttoku til deemis vardandi frambod & pjénustu og Urraedum; 2) adgengi (e.
accessibility) sem visar til pess hvort viskomandi hafi eda upplifi sig hafa
moguleika til adgangs ad peim vettvangi sem atburdur & sér stad; 3)
sveigjanleiki (accomodability) kvedur @ um hvort atburdur geti verid eda sé
adlagadur; 4) vidurkenning (e. acceptability) snyr ad satt einstaklingsins vid
atburdinn og satt annarra yfir veru einstaklingsins par - i sattinni felst pvi
einnig tal um gildi og skodanir; 5) hagkvaemni og fysileiki (e. affordability) par
sem ekki einungis er visad til fjarhagslegra atrida heldur einnig hvort
batttakan sé fyrirhafnarinnar virdi med tilliti til tima eda orku. Uttekt Maxwell
og félaga benti til pess ad algengast var ad sjonum rannsdkna veeri beint ad
hlutlaegri vidd patttoku med aherslu a adgengi og audfaanleika (Maxwell,
Alvez og Granlund, 2012). Likanid er ahugavert fyrir margra hluta sakir og
endurspeglar vel rannséknir & patttoku medal fatladra barna (Egilson og
Traustadottir, 2009; Hoogsteen og Woodgate, 2010; Pereira o.fl., 2010) og
foreldra (Bedell o.fl., 2011; Maxwell, Augustine og Granlund, 2012) um ahrif
Olikra patta sem taldir eru mikilvaegir vid mat a patttoku barna og ungmenna.

[ ftarlegri heimildasamantekt Anaby og félaga (2013) um &hrif umhverfis &
patttoku fatladra barna og jafnaldra peirra i ath6fnum utan skéla kom i jés
ad matslistarnir sem voru oftast notadir vid ad kanna patttoku barna voru
Children’s Assessment of Participation and Environment (CAPE) (King o.fl.,
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2004) og Child and Adolescent Scale of Participation (CASP) (Bedell, 2009).
Matslistinn CAPE byggir a eigin mati barna og ungmenna 6-21 ars og er xtlad
ad meta patttoku i ath6fnum sem fara fram utan skdéla. Matslistinn beinir
sjénum sinum ad pvi hversu oft patttaka & sér stad, fjolda athafna, med
hverjum og hvar hun fer fram. Jafnframt getur matslistinn veitt upplysingar
um pad hversu mikla dnaegju patttaka veitir barninu og hvada athéfnum pad
vill virkilega taka patt i (King o.fl., 2004).

Matslistinn CASP byggir 4 mati foreldra eda forradamanna barna og veitir
upplysingar um patttoku barna fra fimm ara aldri heima fyrir, i skélanum og
uti i samfélaginu. Listinn var hannadur fyrir bérn med dunninn heilaskada eda
heiladverka og byggir hann 3 huglaegu mati foreldranna um hvort patttaka
barnanna sé sambeerileg pvi sem atlast ma til af bérnum a sama aldri sem
ekki hafa hlotid heiladverka (Bedell, 2009). Vid mat & umhverfi var matslistinn
Craig Hospital Inventory of Environmental Factors (CHIEF) (Whiteneck,
Harrison-Felix, Mellick, Brooks, Charlifue og Gerhart, 2004) mest notadur.
Hugmyndafraedilegur bakgrunnur listans er ICF og er honum atlad ad meta
tioni og umfang umhverfispatta sem hafa neikvaed ahrif a patttoku félks i
daglegu lifi.

Hofundar matslista standa ekki einungis frammi fyrir hugmyndafraedilega
floknu hugtaki pegar meta a patttoku heldur hafa foreldrar og born sjalf lyst
vandkvaedum pess ad fjalla um patttoku an pess ad taka tillit til umhverfisins
(Bedell o.fl., 2011; Anaby o.fl., 2013) enda mikil dhersla 16gd & samspil
einstaklings og umbhverfis pegar fjallad er um proska og lidan barna
(Bronfenbrenner, 1994; WHO, 2007). Enginn ofangreindra matslista hentar
hins vegar fyrir breidan hép barna me? tilliti til aldurs og skerdingar né skodar
neinn peirra heildreent patttéku og umhverfi barna. Takmarkanir stafa medal
annars af lengd peirra en CAPE er timafrekur matslisti (King o.fl., 2004) sem
ekki er talid hentugt pegar afla parf upplysinga fra stérum hépi félks. pa er
CHIEF fyrst og fremst aetladur fyrir fullordna (Whiteneck, Harrison-Felix,
Mellick, Brooks, Charlifue og Gerhart, 2004) og CASP var hannadur fyrir
afmarkadan hop einstaklinga (Bedell, 2009). Med PEM-CY fast hins vegar
upplysingar baedi um patttoku og umhverfi 5-17 ara barna a fjélbreyttum
vettvangi. Listinn byggir 8 mati foreldra og var medal annars hannadur til
notkunar i rannséknum.

i kaflanum hefur verid fjallad um malefni sem huga parf ad vid mat 4 patttoku
og umhverfi barna og ungmenna. | framhaldinu er aetlunin ad fjalla um
patttoku getumikilla barna med einhverfu og hvada ahrif umhverfispaettir
hafa 4 hana. Fyrst verdur pé vikid adeins ad almennri umfjéllun um einhverfu.
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Einhverfa

Einhverfa spannar breitt svid. Greining hennar byggir & alpjédlegum
greiningarviomidum flokkunarkerfis Alpjédaheilbrigdisstofnunarinnar um
sjukdéma (International Classification of Diseases [ICD-10]) (WHO, 1992) og
greiningarkerfi bandarisku gedlaeknasamtakanna (Diagnostic and Statistical
Manual of Mental Disorders [DSM-V]) (American Psychological Association
[APA], 2013). Hér & landi likt og i flestum ndgrannalondum okkar i Evrépu
byggir greiningin a ICD-10. Pbar flokkast einhverfa undir gagntaekar
broskaraskanir en innan pess flokks er bernskueinhverfa, 6daemigerd
einhverfa, Aspergersheilkenni og fleiri sjaldgaefari heilkenni (WHO, 1992).

Einhverfa er samansafn hegdunareinkenna sem eru tilkomin vegna réskunar
& taugaproska og koma yfirleitt fram | bernsku. Samkvaemt
greiningarvidmidum flokkunarkerfisins koma einkennin helst fram 4 premur
svidum hegdunar, p.e. i erfidleikum i félagslegu samspili, i mali og tjaskiptum
og i sérkennilegri og arattukenndri hegdun. | handbdk ICD-10 eru sett fram
daemi um hvernig pessi einkenni geti birst 5drum og eru eftirfarandi deemi um
nokkur peirra: litid augnsamband, skortur @ frumkvaedi i leik, skert faerni til ad
nota tungumalid & arangursrikan hatt i samskiptum og erfidleikar med ad
skilja tvireedni og haedni i samskiptum vid adra. Fjoldi einkenna og veegi peirra
er mjog mismunandi milli einstaklinga og hefur yfirhugtakid einhverfuréf
verid notad um pessar dliku birtingamyndir einhverfu (WHO, 1992).

i greiningarvidmidunum er skynjun ekki tilgreind en rannséknir hafa leitt i ljos
ad algengt er ad einstaklingar med einhverfu upplifi erfidleika med
skynurvinnslu sem hefur ahrif 4 daglegt lif peirra (Chamak o.fl., 2008;
Jarpradur bérhallsdéttir og Hanna Bjorg Sigurjonsdottir, 2010; Leekam, Nieto,
Libby, Wing og Gould, 2007). Rannsakendur hafa pvi velt fyrir sér hvort pau
grunneinkenni einhverfu sem tilgreind eru i ICD-10 og fleiri vidmidum um
erfidleika med félagsleg samskipti, mal og tjaskipti og sérkennilega og
arattukennda hegdun, séu ad hluta til birtingarform évenjulegrar skynjunar
og sterkra tilfinningavidbragda (Chamak o.fl., 2008).

batttaka barna med einhverfu
Midad vid pann mikla fjdlda rannsdkna sem beinst hafa ad algengi einhverfu,

erfdum og medferdarleidum, hafa dtrulega faar rannséknir beinst ad patttoku
beirra i daglegu lifi. Peer rannséknir sem gerdar hafa verid hafa fyrst og fremst
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beinst ad hlutlaagum pattum hennar, pad er hversu oft bornin taka patt i
tilteknum athofnum, fjolda athafna og med hverjum pau taka patt (Hilton
o.fl., 2008; Hochauser og Engel-Yeger, 2010; Potvin o.fl., 2013; Orsmond,
Krauss og Seltzer, 2004; Reynolds o.fl., 2011; Solish o.fl., 2010) pétt nokkrar
veiti einnig einhverjar upplysingar um huglaega peetti (Hilton o.fl., 2008;
Hochauser-Yeger, 2010; Potvin o.fl., 2013).

{ rannsékn Orsmond og félaga (2004) var upplysingum um vinasambdnd 10—
49 ara einstaklinga aflad med ADI-R greiningarvidtali. Um var ad rae0a
halfstadlad vidtal sem zetlad var ad afla upplysinga um hegdun og proska
barna og flokkudust spurningar pess i prja flokka: félagslegt samspil, mal og
tjaskiptafaerni og sérkennilega og arattukennda hegdun (Rutter, Le Couteur
og Lord, 2008). Alls svorudu madur 235 einstaklinga busettra f
Bandarikjunum. [ [jés kom ad adeins 8,1% einstaklinga attu a.m.k. einn nainn
vin, 24,3% &attu einungis vini sem peir hittu i skipulégdum athoéfnum og
teeplega helmingur peirra attu enga vini eda félaga sem peir hittu i fritima eins
og utan skdla eda skipulégdum témstundum (Orsmond o.fl., 2004).

Sambaerilegar nidurstodur komu fram i nylegri samanburdarrannsdkn Solish
og félaga (2010) 4 vinasambéndum 5-17 dra kanadiskra barna. Rannsakendur
notudu eigin spurningalista til ad afla upplysinga fra foreldrum 65 barna med
einhverfu og 90 barna i samanburdarhdpi. Nidurstada rannsdknarinnar var su
ad teeplega helmingur foreldra barna med einhverfu matu ad born sin settu
enga nana vini en slikt atti adeins vid um eitt barn i samanburdarhdpi. Bérnin
med einhverfu toku patt i markteekt faerri félagslegum og skipulégdum
athoéfnum en jafnaldrar peirra. Hins vegar reyndist ekki munur milli hépanna
a patttoku barnanna i athafna tengdum fristundum. Mat 4 pvi med hverjum
bornin téku patt i athéfnum leiddi i ljés ad algengara var ad bdrn med
einhverfu nytu félagskapar foreldra eda annarra fullordinna einstaklinga a
sama tima og born i samanburdarhépi toku frekar patt i ath6fnum med
jafndldrum sinum. Hafa ber i huga vid tulkun nidurstadna ad proffredilegir
eiginleikar listans voru ekki kannadir i rannsékninni (Solish o.fl., 2010).

Sambeerilegar nidurstédur komu fram i bandariskri samanburdarrannsékn
Reynolds og félaga (2011) par sem foreldrar barna med og an einhverfu
svorudu matslistanum Child Behavioral Checklist (Achenbach og Rescorla,
2001). Bornin med einhverfu téku patt i hlutfallslega faerri ath6fnum en
jafnaldra peirra og einnig voru pau liklegri en jafnaldrar peirra til ad stunda
athafnir i einveru par sem ekki reyndi a félagsleg samskipti eins og til deemis
lestur og sjonvarpsahorf (Reynolds o.fl., 2011). Rannsdknirnar sem hér hefur
verid skyrt fra byggja a mati foreldra a patttoku barnanna og eiga pad
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sameiginlegt ad i peim voru ekki notadir matslistar sem voru hannadir
sérstaklega til ad kanna patttoku barna (Hilton o.fl., 2008; Orsmond o.fl.,
2004; Reynolds o.fl., 2011; Solish o.fl., 2010). Naest verdur fjallad um
nidurstédur rannsdkna sem byggja a eigin mati getumikilla barna med
einhverfu a patttoku i ath6fnum utan skdla par sem notadir voru vidurkenndir
matslistar sem hannadir voru til ad kanna patttoku barna.

Sjalfsmatslistinn CAPE (King o.fl., 2004) saman stendur af 55 spurningum um
formlegar athafnir sem luta reglum og fara fram undir stjérn einhvers og adrar
o6formlegar athafnir sem allar skipast i fimm flokka eftir gerd peirra. bessir
flokkar eru félagslegar athafnir, likamlegar athafnir, athafnir tengdar ndmi og
pekkingu. Med listanum fast medal annars upplysingar um fjolda athafna sem
barnid tekur patt i, hversu oft barnid tekur patt i athofnum, med hverjum og
hvar patttakan fer fram. A8 auki veitir listinn upplysingar um huglaega peetti
patttoku par sem born meta anaegju sina med patttokuna (King o.fl., 2004).
Matslistinn var notadur i premur samanburdarrannséknum i Kanada (Hilton
o.fl., 2008), israel (Houchauser og Engel-Yeger, 2010) og Bandarikjunum
(Potvin o.fl., 2013).

[ rannsékn Hilton og félaga (2008), sem fram fér i Kanada, svérudu 52
getumikil bérn med einhverfu og 53 jafnaldrar peirra a aldrinum 6-12 ara
matslistanum. A6 medaltali toku bornin med einhverfu patt i marktaekt feerri
athéfnum en boérnin i samanburdarhdpi og reyndist munurinn mestur 4 fjélda
likamlegra og félagslegra athafna. Liklegra var ad born med einhverfu taekju
patt i ath6fnum sem féru fram heima eda hja eettingjum og ad patttaka peirra
feeri fram i einrimi eda i félagsskap foreldra eda annarra fullordinna
samanborid vid jafnaldra. Ekki reyndist marktaekur munur & dnaegju med
patttékuna milli barna i rannséknarhdépi og samanburdarhopi (Hilton o.fl,,
2008).

Sambeerilegar nidurst6dur komu fram medal getumikilla barna med einhverfu
og jafnaldra peirra i israel. batttakendur i rannsékninni voru 50 born &
aldrinum 6-11 ara og par af var helmingur peirra i rannséknarhépi. Bérnin
med einhverfu toku patt i teepum helming peirra 55 athafna sem spurt var um
i matslistanum en hlutfallid var 70% hja samanburdarhépi. Tidni patttoku
barnanna var einnig marktakt minni en medal jafnaldra i samanburdarhépi
og reyndist munurinn mestur vid félagslegar og formlegar athafnir. Likt og i
kanadisku rannsékninni pa voru israelsku bérnin med einhverfu liklegri til ad
taka patt i einrumi og algengara var ad patttaka peirra feeri fram inni 4
heimilinu. Marktaekur munur var 4 dnaegju barna med patttoku en bérn med
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einhverfu virtust ekki jafn dnaegd og jafnaldrar peirra (Hochauser og Engel-
Yeger, 2010).

[ nyjustu rannsékn beirra priggja sem hér eru til umfjéllunar notudu
rannsakendur matslistann CAPE-PAC (Potvin o.fl., 2013). PAC (participation in
activities) veitir upplysingar um hvada ath6fnum barnid vill taka patt i og eru
listarnir tveir ymist notadir saman eda i sitthvoru lagi (King o.fl., 2004).
Rannsdéknin fér fram i Bandarikjunum og voru bornin a aldrinum 7-13 ara. Alls
ték 61 barn patt i rannsdkninni og af peim voru 30 getumikil bérn med
einhverfu. Nidurstodur syndu sambaerilegan mun a milli hdpanna og i fyrri
rannséknum vardandi fjolda athafna, med hverjum patttakan for fram og
hvar. Vid nanari skodun at fra tegundum athafna reyndist munurinn einungis
marktaekur i fiolda likamlegra og formlegra athafna (t.d. skipulagdar iprottir,
afa hljédfaeri). Andstett fyrri rannsdoknum reyndist enginn munur 3
félagslegum athofnum og ekki reyndist heldur munur 8 anaegju barnanna med
patttoku né vilja peirra til ad taka patt i ath6fnum (Potvin o.fl., 2013) likt og i
rannsokn Hilton og félaga (2008).

Eins og fjallad hefur verid um pa getur reynst erfitt ad bera saman nidurstodur
rannsokna a patttoku barna pegar élikir matslistar eru notadir vid gagnaoflun.
[ premur fyrrnefndum rannséknum var ymist notadur matslistinn CAPE eda
CAPE-PAC sem gefur gott teekifaeri fyrir samanburd. Hafa skal i huga vid tdlkun
nidurstadna ad i israelsku rannsékninn (Hochauser og Engel-Yeger, 2010) var
studst vid pydda utgafu listans og hofdu proffraedilegir eiginleikar hans ekki
verid kannadir. Bérn i rannséknarhdpi kanadisku rannsdknarinnar (Hilton
o.fl., 2008) voru skilgreind sem getumikil Ut fra upplysingum fra foreldrum og
ekki var gengid ur skugga um ad formleg greining laegi fyrir. Allar prjar
rannsoknirnar leiddu i [jés ad marktaekur munur var a hlutlaegri vidd patttoku.
Getumikil born med einhverfu téku patt i feerri ath6fnum en jafnaldrar. pau
voru liklegri til ad vera einsomul eda i félagskap fullordinna vid athafnir og
algengast var ad peer feeru fram heima hja peim eda hja attingjum (Hilton
o.fl., 2008; Hochauser og Engel-Yeger, 2010; Potvin o.fl., 2013). Nanari skodun
leiddi i 1jds ad bornin med einhverfu téku patt i marktaekt feerri likamlegum
(Hilton o.fl., 2008; Potvin o.fl., 2013), félagslegum (Hilton o.fl., 2008;
Hochauser og Engel-Yeger, 2010) og formlegum (Hochauser og Engel-Yeger,
2010; Potvin o.fl.,, 2013) athofnum en jafnaldrar peirra. Hinsvegar reyndist
ekki munur & huglaegum pattum og voru bornin ekki sidur ansegd med
patttoku sina samanborid vid jafnaldra i tveimur pessara rannsdkna (Hilton
o.fl., 2008; Potvin o.fl., 2013).
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Umbhverfi barna med einhverfu

i kaflanum verdur fjallad rannséknir er varpa ljési & ahrif umhverfis & lif barna
med einhverfu asamt pvi ad gerd verdur grein fyrir opinberum stefnum og
[6gum er varda hopinn.

Efnislegir peettir

[ eigindlegri rannsékn Jarpridar Pérhallsdéttur og Hénnu Bjargar
Sigurjénsdottur (2010) var daglegt lif fullordinna einstaklinga med Aspergers
heilkenni skodad. Ppatttakendur lystu medal annars hvernig hin ymsu
skyndreiti, hljéd, sjon, snerting, lykt og tilfinning fyrir hreyfingu og stédu,
hofdu vidtek ahrif & patttoku peirra i athéfnum tengdum félagslegum
samskiptum (Jarprddur bérhallsdéttir og Hanna Bjorg Sigurjonsdottir, 2010).
Eru nidurstédurnar i samraemi vié erlendar rannsdknir medal barna og
fullordinna med einhverfu (Chamak o.fl., 2008; Leekam o.fl., 2007; Marco,
Hinkley, Hill og Nagarajan, 2011).

Sambaerilegar nidurstodur mda einnig greina hja foreldrum barna med
einhverfu. | eigindlegri rannsékn Bagby og félaga (2012) voru tekin vidtol vid
bandariska foreldra 12 barna a aldrinum 2—8 dra, en helmingur peirra var med
einhverfu. Tilgangur rannséknarinnar var ad kanna hvada ahrif skynjun
barnanna hefdi & daglegar athafnir fjolskyldunnar eins og hattatima,
matartima, fara i skemmtigarda, afmaelisveislur og par fram eftir gétunum. |
ljos kom ad skynjun barnanna (3hrif umhverfisins) 6had einhverfugreiningu
hafdi baedi jakvaed og neikvaed ahrif 4 hvada athafnir fjolskyldan valdi ad taka
patt i og hvernig fjdlskyldan undirbjo sig. Sameiginlegt med fjélskyldunum var
ao leita sifellt leida til ad adlaga krofur athafna eda lagmarka neikvaed ahrif
umhverfisins pegar porf var 4. Algengt var ad foreldrar barna med einhverfu
fordudust athafnir og umhverfi sem félu i sér pessi umhverfisahrif. Foreldrar
barna an einhverfu litu hins vegar gjarnan svo a ad patttaka barnanna i slikum
adstaedum veeri, pegar uppi veeri stadid, jakvaed fyrir proska peirra (Bagby
o.fl., 2012).

Mikilvaegi adlogunar kom einnig skyrt fram i eldri eigindlegri rannsdkn medal
madra niu barna med einhverfu a aldrinum 6-14 ara i Bandarikjunum.
Maedurnar lystu pvi hvernig skipulag og regla i athéfnum og umhverfi
minnkadi neikvaed ahrif umhverfispatta hja bornunum og ytti undir patttdku
beirra i peim athéfnum sem fjolskyldan taldi mikilveegar (Larson, 2006).
Foreldrar virtust eiga audveldara med ad bregdast vid umhverfispattum innan
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heimilis en uti i samfélaginu par sem adsteedur einkennast af havada og
skipulagsleysi likt og @ oft vid i afmaelisveislum, skemmtigérdum og 68rum
st6dum setludum bérnum (Bagby o.fl, 2012; Larson, 2006).

Log og bjonusta

Opinber stefna stjdrnvalda hér a landi vardandi pjénustu fyrir born med fétlun
er mikilveegur umhverfispattur sem getur haft ahrif a patttéku barna med
einhverfu. | Samningi Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads folks
(Velferdarraduneytido, 2007), Sdttmdla Sameinudu pjodanna um réttindi
barnsins (Allsherjarping Sameinudu pjédanna, 1989), I6gum um grunnskdla
nr. 91/200, I6gum um framhaldsskéla nr. 92/2008 og I6gum um malefni
fatlads félks nr. 59/1992 er fjallad um rétt fatladra barna til jafns a vié dnnur
born til patttoku i leik og nami auk pess sem par er kvedid & um I6gbundna
pbjonustu til handa hépnum.

Born med einhverfu eiga rétt 3 allri almennri pjénustu rikis og sveitarfélaga
sem veitt er & grundvelli almennra laga likt og félags-, heilbrigdis- og
menntamala. Ef pjonustan reynist hinsvegar ekki naegileg pa skal pjonusta
veitt samkveemt logum um malefni fatlads félks nr. 59/1992 med sidari
breytingum. bPar er kvedid 4 um ad standa skuli vord um réttindi fatlads félks
og skapa peim skilyrdi til pess ad bua vid somu lifskjor og adrir i pjodfélaginu.
{ 2. mgr. laganna segir:

Einstaklingur & rétt 4 pjonustu samkveemt [6gum pessum sé hann med
andlega eda likamlega fotlun sem parfnist sérstakrar pjonustu og
studnings af peim sékum. Hér er att vid proskahomlun, gedfoétlun,
hreyfihdmlun, sjon- og heyrnarskerdingu. Enn fremur getur fétlun verid
afleiding af langvarandi veikindum, svo og slysum.

f 16gunum er einnig kvedid 4 um rétt & stodpjonustu sem skal midud vid parfir
hvers og eins. Stodpjénusta felur medal annars i sér félagslegan studning og
adstod med pad ad marki ad auka moguleika folks a ad taka patt i fjolbreyttu
témstundar- og menningarlifi.

Malaflokkurinn um malefni fatlads folks var faerdur yfir til sveitarfélaganna
arid 2011 og bera sveitarfélogin nu abyrgd a framkvaemd, gaedum og kostnad
af pjoénustu vid fatlad folk. Markmidid med yfirfaerslunni var ad baeta
bjénustuna og sampeetta hana vid adra pjonustu & vegum sveitarfélaganna
(Velferdarraduneytid, 2010). [ uttekt sem gerd var i kjolfar yfirfeerslunnar kom
i lj6s ad helmingur forradarmanna fatladra barna sem nyttu pjonustu
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sveitarfélaganna fyrir og eftir yfirfeerslu taldi ad pjénustan hefdi ekki breyst,
30% fannst hun verri og 19% toldu hana betri. Foreldrar gagnryndu medal
annars a0 pjénustan veeri of flokin og ekki naegileg til ad stydja vid patttdku
barna sinna. b4 toldu foreldrar ad skortur a félagsskap, adstod og
fjarhagsadsteedur veeru medal patta sem hindrudu patttéku barnanna i
tdmstundastarfi og félagslifi (Velferdarraduneytid, 2014).

Arid 2008 var skélastefnan ,skéli an adgreiningar” [6gfest hér & landi (16g um
grunnskéla nr. 91/2008). bar er kvedid & um rétt allra til menntunar og ad
komid skuli til mots vid parfir allra barna (Hafdis Gudjénsdéttir og Johanna
Karlsdottir, 2010). | 7. kafla laganna er kvedid & um ad 6llum sveitarfélégum
sé skylt ad sja skélum fyrir sérfraedipjonustu. Hér a landi styrir Mennta- og
menningarmalaraduneytid ytra umhverfi leik-, grunn- og framhaldskéla sem
felst medal annars i gerd adalnamskrar. bPad er svo a dbyrgd sveitarfélaganna
ad halda utan um starfsemi skélanna (Mennta- og menningarmalaraduneytid,
e.d.).

[ greinargerd samstarfshdps um samhaefda pjonustu vid nemendur med
einhverfu fra arinu 2010 kemur fram ad mikill meirihluti starfsfélks grunn- og
leikskola telji pekkingu innan skdlans, til ad maeta porfum nemenda med
einhverfu, vera goéda eda 90% (Menntasvid Reykjavikurborgar, 2010).
Sambaerilegar nidurstodur komu fram i kdnnun medal 863 kennara hér 4 landi
a pekkingu og skodun peirra a einhverfu. Meirihluti kennaranna haféi reynslu
af pvi ad starfa med nemanda med einhverfu og hafdi rimlega helmingur
beirra hlotid vidbotarfreedslu um einhverfu sem skiladi aukinni pekkingu.
bekking peirra @ einkennum einhverfu var nokkud géd en hinsvegar voru
skiptar skodanir medal kennaranna hvort peir teldu namsumhverfi i
almennum skélum eda sérskélum/sérdeildum henta bérnunum betur (Bjérn
Gauti Bjornsson, 2012).

Rannséknir benda til pess ad foreldrar barna med einhverfu séu 6anagdari
med pjénustu til handa bérnum sinum samanborid vid foreldra barna med
annarskonar skerdingar. | rannsékn Déru S. Bjarnason (2010) um reynslu
islenskra foreldra 4 ad eiga fatlad barn hér a landi kom i ljos ad foreldrar barna
med einhverfu kvortudu yfir misvisandi upplysingum og dmarkvissri pjéonustu
umfram adra foreldra i rannsdkninni. Sambaerilegar nidurstédur komu fram i
rannsokn 4 mati foreldra fatladra barna a pjonustu Zfingastédvarinnar en par
upplifdu foreldrar barna med einhverfu pjonustuna sidur fjolskyldumidada i
samanburdi vid adra foreldra i rannsékninni. Auk pess kom i ljés ad danaegja
foreldra eldri barna var minni en hja foreldrum peirra yngri (Sara Stefansdoéttir
og Snaefridur béra Egilson, 2010). | annarri rannsékn sému héfunda & var
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reynslu foreldra fatladra barna af pjonustu Fjolskyldudeildar Akureyrarbaejar
konnud. bjonusta deildarinnar felst medal annars i radgjof, freedslu og
snemmtaeka ihlutun med pad ad marki ad létta 4 fjolskyldunni og auka
moguleika barna til félagslegrar patttéku. Nidurstodur rannséknarinnar voru
og fyrri rannsékn hofunda par sem foreldrar barna med einhverfu voru
6anaegdari med pjonustuna en adrir foreldrar barna med skerdingar af 6drum
toga (Snaefridur bdra Egilson og Sara Stefansdottir, 2014).

Samantekt

Hugtakid patttaka er eitt af lykilhugtokum i endurhaefingu enda talid ad
patttaka barna i fjdlbreytilegum athéfnum sé mikilveeg heilsu peirra og proska
og hafi jakveed ahrif 4 lifsgaedi barna. Hér adur var litid svo a8 ad likamleg eda
andleg skerding barns veeri orsok takmarkadrar patttoku pess og ahersla 16g6
a lekningu og medferd. Aukin pekking og skilningur & fotlun leiddi af sér
félagsleg sjénarhorn par sem sjénum var beint ad upplifun einstaklingsins og
ahrifum umhverfisins & lif hans. Rannsdknir hafa leitt i [jos ad patttaka fatladra
barna sé takmarkadri en patttaka jafnaldra og 4 pad einnig vid um bdrn med
einhverfu. bétt patttokuhugtakid sé mikid rannsakad pa hafa rannsakendur
ekki komid sér saman um sameiginlega skilgreiningu pess, sem torveldar mat
og samanburd & patttoku barna. Arid 2001 gaf Alpjédaheilbrigdisstofnunin Gt
flokkunarkerfid ICF-CY sem var xtlad ad skapa sameiginlegan vettvang og
tungutak sem nyst geeti vid o6flun upplysinga um lif og adstedur fatladra
barna. [ ICF-CY m4 greina félagslegan skilning & fétlun en par er patttaka
skilgreind sem félagsleg adild i daglegu lifi sem medal annars efnislegir,
félagslegir og skodanamyndandi paettir i umhverfinu hafa ahrif 4. Tilkoma
pbess hefur haft ahrif & skilning og stefnu i malefnum fatlads folks sem
endurspeglast i hinum ymsu opinberu stefnum innan heilbrigdis-, mennta- og
félagskerfisins en par er bann lagt vid allri mismunun a grundvelli fétlunar og
ahersla 16g6 a jafnrétti fatladra barna til patttoku og adgengis ad somu
adstedum og jafnaldrar peirra. Z£tla ma ad upplysingar um patttéku
getumikilla barna med einhverfu og ahrif umhverfis a lif peirra geti nyst i
bjénustu vid born med einhverfu og fjélskyldur peirra.
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Kafli 111
Aoferdafraedi

[ kaflanum eru fimm rannséknarspurningar settar fram og tilgangur
rannsoknarinnar kynntur. Fjallad er um val a rannsdknarsnidi, patttakendum
og gagnaodflunarleid. Notud er nyleg islensk utgafa matslistans PEM-CY i
pessari rannsékn og er pydingunni og stadfaerslu listans ur ensku gerd itarleg
skil i pessum kafla. Ad lokum er fjallad um adferdir vid greiningu gagnanna og
um ymis sidferdileg alitamal sem snua ad rannsékninni.

Tilgangur rannsdknarinnar var annars vegar ad kanna mat foreldra getumikilla
barna med einhverfu 4 patttoku og ahrifum umhverfis heima fyrir, i skélanum
og uti i samfélaginu og hins vegar ad bera mat peirra saman vid mat foreldra
barna sem ekki hafa greinst med einhverfu.

Rannsdknarspurningarnar eru eftirfarandi:

1. Hvernig meta foreldrar barna med einhverfu patttoku barna sinna i
deemigerdum athéfnum heima fyrir, i skélanum og ati i samfélaginu?

2. Hvada paettir i umhverfinu hafa ahrif 3 patttéku barna med
einhverfu heima fyrir, i skélanum og uti i samfélaginu ad mati
foreldra peirra?

3. Er munur @ mati foreldra barna med og an einhverfu a patttoku
barna sinna i ath6fnum heima fyrir, i skdlanum og ati i samfélaginu?
Ef svo er i hverju felst munurinn?

4. Er munur & mati foreldra barna med og an einhverfu 4 dhrifum
umhverfisins & patttoku heima fyrir, i skélanum og ati i samfélaginu?
Ef svo er i hverju felst munurinn?

5. Er matslistinn Mat d pdtttéku og umhverfi barna og ungmenna
areidanlegur til ad kanna mat foreldra a patttoku og umhverfi barna
med einhverfu?

Rannsoknarsnid

Eins og fjallad hefur verid um hér ad framan pa eru hugtokin patttaka og
umhverfi margpaett og flokin sem kallar & fjdlbreyttar leidir til gagnadflunar. |
rannsokn pessari @ patttokumynstri og ahrifum umbhverfispatta medal
getumikilla barna med einhverfu var valin megindleg nalgun. Styrkur hennar
felst medal annars i notkun matslista sem gerir rannsakendum kleift ad afla
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fiolbreyttra gagna fra storum hdpi einstaklinga a tiltélulega stuttum tima
(Creswell, 2012; Sigurlina Davidsdéttir og Anna Olafsdéttir, 2013). A
grundvelli gagna sem aflad er med pessum hezetti ma draga alyktanir um
steerdir i pydi og tengsl breyta i pydi og @ pann hatt ad svara peim spurningum
sem settar eru fram.

Rannsdknin lytur skilgreiningum lysandi samanburdar- og
bversnidsrannsdknar. Med lysandi samanburdarrannsékn (e. descriptive
comparative design) er leitast vid ad meta hvort munur sé 4 astandi eda
eiginleikum akvedinna hépa einstaklinga. Nidurstddur slikra rannsdkna geta
leitt til uppgotvunar nyrra merkinga eda lysinga a pvi sem til stadar er, til
daemis med pvi ad dkvarda tidni atburda og flokkun upplysinga. Nidurstodur
munur sé a milli hdpa og par af leidandi segja paer ekki til um orsakasamhengi
(Burns og Grove, 2003; Ragnheidur Harpa Arnardéttir, 2013). | pversnids-
rannsoknum (e. cross-sectional design) er gognum safnad saman med stakri
maelingu sem fer fram samtimis hja 6llum patttakendum (Polit og Beck, 2008;
Ragnheidur Harpa Arnardottir, 2013).

Takmarkanir megindlegra rannsdknaradferda felast i pvi ad patttakendur eru
bundnir af peim svarmoguleikum sem i bodi eru i matslistanum og hugsanlegt
er ad einstaklingar leggi mismunandi skilning i framsetningu og efni listans
(porlakur Karlsson, 2003). Einnig ber ad hafa i huga ad med notkun matslista
er moguleiki @ ad spurningar og svarmoguleikar séu ekki naegilega teemandi
eda lysandi fyrir fyrirbzerid sem til rannsdknar er og getur slikt valdid
kerfisbundinni villu og par med skekkju i nidurstédum. Ymsar adferdir eru fyrir
hendi til ad auka réttmaeti matslistans pad er ad hann meeli pad sem honum
er etlad ad maela. Ma par nefna stodlun matslista eftir itarlega préun og
rannsoknir a honum til ad auka réttmaeti og areidanleika. Vid notkun matslista
i rannsokn parf ad vera vissa fyrir pvi ad listinn endurspegli pau hugtok sem
®tlad er ad mela. Einnig er mikilveegt ad matid skili sambaerilegum
nidurstodum vid endurteknar maelingar (Gudrun Palmadottir, 2013).
Areidanleiki visar til nakveemni nidurstadna, p.e. ad nidurstddurnar séu ekki
tilkomnar vegna tilviljanakenndra patta (Polit og Beck, 2008).

bydi og urtak
bessi rannsdkn er hluti af steerra rannsdknarverkefni sem byggdi medal

annars @ ad born med einhverfu legdu mat a lifsgaedi sin. Spurningarnar i peim
hluta rannséknarinnar reyndu a skilning og feerni barnanna til ad bregdast vid
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og svara spurningum an adstodar. Vegna pessa var akvedid ad setja valvidmid
fyrir patttoku i rannséknarhépi vid greindartolu 280. bydi rannséknarinnar er
tviskipt, foreldrar islenskra barna med og an einhverfugreiningar. Tekin voru
tvo urtok, annad i rannsdknarhép og hitt i samanburdarhép.

bpegar rannsdknin fér fram voru samkveemt skram Greiningar- og
radgjafarstodvar rikisins alls greind 303 getumikil bérn med einhverfu a
aldrinum 8-17 dara. Almennt gildir su regla um akvoérdun a urtaksstzerd ad
fjoldi einstaklinga skiptir meira mali en ad urtakid sé akvedid hlutfall af
pbydinu. Hins vegar er undantekning & peirri reglu ad best er ad taka alla i
bydinu pegar ljost er ad urtakid verdi stor hluti pess (bPorlakur Karlsson og
porélfur Pérlindsson, 2013). Akvedid var pvi ad mida vid pydid, pad er foreldra
allra barna med l6gheimili & islandi sem greind voru med einhverfu og
greindartélu <80. | samanburdarhdp var valid uUrtak foreldra barna sem &ttu
l6gheimili & fslandi og hofdu ekki verid greind med einhverfu. Til ad tryggja ad
patttakendur i samanburdarhdpi vaeru sem sambaerilegastir patttakendum i
rannsoknarhépi voru peir paradir med tilliti til kynferdis, busetu,
faedingarmanadar og ars. Almennt er talid ad pvi fleiri sem einstaklingar i
samanburdarhdpi eru fyrir hvern einstakling i rannsdknarhdpi pvi meiri sé
tolfraedilegur styrkur rannséknarinnar. Fullnaegjandi er ad samanburdar-
hépurinn sé fjérum sinnum staerri (Laufey Tryggvadodttir, 2013). Fyrir hvern
patttakenda i rannséknarhdpi voru pvi fjérir valdir i samanburdarhép eda alls
foreldrar 1.200 barna.

Undirbuningur rannséknar

Matslistinn PEM-CY (Coster, Law og Bedell, 2010) pétti falla einkar vel ad efni
pbessarar rannsdknar. bar sem pessi listi hafdi ekki verid pyddur yfir a islensku
sotti lei6beinandinn Snaefridur bPéra Egilson préfessor til hofunda listans um
leyfi fyrir sig og mig sem meistaranema til ad mega pyda og stadfaera listann
yfir & islensku. Leyfid var géofuslega veitt i névember 2012.

byding

Strax eftir ad rétthafar matslistans gafu sampykki sitt fyrir notkun hans i
rannsokninni var hafist handa vid pydingarferlid. Farid var eftir pydingar-
leidbeiningum matslistans (Translation guidelines) (sja fylgiskjal B) og
vidmidum um pydingu og stadfeerslu (Guillemin, Bombardier og Beaton,
1993). bydingin var i hondum meistaranema undir umsjén Snaefridar boru
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Egilson préfessors pa vid Haskolann & Akureyri en na vid Haskéla Islands. Um
var a0 reeda bakpydingaradferd par sem reynt er ad tryggja ad pydd utgafa sé
hlidsteed peirri upprunalegu vardandi hugmyndafreedi og ad hun afli
sambeerilegra upplysinga (Sousa og Rojjanasrirat, 2010).

2. Yfirfarid 3. Forpréfun 4. Bakbytt 5. Islenska

1. byding og af islensku- med foreld- yfir & ensku “tgaf§”_°g

stadfaersla @ freedingi og rum barna af bakbyémg
islensku idjupjalfa. med og an tvityngdum ) send til

Lagfeeringar skerdingar einstaklingi utgefanda

Mynd 4. bydingarferli matslistans PEM-CY.

Enska Utgafa matslistans var pydd og stadfeerd yfir & islensku. A stoku stad
potti naudsynlegt ad breyta litillega ordalagi og innihaldi einstakra atrida
listans svo pau féllu betur ad islensku mali og menningu. | umhverfishluta
matslistans er til daemis spurt um 6ryggi barna. [ ensku utgafunni var deemi
um hvort ,ofbeldi” (e. crime) i skélaumhverfinu hefdi ahrif 4 patttoku barns i
athéfnum. begar forpréfun med foreldrum hafdi farid fram var dkvedid ad
visa frekar til ,eineltis” i stad ,,ofbeldis” enda virtust vidmalendur ekki ottast
haettu & ofbeldisverkum i skélanum eda i samfélaginu. [ lokin var islenska
utgafa matslistans yfirfarin af islenskufraedingi sem kom fram med nokkrar
gbédar athugasemdir sem meistaranemi og leidbeinandi unnu dr par til listinn
potti fullnaegjandi.

Mikilvaegt skref i proun islensku Gtgafunnar var ad forprofa listann til ad kanna
skilning a ordalagi og framsetningu hans medal vaentanlegra svarenda. Leitad
var eftir samstarfi vid foreldra 5—18 4ra barna med og an skerdinga. Alls téku
atta maedur sem busettar voru & Nordausturlandi patt i forpréfuninni. Born
beirra voru a aldrinum 8-20 ara, fjérar stulkur og fjérir drengir. Sex barnanna
hofdu skerdingu af margvislegum toga svo sem roskun a einhverfurdfi,
hreyfihdmlun, athyglisbrest med ofvirkni og sjon- og heyrnarskerdingu. Tvo
barnanna hofdu enga greiningu. Meistaranemi hitti hverja médur ymist a
heimili peirra eda i 66ru rélegu umhverfi. Maedurnar voru bednar um ad svara
matslistanum og ad pvi loknu lagdi neminn fyrir paer nokkrar spurningar.
Medal spurninga sem madurnar fengu voru: Hvad er verid ad spyrja um?
Hvernig myndir pu orda spurninguna? Hvad vard til pess ad pu valdir pennan
svarmoguleika? Hvernig fannst pér ad svara spurningunni?
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Ymsar gagnlegar dbendingar fengust Ur pessari forpréfun. ba kom fram ad
flestar madurnar attu i erfidleikum med ad skilja spurningarnar sem voru i
umhverfishluta matslistans par sem spurt var um upplifun peirra & dhrifum
umhverfispatta & patttoku barnanna. Asteedur pess matti baedi rekja til
ordalags pydingarinnar og peirrar hugmyndafraedilegu ndlgunar sem liggur ad
baki spurningunum par sem dherslan er a patt umhverfisins i stad feerni
barnsins.

Unnid var med athugasemdir foreldra og naudsynlegar breytingar gerdar i
kjolfarid & islensku utgafunni. Sidasta skref pydingarferlisins var bakpyding
matslistans yfir & ensku sem tvityngdur idjupjalfi med reynslu af vinnu med
bérnum og fjdlskyldum innti af hendi. islenska utgafan og bakpydingin voru
sidan send til utgefanda matslistans, Center for Childhood Disability Research
(CanChild). Eftir ad farid var yfir hugsanleg alitamal og urlausnarefni hlaut
bydingin sampykki i juni arid 2013.

Rafraen uppsetning listans

Vid préun og uppsetningu a rafraenni Utgafu listans vann meistaranemii nanu
samstarfi vid rddgjafa Rannsdknar- og préunarmidstédvar Hdaskdlans 3
Akureyri (RHA). Forritid Survey Monkey var notad vid uppsetninguna og sa
RHA um ad hysa utgafuna 4 Netinu. Mikil ahersla var l6gd a utlit og
framsetningu matslistans og leitast var vid ad hdmarka moguleika forritsins til
ad utbua skyra og adgengilega utgafu hans.

Maelitaeki

Matslistinn Mat @ pdtttéku og umhverfi barna og ungmenna (PEM-CY) (Coster
o.fl., 2010) skiptist i prja kafla; heimili, skli og samfélag. | hverjum kafla er
annars vegar spurt um patttéku barnsins og hins vegar um ahrif umhverfis a
patttoku pess. begar spurt er um patttoku eru gefin deemi um daemigerdar
athafnir sem fara fram 4 élikum vettvangi; 4 heimilinu (10 atridi), i skélanum
(5 atridi) og uti i samfélaginu (10 atridi). Kvardarnir fyrir patttoku eru prir, tveir
hlutfallskvardar og einn nafnkvardi. Hlutfallskvardarnir eru notadir pegar
foreldrar eru spurdir um tidni patttoku sidastliona fjéra manudi (dtta
valméguleikar: daglega - aldrei) og eins pegar spurt er ad hve miklu leyti
barnid tekur patt (fimm valméguleikar: ad mjég miklu leyti - ad mjég litlu
leyti). Nafnkvardinn er notadur pegar foreldrarnir eru spurdir hvort og pa
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hvernig peir telji porf & breytingu a patttoku (j@ eda nei, med fimm
mégulegum breytingum).

[ peim hluta matslistans sem snyr ad umhverfinu eru foreldrar spurdir hvort
umhverfispeettir til deemis efnislegt umhverfi, félagslegur studningur, vidhorf
og paer krofur sem athafnirnar gera til likamlegrar, vitraennar og félagslegrar
getu barnsins, studli ad eda dragi Ur patttoku barnsins i ath6fnunum.
Kvardarnir sem mala umhverfishlutann eru nafnkvardar med fjorum
valmoguleikum: ekki vandamadal; studlar yfirleitt ad; studlar ymist ad eda
dregur ur; hindrar yfirleitt. | 1ok hvers kafla er leitast vid ad greina paer leidir
sem fjolskyldan notar til ad studla ad patttoku barnsins med opnum
spurningum (Coster, Law o.fl., 2011). Auk upplysinga Ur matslistanum var sex
spurningum baett vid. Tveer peirra sneru ad bakgrunni svarenda, pad er
tengslum peirra vid barnid og aldur og fjérar sneru ad barninu sjalfu, pad er
kyni, aldri og skerdingu pess og hvort pad stundadi nam i almennum bekk eda
sérdeild/sérskola.

Réttmaeti og areidanleiki

Upprunaleg utgadfa matslistans er 4 ensku og var gerd itarleg rannsékn 3
préffraedilegum eiginleikum hennar. [ drtakinu voru foreldrar bandariskra og
kanadiskra barna med og an skerdingar af margvislegum toga. Alls svorudu
576 patttakendur matslistanum a netinu. Nidurstédur rannséknarinnar bentu
til pess ad matslistinn vaeri baedi réttmeetur og areidanlegur og hentadi vel til
rannsokna (Coster, Bedell o.fl., 2011). Innri areidanleiki var einnig kannadur a
Ollum premur kvordum patttokuhluta matslistans (tidni; hlutdeild; porf a
breytingu) og tveimur kvordum umhverfishlutans (ahrif umbhverfis;
studningur og Urraedi) med Cronbach’s alpha. Fyrir tidni patttéku voru alpha
studlarnir 0,59, 0,61 og 0,70, og 0,83, 0,72 og 0,75 fyrir hlutdeild heima fyrir,
i skélanum og uti i samfélaginu. Innri dreidanleiki umhverfishluta matslistans
reyndist > 0,80 i 6llum tilfellum nema tveimur, ahrif umhverfis heima fyrir
0,67 og studningur og Urraedi i skdlanum 0,73 (Coster, Bedell o.fl., 2011).

Vid tulkun 3 areidanleika er alpha studull upp 4 0,70 talin dsaettanlegur fyrir
nyja matslista og fyrir matslista sem aetladir eru til samanburdarrannsdkna
(Bland og Altman, 1997; DeVellis, 2003). Mat & hlutdeild og po6rf & breytingu
byggist 4 huglaegu mati foreldra en ekki hlutlaegu og hafa verid feerd rok fyrir
bvi ad areidanleiki hlutlaega atrida sé haerri en huglaegra (Coster og Khetani,
2008). Hofundar matslistans toldu ad areidanleiki hans veeri asaettanlegur
medal annars vegna pess ad hann meeldi fyrirbaeri sem margir peettir geta haft
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ahrif 4 likt og dhugasvid barnsins, gildi fjolskyldunnar og forgangsrédun
foreldra (Coster, Bedell o.fl., 2011).

Gagnaoflun

Gagnasofnun for fram i samvinnu vid Greiningar og radgjafarstod rikisins
(GRR) og Rannsodknar og prounarmidst6d Haskdlans & Akureyri (RHA).
Skriflegt sampykki var fengid fra forstodumanni GRR fyrir ad nota gogn ur
skram stofnunarinnar (fylgiskjal C) og sdu samstarfsadilar par um ad afla
patttakenda i rannséknarhdp Ur skram stofnunarinnar og storfudu sem
tengilidir vid rannsakendur. GRR sendu RHA upplysingar um kyn, faedingarar,
faedingarmanud og busetu barna i rannsdknarhépnum. ba sa starfsfélk RHA
um ad afla patttakenda i samanburdarhdpinn at fra upplysingum fra GRR.
Med pessu fyrikomulagi var tryggt ad adeins starfsfolk GRR hefdi upplysingar
um einstaklinga i rannséknarhépi og fengu rannsakendur aldrei neinar
persénuupplysingar hvorki um rannséknarhép né samanburdarhép.

i september 2013 sendi GRR patttakendum i rannséknarhépnum upplysingar
sem greindi fra rannsdkninni (fylgiskjal D). Aftur i byrjun ndvember sendi GRR
foreldrum i rannséknarhépnum bréf med itarlegri kynningu (fylgiskjal F). RHA
sendi einnig samskonar kynningarbréf til foreldra i samanburdarhépnum
(fylgiskjol E og G). | kynningarbréfunum var patttakendum visad 4 vefsl6d sem
veitti rafraenan adgang ad matslistanum. Tveimur vikum sidar fengu foreldrar
i rannséknarhdpi simtal fra tengilioum GRR og foreldrar i samanburdarhépi
fra tengilidum RHA par sem &skad var eftir patttoku peirra og peim jafnframt
gefinn kostur 8@ ad bera fram spurningar ef eitthvad vaeri peim dljést. Til
vidbotar fyrstu hringingu voru i mesta lagi tvaer tilraunir gerdar til ad na
simleidis i patttakendur. | simtélum vid foreldra rannséknarhdépsins var
netfongum patttakenda safnad og fengu peir sidan tveer aminningar i
toélvupdsti, su fyrri var send um midjan desember 2013 og su sidari i byrjun
janudar 2014.

beir patttakendur sem svorudu matslistanum sampykktu par med patttoku
sina i rannsékninni og var pvi um upplyst sampykki ad raeda. Oll gégn barust
RHA og voru épersénugreinanleg, pad er ad segja nafnlaus og an kennitélu.
RHA sa um ad dulkéda gognin og gera pau pannig Ur gardi ad audvelt veeri ad
gera samanburd a hépunum at frd aldri, kyni og busetu. Gagnaséfnun lauk i
lok jandar 2014.
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Greining gagna

Vid drvinnslu gagna var tolfraediforritid Statistical Package for the Social
Sciences (SPSS utgafa 18.0) notad og voru nidurstodur skodadar med lysandi
tolfraedi. Ef munur reyndist milli hdpanna var hann skodadur med marktektar-
profum og ahrifasteerdir reiknadar.

Tafla 1. Utskyring & heildarsummu stiga matslistans.

Hluti Stigagjof Rokstudningur
Fjoldi athafna sem foreldrar merktu vid ad barn
tok patt iinnan hvers vettvangs deilt med
heildarfjélda athafna.

% tekur aldrei patt (fjoldi athafna sem foreldrar
merktu vid ad barnid taeki aldrei patt, deiltmed  Gefur visbendingu um takmarkada patttoku.
fjolda athafna sem foreldrar toku afstodu til.

% af haesta mogulega (heildartidni patttoku)
athafna fyrir utan paer sem foreldrar merktu vid
tekur aldrei patt, deilt med heildarfjolda athafna.
Margfaldad med 100.

patttaka: tekur patt
(fjoldi athafna)

Hlutfallid gefur visbendingar um fjolda
athafna sem barnid tekur patt.

patttaka: tekur aldrei
patt

Veitir upplysingar um tidni patttoku athafna
innan hvers vettvangs. Heerri tala gefur
visbendingu um meiri tidni athafna.

patttaka: tidni

Gefur visbendi d h iklu leyti
’ af mati foreldra & hlutdeild barna i beim athéfnum ’ &

barna L _ félagslega patttoku. Haerri tala bendir til meiri
sem bornin toku patt i).

virkni barna.

patttaka: porf a % fjoldi athafna sem foreldrar téldu porf a Gefur 6beina visbendingu um anaegju
breytingu breytingu, deilt med heildarfjlda athafna. foreldris med ndverandi patttoku barnsins.
Urnhverfi: ahrif % af haesta mt:jgullega pltésenta (heildarsumma Veit.ir almen.na visb.e.ndingu um. ad hve miklu

hverfisbatt allra umhverfispatta deilt med fjélda leyti foreldrid upplifir umhverfid sem
umhverfispstta umhverfispatta) margfaldad med 100. stydjandi fyrir patttoku barnsins.

. . % haesta mogulega présenta (heildarsumma Veitir almenna visbendingu um ad hve miklu

Umhverfi: studningur X ., . ) i e , A

irraedi studnings og Urraeda deild med fjolda atrida) leyti fjolskyldan upplifir ad naeg Urraedi séu til
08 urreeol margfaldad med 100. stadar til ad stydja vid patttoku barnsins.

% haesta mogulega prosenta (heildarsummaallra  Veitir almenna visbendingu um ad hve miklu
atrida i umhverfiskafla deild med fjolda atrida) leyti fjolskylda upplifir umhverfid i heild
margfaldad med 100. stydjandi innan hvers vettvangs.

Umhverfi: stydjandi
alls

Utreikningur & heildarsummu stiga er skodadur sem hratala eda sem hlutfall
af dkvednum svorum eda haesta mogulega hlutfall (e. percent maximum
possible [POMP]) (sja t6flu 1). Haesta mogulega hlutfall er talid henta vel vid
utreikning heildarsummu stiga i adsteedum par sem edlilegt er ad eydur séu i
gbgnunum (missing values) vegna pess ad sum atridi sem spurt er um eigi ekki
vid (Coster, Law o.fl., 2011).

Til ad leita svara vid fyrstu tveimur rannsdknarspurningunum er varda
rannsoknarhépinn voru nidurstédur birtar med lysandi tolfreedi yfir
heildarsummu stiga einstakra athafna og umhverfispatta likt og lyst var hér
ad ofan. Vid greiningu gagna fyrir pridju og fjérdu spurningu var gerdur
samanburdur milli rannsdknarhéps og samanburdarhdps 4 medaltali
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heildarsummu stiga matslistans innan hvers vettvangs. Nidurstodur voru
skodadar at fra aldri, kyni og busetu barnanna og menntun foreldra.

Munur & medaltali samanburdarhdps og rannséknarhéps var kannadur med
marktektarpréfum. Akvedid var ad nota t-préf 6hadra urtaka (e. two
independent sample t-test) til ad kanna mun & milli hépanna pegar
hlutfallskvardar voru notadir (tidni; hlutdeild) og ki-kvadrat prof (e. chi-
square) pegar kannad var hvort tolfraedilega markteekur munur veeri a
hlutféllum hdpanna pegar nafnkvardar voru notadir (tekur aldrei patt, porf a
breytingu og umhverfispaettir sem yta undir eda torvelda patttoku).
Nidurstodur voru birtar i krosstoflum en paer syna tengsl tveggja breyta, tioni
og hlutfoll. Sett voru 95% 6ryggismork pad er alpha moérk voru almennt sett
vid 0,05 vid alla tolfraedilega Urvinnslu en nidurstodur voru einnig birtar med
99% oOryggismorkum.

bpar sem matslistinn byggir & mérgum 6élikum kvordum og til ad audvelda
samanburd & milli hdpanna pda var heildarsumma stiga og skor allra patta
st6dlud. bad var gert med pvi ad reikna Ut ahrifasteerdir (partial eta Squared
np) begar marktaekur munur kom fram. Mérkin voru sett vid 95%. Med
ahrifasteerd er metid hversu hatt hlutfall breytileikans ma rekja til 6hadu
breytanna (Creswell, 2012) sem i pessari rannsdkn voru einhverfa og aldur.
Formulan sem notud var til ad reikna ut ahrifastaerdina voru Utreikningar
byggdir & Cohens d, d= M" - M?/ o2. Samkvaemt skilgreiningum Cohens pa
flokkast ahrifasteerdin 0,2 sem litil ahrif; 0,5 midlungs ahrif og ahrifastaerd
>0,8 mikil ahrif (Cohen, 1988).

Til ad leita svara vid fimmtu og sidustu rannsdknarspurningunni var innri
areidanleiki fyrir tioni, hlutdeild, porf & breytingum og umhverfiskvérdunum
matslistans kannadur med Cronbach’s alpha. Einnig var skodud Pearson fylgni
milli mats foreldra a porf @ breytingu 4 patttoku barna sinna og upplifunar
beirra @ hvernig umhverfid hefur ahrif 3 patttdkuna.

Sioferdilegir paettir

Innan heilbrigdisvisinda hefur skapast su hefd ad leggja hofudreglurnar fjérar
til grundvallar i sidfraedi rannsékna og starfa. | meginatridum fjalla paer um
virdingu, skadleysi, velgjordir og réttlaeti. Su fyrsta, sjdlfraedisreglan, kvedur a
um upplyst og Opvingad sampykki patttakanda i rannsékn (Sigurdur
Kristinsson, 2013). batttakendur i rannsdkninni fengu send kynningarbréf
(fylgiskjol D, E, F og G) i pdsti par sem i voru itarlegar upplysingar um edli
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rannsoknarinnar, hverjir staeedu ad henni, i hverju patttakan faelist og peim
avinningi sem rannsakandi saei fyrir sér vardandi nidurstodur og fyrirhugada
birtingu peirra. | bréfunum var patttakendum einnig gerd grein fyrir rétti
sinum til ad draga patttoku sina til baka @ hvada stigi rannsdknarinnar sem
veeri.

Onnur reglan nefnist skadleysisreglan en samkvemt henni ba burfa
rannsakendur ad ganga Ur skugga um ad rannsoékn peirra feli ekki i sér
6naudsynlega ahaettu fyrir patttakendurna (Sigurdur Kristinsson, 2013). |
pessari rannsékn var ymissa upplysinga aflad um born patttakenda og til ad
tryggja rétt barnanna var farid eftir I6gum um persénuvernd og medferd
persdénuupplysinga nr. 77/2000. Markmid laganna er ad tryggja ad vel sé farid
med slikar upplysingar og ad ekki sé haegt ad rekja peer til patttakenda.
Rannsoknin hlaut leyfi fra Visindasidanefnd nr. VSN-13-081/V1 (fylgiskjal H)
og var tilkynnt til Persénuverndar (nr. $6295/2013) (fylgiskjal I). Til ad tryggja
nafnleynd patttakenda var hlutverk rannsakenda og samstarfsadila skilgreint
nakvaemlega i samstarfssamningi vid GRR (fylgiskjal C). | samningnum var
kvedid 4 um ad oll samskipti vid patttakendur vaeru i hondum stofnananna
tveggja og ad oll frumgogn attu ad berast RHA. Meistaranemi fékk sidan
afhentar dulkd6adar nidurstédur matslista allra patttakenda og var
dulmalslykillinn adeins i hdndum RHA (sja mynd 5).
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Mynd 5. ,Kinamur“ milli Greiningarstédvarinnar, RHA og rannsakanda.
Gulu 6rvarnar syna paer upplysingar sem féru a milli fyrrgreindra adila.

bridja hofudreglan nefnist velgjérdarreglan en med henni er peim tilmaelum
beint til rannsakenda ad gera einungis rannsoknir sem liklegar eru til hagsboéta
fyrir mannkynid og fara ekki af stad med rannsékn nema virkileg porf sé talin
a henni (Sigurdur Kristinsson, 2013). bar sem ekki hefur adur farid fram svo
vidmikil rannsdkn a patttoku og umhverfi barna med einhverfu hér 4 landi var
pbad von rannsakenda og sérfreedinga hja GRR ad visindalegs avinnings veeri
ad veenta af pessari rannsékn. Enn fremur var horft til pess ad nyta maetti
nidurstédur rannséknarinnar til frekari skipulagningar & pjonustu vid born
med einhverfu og fjolskyldur peirra en yfirlyst hlutverk Greiningar- og
radgjafastodvar rikisins er ad efla lifsgaedi og baeta framtid fatladra barna og
ungmenna og fjdlskyldna peirra. batttaka stofnunarinnar i rannséknum 3 svidi
fatlana er hluti af pvi starfi og leggur stofnunin nd aukna aherslu & lidan og
patttoku barna i stad pess ad einblina a undirliggjandi skerdingu peirra.

Fjorda og sidasta reglan, réttlaetisreglan felur i sér ad allar manneskjur séu
jafn mikils virdi og ad vernda beri pd hdépa sem veika stodu hafa fyrir
hugsanlegri ahaettu sem fylgi rannsdknum. Engin pekkt dhaetta var talin fyrir
patttoku i pessari rannsékn og voru pvi engar vidbdtarradstafanir gerdar
adrar en paer sem adur hefur verid skyrt fra.
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Samantekt

Rannsdknin byggir & megindlegri adferdafraedi sem lytur skilgreiningum
lysandi  samanburdar- og pversnidsrannséknar. Vié  undirblning
rannsoknarinnar var matslistinn Mat d pdtttéku og umhverfi barna og
ungmenna pyddur og stadfeerdur a islensku. Vid stadfeersluna var studst vio
forpréfun listans med maedrum barna med og an skerdinga. Matslistinn var
settur upp rafraent og fengu foreldrar 303 getumikilla barna med einhverfu
og foreldra 1.200 jafnaldra i samanburdarhdpi bod um patttoku. Nidurstoédur
voru skodadar med lysandi tolfraedi og var innri areidanleiki kannadur og
fylgniutreikningar gerdir a voldum kvérdum listans.
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Kafli IV
Nidurstodur

[ kaflanum er greint fra helstu nidurstédum rannséknarinnar og leitad svara
vid eftirfarandi rannséknarspurningum:

1. Hvernig meta foreldrar barna med einhverfu patttéku barna
sinna i deemigerdum athéfnum heima fyrir, i skélanum og uti i
samfélaginu?

2. Hvada peettir i umhverfinu hafa ahrif & patttoku barna med
einhverfu heima fyrir, i skdlanum og uti i samfélaginu ad mati
foreldra peirra?

3. Er munur 4 mati foreldra barna med og an einhverfu 4 patttoku
barna sinna i athoéfnum heima fyrir, i skélanum og uti i
samfélaginu? Ef svo er i hverju felst munurinn?

4. Er munur 4 mati foreldra barna med og an einhverfu a ahrifum
umhverfisins & patttoku heima fyrir, i skélanum og uati i
samfélaginu? Ef svo er i hverju felst munurinn?

5. Er matslistinn Mat d pdtttéku og umhverfi barna og ungmenna
areidanlegur til ad kanna mat foreldra & patttéku og umhverfi
barna med einhverfu?

Nidurstodur matslistans eru settar fram sem heildarsumma stiga innan hvers
vettvangs og verdur rynt i nidurstodur einstakra tegunda athafna. Kaflinn er
briskiptur og verdur fyrst greint fra patttoku og umhverfi rannséknarhépsins
og sidan sagt frd samanburdi rannséknarhéps og samanburdarhéps. | lokin
verdur areidanleiki og réttmeeti matslistans skilgreindur.

Leitad var til foreldra 303 barna med einhverfu. Upplysingar fengust fra
foreldrum 104 barna sem gerdi svarhlutfall 34,3%. Af peim voru 99 listar gildir
svo endanleg patttaka var 32,7%. Fyrir samanburdarhépinn var tekid 1.200
barna drtak. Alls fengust upplysingar fra foreldrum 250 barna, par af var 241
listi gildur eda svarhlutfall 20,1%. Tafla 2 synir bakgrunnsupplysingar
patttakenda i rannsdknar- og samanburdarhdpi pegar matslistinn var lagdur
fyrir. Dreifing innan hépanna var sambaerileg er kom ad kyni, aldri og busetu
barnanna. Drengir voru yfir 86% patttakenda og er pad i takt vid algengistolur
einhverfu hér a landi. Meirihluti patttakenda bjé i péttbyli eda 85% svarenda
og tiltélulega jafnt hlutfall var 4 milli foreldra med og an haskélamenntunar.
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Maedur voru i miklum meirihluta svarenda eda taep 90%. Aldursdreifing
foreldra var nokkud j6fn og voru flestir foreldrar & aldrinum 40-59 ara.
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Tafla 2. Bakgrunnsupplysingar patttakenda.

Med einhverfu (99) An einhverfu (241)
n % n %

Kyn barns
Drengur 86 86,9 208 86,3
Stalka 13 13,1 33 13,7
Aldur barns
8-11 ara 47 47,5 98 40,7
12-17 ara 52 52,5 143 59,3
Hver svarar
Maodir 89 89,9 212 88,0
Fadir 7 7,1 28 11,6
Stjupmaadir 2 2,0 1 0,4
Aldur foreldris
28-39 11 11,1 54 22,4
40-59 51 51,5 151 62,7
50-65 20 20,2 30 12,4
Menntun foreldris
Haskolapréf 57 57,6 162 67,2
Ekki haskolaprof 42 42,4 78 32,4
Busetuform
péttbyli 85 85,9 205 85,1
Dreifbyli 14 14,1 36 14,9
Busetuform (nanar)
Hofudborgarsveedi 61 61,6 153 63,5
Annad péttbyli (> 4000 ibuar) 24 24,2 52 21,6
Dreifbyli (>1500 <4000) 5 51 14 5,8
Dreifbyli (<1500) 9 9,1 22 9,1
Namsumhverfi
Almennur bekkur 88 88,9 236 97,9
Namsver 2 2,0 3 1,2
Sérdeild 9 9,1 1 0,4
Sérskoli 0 0 1 0,4
Skerding barns (svér foreldra)
Roskun & einhverfurofi 93 93,9 13 5,4
Hreyfihdomlun 5 51 2 0,8
Athyglisbrestur, med eda an 38 38,4 17 7,1
ofvirkni
bunglyndi, kvidi eda annar 14 14,1 5 2,1
vandi af gedraenum toga
Annad 10 10,1 7 2,9
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batttaka og umhverfi barna med einhverfu

i pessum hluta verda kynntar nidurstddur 4 mati foreldra & hvad einkenni
patttoku getumikilla barna peirra med einhverfu. Pa verdur greint fra
nidurstodum a mati foreldra a ahrifum umhverfisins 8 patttéku barnanna
heima fyrir, i skélanum og uti i samfélaginu. Fyrst verdur fjallad um
nidurstédur sem snua ad patttoku barnanna og ad pvi bdnu verdur rynt i
nidurstodur umhverfiskafla matslistans.

Tafla 3 synir Utreikninga & heildarsummu stiga matslistans frd
rannsoknarhépnum. Nidurstédurnar eru ymist syndar sem medaltalshlutfall
akvedinna svara (tekur patt; hlutdeild; porf a breytingu) eda haesta mogulega
hlutfall (tidni; dhrif umhverfispatta; studningur og Urreedi; studningur alls).
Heildarsumma stiga var skodud med@ tilliti til bakgrunnspatta. Hvorki reyndist
vera marktaekur munur pegar svor foreldra stilkna og drengja voru borin
saman né heldur pegar litid var til busetu barnanna. Marktaekt fleiri foreldrar
eldri barna (12—17 ara) toldu porf & breytingu a patttoku barnanna i ath6fnum
sem foru fram i skélanum (t97) = -15,6, p = 0,032) og uti i samfélaginu (te7) = -
16,3, p = 0,008) samanborid vid foreldra yngri barna (8—11 ara). Einnig
reyndist marktaekur munur vera a svorum foreldra annars vegar eldri og hins
vegar yngri barna pegar einstaka tegundir athafna voru skodadar. Greint
verdur frd peim helstu hér i kaflanum.

Tafla 3. Mat foreldra getumikilla barna med einhverfu a patttoku og
umhverfi barnanna heima fyrir, i skdlanum og uti i samfélaginu.

Medaltal (SD)

Heildarsumma Heimili Skoli Samfélag
patttaka: tekur patt (%) 93,4 (10,4) 72,5 (23) 56,9 (18,3)
patttaka: tidni (%) 83 (9,3) 60,9 (19) 46,5 (15,1)
patttaka: hlutdeild 3,7 (0,70) 3,4 (1,1) 3,5 (1,0)
batttaka: porf & breytingu (%) 70,3 (26,7) 51,4 (36) 57,3 (31)

Umhverfi: ahrif 812 (19,3) 633 (232) 133207)
umhverfispatta (%) ’ ’ ) ) ) ,

Umbhverfi: studningur og
Urraedi (%)
Umhverfi: stydjandi alls (%) 79,8 (17,5) 74,7 (18,6) 75,2 (17,5)

77,9 (20,9) 81 (19,1) 77,3 (20,1)
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batttaka

Fjoldi athafna.

pad var mat foreldra ad bornin taekju ad medaltali patt i hlutfallslega flestum
athéfnum 3 heimilinu eda 93,4% peirra en feestum ath6fnum sem féru fram
ati i samfélaginu eda 56,9% (tafla 3). Adspurdir um athafnir sem born peirra
téku aldrei patt i nefndu flestir foreldrar athafnir Gti i samfélaginu. Medal
athafna sem bornin téku aldrei patt i nefndi um helmingur foreldra
tomstundastarf utan skodla og félagsstarf innan hans.

Tidni athafna.

Toluverdur munur var 3 tidni patttoku eftir pvi hver vettvangurinn var.
Foreldrar matu ad medaltali tidni patttoku mesta i athofnum inni & heimilinu
eda 83% og minnsta i peim sem fram fara ati i samfélaginu, 46,5%.

Af peim athéfnum sem fram fara inni @ heimilinu pa maeldist tidni mest i
athofnum tengdum télvuleikjum, vefsidugerd o.fl., personulegri umhirdu og
ad horfa @ myndefni. Hins vegar reyndist tidni patttoku barnanna laegst i
innileikjum og spil, almennum heimilisstérfum og undirbuningi fyrir skdlann
heima fyrir.

Tidni patttoku i athofnum & vettvangi skdélans var mest i athéfnum i
kennslustofu og minnst i félagsstarfi innan skélans og vettvangsferdum. Uti i
samfélaginu maeldist tidni patttoku mest i skipulégdu iprottastarfi en minnst
i ferdalégum og fjarveru, vidburdum i samfélaginu, truarlegum og andlegum
samkomum og vinnu fyrir launum (sja mynd 7, bls. 55). Marktakur munur
reyndist @ mati foreldra eldri og yngri barna & patttoku peirra i stoku
athéfnum innan hvers vettvangs. Foreldrar eldri barna matu tidni patttoku
peirra minni en foreldrar yngri barnanna. begar kom ad rédun athafna eftir
tioni kom i ljés sambeaerilegar nidurstodur hja foreldrum beggja
aldurshépanna.

Hlutdeild barna.

i matslistanum eru foreldrar bednir ad meta hlutdeild barna sinna vid
patttoku. Med pvi er att vid ad hve miklu leyti bérnin upplifi ad pau taki patt,
hvort sem pau fai adstod, adlogun, eda noti til pess sérstakar adferdir.
Svarmoguleikinn ad mjég miklu leyti gaf fimm stig og ad mjég litlu leyti eitt
stig. Mat a hlutdeild barnanna reyndist a bilinu 3,4 i skélanum til 3,7 uti i
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samfélaginu. Foreldrar matu hlutdeild barna sinna mesta vid spilun
télvuleikja, vefsidugerd o.fl. og vid dhorf myndefnis heima fyrir. [ skélanum
reyndist hlutdeild barnanna mest vid dbyrgdarhlutverk og témstundastarf
utan skolans. Ekki reyndist vera marktaekur munur @ mati foreldra eldri og
yngri barna 4 heildarsummu stiga a pessum kvarda.

porf a breytingum.

Foreldrar nefndu oftast porf a einhverskonar breytingu a patttoku barna sinna
i ath6fnum sem féru fram inni @ heimilinu eda i 70,3% peirra i samanburdi vid
57,3% athafna sem féru fram ati i samfélaginu og 51,4% athafna i skélanum
(tafla 3). Marktaekt fleiri foreldrar eldri barna toldu porf & breytingu 4 patttoku
barnanna i fjorum af fimm athéfnum sem féru fram i skélanum og i niu af tiu
athéfnum i samfélaginu. Ahrifasteerd breytingaskors i skélanum meeldist
midlungs (0,43) en mikil uti i samfélaginu (0,51) en pa ma aetla ad um helming
breytileikans megi rekja til aldurs barnanna.

Af peim athofnum sem fram féru a heimilinu toldu flestir foreldrar ad
breytinga vaeri porf & patttéku barna sinna i ath6fnum tengdum almennum
heimilisstérfum, undirbuningi fyrir skdlann, innileikjum og spilum og
félagslequm samskiptum. [ skélanum nefndu flestir foreldrar samskipti vid
jafnaldra utan kennslustofunnar, athafnir i kennslustofu og félagsstarfi innan
skdlans. Auk pess nefndu foreldrar oftast porf a breytingunum tengdum
vidburdum | samfélaginu, almennri hreyfingu og likamsraekt, félagslegum
samskiptum vid bérn utan skola og i skipulégdu iprottastarfi Uti i samfélaginu
(sja mynd 9, bls. 60).

Samantekt a patttoku barna med einhverfu

Foreldrar barna med einhverfu téldu ad bornin taekju hlutfallslega patt i
flestum ath6fnum sem fram faeru inn a heimilinu og feestum uti i samfélaginu.
Ad sama skapi maeldist tidni patttoku barnanna ad medaltali mest vid athafnir
a heimilinu og minnst uti i samfélaginu. Mesta tidnin maeldist i ath6fnum
tengdum télvunotkun og sjonvarpsahorfi en par reyndist hlutdeild barnanna
einnig mest. Foreldrar toldu oftast ad porf veeri & breytingu a patttdku
barnanna vid athafnir & heimilinu, pvi naest uti i samfélaginu og sjaldnast vid
athafnir i skéla. Foreldrar toldu oftast vera porf a breytingu a patttoku
barnanna vid athafnir tengdum persénulegri umhirdu (90%) og
témstundastarfi utan skola (88,5%).
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Samanburdur a heildarsummu stiga leiddi i ljés ad foreldrar eldri barna téldu
oftar porf & breytingu 4 patttoku barna sinna samanborid vid foreldra yngri
barna og reyndist munurinn marktaekur i peim athéfnum sem fara fram i
skdlanum og uti i samfélaginu.

Umbhverfi

Mat foreldra & dhrifum umbhverfisins a patttéku barnanna og upplifun peirra
af pjonustu og Urraedum eru birtar af hverjum vettvangi fyrir sig. Nidurstodur
eru reiknadar sem haesta mogulega hlutfall (af 100%).

Heimili.

bpad var mat foreldra ad samband vid fjélskylduna (98%), hénnun rymis
(90,8%) og vidmot og hegdun barnfostra, pjdlfara og annars fagfolks sem
sinna barninu heima (84,1%) veeru umhverfispattir sem ymist studludu ad
patttoku eda hefdu engin ahrif 8 hana. Aftur 8 méti nefndu foreldrarnir oftast
ad athafnir sem reyndu a félagslega (12,2%), vitraena (10,3%) og likamlega
getu barna (9,4%) veeru peir paettir sem torveldudu patttéku barnanna (sja
mynd 10, bls. 60).

Marktaekt fleiri foreldrar eldri barna en peirra yngri toldu ad athafnir sem
reyndu d vitraena getu barna torveldudu patttéku barna sinna. Einnig var
harra hlutfall foreldra eldri barnanna sem toldu athafnir sem reyndu d
likamlega getu barna hamla patttoku peirra en sa munur var ekki marktaekur.
Meirihluti foreldra taldi ekki skorta frambod d bunadi og pjonustu heima fyrir.
Af peim Urreedum sem foreldrar toldu yfirleitt ekki neegileg til ad studla ad
patttoku nefndu flestir fidrrdd (13,4%) og tima (7,1%).

Samfélag.

Af peim umhverfispattum sem foreldrar téldu hafa neikveed ahrif & patttoku
barnanna vid athafnir ati i samfélaginu nefndu foreldrar oftast athafnir sem
reyna d félagslega getu barna (26,6%), samband barnsins vid jafnaldra
(18,9%), vedurfar (13,5%) og athafnir sem reyna d likamlega getu barna
(12,6%) (sja mynd 13, bls. 63). Hins vegar toldu peir ad hénnun rymis (91,6%)
og 6ryggismal (70,2%) ymist studla ad patttoku eda hefdu engin ahrif & hana.
AJ mati foreldra torveldudu sému peettir patttoku yngri barnanna og peirra
eldri.
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Adspurdir um pjonustu og Urraedi i samfélaginu téldu foreldrar ad samgdéngur
i einkaeigu (94,8%) og almenningssamgdéngur (93,8%) yfirleitt naegilegar til ad
studla ad patttoku barnanna eda ekki vaeri porf & peim. Af peim studningi og
urraedum i samfélaginu sem foreldrar tdldu ymist ekki til stadar eda vera
naegileg voru pjonusta og urraedi (16,7%), upplysingar (13%), og fjdrrad
(12,8%). Ekki reyndist marktaekur munur a@ upplifun foreldra yngri og eldri
barna a studningi og Urreedum i samfélaginu.

Skélinn.

beir paettir i skdlanum sem helst voru taldir hafa neikvaed ahrif & eda hindra
patttoku barnanna voru athafnir sem reyna d félagslega getu barna (31,6%),
athafnir sem reyna d likamlega getu barna (23,7%) og skyndreiti (17,2%).
Reynsla foreldra eldri barnanna af dhrifum pessara umhverfispatta var heldur
neikvaedari en foreldra yngri barnanna. Likt og heima fyrir og uti i samfélaginu
toldu flestir foreldrar hénnun rymis (79,3%) ymist studla ad eda engin ahrif
hafa 4 patttoku barnanna i ath6fnum sem fara fram i skélanum.

Af peim studningi og urraedum i skélanum sem foreldrar voru bednir ad taka
afstodu til hvort veeru til stadar og/eda naegileg pa toldu peir ad pad aetti sist
vid um upplysingar (13%), pjonustu og urraedi (12,8%) og tima (10,6).

Samantekt @ ahrifum umhverfis 4 patttéku barna med einhverfu

Foreldrar t6ldu oftast ad umhverfispaettir 4 heimilinu yttu undir patttdku
barna sinna eda i 81,2 % tilfella en hlutfallid var 73,3 % uti i samfélaginu og
68,3 % i skdlanum. beir umhverfispaettir sem foreldrar téldu helst hindra
patttoku barnanna voru athafnir sem reyna d félagslega og likamlega getu
barna a hverjum vettvangi en foreldrar matu ahrif pessara umhverfispatta
neikvaedust i skélanum. Auk pess nefndu foreldrar athafnir sem reyna d
vitreena getu barna inni 4 heimilinu og samband vid jafnaldra Gti i samfélaginu
og skyndreiti i skdlanum.

Litill munur var & upplifun foreldra a pvi hvort pjénusta og urrzedi veeri til
stadar og/eda naegileg heima fyrir, i skdlanum eda Uti i samfélaginu. Foreldrar
téldu mestan studning vera til stadar i skélanum. Af peim studningi og
urraedum i umhverfinu sem foreldrar toldu ekki til stadar eda ekki nzegileg til
ad stydja vid patttokuna nefndu flestir skort & upplysingum og pjonustu og
urraedum i samfélaginu. Mat foreldra var sambzerilegt i skélanum en par var
hlutfallid pd laegra. Heima fyrir matu foreldrar helst fjdrrrdd og tima ekki
naegjanleg til ad stydja vid patttoku barnanna.
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Samanburdur a patttoku og umhverfi barna med
einhverfu og jafnaldra peirra

Hér verdur i fyrstu leitast vid ad svara rannsdknarspurningum sem varda
samanburd & mati foreldra getumikilla barna med einhverfu og jafnaldra
peirra @ patttoku barnanna. bvi naest verdur greint fra mati foreldra 4@ ahrifum
umbhverfis 4 patttoku barna sinna og adgengi ad pjénustu og Urreedum. Tafla
4 synir medaltal og stadalfravik & heildarsummu stiga matslistans.
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batttaka

Fjoldi athafna.

Foreldrar i samanburdarhépi matu, likt og foreldrar barna med einhverfu,
born sin taka patt i flestum athofnum inni @ heimilinu og faestum ati i
samfélaginu. Aftur 8 maéti matu foreldrar barna med einhverfu fjolda athafna
pbeirra marktaekt leegri en foreldrar i samanburdarhépnum & hverjum
vettvangi. Munurinn reyndist mestur i skélanum og uti i samfélaginu (sja toflu
4). Meiri munur var & milli hdpanna i eldri aldurshépnum en peim yngri og var
hann marktaekur vid athafnir i skéla og uti i samfélaginu.

Born med einhverfu téku hlutfallslega patt i feerri athofnum en jafnaldrar
beirra & hverjum vettvangi. A heimilinu reyndist munurinn mestur vid athafnir
tengdum undirbuning fyrir skéla (18% munur) og heimandmi (6,1% munur)
(sja mynd 6). | skélanum greindi mest & milli mats foreldra vegna félagsstarfs
innan skdlans (29,4%) og i dbyrgdarhlutverkum & vegum skdlans (19,4%) en
bar reyndist hlutfallid haerra medal eldri barna i rannséknarhépi 6fugt vid
samanburdarhdp par sem hlutfallid fér laekkandi med aldri.
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m Samanburdarhépur  m Rannséknarhépur

Ferdalog og fjarvera

Vinna fyrir launum

Félagsleg samskipti vid born utan skdla
Traarlegar eda andlegar samkomur
Félagasamtok, hopar o.fl.
Témstundastarf utan skéla

Almenn hreyfing og likamsraekt
Skipulagt iprottastarf

Vidburdir i samfélaginu

f

Afpreying i neerumhverfinu

0O 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Mynd 6. Hlutfall barna sem taka aldrei patt i ath6fnum uti i samfélaginu.

Hlutfall barna sem aldrei ték patt i athéfnum ati i samfélaginu var hzerra
medal rannséknarhdps i 6llum athéfnum uti i samfélaginu. Mesti munurinn
var vid ferdalég og fiarveru (23,5%). Adeins tveir foreldrar i samanburdarhdpi
(0,9%) tiltoku félagsleg samskipti vid bérn utan skdla en 11,3% foreldra i
rannsoknarhodpi.
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Tidni.

Rannséknarhdpur Samanburdarhdpur
Afpreying i
naerumhverfinu*
6
. ) Vidburdir i

Ferdalog og fjarvera* 5 samfélaginu*
4
3

Vinna fyrir launum 2 Skipulagt ipréttastarf*
1
0
Félagsleg samskipti vid Almenn hreyfing og
b6rn utan skola* likamsraekt*
Traarlegar eda andlegar Témstundastarf utan
samkomur og athafnir skéla*

Félagasamtok, hopar

Mynd 7. Medaltal tidni patttéku barna i ath6fnum uti i samfélaginu.

Heildarsumma stiga yfir tidni patttoku leiddi i ljos ad foreldrar barna med
einhverfu matu tidnina laegri 4 hverjum vettvangi samanborid vid foreldra i
samanburdarhépi. A heimilinu var pessi munur marktaekur t(152)=-3,23,
p=,002. Medalskor hja rannséknarhdpi var 83 (SD=9,3) en i samanburdarhdpi
var medalskorid 86,3 (SD=7,5). Ahrifasteerd breytingaskors reyndist p litil
(0,36). Uti i samfélaginu var munurinn lika marktaekur t(146,74)=-6,65,
p=,000, hja rannséknarhépi var medalskor 56,9 (SD=18,3) og samanburdar-
hépi var medalskor 57,9 (SD=11,5). Ahrifasteerd breytingaskors var aftur &
moti meiri par eda 0,75. Ekki var marktaekur munur milli hépanna a tidni
athafna i skélanum.

Medaltidni einstakra tegunda athafna a heimilinu var a bilinu 4,4-6,7 (af sjo
mogulegum: einu sinni sidastlidna 4 manudi - daglega) hja bornum med
einhverfu og 4,1-6,9 hja jafnéldrum i samanburdarhdpi. Tidni patttoku barna
med einhverfu reyndist laegri i sex athofnum og par af var munurinn
marktaekur i fjorum peirra. | skélanum var medaltidni patttoku hja bérnum
med einhverfu & bilinu 3,0-6,2 en 3,0-6,9 hja jafndldrum peirra. Tidnin
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meeldist laegri i fjorum af fimm athéfnum i skélanum og var munurinn
markteekur i athéfnum i kennslustofu (p=0,007) og i samskiptum vid jafnaldra
utan kennslustofunnar (p=0,000) en par maeldist dhrifastaerdin mest eda 0,58.
[ samfélaginu maeldist tidni patttdku fra 1,9-5,2 hja bérnum med einhverfu og
2,4-6,0 hja jafndldrum. Tidni patttoku barna med einhverfu var laegri i niu af
tiu ath6fnum og var markteekur munur i sjo peirra. bar af reyndist
ahrifasteerdin mest i vidburdum | samfélaginu (1,2) og félagslequm
samskiptum vid bérn utan skéla (0,74). Meiri munur var & medaltalstidni
patttoku hépanna medal eldri barna en peirra yngri og var hann marktakur a
hverjum vettvangi.
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Hlutdeild barna.

Rannsdéknarhépur Samanburdarhépur
Tolvuleikir,
vefsidugerd, forritun,
vafra & netinu*

5
Heimanam* 4 Innileikir og spil
3
Undirbuningur fyrir 2 Ff)n.(iur, Ilsutskopur],
. tonlist og 6nnur slik
skola* . .
1 dhugamal
0
Personuleg Horfa & myndefni i

sjénvarpi eda tolvu,

. 1 *
umhirda/snyrting DVD*

Félagsleg samskipti

Almenn heimilisstorf* ) .
heima fyrir

Samskipti med notkun
taekninnar
*p <0,05

Mynd 8. Medaltal hlutdeildar barna i ath6fnum heima.

Foreldrar i rannsdknarhopi matu hlutdeild barna sinna ad medaltali marktaekt
minni en foreldrar jafnaldra i samanburdarhépi @ hverjum vettvangi. Mat
foreldra barna med einhverfu & hlutdeild barnanna reyndist a bilinu 3,3-4,5
heima fyrir, 3,4-3,9 i skélanum og 3,3-3,8, uti i samfélaginu. Sambeerileg skor
hja foreldrum i samanburdarhépi voru 3,2-4,5 heima fyrir, 4,0-4,5 i skélanum
og 3,7-4,6 uti i samfélaginu.

Vid nanari skodun einstakra athafna reyndist hlutdeild barna med einhverfu
marktaekt minni i atta af tiu athofnum a heimilinu, 6llum fimm athofnum i
skélanum og 6llum tiu athéfnum ati i samfélaginu. Ahrifasteerdir fyrir
hlutdeild maeldist mikil i samskiptum vid jafnaldra utan kennslustofu (0,88) og
midlungs i vidburdum uti i samfélaginu (0,77), félagslegum samskiptum
heima fyrir (0,73) og athéfnum i kennslustofu (0,71). Hins vegar meaeldist
hlutdeild barna med einhverfu meiri vid spilun télvuleikja, vefsidugerd o.fl. og
vid ad horfa @ myndefni og reyndist munurinn marktsekur i télvuleikjum og
vefsidugerd en ahrifasteerd breytingaskorsins litil (0,36).
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porf a breytingu.

Rannséknarhépur Samanburdarhépur
Afpreying i
naerumhverfinu*
100 Vidburdir {
. ) * idburdir i
Ferdalog og fjarvera 20 samfélaginu*
60
10 i
Vinna fyrir launum* . Slflpulagt "
20 ipréttastarf
0
Félagsleg samskipti Almenn hreyfing og
vid born utan skéla* likamsraekt*
Truarlegar eGa Témstundastarf utan
andlegar samkomur P
. skola
og athafnir*
Félagasamtdk, hépar *p < 0,05
o.fl.*

Mynd 9. Hlutfall foreldra sem telja porf & breytingu 8 patttéku i ath6fnum
sem fara fram ati i samfélaginu.

Foreldrar beggja hdpanna toéldu sjaldnast porf @ breytingu 4 patttoku barna
sinna i skélanum en oftast inni & heimilinu. Marktaekur munur reyndist hins
vegar & mati hdpanna a hverjum vettvangi par sem foreldrar barna med
einhverfu toldu meiri porf @ breytingu & patttoku barna sinna en foreldrar i
samanburdarhépnum. Ahrifasteerd breytingaskors maeldist einnig mikil &
hverjum vettvangi (20,80) og var hun haest uti i samfélaginu (0,96) par sem
munurinn & milli hépanna reyndist mestur eda teep 30%.

Vid ndnari skodun einstakra tegunda athafna innan hvers vettvangs matti sja
ad foreldrar barna med einhverfu toldu meiri porf a breytingu a patttdku i
O6llum fimm athofnum i skélanum, 6llum tiu athéfnum sem fara fram ati i
samfélaginu og atta af tiu athofnum heima fyrir. Mest bar a milli mats foreldra
vid athafnirnar vidburdir i samfélaginu (53,4%), skipulagt ipréttastarf (49,3%),
samskipti vid jafnaldra utan kennslustofu (45,1%), personuleg umhirda
(41,4%), félagsleg samskiptum vid bérn utan skdla (39,9%) og félagsleg
samskipti heima fyrir (39,8%). Meiri munur var a milli rannséknar- og
samanburdarhéps medal foreldra eldri barna.
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Samantekt a patttoku barna med einhverfu og jafnaldra peirra

Samanburdur & mati foreldra barna med og an einhverfu leiddi i ljos
markteekan mun & patttéku barnanna 4 hverjum vettvangi. Bérn med
einhverfu toku patt i hlutfallslega feerri athéfnum en jafnaldrar peirra. Tidni
patttoku meeldist einnig leegri medal barna med einhverfu auk pess sem
foreldrar peirra toldu meiri porf vera & breytingu 4 patttoku peirra en
foreldrar i samanburdarhépnum.

Umbhverfi

Hér verdur greint frd samanburdi 4 mati foreldra beggja hdpanna af dhrifum
umhverfisins & patttoku barnanna. Eins hvort peir telji ad studningur og
Urredi séu til stadar og naegjanleg til ad stydja vid patttoku barnanna i
mismunandi umhverfi. Greint verdur frd nidurstodum innan hvers vettvangs
fyrir sig.

Heimilid.

Rannsdéknarhopur Samanburdarhépur

Honnun og skipulag

rymis
14
12
Vidmét og vidhorf 12 Skynéreiti
6
4
p)
Q
Samband vid Athafnir sem reyna 4
fidlskylduna likamlega getu barna
Athafnir sem reyna 4 Athafnir sem reyna a
félagslega getu barna vitreena getu barna

Mynd 10. Hlutfall foreldra sem telja umhverfispaetti hindra patttoku barna
sinna heima.

Marktaekur munur var 4 mati foreldra barna med og an einhverfu a dhrifum
umhverfisins & patttoku barnanna i athofnum sem féru fram & heimilinu
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(p=0,000). Foreldrar barna med einhverfu matu fleiri umhverfispaetti a
heimilinu hindra patttéku barna sinna en foreldrar barna i
samanburdarhépnum og voru nidurstdodur sambeerilegar | badum
aldurshépum. Hindranirnar voru mestar i tengslum vid athafnir sem reyna a
getu barna og skort & studningi og Urraedum.

A mynd 10 ma gldggt sja mun & milli rannséknarhdps og samanburdarhdps en
i rannséknarhdépi meta 12,2% foreldra ad athafnir sem reyna d félagslega getu
barna hindri patttéku barnanna a méti 0,9% foreldra i samanburdarhépi.
Svipadar nidurstédur koma fram vardandi athafnir sem reyna & vitreena
(10,3% 4 mati 1,3%) og likamlega getu barna (9,4% & moti 1,3%). Foreldrar
barna i samanburdarhdpi matu oftar ad umhverfispaettir hefdu ekki dhrif eda
studludu ad patttoku barnanna heima fyrir og var munurinn mestur milli
hépanna vid fyrrnefndar athafnir er reyna a getu barna og eins vardandi
studning og Urrzaedi. b3 toldu 89,1% foreldra i samanburdarhépi upplysingar
yfirleitt naegjanlegar til ad stydja vid patttoku barna sinna @ méti 59,8%
foreldra barna med einhverfu. Auk pess toldu 71,2% foreldra i
samanburdarhdpi tima naegilegan og 77,7% peirra ad fjarrad veeru naegileg a
moti adeins 45,9% og 53,6% foreldra barna med einhverfu. Honnun rymis var
eini umhverfispatturinn par sem ekki reyndist markteekur munur vera a
hépunum.

60



Skolinn.

Rannséknarhépur Samanburdarhdépur

Hoénnun og skipulag

rymis
100
Oryggismal 80 Skynareiti
60
40
Samband vid jafnaldra 20 Vedurfar
0
Vimét og vishorf A,thafnlr sem reyna a
likamlega getu barna
Athafnir sem reyna 4 Athafnir sem reyna 4
félagslega getu barna vitreena getu barna

Mynd 11. Hlutfall foreldra sem telja umhverfispeaetti studla ad patttoku
barna sinna i skélanum.

Marktaekur munur var @ mati foreldra 8 ahrifum umhverfispatta i skélanum 3
patttéku barnanna (p=0,000). Heaerra hlutfall foreldra i samanburdarhdpi
téldu umhverfispaetti ymist studla ad patttoku barnanna eda alls engin ahrif
hafa @ hana (sja mynd 11). Sem dzaemi ma nefna ad 85,4% foreldra i
samanburdarhépi nefndu athafnir sem reyna d félagslega getu barna sem
stydjandi & moéti 31,6% foreldra barnanna med einhverfu. Sambaerilegar
nidurstodur komu fram vid athafnir sem reyna d vitraena getu barna (82,7% &
moti 44,1%) og samband barns vid jafnaldra (82,9% & moti 41,1%). Fleiri
foreldrar barna med einhverfu toldu umhverfispaetti hindra patttoku peirra i
athofnum sem fram féru i skdlanum og matu 31,6% peirra athafnir sem reyna
d félagslega getu barna hindra patttoku barna sinna en adeins 2,8% foreldra
i samanburdarhépnum.

Mat foreldra & hvort studningur og uUrrzaedi i skélanum vaeru naegjanleg til ad
studla ad patttoku pa svorudu fleiri foreldrar barna i samanburdarhdpi svo
yfirleitt vera. Mestur var munurinn i stefnu og verklagi skélans (90,9% a moéti
65,5%), tima (76,9% & mati 53,2%) og fjarrad (85,5% 4 moti 63,8%). bad var
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eingdngu i tengslum vié samgdngutaeki i einkaeigu sem ekki reyndist vera
marktaekur munur @ hépunum tveimur.

Samfélag.

Rannsdknarhépur Samanburdarhépur
Honnun og
skipulag rymis
100

Oryggismal 80 Skynareiti
60

40
Athafnir sem

Vedurfar 20 reyna 4 likamlega

0 getu barna

Athafnir sem

Vidmoét og P
. reyna 4 vitrena
vidhorf
getu barna
Samband vig fegna § Hngetegs
jafnaldra y golee

getu barna

Mynd 12. Hlutfall foreldra sem telja umhverfispeaetti studla ad patttoku
barna sinna uti i samfélaginu.

Markteekur munur reyndist @ mati foreldranna @ ahrifum umhverfispatta
(P=0,000). Fleiri foreldrar i samanburdarhdpi toldu umhverfispaettina studla
ad patttoku barnanna. A mynd 12 md sja muninn 4 mati foreldra hépanna en
85,5% foreldra i samanburdarhépi téldu athafnir sem reyna @ félagslega getu
barna ymist studla ad patttoku barnanna eda hafa engin ahrif & hana 4 mati
33% foreldra i rannséknarhépnum. Sambaerilegur munur reyndist lika @ mati
foreldra & umhverfispattunum samband barns vid jafnaldra (83,3% & méti
38,9%) og athafnir sem reyna d vitraena getu barna (89,1% & maéti 51,1%)
(mynd 12).

bpegar samanburdur var gerdur & milli hépanna kom i ljos markteekur munur a
reynslu foreldra af studningi og Urraedum uati i samfélaginu & 6llum pattum
nema peim sem svordudu samgéngutaeki i einkaeigu og almennings-
samgdngur. Fleiri foreldrar barna med einhverfu téldu studning og Urreedi
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skorta og reyndist munurinn mestur vardandi upplysingar (20,4% & moti
1,9%), pjonustu og urraedi (16,7% a moéti 1,4%) og fiarrad (12,8% a méti 3,8%).

Rannsoéknarhdpur Samanburdarhépur
Honnun og skipulag
rymis
30
Oryggismal 25 Skynareiti
20
15
10

Vedurfar . Athafnir sem reyna a

likamlega getu barna

Athafnir sem reyna 4

Vidmoét og vidhorf .
vitraena getu barna

Athafnir sem reyna a

Samband vid jafnaldra félagslega getu barna

Mynd 13. Hlutfall foreldra sem telja umhverfispaetti hindra patttoku barna
sinna uti i samfélaginu.

Samantekt @ ahrifum umhverfis barna med einhverfu og jafnaldra
beirra

Marktaekur munur var @ mati foreldranna & ahrifum umhverfisins pegar kom
ad patttoku barnanna. Eins var greinilegur munur a hvort foreldrar téldu ad
studningur og urraedi veeru fyrir hendi og/eda ad pau veeru naegjanleg.
Munurinn kom fram & hverjum vettvangi.

Foreldrar i rannsdknarhopi téldu umhverfispeaetti ekki eins stydjandi fyrir
patttoku og foreldrar barna i samanburdarhdpi og maeldist ahrifastaerd
breytingaskors midlungs a heimilinu (0,67) og mikil i skélanum (0,96) og uti i
samfélaginu (0,93). Mestur reyndist munurinn & upplifun foreldranna a
athéfnum sem reyna d félagslega, vitreena og likamlega getu barna en
foreldrar barna med einhverfu toldu paer oftar hindra patttéku barna sinna.
Einnig toldu foreldrar i rannséknarhépnum frekar ad samband barns vid
jafnaldra Gti i samfélaginu og skyndreiti i skdlanum hefdi hindrandi ahrif a
patttoku barna sinna samanborid vid foreldra i samanburdarhdépi. Munur 3
milli hdpanna reyndist meiri medal eldri barna en peirra yngri.
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Adspurdir um hvort naegilegur studningur og Urraedi veeri fyrir hendi matu
foreldrar barna i rannséknarhdpi svo sidur vera eda i 77,3%-81% tilvika & moti
91,8%-93,8% tilfella i samanburdarhépi. Ahrifastaerd breytingaskors maeldist
midlungs heima fyrir (0,66) og uti i samfélaginu (0,78) en mikil i skélanum
(0,83). Mest bar & milli upplifunar foreldra & pjonustu og urreedum,
upplysingum og tima. Algengara var ad foreldrar yngri barnanna nefndu tima
og upplysingar en foreldrar eldri barnanna nefndu pjonustu og urraedi.

Innri areidanleiki

Til ad leita svara vid sidustu rannséknarspurningunni, hvort matslistinn sé
areidanlegur, var innri areidanleiki fyrir tidni, hlutdeild, porf & breytingum og
umhverfiskvordum matslistans kannadur med Cronbach’s alpha. Fyrir tidni
patttoku heima vid maeldist Cronbach’s alpha 0,45, fyrir tidni patttoku i
skélanum 0,61 og 0,63 fyrir tidni patttoku uti i samfélaginu.

Fyrir hlutdeild maeldist Cronbach's alpha 0,76 heima fyrir, 0,80 fyrir hlutdeild
i skélanum og 0,95 fyrir hlutdeild Gti i samfélaginu. Innri areidanleiki fyrir
umhverfiskvardana var fra 0,74, ahrif umhverfis i skdélanum, til 0,88,
studningur og Urredi 4 heimilinu. Midad vid ytrustu krofur er
areidanleikastudull upp 4 0,90 eda meira talinn vera har, en 0,80 i medallagi.
Studullinn 0,70 telst frekar lagur en pd asaettanlegur i hdprannséknum og til
ad lysa fyrirbaerum sem breytast efa eru had adsteedum likt og i pessari
rannsokn par sem margir 6likir paettir geta haft ahrif & patttoku athafna likt
og ahugi barnsins, gildi fjdlskyldunnar og forgangsrédun (Polgar, 2003).

Fylgni var einnig reiknud milli mats foreldra & porf & breytingu a patttoku
barna sinna og upplifun foreldranna @ hvernig umhverfid hefur ahrif a
patttokuna, hvort hudn stydur vid hana eda torveldar. Marktekt neikvaed
fylgni var @ mati foreldra barna med einhverfu a8 porf @ breytingu a patttdku
barna og upplifun foreldranna 4 ad umhverfispaettir yti undir patttokuna a
hverjum vettvangi eda -0,41, -0,49 og -0,50 heima fyrir, i skélanum og uti i
samfélaginu. Foreldrar sem upplifdu ad umhverfispaettir torveldudu patttoku
téldu meiri porf @ breytingu a patttoku.
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Samantekt a patttoku og umhverfi barna med
einhverfu og jafnaldra peirra

Margt var sameiginlegt med mati foreldra barna med og an einhverfu 3
patttoku barnanna. Foreldrar matu fjolda athafna sem bérn peirra téku patt i
og tidni patttoku mesta inni a@ heimilinu og minnsta uti i samfélaginu. Ad auki
toldu foreldrar beggja hdpanna mesta porf a einhverskonar breytingu a
patttoku vid athafnir sem féru fram inni @ heimilinu en minnsta porf 4 i
skélanum. Foreldra barna med einhverfu matu fjolda athafna minni,
medaltalstidoni leegri og meiri porf a breytingu a patttoku en foreldrar i
samanburdarhdpi. Mestur reyndist munur 4 patttoku barnanna i athofnum
sem féru fram uti i samfélaginu. Vié ndnari skodun einstakra athafna greindi
mest & milli hépanna i athofnum er félu i sér félagsleg samskipti og hreyfingu.
bpegar nidurstodur voru greindar eftir aldri kom i ljés aukinn munur milli
hdpanna, pad er ad meiri munur var hja eldri aldurshépnum.

Marktaekur munur reyndist & mati foreldra & ahrifum umhverfis & hverjum
vettvangi. Haerra hlutfall foreldra barna med einhverfu té6ldu umhverfispaetti
hindra patttoku barna sinna en foreldra i samanburdarhdpi. Foreldrar barna
med einhverfu upplifdu oftar félagslegar, vitreenar og likamlegar kréfur
athafna hindra patttoku barna sinna en foreldrar jafnaldra i
samanburdarhdpi. Foreldrar barna i samanburdarhépi toldu oftar studning og
urraedi naegjanleg eda ekki porf fyrir pau. bau Urraedi sem foreldrar barna i
rannsoknarhdpi toldu sist naegjanleg voru fjdrrdd, timi og upplysingar en par
reyndist munurinn a milli hépanna einnig hlutfallslega mestur.

Innri dreidanleiki tionikvarda listans reyndist lagur en areidanleiki hlutdeild og
umhverfiskvarda asaettanlegur. Neikvaed fylgni maeldist milli parfa a breytingu
og jakvaedrar upplifunar umhverfispatta og peim foreldrum sem téldu
umhverfispaetti ekki stydja patttoku fannst meiri porf @ breytingu.
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Kafli V
Umraedur

[ kaflanum verdur fjallad um nidurstédur rannséknarinnar, paer tulkadar og
bornar saman vid fraedilegar heimildir. | fyrstu verda helstu nidurstédur
rannsoknarinnar dregnar fram og fjallad um hvad er likt og 6likt medal
foreldra barna med og an einhverfu. A6 pvi bunu verdur greint fra mati
foreldra & patttoku barnanna og ahrifum umhverfisins @ hverjum vettvangi
fyrir sig.

batttaka og umhverfi

Tilgangur rannséknarinnar var ad kanna patttoku og umhverfi barna med og
an einhverfu ad mati foreldra peirra, hvort munur vaeri 8 hépunum tveimur
og ef svo veeri, i hverju hann faelist. [ [jés kom ad margt var likt med patttoku
barna i badum hépum heima fyrir, i skdlanum og i samfélaginu. Pad kann ad
skyrast af pvi ad patttakendur i samanburdarhdpi voru vandlega paradir vid
born i rannséknarhépi og voru héparnir pvi apekkir med tilliti til aldurs, busetu
og kyns. Greina matti samskonar mynstur i nidurstédum beggja hdpanna
vardandi pad 4 hvada vettvangi bornin toku mestan eda minnstan patt og eins
hvar foreldrar toldu mesta porf & breytingu. Nidurstédur & patttokuhluta
matslistans gefa pvi til kynna ad born med og an einhverfu eigi meira
sameiginlegt en pad sem skilur pau ad.

Almennt matu foreldrar patttoku barna med einhverfu p6 takmarkadri en
jafnaldra er kom ad fjolda athafna, tidni patttdku, hlutdeild barnanna og porf
fyrir breytingu a8 patttoku. Hins vegar reyndist munur milli hdpanna meiri og
oftar marktaekari vardandi hlutdeild en tidni. Kvardarnir tveir, tidni og
hlutdeild, veita 6likar upplysingar um patttoku. Tidni vardar daemigerda
framkvaemd athafnar med tilliti til hversu oft barnid tekur patt i sému
adstaedum og jafnaldrar. Hlutdeild visar hins vegar til anaegju, dhuga og
almennrar upplifunar barnsins (Maxwell, Augustine og Granlund, 2012). Eftir
bvi sem naest verdur komist er PEM-CY eini matslistinn sem meelir hlutdeild
barna vid patttoku. M4 pad heita sérstakt i josi pess hversu mikilvaeg maeling
bad er vid mat a patttoku likt og foreldrar hafa bent a (Bedell o.fl., 2011).

Nidurstodur a patttokuhluta matslistans fela pvi i sér baedi jakveedar og

neikvaedar nidurstodur. Svo virdist sem vidmidum um jafnt adgengi, j6fn
taekifeeri til patttoku og bann vid mismunun sé ad stérum hluta framfylgt par
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sem litill munur reynist a tidni patttéku barnanna. betta er i samraemi vid
aherslur laga nr. 59/1992 um malefni fatlads folks, med sidari breytingum,
[6gum nr. 91/2008 um grunnskdla og Samning Sameinudu pjédanna um
réttindi fatlads foélks (Velferdarraduneytid, 2007). Neikvaedu nidurstédurnar
eru hins vegar paer ad foreldrar i rannsdknarhépi meta hlutdeild barna sinna
almennt minni en foreldrar annarra barna.

Toluvert bar a milli reynslu foreldra & ahrifum umhverfisins og téldu foreldrar
barna med einhverfu i 6llum tilvikum ad umhverfid skapadi meiri hindranir
fyrir patttoku barna sinna en foreldrar jafnaldra peirra. bPessi munur var
marktaekur a& hverjum vettvangi og ahrifasteerd breytingaskors midlungs
heima fyrir en stér baedi i skdlanum og uti i samfélaginu. Nidurstodurnar
benda pvi sterklega til pess ad téluverdur munur sé 8 reynslu foreldra barna
med og an einhverfu & ahrifum umhverfis og eru paer i samraemi vid fyrri
samanburdarrannséknir sem syna ad foreldrar fatladra barna upplifi
umhverfid sidur stydjandi en foreldrar jafnaldra (Bedell o.fl., 2013; Coster
o.fl.,, 2012; Law o.fl., 2013). Foreldrar i pessari rannsdkn virtust telja helstu
hindranir felast i ath6fnum sem reyni 4 vitraena, félagslega og likamlega getu
barnanna. Til samanburdar pa hafa rannséknir medal foreldra barna med
skerdingu af likamlegum toga bent til pess ad efnislegt umhverfi, samgoéngur
og vidhorf skapi bornunum hindrun i patttoku i athéfnum i skdlanum (Law
o.fl., 2007).

Med matslistanum PEM-CY gafst einstakt faeri 8 ad kanna hin vidurkenndu og
floknu tengsl patttoku barna og umhverfis (Bronfenbrenner, 1994; King, 2013;
Law, 2001; WHO, 2007). Samanburdur & patttoku heima fyrir, i skélanum og
ati i samfélaginu skaut stodum undir pessi tengsl par sem patttaka barna
reyndist mest i athéfnum 4 heimilinu en par var umhverfid einnig mest
stydjandi ad mati foreldra. pétt fjoldi athafna og tidni patttoku hjd bornum i
rannsoknarhdpi vaeri mest & heimilinu pa voru foreldrar sist dnaegdir med
patttoku barna sinna par og toldu porf @ breytingu @ um 70% athafna, en svo
atti einungis vid um helming athafna i skdlanum og uti i samfélaginu.
Nidurstodurnar benda til pess ad tidni patttoku sé ekki endilega vitnisburdur
um mikilvaegi hennar og gaedi ad mati foreldra. Astaedur pess ad foreldrar eru
sist dnaegdir med patttoku barna heima fyrir geta verid margvislegar.
Vitneskja um hvernig breytingu foreldrar vilji sja a patttéku barna sinna (oftar,
sjaldnar, af meiri eda minni virkni) geta varpad ljési @ astaedur pess af hverju
foreldra voru svo gagnrynir. Vegna umfangs rannséknarinnar voru pau opnu
svor ekki greind. Hafa ber i huga ad foreldrar matu patttoku barna sinna 6had
bvi hvort pau fengu studning eda notudu sérstakar adferdir. Su stadreynd ad
foreldrar i rannséknarhépi matu patttéku barna sinna takmarkadri 4 hverjum

68



vettvangi og umhverfispaetti minna stydjandi gefur tilefni til ad zetla ad bornin
parfnist studnings vid patttoku. Foreldrar eru oftar vidstaddir somu adstaedur
og boérn peirra & heimilinu en i skélanum og uti i samfélaginu og veita par
bornum sinum videigandi studning. Velta ma pvi fyrir sér hvort pad hafi ahrif
a dnaegju foreldra.

Hér 3 eftir verdur lagt nanar at af nidurstédum a hverjum vettvangi.

Heimili

Born med einhverfu toku mestan patt i athofnum inni @ heimilinu og var
munurinn @ milli hdpanna minnstur par samanborid vid nidurstdédur i
skélanum og ati i samfélaginu. Almennt var hlutdeild barnanna minni en
hlutdeild jafnaldra ad undanskildum athéfnum tengdum sjénvarpsahorfi og
télvunotkun. Par meeldist hin meiri en hja jafndldrum. Pessar athafnir
flokkast undir einmenningsathafnir og gera ekki krofu um félagsleg samskipti.
Einnig fara paer yfirleitt fram i tiltélulega rélegu umhverfi. Nanari skodun 3
Ollum einmenningsathéfnum & heimilinu leiddi i ljés ad par var munur 3
patttoku hépanna minnstur. Sambaerilegar nidurstodur komu fram a eigin
mati getumikilla barna med einhverfu par sem patttaka peirra maeldist mest i
slikum athofnum (Houchauser o.fl.,, 2013; Pereira o.fl., 2010; Potvin o.fl.,
2012). Rannsdékn @ dhugamalum islenskra stulkna med Aspergerheilkenni
leiddi einnig i ljos ad flest dhugamalin flokkudust sem einmenningsathafnir
(Laufey Gunnarsdoéttir, 2009) og ma pvi segja ad nidurstodur pessarar
rannsoknar endurspegli ad hlutdeild barna vid tilteknar adstaedur veiti medal
annars upplysingar um ahuga peirra.

patttaka barna med einhverfu i félagslegum samskiptum & heimilinu var
takmorkud samanborid vid jafnaldra auk pess sem teep 70% foreldra peirra
toldu porf @ breytingu @ patttoku barna sinna til samanburdar vié helming
foreldra jafnaldra. Pad kemur pvi ekki & évart ad peir umhverfispaettir sem
foreldrar barna med einhverfu toldu oftast hindra patttdku peirra i athéfnum
heima fyrir voru einmitt kréfur sem athafnir gera til félagslegrar og vitraenar
getu barnanna. Auk einmenningsathafna pa var marktaekur munur a patttoku
barnanna i athéfnum sem tengjast medal annars heimilisstorfum,
persénulegri umhirdu, undirbuningi fyrir skéla og heimanami. betta eru peer
athafnir sem innan idjupjalfunar eru flokkadar undir athafnir daglegs lifs
(ADL). baer eiga pad sameiginlegt ad reyna a vitraena getu barnanna auk pess
sem heimilisstorf og persdnuleg umhirda reyna a likamlega getu. Athafnir sem
reyna 4 likamlega getu reyndust vera pridji algengasti umhverfispatturinn sem
foreldrar nefndu ad torveldi patttoku barna sinna.
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Nidurstodur um ad likamlegar krofur athafa hindri patttéku barna med
einhverfu komu nokkud a évart par sem pessi munur hefur ekki komié fram i
6drum rannséknum. A hinn béginn hafa erlendar samanburdarrannséknir
medal foreldra leitt i ljos ad born med einhverfu virdast hafa faerri skyldum ad
gegna a heimilinu en jafnaldrar peirra (Reynolds o.fl., 2011). Hugsanlega
varpa nidurstédurnar ljési & adur dpekkt neikvaed ahrif umhverfispatta sem
reyna a likamlega getu barnanna sjalfra. Einnig ma velta fyrir sér hvort adrir
pattir komi hér vid sogu. Rannsdknir hafa leitt i ljés ad algengara er ad
foreldrar barna med einhverfu lati undan bérnum sinum pegar pau fordast
akvednar athafnir 6likt foreldrum jafnaldra sem prysta meira @ born sin til
patttoku. Slikt er ad sjalfsogdu ekki algilt en getur engu ad sidur varpad ljdsi a
hvernig krofur athafna hafa dlik ahrif a8 born med og an einhverfu og hvernig
Olik viobrogd foreldra geta haft ahrif @ patttoku. En hvad sem veldur pa taka
born med einhverfu hlutfallslega patt i faerri athofnum en jafnaldrar peirra
(Houchauser o.fl., 2013; Pereira o.fl., 2010; Potvin o.fl., 2012). bessi rannsdkn
syndi ad hlutdeild barna med einhverfu var marktaekt laegri en jafnaldra i
athéfnum daglegs lifs en margar peirra fela i sér ymis skynareiti likt og
snertingu, hitabreytingar og bleytu. Hins vegar téldu fair foreldrar i pessari
rannsokn skynareiti @ heimilinu hafa neikvaed ahrif & patttoku barna sinna.

Yfir 60% foreldra i rannséknarhdpi toldu porf & breytingu a patttdku barna
sinna i niu af tiu ath6fnum en sama 4tti einungis vid um tveer athafnir hja
foreldrum jafnaldra. Mestur reyndist munurinn & dnaegju foreldra med
patttoku barnanna i athofnum tengdum persénulegri umhirdu en rumlega
40% fleiri foreldrar barna med einhverfu toldu par porf 4 breytingu.
Nidurstadan bendir til pess ad astaeda sé til ad skoda nanar patttoku barna
med einhverfu heima fyrir i samstarfi vid fjdlskylduna. £tla ma ad innsyn
foreldra i patttoku barna sinna sé téluverd i athéfnum sem fara fram heima
fyrir enda eru peir yfirleitt vidstaddir slikar athafnir.

Foreldrar toldu oftast ad vidmdt annarra en fjélskyldumedlima sem sinna
barninu heima studladi ad patttoku pess & heimilinu (84,1%) auk pess sem
beir toldu ad studningur og Urredi veeri til stadar eda naegilegur ad
undanskyldum tima og fjarradum.

Skoli
Sameiginlegt med patttoku barna med og an einhverfu var ad 6ll bornin téku
patt i ath6fnum i kennslustofunni og algengast var ad bornin taekju aldrei patt

i ath6fnum tengdum abyrgdarhlutverkum a vegum skélans. Ad 6dru leyti bar
téluvert & milli hépanna og gafu marktektarpréf og ahrifastaerdir til kynna
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meiri mun vardandi hlutdeild barnanna heldur en tiéni patttoku. Ad auki téldu
naer helmingi fleiri foreldrar barna i rannséknarhdépi en samanburdarhépi porf
a breytingu 4 patttéku barna sinna. Foreldrar barna med einhverfu matu
umhverfispeetti i skélanum ekki jafn stydjandi fyrir patttoku barna sinna og a
heimilinu. P4 voru peir sattari vid pann studning og pau Urraedi sem i bodi
voru i skélanum en & heimilinu og uti i samfélaginu.

Nidurstodur um takmarkadri patttoku getumikilla barna med einhverfu i
athéfnum i skélanum gefur fullt tilefni til ad bregdast vid enda verja born
miklum tima i skélanum. Flestar athafnirnar sem spurt er um i matslistanum
eru ekki valkvaedar. Z£tla md ad su stadreynd ad bornin hafi ekki val um hvort
bau séu i tilteknum adstaedum hafi ahrif a pann tiltolulega litla mun sem kom
fram & milli hépanna & tidni samanborid vid hlutdeild barnanna. Mismunandi
umhverfispaettir i skdlanum geta haft ahrif & hlutdeild nemenda. i 16gum um
grunnskéla nr. 91/2008 er kvedid @ um menntastefnuna skéla an adgreiningar
pbar sem ahersla er 16gd & jofn taekifeeri allra nemenda til ndms og ad namid
skuli vera & forsendum hvers einstaklings. Rannsékn & skipulagi og
framkvaemd stefnunnar i fimm grunnskdlnum hér a landi leiddi i ljos ad allir
skdlarnir [6gdu sig fram vid ad framfylgja I6gunum med einhverjum haetti en
hins vegar reyndist avallt mats- og/eda tulkunaratridi hvad faelist i nami vid
hafi hvers og eins og hvad jafnrétti til nams veeri (Hafdis Gudjénsdéttir og
Jéhanna Karlsdéttir, 2010). Nidurstodur pessarar rannsoknar benda til pess
ad dherslan sé frekar a hlutleegan skilning a patttoku heldur en upplifun
barnanna og enduspeglar hugsanlega hvernig [6g um grunnskéla eru tulkud i
reynd. Hafa sambaerilegar nidurstodu komid fram i rannsdékn a patttoku barna
med hreyfihdmlun i skélastarfi. [ [j6s kom ad bérnin og foreldrar peirra 16gdu
o6likan skilning i hugtakid patttoku midada vid kennara barnanna. Bornin jafnt
sem foreldrar 16gdu almennt dherslu @ upplifun barnanna og félagstengsl
beirra @ medan kennarar horfdu frekar til pess hvort pau fylgdu
vidfangsefnum og rutinu bekkjarins (Snaefridur bpdra Egilson, 2005; 2006). ba
hefur freedileg uttekt 4 rannsdknum 3 patttdku barna innan menntavisinda
leitt i ljos ad flestar snéru ad hlutleegum pattum hugtaksins (Maxwell,
Augustine og Granlund, 2012).

Bent hefur verid 4 mikilvaegi pess ad kennarar syni sveigjanleika i Urreedum og
séu tilbanir til ad leita nyrra leida ef adferdir peirra henti ekki nemendum
(Hafdis Gudjonsdéttir, 2008) og ma eetla ad skilningur sé forsenda pess ad svo
geti ordid. | pessari rannsékn téldu afar fair foreldrar vidmoét og hegdun
kennara hindra patttoku barna sinna. Hins vegar var ahugavert ad sja ad
adeins helmingur foreldra getumikilla barna med einhverfu talid ad vidmot og
hegdun kennara og annars starfsfolks skélans studladi ad patttéku barnanna
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eda hefdi ekki ahrif og rimlega 40% peirra téldu pessa paetti stundum studla
ad og stundum draga ur patttéku. Eru nidurstédurnar ekki sidur merkilegar
begar litid er til eigin mats kennara & pekkingu sinni 4 einhverfu og getu til
sinna pdrfum nemanda med einhverfu. | greinagerd samstarfshops um
samhafda pjénustu vid nemendur med einhverfu svérudu kennarar,
proskapjalfar og skélastjérnendur sem storfudu med bérnum med einhverfu
og t6ldu 90% peirra ad innan skélanna vaeri gdd pekkingu til ad maeta porfum
nemendans sem peir voru ad svara fyrir. Adeins 4% svarenda toldu
pbekkninguna lélega og ad porf veeri a frekari fraedslu medal almennra kennara
(Menntasvid Reykjavikurborgar, 2010). Sambzerilegar nidurst6dur komu
einnig fram i nylegri rannsékn a pekkingu almennra kennara @ einkennum
einhverfu en par taldi meirihluti peirra sig hafa géda pekkingu (Bjorn Gauti
Bjornsson, 2012).

Foreldrar i rannsdknarhépi toldu oftast ad athafnir sem reyndu a félagslega
og likamlega getu barnanna hindrudu patttoku barna sinna i skélanum likt og
heima fyrir. Olikt nidurstédum heima fyrir pa tdldu foreldrar skynareiti
skdlanum hindra patttoku barna sinna. Skynareiti i skdlanum eru um margt
Olik skynareitum a heimilinu. Erfidara getur verid ad hafa stjérn a peim og pau
geta einnig verid tidari og sterkari. Skélaumhverfi felur oft i sér fjolmenni med
tilheyrandi havada, hrada og nalaegd annarra sem getur haft neikvaed ahrif 4
lidan barnanna og par med patttoku peirra. bad getur pvi verid mikilvaegt ad
draga Ur éveentum areitum i umhverfinu og veita bérnunum adgengi ad
rolegra rymi. Pad er & abyrgd kennara, idjupjalfa, proskapjalfa og annars
starfsfolks skdlans ad skapa umhverfi sem hentar bérnunum og sem er til pess
fallid ad yta undir patttoku peirra i Ollu skélastarfi. Ljost ma vera ut fra
nidurstddum pessarar rannsoknar og rannsdknum medal starfsfélks skdla hér
a landi ad ekki sé haegt ad leggja ad jofnu pekkingu a pérfum og einkennum
einhverfu annars vegar og hins vegar hvernig bregdast skuli vid.
Samanburdarrannsékn a patttoku nemenda med hreyfihdmlun annars vegar
og nemenda med salfélagslegan vanda hins vegar leiddi i |jés ad algengara var
a0 komid veeri til méts vid parfir nemenda med hreyfihdmlum med videigandi
adlogun og studningi. Hofundar veltu fyrir sér hvort astaeda pess vaeri skortur
a skilningi & porfum nemenda med vanda af salfélagslegum toga (Egilson og
Hemmingsson, 2009) likt og einhverfa er.

Samfélag

Foreldrar barna i rannsdknarhdépi og samanburdarhdpi matu ad born sin
teekju patt i hlutfallslega faestum athofnum uati i samfélaginu. Tidni patttoku
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meeldist einnig minnst par. Nidurstodur marktektapréfa og utreikningar
ahrifasteerda milli hépanna leiddu i ljés einna mestan mun & patttoku og
ahrifum umhverfisins ati i samfélaginu samanborid vid skélann og heimilid.

patttaka barna med einhverfu reyndist takmarkadri @ ollum tiu tegundum
athafna. Munurinn var marktaekur i sjo peirra vardandi fjélda athafna, tidni
og hlutdeild barnanna en i 6llum tiu athéfnunum vid porf & breytingu.
Foreldrar barna med einhverfu matu auk pess umhverfid ekki jafn stydjandi
fyrir patttoku barna sinna og var munurinn marktaekur i 6llum tilvikum nema
hvad vardadi samgongur og honnun rymis, sem foreldrar toldu oftast vera til
stadar og studla ad patttoku barnanna.

Takmorkud patttaka getumikilla barna med einhverfu i athéfnum utan
heimilis hefur komid &dur fram i erlendum samanburdarrannséknum
(Houchauser o.fl., 2013; Pereira o.fl., 2010; Potvin o.fl., 2012). Foreldrar barna
med einhverfu hafa lyst pvi hvernig hin ymsu areiti sem fylgja moérgum
athéfnum sem fara fram uti i samfélaginu, hafi hindrandi ahrif & patttoku
barna sinna par (Bagby o.fl., 2012; Boyd, McCarty og Sethi, 2014; Larson,
2006). Hins vegar matu adeins rumlega 17% foreldra getumikilla barna med
einhverfu i pessari rannsékn ad skyndreiti draegju Ur patttdku barna sinna (ti
i samfélaginu. P4 ad hlutfallid sé ekki haerra pa gefa nidurstédur engu ad sidur
til kynna ad um raunverulegt vandamal sé ad reeda hja hluta hopsins en til
samanburdar var hlutfallié einungis 0,9% medal foreldra jafnaldra.

beir umhverfispaettir sem foreldrar téldu helst hindra patttoku barnanna
tengdust, likt og heima og i skélanum, athéfnum sem reyndu a félagslega getu
beirra og samband vid jafnaldra. Auk pess téldu foreldrarnir ad upplysingar,
pjénusta og urraedi veeru ekki til stadar eda naegileg. Eftir pvi sem born eldast
og proskast verda vidfangsefni peirra margpaettari og fldknari
(Bronfenbrenner, 1994; WHO, 2007). Rannsdknir hafa bent til pess ad munur
a patttoku fatladra barna og jafnaldra sé meiri eftir pvi sem boérnin eru eldri
(Law, o.fl., 2007). | pessari rannsékn var pé ekki haegt ad greina akvedid
mynstur & mati foreldra & dhrifum umhverfispatta ut frd aldri barnanna nema
ba helst ad haerra hlutfall foreldra yngri barna téldu upplysingar, pjonustu og
urraedi ekki naegjanleg. Hid gagnsteeda hefur komid fram i rannsdknum sem
beinast ad danaegju foreldra med pjénustu likt og i rannsékn & mati foreldra
barna sem nutu pjonustu Zfingastédvarinnar. bar reyndust foreldrar eldri
barna sidur dnaegdir med pjénustuna en foreldrar yngri barna. Hafa ber i huga
ad nidurstodur SOru og Snaefridar & dnaegju med pjonustu byggja & svorum
allra foreldra 6had greiningu barnanna og geta paer pvi veitt takmarkada
upplysingar um anaegju foreldra barna med einhverfu Ut fra aldri barna peirra.
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En rannsdkn peirra leiddi einnig i 1j6s ad foreldrar barna med einhverfu matu
bjénustuna marktaekt minni en foreldrar barna med hreyfihdmlun (Sara
Stefansdottir og Sneefridur béra Egilson, 2010; Sneefridur Péra Egilson og Sara
Stefansdéttir, 2014).

Olikt athofnum i skélanum pa er patttaka i athtfnum sem fara fram uti i
samfélaginu oftast valkvaedar og hefur pa ahugi barna og gildi fjélskyldunnar
ahrif. RUmlega helmingur foreldra var 6anaegdur med patttéku barnanna sem
gefur til kynna ad adrir peettir en einungis gildi fjdlskyldunnar komi hér til.
Samkvaemt Maxwell, Augustine og Granlund (2012) pa hafa umhverfis-
pbaettirnir frambod, audfianleiki og adgengi ahrif a tidni og fjolda athafna.
Matslistinn sem hér var notadur hefur pa sérst6du ad kanna ekki einvérdungu
hvort studningur sé til stadar i umhverfinu heldur einnig hvort foreldrar telji
hann naegilegan til ad stydja vid patttoku barna sinna. [ ljés kom ad teep 20%
foreldra getumikilla barna med einhverfu téldu skort a upplysingum, pjénustu
og Urraedum. Verid getur ad sa studningur og uUrraedi sem til stadar séu i
samfélaginu henti ekki bornum med einhverfu par ed pau midist vid parfir
barna sem fylgja deemigerdum proska. Mikilvaegt er ad pjonusta og Urraedi
séu sveigjanleg og skipulégd ut fra margbreytilegum poérfum barna og
fjdlskyldna peirra. Skilningur a pérfum barnanna og 4 ahrifum umhverfisins er
grundvollur pess ad svo megi verda.

Fjarhagsstada fjolskyldna getur einnig haft ahrif a taekifaeri barna til patttdku
en tédmstundastarf, skipulagdir vidburdir og afpreying fela oft i sér verulegan
kostnad. | pessari rannsokn var ekki spurt um fjarhagsstédu foreldra beint
heldur voru nidurstédur skodadar Ut fra menntunarstigi peirra. SU breyta
hafdi ekki ahrif a patttoku barna. Hins vegar eru fjarrad einn af
umhverfispattum sem spurt er um i listanum og toéldu fleiri foreldrar barna
med einhverfu fjarrad yfirleitt ekki naegileg til ad stydja vid patttoku barna
sinna uti i samfélaginu.

Félagsleg samskipti

Aberandi var i pessari rannsékn hve bérn i rannséknarhépi téku litinn pétt i
athéfnum sem félu i sér félagsleg samskipti samanborid vid adrar athafnir ad
mati foreldra. Pad kom pvi ekki & évart ad foreldrar téldu eina helstu hindrun
fyrir patttoku barna sinna vera i umhverfispattum er reyndu 4 félagslega getu
barnanna. Nidurstédurnar eru i samraemi vid erlendar samanburdar-
rannsoknir sem syna ad sjaldgaefara vaeri ad born med einhverfu settu i ndnum
vinatengslum vid dnnur born (Calder, Hill og Pellicano, 2013; Hilton o.fl., 2008;
Houchauser o.fl., 2010; Potvin o.fl., 2013; Orsmond o.fl. 2004).
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Rumlega 60% foreldra barna med einhverfu téldu porf & breytingu a patttdku
barnanna i athofnum sem félu i sér félagsleg samskipti & hverjum vettvangi
en til samanburdar pa for hlutfallid medal foreldra i samanburdarhdpi aldrei
yfir 30%. Rannsdknir hafa bent til pess ad dsamraemis geeti 4 mati barna med
einhverfu og foreldra peirra vardandi gadi eda anaegju peirra med vinattu
barnanna. ba leggja bornin aherslu a@ pann tima sem pau verja med 6drum
einstaklingi en sidur &8 mikilvaegi nainna tilfinningalegra tengsla (Calder o.fl,,
2013). Hins vegar kom takmorkud patttaka barna i rannséknarhépi beedi fram
i tidni patttoku og hlutdeild barnanna i athéfnum er fela i sér félagsleg
samskipti.

Ljést ma vera ad bryn porf er & videigandi studningi fyrir getumikil bérn med
einhverfu vid athafnir sem fela i sér félagsleg samskipti. Slikar athafnir eru
floknar og fela medal annars i sér margar 6skrddar reglur um likamstjaningu,
blaebrigdi i roddu og tjaningu ymissa tilfinninga sem einstaklingar med
einhverfu hafa lyst ad valdi peim erfidleikum (Chamak o.fl., 2008; Jarprudur
Pérhallsdéttir og Hanna Bjorg Sigurjénsdéttir, 2010). Ut fra laeknisfreedilega
sjénarhorninu ma rekja takmarkada patttoku barnanna til einhverfunnar
enda kemur eitt af megineinkennum einhverfu fram i skertri félagslegri getu
peirra (American Psychiatric Association, 2013). H6fudahersla i pjalfun og
ihlutun barna med einhverfu hefur hingad til verid & getu peirra og
takmarkanir. [ pessari rannsékn var sjonunum hins vegar beint ad umhverfinu
og ad koma auga 4 pa paetti sem takmarka eda yta undir patttéku. Rannséknir
hafa synt ad skilningur fullordinna og jafnaldra & porfum og getu barna med
fotlun skipti miklu um pad ad hve miklu leyti bérn taka patt i athofnum
(Kramer o.fl., 2012). Nyleg rannsdkn hefur einmitt bent til kosta pess ad vinna
naid med jafndldrum barna med einhverfu umfram adferdir sem beinast ad
félagslegri getu barnsins sjalfs. Fraedsla fyrir jafnaldra um einhverfu, einkenni
og ahrif umhverfisins & bérn med einhverfu, hafdi marktaekt meiri jakvaed
ahrif 4 félagsleg samskipti barnanna samanborid vid pad pegar sjonum var
eingéngu beint ad einstaklingsbundnum pattum peirra (Kasari, Rotheram-
Fuller, Locke og Gulsrud, 2012). Deila ma um skynsemi pess ad lata pad ad
hluta i hendur jafnaldra ad vinna markvisst ad pvi ad auka patttéku barna med
einhverfu. Aftur @ méti syna nidurstodur ad fraedsla um einhverfu eykur
skilning folks pérfum barna med einhverfu sem er forsenda pess ad haegt sé
ad veita peim videigandi og sveigjanlegan studning. Mikilvaegt er pvi ad efla
skilning medal jafnaldra, kennara og annarra sem starfa med bérnum med
einhverfu.
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Hreyfing

[ umfjéllun um bérn med einhverfu hefur hreyfing sjaldnast verid i fyrirrdmi
enda hefur dherslan beinst mest ad félagslegum pattum. bad kom pvi nokkud
a 6vart ad patttaka barna i rannséknarhdpi i slikum ath6fnum var takmarkadri
en hjd jafnéldrum. Rumlega pridjungur barnanna ték aldrei patt i skipulogdu
ibréttastarfi en medal peirra sem téku patt maeldist tidni og hlutdeild minni
en medal jafnaldra. Yfir 70% foreldra i rannséknarhdpi téldu porf 4 breytingu
a skipulogdu ipréttastarfi og almennri hreyfingu en hlutfallid nadi haest i 36%
hja foreldrum i samanburdarhépi.

Minni patttaka barna med einhverfu i likamlegum ath6fnum kom einnig fram
i 60rum hluta rannsdéknarinnar Lifsgaedi, pdtttaka og umhverfiislenskra barna
en par kannadi Linda Olafsdéttir sjalfsmat sama héps og hér er dsamt pvi ad
kanna mat foreldra peirra & lifsgedum barnanna med KIDSCREEN 27
lifsgaedalistanum. Baedi bornin og sér i lagi foreldrar peirra matu paetti tengda
likamlegri virkni til neikveedra ahrifa 4 lifsgaedi barnanna (Linda B. Olafsdéttir,
Snaefridur b. Egilson og Kjartan Olafsson, 2014).

[ pessari rannsékn matu foreldrar barna med einhverfu ekki adeins patttoku
barna sinna takmarkadri en jafnaldra i athéfnum tengdum hreyfingu heldur
matu peir umhverfispaetti sem reyndu 4 likamlega getu barna sinna medal
helstu hindrana fyrir patttoku barnanna. Erfitt getur verid ad tulka hvad valdi
pbessari takmorkudu patttoku enda margt sem getur haft ahrif. bvi er
mikilvaegt ad horfa ekki einvordu a hreyfinguna sjalfa vid tulkun nidurstadna
heldur ad horfa heildraent & allar paer athafnir sem tengjast ipréttum og
hreyfingu. | buningsklefanum vid undirbuning og lok afinga fara fram margar
og tiltélulega floknar athafnir likt og persénuleg umhirda og ad klaedast. Slikar
athafnir reyna 4 verkgetu og skipulag. Krofur um félagsleg samskipti eru
algeng i ipréttastarfi auk pess sem born purfa ad lata floéknum félagslegum
reglum um dkvedna hegdun. Athafnir tengdar hreyfingu fara oft 4 tidum fram
i fiolmenni med tilheyrandi havada og 6drum skynareitum. Allt getur petta
haft ahrif 4 taekifeeri barnanna til ad taka patt i ath6fnum tengdum hreyfingu.
Foreldrar matu umhverfispaetti er reyndu a félagslega getu barna sem eina
helstu hindrun fyrir patttdku barnanna sinna @ hverjum vettvangi dsamt
vitreenum krofum athafna i skélanum og uti i samfélaginu.

Dagleg hreyfing er bérnum og ungmennum naudsynleg fyrir edlilegan voxt,
proska og vellidan. Samkvaemt radleggingum Landlaeknisembaettisins (adur
Lydheilsustdd) aettu born og unglingar ad hreyfa sig minnst 60 minutur
daglega (Lydheilsust6d, 2008). Nidurstodur pessarar rannsoknar &
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takmarkadri hreyfingu getumikilla barna med einhverfu valda pvi dhyggjum
og ljost md vera ad bregdast purfi vid med videigandi adferdum. Brynt er ad
veita bérnum og fjolskyldum peirra videigandi studning og Urraedi. Auk pess
parf bornunum ad standa til boda fj6lbreytt urval athafna sem hofda til ahuga
beirra og getu. bvi er brynt ad einstaklingar i naer-, milli- og stofnanakerfi
barnsins hafi skilning og pekkingu & pérfum og getu barna med einhverfu.
Nidurstodurnar eru ekki sidur mikilvaegar i ljdsi pess ad patttaka islenskra
barna med einhverfu i ath6fnum heima fyrir hefur ekki adur verid kortlogd a
jafn skipulagdan hatt og hér er gert.

Matslistinn

Vid pydingu matslistans var helsta askorunin ad stadfeera hann ad islenskum
adstaedum. Mesta vinnan tengdist umhverfishlutanum par sem foreldrar voru
spurdir um ahrif sem mismunandi eiginleikar athafna hofdu 4 patttoku barna.
Engin fordeemi eru um sambeerilegar spurningar en nalgun ad umhverfis-
pattunum er i fullu samraemi vid pann hugmyndafraedilega bakgrunn sem
listinn byggir &. [ ICF-CY er mikil ahersla 16gd & patt umhverfisins i stad pess ad
horfa einungis til getu barnsins a dhrifapattum patttoku (WHO, 2007).

Maedurnar sem téku patt i forpréfuninni voru sammala um ad erfitt veeri ad
skilja slikar spurningar enda var peim ekki tamt ad horfa a hlutina i pvi ljési
heldur miklu frekar @ getu barnsins. bratt fyrir pessa breyttu nalgun 3
ahrifapattum patttoku toku foreldrar i rannsdkninni spurningunum vel og
meirihluti peirra tok afstodu ymist 4 jdkveedan eda neikvaedan hatt. Mat 3
areidanleika islensku pydingarinnar syndi neikvaeda fylgni milli neikvaedra
vidhorfa til umhverfispatta og meiri porf a8 breytingu. Nidurstédurnar eru i
samreemi vid bandarisku rannséknina & proffraeedilegum eiginleikum
matslistans (Bedell o.fl., 2011).

Innri areidanleiki tidnikvarda islensku utgafunnar reyndist frekar lagur olikt
pvi sem kom fram i rannsékn & upprunalegu utgafunni en par maeldist hann
midlungs (Coster, Bedell o.fl., 2011). Vid pydingu og stadfeerslu listans var
metnadur lagdur i ad islenska utgafan aetti vid islenskan raunveruleika. Eins
og adur hefur komid fram pda er ekki spurt um einstaka athafnir heldur
tegundir athafna og eru avallt gefin deemi til skyringar a peim. Téluverdar
breytingar voru gerdar 4 gefnum deemum par sem sum peirra voru ekki talin
endurspegla menningu islenskra barna og ungmenna auk pess sem 68rum var
bzett vid. Deemi um slikt voru spurningar um hzettu a ofbeldi gagnvart barninu
i skélanum og uti i samfélaginu. bessar spurningar voru adlagadar med
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spurningum um einelti { skéla og almennu 6ryggi uti i samfélaginu. [ 88ru tilviki
var beaett vid deemi um forritun vardandi télvunotkun par sem sifellt meiri
ahersla er |6gd & ad kenna bornum forritun i grunnskélum hér 3 landi. Aftur a
moti var ekki haegt ad gera breytingar & peim tegundum athafna sem i
matslistanum voru hvort sem pad atti vel vid islensk born og ungmenni eda
ekki. Daemi um pad voru athafnir tengdar triarlegu og andlegu starfi. Vid
bydingu og forpréfun listans var dregid i efa ad spurningar um pessar athafnir
attu vid hér 34 landi og fékkst pad stadfest i rannsékninni par sem 80% barna
téku aldrei patt i peim. Hinsvegar eru spurningarnar mikilveegar enda
matslistinn m.a. hannadur til samanburdar & patttoku barna og ungmenna
milli landa og eru nidurstédur um litla trdaridkun og sjalfbodalidamenningu a
islandi mikilvaegar upplysingar i steerra samhengi. Ma vera ad fyrrgreindar
athafnir hafi haft ahrif & tidni- kvarda matslistans sem aftur veeri verdugt
verkefni ad rannsaka i frekari athugun 3 eiginleikum listans.

Samantekt

Ahugavert var ad sja hid sameiginlega mynstur i nidurstédum & mati foreldra
a patttoku barna med og an einhverfu. Bérnin eiga pad sameiginlegt ad taka
mestan patt i ath6fnum heima fyrir en minnst uti i samfélaginu. b6 virdast
foreldrar telja mest porf a breytingu 8 patttoku barna sinna heima. Stydja
nidurstédurnar hversu margvitt og flokid patttokuhugtakid er og ad huga purfi
ad fleiri pattum en fj6lda athafna eda tidni patttoku vid skodun pess.

Einkar ahugaverdar nidurstédur komu i ljés vardandi ahrif umhverfisins en par
reyndist munurinn milli hdpanna tveggja oftast markteekur og ahrifastaerd
breytingaskors haest. Umhverfid hefur meiri ahrif & patttoku barna med
einhverfu en jafnaldra peirra ad mati foreldra og gefa nidurstodur til kynna ad
huga purfi sérstaklega ad athoéfnum sem reyna a félagslegar, vitreenar og
likamlegar krofur athafna, heima fyrir, i skdlanum og uti i samfélaginu.
Nidurstodurnar eru ekki sidur mikilvaegar i ljési pess ad patttaka og umhverfi
islenskra barna hefur ekki adur verid kortlogd a jafn skipulagdan hatt og eins
breidum vettvangi og hér er gert.
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[ pessari rannsékn var sjénum beint ad patttdku getumikilla barna med
einhverfu og peim studningi og hindrunum sem felast i umhverfi peirra heima
fyrir, i skélanum og uti i samfélaginu. Foreldrar beggja hépanna toldu fjolda
athafna, tidni patttéku og hlutdeild barnanna mesta i athofnum sem féru
fram 4 heimilinu en minnsta ati i samfélaginu. Auk pess téldu foreldrar oftast
porf a breytingu & patttoku barnanna vid athafnir & heimilinu en sjaldnast i
skélanum. Hins vegar matu foreldrar rannséknarhdpsins patttoku barnanna a
hverjum vettvangi takmarkadri en foreldrar jafnaldra. Haerra hlutfall foreldra
barna med einhverfu téldu umhverfispaetti hindra patttoku barna sinna og ad
studningur og Urraedi veeru ekki naegjanleg.

Hagnytt gildi

Ekki hefur adur verid aflad svo vidamikilla upplysinga um pad sem islensk born
med einhverfu taka sér fyrir hendur svo vitad sé. Nidurstodur
rannsoknarinnar baeta pvi miklu vid um patttéku barnanna i daglegu lifi. Ad
auki varpa peer ljosi 4 pa umhverfispaetti sem huga parf sérstaklega ad til ad
studla ad jofnu adgengi og patttdoku barnanna i mismunandi adsteedum til
jafns vid adra likt og |6g kveda & um.

Gildi rannsdknarinnar liggur einnig i pvi ad hudn leggur grunn ad notkun
matslistans PEM-CY hér 3 landi og stydur vid notagildi islensku py&ingarinnar
med bornum med og an einhverfu. Nidurst6dur um samanburdarhdpinn veita
gddan grunn ad almennu vidmidi sem nota ma i frekari rannsdknum med
listanum med islenskum bornum med eda an skerdingar. Matslistinn PEM-CY
hefur pd sérst6du ad med honum er samtimis kdnnud patttaka og umhverfi
barna. Hugmyndafraedilegur bakgrunnur hans byggir a lifsalfélagslegri ndlgun
ICF-CY (2007)par sem 16g0 er ahersla 4 ad skoda heildraent hid vixlverkandi
samspil barns og umhverfis til ad skilja patttoku pess i athofnum daglegs lifs.
Rannsdknir med notkun PEM-CY geta pvi dypkad skilning okkar & ahrifum
umhverfis @ patttoku barna og ungmenna almennt. Slikur skilningur er
grundvollur pess ad haegt sé ad veita videigandi pjonustu og studning fyrir
hoépinn. Pad kann ad reynast erfitt ad breyta grunnastandi barna med
einhverfu en aftur @ moti er haegt ad auka til muna patttéku peirra vid
mismunandi adstaedur med pvi ad adlaga umhverfid. Mikilveegt er ad
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studningur og adlégun taki mid af porfinni og sé veitt par sem patttakan fer
fram.

Styrkur og takmorkun rannsdknarinnar

Auk peirrar nybreytni sem rannsoknin felur i sér og rakin er hér ad framan
felst meginstyrkleiki hennar i vali & patttakendum. Urtak rannséknarhéps
samanstéd af foreldrum allra 8-17 d&ra barna sem greinst h6fdu med
einhverfu og voru med greindartolu yfir 80 stig og pvi var hér um allt pydid ad
raeda. Rannséknin er landfraedilega afmorkud 4 akvednum tima sem gefur
henni dkvedna sérstdédu i hinum fraedilega heimi. Vid val a8 patttakendum i
samanburdarhépnum var leitast vid ad hafa nakvaeema poérun a jafnéldrum
barna i rannséknarhdpi sem faedd voru i sama manudi og busett i sama
baejarfélagi. Auk pess var hlutfall drengja og stulkna var sambaerilegt milli
hdpanna. Svarhlutfall rannséknarhdps var tiltolulega litid eda teep 35%. bar
sem Urtak rannsdknarinnar samanstéd af 6llu pydinu eda foreldrum allra
getumikilla barna med einhverfu 4 aldrinum 8-17 ara sem hofdu hlotid
greiningu arid 2013, ma telja ad svarhlutfall sé asaettanlegt. Rannsdknin
endurspeglar fyrst og fremst sjonarhorn maedra en paer voru i miklum
meirihluta svarenda og ekki er vitad hvort fedur meti patttéku barnanna a
sambaerilegan hatt. Vid tulkun nidurstadna ber ad hafa i huga ad fyrri
rannsdknir hafa synt fram 4 6likt mat foreldra annars vegar og barna hins
vegar.

Tillogur ad framtidarrannséknum

e Vinna ur svérum foreldra vid opnum spurningum um adferdir og leidir
sem foreldrar nota til ad yta undir patttoku barnanna a hverjum
vettvangi. £tla ma ad slikar upplysingar gaetu nyst 66rum foreldrum
barna med einhverfu sem og fagfdlki.

e Dypka nidurstédur rannsdknarinnar med pvi ad kanna eigid mat
getumikilla ungmenna med einhverfu & patttoku og ahrif
umhverfisins heima fyrir, i skélanum og uti i samfélaginu. Kanna hvad
er likt og 6likt medal barna og foreldra.

o Afla frekari upplysinga um patttéku og umhverfi barna og ungmenna
med olikar skerdingar til ad kanna hvad sé likt og 6likt milli hépanna.

e Kanna nanar proffraedilega eiginleika islensku utgafu listans med
pattagreiningu og areidanleika endurtekinna maelinga.
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e Taka patt i erlendum samanburdarrannséknum med notkun
matslistans PEM-CY med bérnum med og an skerdingar.

Lokaord

i lbgum og reglugerdum er kvedid & um rétt fatladra barna til adgengis og
patttoku til jafns vid onnur born. Almennt er talid ad patttaka barna i
fiolbreyttum ath6fnum sé ekki adeins mikilveeg heilsu peirra og velferd heldur
studli han einnig ad auknum lifsgeedum. | endurhzefingu barna i gegnum
tidina hefur sjdnum ad mestu verid beint ad pvi ad auka faerni peirrra sjalfra.
Med aukinni pekkingu og skilningi hefur komid i ljost ad pad er ekki sidur
mikilvaegt ad huga ad dhrifum umhverfisins pegar studla skal ad patttoku
barnanna. Hugtakid patttaka er margslungid og felur i sér baedi hlutleega og
huglaega vidd. bvi er mikilvaegt baedi vid mat & patttdku og vid ihlutun ad huga
ad badum pessum viddum enda hafa rannséknir bent til pess ad pratt fyrir
jofn teekifeeri barna til patttoku i somu adstaedum og jafnaldrar peirra pa
upplifa pau sig ekki endilega sem virka patttakendur. batttaka barna i
athéfnum sem eru peim mikilveegar og sem samfélagid aetlast til ad pau takist
a vio er eitt af meginmarkmidum endurhaefingar. Til ad na pvi markmidi er
mikilvaegt ad beina sjonunum ad hinum margvislegu umhverfispattum sem
hafa ahrif & lif og lidan barnanna. Aukin pekking & patttoku og ahrifum
umhverfis er pvi undirstada pess ad haegt sé ad veita bérnunum videigandi
studning og pjénustu a peim vettvangi sem patttakan fer raunverulega fram.
pa er ekki sidur mikilvaegt ad naegilegt frambod sé a videigandi Urreedum og
ekki sist ath6fnum sem henta og ho6fdi til barnanna. Mikilvaegt er pvi ad horfa
heildraent 3 alla peetti patttoku og umhverfis, ekki einblina 4 sjaanlega
framkvaemd athafna og efnislegt umhverfi heldur huga ad hlutdeild barnanna
og ryna i hvernig mismunandi tegundir athafna gera dlikar krofur til peirra.
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Fylgiskjal B: bydingarleidbeiningar
matslistans (PEM-CY)

Guidelines for Translation of the
Participation and Environment Measure — Children and Youth (PEM-CY)

Thank you for taking the time to read our guidelines and for proposing to translate the PEM-CY into your own
language. Knowledge translation and the sharing of information is a vital part of the work that the Participation
and Environment Project (PEP) Team values greatly.

The authors of the PEM-CY ask the following of anyone proposing to make a translation:

1. Before undertaking a translation of the PEM-CY, please contact the PEP research coordinator by e-mail
(linchia@mcmaster.ca) to obtain approval to proceed. We will ensure that a similar translation is not already
in progress.

2. Please ensure that you retain all the content of the English version of the PEM-CY, including: copyright
information, acknowledgement of original authors, etc. The copyright of the translated PEM-CY stay with
the original authors. In acknowledgement of your translation work, we would suggest the statement below
to be included in the translated version:

XXXXX translation (year), courtesy of name, organization, country (*please edit this text as necessary).

3. Asyou proceed with translating the PEM-CY into your language of choice, feel free to contact us for any
clarification. Please remember that effective translations must also take into account the customs and
culture of your region to reflect accurately the intention of the wording in the original English version. Some
words do not directly translate and there may need to be discussion between the translator and our authors
to ensure that the correct meaning is attained. Discussion may also be needed if some of the examples of
activities are not relevant, for example, the item “Organized physical activities” may include sports that are
not played in the translator’s country/region.

4. In your translated version please include information about who translated the document (including name
of the individual(s), organization and e-mail address) and any other acknowledgements you would like to
make.

5. When your DRAFT translation is ready, have another person who is fluent in both English and your own
language translate your version back into English (i.e., back translation). Once the back translation is
completed, please forward an electronic version of this “back translated” English copy and the translated
copy to the PEP research coordinator (linchia@mcmaster.ca) for review.

6. As part of the translation process, there must be ongoing communication in the form of brief status updates
(e.g., stage of translation in progress, projected date of completion, etc.) over the duration of the
translation, which we initially determine to be a one-year period. These status updates are to be sent to the
PEP research coordinator (linchia@mecmaster.ca) and will be required at four-month intervals from the date
of approval of your intent to translate. If you require additional time to complete the translation, you may
apply to the PEP research coordinator for an extension.

7. The authors of the PEM-CY require that colleagues who have translated the PEM-CY into another language
must not charge people for making copies of or using their translated version.

8. The authors of the PEM-CY also request that when you have completed the above steps, an electronic copy
of the final translated version be forwarded to us for posting on our CanChild website (www.canchild.ca) to

share with others at no cost. We will need the name and the e-mail address of the person who completed
the translation, in case we receive questions that the translator(s) can answer better than we can.

Please contact the PEP research coordinator, Chia-Yu Lin (linchia@ mcmaster.ca), if you need more information.

PEM-CY Translation Guidelines {version 1.2) — June 21, 2012
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Fylgiskjal C: Samstarfsyfirlysing Greiningar og
radgjafastodvar rikisins

Greiningar- og
radgjafarstdd rikising

Samstarfsyfirlysing vegna rannséknarinnar:
Lifsgeedi, patttaka og umhverfi islenskra barna
Abyrgdarmadur rannséknar: Sneefridur béra Egilson, professor.

Rannsakendur: Snafridur Péra Egilson, Gunnhildur Jakobsdéttir, Linda Bjérk Olafsdottir og
Kjartan Olafsson.

Hér med Iysi ég, Stefan J. Hreidarsson, forstédumadur Greiningar- og rédgjafastédvar
rikisins, yfir vilja til samstarfs vid ofangreinda adila i rannsékn um patttdku, umhverfi og
lifsgaedi barna og ungmenna med og an einhverfu.

samstarfid felst i pvi ad afla patttakenda i rannséknarhop ur fotlunarskra stofnunarinnar, ad
fengnu leyfi Visindasidanefndar, og ad starfsmadur & Greiningarstdd starfi sem tengilidur
rannsakenda. Hlutverk tengilids er ad senda kynningarbréf til patttakenda par sem visad er &
rafraent form matslistanna KIDSCREEN-27 og Mat & patttéku og umhverfi barna og
ungmenna. A8 auki mun tengilidur hafa simleidis samband vid foreldra og 6ska eftir patttoku
fidlskyldunnar.

Tilgangur rannséknarinnar er ad skoda hvernig 8-17 ara getumikil bérn med einhverfu meta
lifsgaedi sin og hvernig foreldrar peirra meta lifsgaedi og patttéku barnanna i mismunandi
umhverfi. Lifsgaedi, patttaka og umhverfi barna i samanburdarhopi verda kénnud 4 sama
hétt (sja umsdkn til VSN).

Litid er & rannséknina sem lid i rannséknarhlutverki stédvarinnar likt og skilgreint er  l6gum
um hana nr. 83/2003. Avinningur rannséknarinnar felst fyrst og fremst { 6flun bekkingar &
heilsu og lidan barna med einhverfu par sem horft er heildsteett 4 afisteedur peirra.

Reykjavik jﬁl Cf/
g/c_ :

Stefan/ Hreidarsson, forstodumadur
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Fylgiskjal D: Kynningarbréf 1 til foreldra barna
i rannséknarhdpi

HA -~

I:Iaskolmq Greiningar- og
d Akureyrl raBgjafarstdd rikisins
dd.mm.yy

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

Abyrgdarmadur: dr. Snaefridur bora Egilson, idjubjalfi og préfessor vid Haskdlann & Akureyri, simi:
862-2725, netfang: sne@unak.is

Kzeru foreldrar/forradamenn.

Greiningar- og radgjafastod rikisins leggur metnad sinn i ad veita fjolskyldum fatladra barna
g60a pjonustu. Eitt af hlutverkum stofnunarinnar er ad taka patt i rannséknum 3a svidi fatlana
til ad efla pekkingu og pjénustu sina enn frekar. Akvedid var ad fara i samstarf vid Haskdlann
4 Akureyri til ad skoda lifsgaedi, patttdku og umhverfi islenskra barna med og an einhverfu.
Rannsdknin markar timamat er kemur ad dherslum i islensku rannsdknarstarfi par sem
sjénum er beint ad lidan og patttoku barna i stad pess ad einblint sé a undirliggjandi
skerdingu eins og oft er gert. Einnig beinist hluti rannsdknarinnar ad upplifun barna med
einhverfu a lidan sinni en hingad til hafa raddir peirra litid fengid ad heyrast i rannséknum.
N0 leitum vid til ykkar, fjdlskyldunnar, med dsk um ad taka patt i rannsékninni.

Skrifad hefur verid undir samstarfsyfirlysingu vid Snzefridi Péru Egilson préfessor vid
Haskolann & Akureyri og abyrgdarmann rannséknar. [ rannséknarteyminu eru einnig Kjartan
Olafsson lektor vid félagsvisindadeild HA, dsamt Gunnhildi Jakobsdéttur og Lindu Bjérk
Olafsdéttur, idjupjalfum og meistaranemum vid heilbrigdisvisindasvid HA. Tengilidur vid
Greiningar- og radgjafarstod rikisins er Pora Ledsddttir skorarstjéri (thora@greining.is).
Rannsdknin er styrkt af Rannsdknarsjodi Haskdlans a Akureyri.

Rannsdknin skiptist i tvo hluta. [ fyrstu verda lifsgaedi barna skodud med matslistanum
KIDSCREEN-27 baedi Ut fra upplifun peirra sjalfra og foreldranna. [ byrjun névember verdur
sidan matslistinn Mat a@ patttéku og umhverfi barna og ungmenna sendur Gt til ad kanna
ahrif umhverfis & tidni og umfang patttoku barna heima fyrir, i skélanum og Gti i samfélaginu.

Kynningarbréf petta 4 vid fyrsta hluta rannséknarinnar og er sent til allra foreldra getumikilla
8-17 ara barna med einhverfu (aspergersheilkenni, 6deemigerda einhverfu, einhverfu og
adrar raskanir 4 einhverfuréfi). Urtakid er fengid Gr skram Greiningar- og radgjafarstodvar
rikisins med leyfi forstddumanns. Einnig fylgir med kynningarbréf til barnsins ykkar par sem
oskad er eftir patttoku pess i rannsékninni vid ad leggja mat 3 lifsgaedi sin. batttaka pess felst
i ad fylla ut barnautgéfu KIDSCREEN-27 (sja synishorn a vefsladinni foreldrar.rha.is).
Vinsamlegast afhendid barni ykkar bréfid ef pid sampykkid patttoku pess. A naestu dogum
faio pid simtal fra Poru Ledsdéttur par sem dhugi fjdlskyldunnar a patttoku er kannadur. Auk
bess gefst ykkur pa faeri a ad spyrja ndnar um rannsdéknina ef eitthvad er oljost.
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Medfylgjandi er vefsldd og leyniord sem veitir ykkur adgang ad foreldradtgafu lifsgeedalistans
KIDSCREEN-27. A3 medaltali tekur um 15 minatur ad svara listanum. Spurningalistinn er
nafnlaus og ekki verdur haegt ad tengja saman n&fn patttakenda og svér. Ykkur er frjdlst ad
sleppa pvi ad svara einstékum spurningum eda listanum i heild en géd svérun gerir
rannsoknina marktaekari. Lifsgaedalistinn verdur adgengilegur a netinu naestu 3-4 vikur.
Gognum verdur formlega eytt ad urvinnslu lokinni. Rannsdknin hefur verid tilkynnt til
Persdnuverndar og leyfi Visindasidanefndar (nr. VSN-13-081) liggur fyrir.

bad er von okkar ad upplysingarnar varpi ljési a hvada umhverfispaettir ymist studli ad eda
dragi Ur patttoku barna i daglegum athéfnum og hafi ahrif & lifsgaedi peirra. Vitneskja um
tilgreinda paetti nytist vid adlogun eda proun pjénustu sem maetir pérfum fjélskyldna barna
med einhverfu. Ykkar framlag er pvi mjdg mikils virdi.

Med bestu kvedjum og kaeru pakklaeti,
Sneefriduwr Péra-tgilson
Linda Bjérk Olafsdottiv &
Gurnwnhildwr Jakobsdottiv

Vinsamlegast fardu inn 3 eftirfarandi vefslod:
foreldrar.rha.is

Leyniord pitt er:
1234

Vardandi patttoku barns pins:

e Synishorn af barnadtgafu KIDSCREEN-27 ma finna inni & sidunni foreldrar.rha.is

* Vinsamlegast afhentu barni pinu umslagid sitt med kynningabréfinu ef pa
sampykkir patttoku pess. | kynningarbréfi barnsins fylgir sérstok vefsléd og
leyniord sem veitir pvi adgang ad barnautgafu KIDSCREEN-27.

Ef pu hefur spurningar um rétt pinn sem patttakandi i visindarannsokn eda vilt hatta patttéku i rannsékninni
getur pu snuid pér til Visindasidanefndar, Hafnarhusinu, Tryggvagétu 17, 101 Reykjavik. Simi: 551-7100, fax:
551-1444.
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Fylgiskjal E: Kynningarbréf 1 til foreldra barna
i samanburdarhopi

Haskélinn
a Akureyri

dd.mm.yy

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

Abyrgdarmadur: dr. Snafridur bdra Egilson, idjupjalfi og préfessor vidd Haskdlann 4 Akureyri, simi:
862 2725, netfang: sne@unak.is

Kaeru foreldrar/forradamenn.

Fyrirhugud er rannsdkn a vegum Haskdlans & Akureyri i samstarfi vid Greiningar- og
radgjafastodd rikisins & patttsku, umhverfi og lifsgeedum 8-17 ara barna. Astaedan er si ad
patttaka barna i ath6fnum sem eru peim mikilvaegar er talin hafa jakvaed dhrif a heilsu peirra
og proska. Umhverfi getur haft afgerandi ahrif 4 taekifzeri barna til ad taka patt i pvi sem
samfélagid hefur upp 4 ad bjéda og ma par nefna adgengismal, frambod & pjonustu og
afpreyingu i heimabyggd og stefnu stjdrnvalda. Allt hefur petta dhrif 4 hvernig bérn upplifa
stddu sina i lifinu og par af leidandi lifsgeedi sin.

Markmid rannsdknarinnar er ad afla upplysinga fra foreldrum um patttéku, umhverfi og
lifsgeedi barna sinna dsamt pvi ad kanna mat barnanna sjalfra a lifsgsedum sinum.

Abyrgdarmadur rannséknarinnar er Snaefridur béra Egilson préfessor vid Haskdlann 4
Akureyri.  rannséknarteyminu eru einnig Kjartan Olafsson lektor vid félagsvisindadeild HA,
asamt Gunnhildi Jakobsdéttur og Lindu Bjérk Olafsdéttur idjupjalfum og meistaranemum vid
heilbrigdisvisindasvid HA. Tengilidur vid Greiningar- og radgjafarstdd rikisins er bdra
Ledsdottir skorarstjori. Rannsoknin er styrkt af Rannsdknarsjodi Haskolans a Akureyri.

Rannsaknin skiptist i tvo hluta. i fyrstu verda lifsgaedi barna skodud med matslistanum
KIDSCREEN-27 baedi Ut fra upplifun peirra sjélfra og foreldranna. [ byrjun névember verdur
sidan matslistinn Mat g pdtttéku og umhverfi barna og ungmenna sendur Gt til ad kanna
ahrif umhverfis 4 tidni og umfang patttdku barna heima fyrir, i skélanum og (ti i samfélaginu.

Kynningarbréf petta er sent til foreldra 8-17 ara barna sem valin voru ur pjédskra. Einnig
fylgir med kynningarbréf til barnsins ykkar par sem dskad er eftir patttoku pess i
rannsokninni vid ad leggja mat a lifsgaedi sin. patttaka pess felst i ad fylla 4t barnadtgafu
KIDSCREEN-27 (sja synishorn 4 vefslédinni foreldrar.rha.is). Vinsamlegast afhendid barni
ykkar bréfid ef pid sampykkid patttoku pess. A naestu dégum faid pid simtal fra Rannsoknar-
og préunarmidstéd Haskdlans a Akureyri par sem ahugi fjdlskyldunnar & patttoku er
kannadur. Auk pess gefst ykkur pa feeri @ ad spyrja nanar um rannsoéknina ef eitthvad er
oljost.
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Medfylgjandi er vefslod og leyniord sem veitir ykkur adgang af foreldradtgafu lifsgaedalistans
KIDSCREEN-27. A8 medaltali tekur um 15 mindtur ad svara listanum. Spurningalistinn er
nafnlaus og ekki verdur haegt ad tengja saman néfn patttakenda og svor. Ykkur er frjalst ad
sleppa pvi ad svara einstokum spurningum eda listanum i heild en g6d svorun gerir
rannsoknina marktaekari. Lifsgaedalistinn verdur adgengilegur 4 netinu naestu 3-4 vikur.
Gognum verdur formlega eytt ad drvinnslu lokinni. Rannséknin hefur verid tilkynnt til
Persénuverndar og leyfi VisindasiGanefndar (nr. VSN-13-081) liggur fyrir.

Rannsdéknin er hluti af samanburdarrannsékn @ mati foreldra barna med og an einhverfu og
verda nidurstddur foreldranna bornar saman. batttaka ykkar i rannsokninni er afar mikilveeg
svo haegt sé ad skoda stédu barna med einhverfu. Auk pess gefur rannséknin mikilvaegar
upplysingar um lidan barna almennt, frambod 4 pjénustu og afpreyingu i heimabyggd og
patttoku peirra i athdfnum heima fyrir i skélanum og ut i samfélaginu.

Med bestu kvedjum og kaeru pakklzeti,
Sneefridur Pérav Egilson,
Linda Bjork Olafidottiv &
Gunnhilduwr Jakolbsdottiv

Vinsamlegast fardu inn a eftirfarandi vefsléd:
foreldrar.rha.is

Leyniord pitt er:
1234

Vardandi patttdku barns pins:

s Synishorn af barnaatgafu KIDSCREEN-27 ma finna inni a sidunni foreldrar.rha.is

* Vinsamlegast afhentu barni pinu umslagid sitt med kynningabréfinu ef pu
sampykkir patttoku pess. i kynningarbréfi barnsins fylgir sérstok vefsléd og
leyniord sem veitir pvi adgang ad barnadtgafu KIDSCREEN-27.

Ef bu hefur spurningar um rétt pinn sem pdtttakandi i visindarannsékn eda vilt haetta padtttéku i rannsékninni
getur pd snuid pér til Visindasidanefndar, Hafnarhusinu, Tryggvagétu 17, 101 Reykjavik. Simi: 551-7100, fax:
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Fylgiskjal F: Kynningarbréf 2 til foreldra barna
I rannséknarhadpi

HA

HaSkOHnn_ Greiningar- og
a Akureyri radgjafarstdd rikisins

dd.mm.yy

Kynningarbréf vegna sidari hluta rannséknarinnar:
Lifsgaedi, patttaka og umhverfi barna sem bsett eru a islandi

Abyrgdarmadur: dr. Snafridur bdra Egilson, idjupjalfi og professor vid Haskdlann a Akureyri, simi:
862 2725, netfang: sne@unak.is

Kzeru foreldrar/forradamenn.

Vid pékkum gédar undirtektir sidastlidid haust pegar lifsgaedi getumikilla barna med
einhverfu voru skodud. NG er komid ad sidari hluta rannséknarinnar par sem atlunin er ad
kanna mat foreldra & patttdku og umhverfi barna sinna.

Reglubundin patttaka barna i athdfnum daglegs lifs er talin mikilvaeg fyrir heilsu peirra og
proska. Erlendar rannséknir syna ad munur er 4 patttéku barna med einhverfu og jafnaldra
peirra er kemur ad magni, gerd og med hverjum pau taka patt. Bérn med einhverfu virdast
taka patt i faerri athofnum sem reyna 3 félagsleg samskipti og eru liklegri til ad stunda idju
sina med fullordnum frekar en jafnéldrum sinum. Umhverfispaettir likt og hdnnun og
skipulag ryma, aferd hluta, vidhorf og pjonusta hafa sidan ahrif a taekifzeri barna til patttoku
ymist a jdkvaedan eda neikvaedan hatt. Patttaka og umhverfi islenskra barna hefur ekki verid
skodud med jafn heildreenum heetti og hér verdur gert en fraedimenn leggja nd aukna
aherslu a ahrif patttdku og umhverfis 3 lifsgaedi barna.

Abyrgdarmadur rannséknarinnar er Snaefridur béra Egilson préfessor vid Haskdlann &
Akureyri. [ rannséknarteyminu eru einnig Kjartan Olafsson lektor vid félagsvisindadeild HA,
4samt Gunnhildi Jakobsdéttur og Lindu Bjérk Olafsdéttur, idjupjalfum og meistaranemum vid
heilbrigdisvisindasvid HA. Tengilidur vid Greiningar- og radgjafarstdd rikisins er béra
Ledsddttir skorarstjori (thora@greining.is). Rannsdknin er styrkt af Rannscéknarsjodi
Haskdlans a Akureyri.

Kynningarbréf petta sent til allra foreldra getumikilla 8-17 ara barna med einhverfu
(aspergersheilkenni, 6deemigerda einhverfu, einhverfu og adrar raskanir 4 einhverfuréfi).
Urtakid er fengid ur skrdm Greiningar- og radgjafarstédvar rikisins med leyfi forstodumanns.
A naestu dogum f4id pid simtal frd béru Leésdéttur par sem dhugi fidlskyldunnar 4 patttéku
er kannadur. Auk pess gefst ykkur pd faeri 4 ad spyrja ndnar um rannsoknina ef eitthvad er
oljost.

Upplysingum verdur aflad med matslistanum Mat d patttoku og umhverfi barna og
ungmenna. Med matslistanum er sjénum beint ad tidni, umfangi og hlutdeild barna vid
mismunandi adstaedur og hvort foreldrar telja porf 4 breytingu @ patttokunni. Einnig er horft
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til pess hvada umhverfispaettir stydja vid eda torvelda patttdku barnanna og hvada leidir
fjolskyldan notar til ad studla ad patttéku barnsins.

Medfylgjandi er vefslod og leyniord sem veitir ykkur adgang ad matslistanum. Ad medaltali
tekur um 25 minatur ad svara spurningum listans. Matslistinn er nafnlaus og ekki verdur
haegt ad tengja saman nofn patttakenda og svor. Ykkur er frjalst ad sleppa pvi ad svara
einstékum spurningum eda listanum i heild en géd svérun gerir rannsoknina marktaskari.
Matslistinn verdur adgengilegur a netinu naestu 3-4 vikur. Gognum verdur formlega eytt ad
arvinnslu lokinni. Rannséknin hefur verid tilkynnt til Persénuverndar og leyfi
Visindasidanefndar (nr. VSN-13-081) liggur fyrir.

bad er von okkar ad upplysingarnar varpi ljési a hvada umhverfispaettir ymist studli ad eda
dragi ur patttoku barna i daglegum athéfnum og hafi ahrif 3 lifsgaedi peirra. Vitneskja um
tilgreinda paetti nytist vid adlogun eda proun pjonustu sem maetir pérfum fjélskyldna barna
med einhverfu. Ykkar framlag er pvi mjog mikils virdi.

Med bestu kvedjum og keeru pakkleeti,
Sneefridwr Péra Egilson &
Gunwnhilduwr Jakobsddéttiv

Vinsamlegast fardu inn a eftirfarandi vefslad:

foreldrar.rha.is

Leyniord pitt er:
1234

Ef bu hefur spurningar um rétt pinn sem pdtttakandi i visindarannsékn eda vilt haetta patttéku i rannsékninni
getur pu snuid pér til Visindasidanefndar, Hafnarhdsinu, Tryggvagétu 17, 101 Reykjavik. Simi: 551-7100, fax:
551-1444.
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Fylgiskjal G: Kynningarbréf 2 til foreldra barna
i samanburdarhopi

Haskélinn
a Akureyri
dd.mm.yy

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

Abyrgdarmadur: dr. Snaefridur béra Egilson, idjupjalfi og préfessor vid Haskélann & Akureyri, simi:
862-2725, netfang: sne@unak.is

Kaeru foreldrar/forradamenn.

Vid pokkum godar undirtektir sidastlidid haust pegar lifsgaedi barna voru skodud. Nu er
komid ad sidari hluta rannsdknarinnar par sem atlunin er ad kanna mat foreldra a patttéku
og umhverfi barna sinna.

Reglubundin patttaka barna i ath6fnum daglegs lifs er talin mikilvaeg fyrir heilsu peirra og
broska. Ymislegt getur haft ahrif 3 patttoku peirra. Par ma nefna dhugasvid barnsins,
vantingar fjdlskyldunnar og sidast en ekki sist er pad umhverfid sem hefur mikil ahrif.
Mismunandi getur verid milli baejarfélaga/hverfa hvernig frambodi 4 afpreyingu er hattad og
hvert vidhorf og stefna sveitarfélaga er. bPatttaka og umhverfi islenskra barna hefur ekki verid
skodud med jafn heildraenum haetti og hér verdur gert en fraedimenn leggja nd aukna
aherslu a ahrif patttoku og umhverfis 3 lifsgeedi barna.

Abyrgdarmadur rannséknarinnar er Snaefridur béra Egilson préfessor vid Haskdlann &
Akureyri. | rannséknarteyminu eru einnig Kjartan Olafsson lektor vid félagsvisindadeild HA,
asamt Gunnhildi Jakobsdéttur og Lindu Bjérk Olafsdéttur idjupjalfum og meistaranemum vid
heilbrigdisvisindasvid HA. Tengilidur vid Greiningar- og radgjafarstod rikisins er béra
Le6sdottir skorarstjori. Rannséknin er styrkt af Rannsdknarsjodi Haskélans & Akureyri.

Kynningarbréf petta sent til foreldra 8-17 dra barna sem valin voru ar pjédskrd. A naestu
ddgum faid pid simtal fra Rannsoknar- og prounarmidstod Haskdlans & Akureyri par sem
ahugi fjdlskyldunnar a patttdku er kannadur. Auk pess gefst ykkur pa faeri & ad spyrja nénar
um rannséknina ef eitthvad er 6ljést. Upplysingum verdur aflad med matslistanum Mat ¢
patttoku og umhverfi barna og ungmenna. Med matslistanum er sjonum beint ad tidni,
umfangi og hlutdeild barna vid mismunandi adstaedur og hvort foreldrar telja porf a
breytingu a patttokunni. Einnig er horft til pess hvada umhverfispaettir stydja vid eda
torvelda patttoku barnanna.

Medfylgjandi er vefsléd og leyniord sem veitir ykkur adgang ad matslistanum. Ad medaltali
tekur um 25 mindtur ad svara spurningum listans. Matslistinn er nafnlaus og ekki verdur
haegt ad tengja saman nofn patttakenda og svor. Ykkur er frjalst ad sleppa pvi ad svara
einstékum spurningum eda listanum i heild en géd svorun gerir rannsoknina marktaekari.
Matslistinn verdur adgengilegur a netinu naestu 3-4 vikur. Gégnum verdur formlega eytt ad
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arvinnslu lokinni. Rannsoknin hefur verid tilkynnt til Persénuverndar og leyfi
Visindasidanefndar (nr. VSN-13-081) liggur fyrir.

Rannsdknin er hluti af samanburdarrannsékn @ mati foreldra barna med og an einhverfu og
verda nidurstodur foreldranna bornar saman. batttaka ykkar i rannsékninni er pvi afar
mikilvaeg svo haegt sé ad skoda stédu barna med einhverfu asamt pvi ad gefa mikilvaegar
upplysingar um lidan barnanna, frambod a pjénustu og afpreyingu i heimabyggd og patttoku
peirra i athéfnum heima fyrir i skélanum og Gt i samfélaginu.

Med bestu kvedjum og kaeru pakklaeti,
Sneefriduwr Péva Egilson &
Gunnhilduwr Jakolsdottiv

Vinsamlegast fardu inn a eftirfarandi vefsléd:

foreldrar.rha.is

Leyniord pitt er:
1234

Ef bu hefur spurningar um rétt pinn sem patttakandi i visindarannsokn eda vilt haetta patttéku i rannsckninni
getur pu snuid pér til Visindasidanefndar, Hafnarhusinu, Tryggvagditu 17, 101 Reykjavik. Simi: 551-7100, fax:
551-1444.
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Fylgiskjal H: Leyfi fra Visindasidanefnd

Iy

VISINDASIPANEFND

Snaftidur béra Egilson Hﬂf"ﬂf';f;éh;féﬁsv‘;zsm 17
Sevidarsundi 39
104 Reykjavik Simiz 551 7100, Bréfsimi: 551 1444

netfang; visindasidanefnd@vsn.syr.is

Reykjavik 11. juni 2013
Tilv.: VENb2013050008/03.47

Efni: Vardar: 13-081-S1 Lifsgadi, patttaka og umhverfi barna biisettra & Islandi,

Visindasidaneind pakkar svarbréf pitt, vegna aBursendra athugasemda vid ofangreinda
rannsoknardetlun sbr. bréf nefndarinnar dags. 28.05,2013. [ bréfinu koma fram svér og skyringar til
samremis vid athugasemdir Visindasidanefndar og pvi fylgdu endurbeett gégn.

Fjallad var um svarbréf pitt og 8nnur innsend gogn 4 fundi Visindasidanefndar 11.06. 2013,

Rannsoknardztlunin er endanlega sampykkt af Visindasidanefnd.

Visindasidanefnd bendir rannsakendum vinsamlegast 4 ad birta VSN tilvisunarntimer
rannsoknarinnar par sem vitnad er 1 leyfi nefndarinnar i birtum greinum um rannsoknina.

Jafnframt fer Visindasidanefnd fram 4 ad fa send afrit af, eda tilvisun i, birtar greinar um
rannsoknina, Rannsakendur eru minntir & ad tilkynna rannséknarlok til nefndarinnar,

Aréttal er ad allar fyrithugadar breytingar 4 pegar sampykktri rannséknaréztlun purfa ad koma inn til
nefndarinnar til umfjéllunar.

Jafnframt ber Abyrgdarmanni ad lata stofnanir, sem veitt hafa leyfi vegna framkvaemdar
rannsoknarinnar efa $flunar gagna vita af fyrichugdum breytingum.

Rannsakendum er éskad velfarnadar med rannsoknina.

Mg kvedju,
.h! Visfndasidanefn

Kris{jan Erlenfisson, leknir, formadur
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VIiSINDASIBANEFND

 Hiskolinn & Akureyri, Heilbrigissvis, g S 17
Snwfridur bora Bgilson, préfessor ’
Solborg vid Nordurslda Simi: 551 7100, Bréfsimi: 551 1444
600 Akureyri netfang: visindasidansfad@vsn stir.is

Reykjavik 28. maf 2013
Tilv.: VSNb2013050008/03,07

Efni: Var8ar: 13-081-afg Lifsgasdi, batttaka og umhverfi islenskra barna.

Umsékn pinni til Visindasidanefndar hefur veris gefid nimerid VSN-13-081. Vid forum
vinsamlegast fram 4 ad pad nOmer verdi notad i samskiptum vegna pessarar umsdknar,

A fundi sinum 28.05.2013 fjalladi Visindasidanefnd um umsékn pina. Medrannsakendur binir eru:
Kjartan Olafsson, Guanhildur Jakobsdéttir og Linda Bjsrk Olafsdéttir.

Visindasidanefnd gerir eftirfarandi athugasemdir vi8 rannséknaraztlunina;

1. Til a8 koma f veg fyrir persdnugreiningu er farid fram 4 a8 , Hver? og aud lina par & eftir { fyrsty
spurningu foreldrautgafu kidscreen-27 listans verdi fjarlagt og einungis gefinn kostur & a6 haka
vid fyrirframgefna valmdguleika. Rannsakendur eru spurdir ad pvi hversu nékvaemar upplysingar
um bisetu ern notadar og hvernig flokkunin er svo ekki verdi unnt a8 audkenna vidkomandi med
hlidsjon af 68rum upplysingum eins og kyn, fedingarar og manuéur, Einnig hvort dstmda er til
ad hafa fedingarmanud og 4r { foreldralistanum og hvort t.d. aldursbil vaeri etv, nog
rannsoknarinnar vegna.

2. Titill rannsSknarinnar er ,, Lifsgmdi, btitaka og umhverfi islenskra barna,“  Rannsakendur eru
spurdir ad pvi hvort ekki veri wskilegra rannsoknarinnar vegna ad hafa, barna 4 fslandi i stad
islenskra barna, :

3. Tauglysinguna, fylgiskjal nr. 7, vantar ad tilgreina dbyrgdarmann rannséknarinnar,

4. Ikynningarbréfum er getid um Poru Ledsddttur sem medrannsakenda en hennar er hinsvegar ekki
getid i 4. t61ul, vmsoknar sem slikur, Oskad er eftir pvi ad betta misreemi verdi lagfaert,

Ranns6lnin verdur tekin til frekari afgreidslu hji Visindasidanefnd pegar henui hefur borist
undirritad svarbréf dbyrgdarmanns vid ofangreindum athugasemdum, dsamt endurbsettum
fylgigignum sem nefndin éskar eftir hverju sinni, lita skal leidréttingar med litapenna i peim
gognunum sem send eru inn. Pessi gbgn eiga ad berast nefndinni i premur eintdkum eigi sidar
en pridjudag fyrir fund. Oskad er eftir ad svarbréf berist einnig 4 rafreenu formi,

Vinsamlegast athugid ad oheimilt er ad hefja framkvaemd rannsoknar fyrr en endanlegt sampykki
Visindasidanefndar fyriv henni hefur verid veitt.

Med kvedju,
"_"'; f.h. V{sindasianefydar,

&8,

dr. Eirfkur Baldursson, framkvasmdastjori
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Fylgiskjal I: Tilkynning fra Personuvernd

9
Snefridur Péra Egilson '
Sevidarsundi 39
104 Reyljavik

Personuvernd

Tefardrsti 16 105 Reylkjurdke
shoul 5109600 behsint: 510 9605
aetfing: postir@personivernd.is

veffing: pessonusennd s

Reljavik 6. jtini 2013
Tilvisune 56295/2013/ HGE/--

Hér med stadfestist 28 Persénuvernd hefur méttekid tilkynningy { ydar nafini um vinnslu
petsénuupplysinga. Tilkynningin er nr. $6295/2013 og fylgir afrit hennar hjalagt.

Vakin et athygli 4 pvi a8 tilkynningin hefur verid birc 4 heimasidu stofnunarinnar.
Telkid skal fram a8 med métidku og birtingu tilkynninga hefut engin afstada vetid teldn af halfu
Personuverndar til efnis peirea.

Virdingarfyllst,
@ . o
/1\'% Grethe Iaﬁ&nsdéx - t

Hjal: - Tillkynning nr. $6295/2013 um vinnslu petsénuupplysinga.
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