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Útdráttur 

Í þessari rannsókn er sjónum beint að þátttöku getumikilla barna með 
einhverfu og þeim stuðningi og hindrunum sem felast í umhverfi þeirra heima 
fyrir, í skólanum og úti í samfélaginu. Mat foreldra 8 – 17 ára getumikilla barna 
með einhverfu var borið saman við mat foreldra jafnaldra. Við undirbúning 
rannsóknarinnar var matslistinn Mat á þátttöku og umhverfi barna og 
ungmenna (PEM-CY) þýddur og staðfærður samkvæmt þýðingarleiðbeining-
um og almennum viðmiðum um staðfærslu. Eiginleikar íslensku útgáfunnar 
með hópnum voru þá kannaðir. Rannsóknin er hluti af rannsóknarverkefninu 
Lífsgæði, þátttaka og umhverfi barna sem búsett eru á Íslandi sem unnin er í 
samstarfi við Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins. Matslistinn var settur upp 
í rafrænu formi og hýstur á vef Rannsóknar og þróunarmiðstöðvar Háskólans 
á Akureyri. Alls svöruðu foreldrar 104 barna í rannsóknarhópi og foreldrar 250 
barna í samanburðarhópi. Rannsóknin byggir á lýsandi samanburðar- og 
þversniði og voru marktektarpróf og áhrifastærðir reiknaðar þegar munur 
reyndist milli hópanna. Niðurstöður leiddu í ljós að sumt var líkt og annað ólíkt 
meðal hópanna. Sameignlegt með hópunum var að börnin tóku mestan þátt 
í athöfnum á heimilinu og minnst úti í samfélaginu. Auk þess töldu foreldrar í 
báðum hópum oftast þörf á breytingu á þátttöku barnanna við athafnir á 
heimilinu og sjaldnast í skólanum. Hins vegar leiddi samanburður á 
heildarsummu stiga í ljós marktækan mun á milli hópanna í flestum tilvikum. 
Börn með einhverfu tóku þátt í marktækt færri athöfnum, sjaldnar og 
hlutdeild þeirra var minni en hjá jafnöldrum þeirra í samanburðarhópi, auk 
þess sem foreldrar þeirra töldu oftar þörf á breytingu á þátttöku barna sinna. 
Hærra hlutfall foreldra barna með einhverfu töldu umhverfisþætti hindra 
þátttöku barna sinna en foreldra barna í samanburðarhópi. Munurinn var 
mestur í félagslegum, vitrænum og líkamlegum kröfum athafna og sambandi 
barnsins við jafnaldra. Fleiri foreldrar barna með einhverfu mátu stuðning og 
úrræði ekki nægjanleg og töldu helst þörf á auknum upplýsingum og þjónustu. 
Innri áreiðanleiki (Cronbach´s α) fyrir tíðni þátttöku reyndist lágur en 
ásættanlegur varðandi hlutdeild barnanna og áhrif umhverfis. Neikvæð fylgni 
var á milli mats foreldra í rannsóknarhópi á þörf á breytingu á þátttöku barna 
og áhrifa umhverfis. Niðurstöður rannsóknarinnar sýna fram á tengsl milli 
umhverfis og þátttöku barna auk þess sem þær varpa ljósi á þá 
umhverfisþætti sem huga þarf sérstaklega að til að stuðla að þátttöku 
getumikilla barna með einhverfu í mismunandi aðstæðum. 

 Lykilorð: Þátttaka, 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-α) 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. 



 

 



 

 

Efnisyfirlit 

Yfirlit yfir myndir .................................................................................... ix 
Yfirlit yfir töflur .................................................................................... xiii 
Þakkarorð.............................................................................................. xv 
Kafli I Inngangur ..................................................................................... 1 

Bakgrunnur rannsóknar ............................................................................. 1 
Hugmyndafræðilegur rammi ...................................................................... 3 
Rannsóknin ................................................................................................. 3 
Gildi rannsóknarinnar ................................................................................. 4 
Skilgreining meginhugtaka ......................................................................... 5 
Uppbygging verkefnis ................................................................................. 5 

Kafli II Fræðilegur bakgrunnur ................................................................. 7 

Sjónarhorn á fötlun .................................................................................... 7 
Alþjóðlega flokkunarkerfið um færni, fötlun og heilsu - ICF .................... 10 
Þátttaka .................................................................................................... 12 

Þátttaka samkvæmt ICF-CY ............................................................ 13 
Ólíkar víddir þátttökuhugtaksins ................................................... 14 

Umhverfi .................................................................................................. 15 

Umhverfi samkvæmt ICF-CY .......................................................... 15 
Umhverfi samkvæmt Bronfenbrenner .......................................... 16 

Tengsl þátttöku og lífsgæða ..................................................................... 18 
Mat á þátttöku og umhverfi ..................................................................... 19 
Einhverfa .................................................................................................. 22 
Þátttaka barna með einhverfu ................................................................. 22 
Umhverfi barna með einhverfu ............................................................... 26 

Efnislegir þættir ............................................................................. 26 
Lög og þjónusta .............................................................................. 27 

Samantekt ................................................................................................ 29 

 



 

 

Kafli III Aðferðafræði ............................................................................. 31 

Rannsóknarsnið ....................................................................................... 31 
Þýði og úrtak............................................................................................ 32 
Undirbúningur rannsóknar ...................................................................... 33 

Þýðing………………………………………………………………………………..........33 
Rafræn uppsetning listans ............................................................ 35 

Mælitæki ................................................................................................. 35 

Réttmæti og áreiðanleiki .............................................................. 36 

Gagnaöflun .............................................................................................. 37 

Greining gagna .............................................................................. 38 

Siðferðilegir þættir .................................................................................. 39 
Samantekt ............................................................................................... 42 

Kafli IV Niðurstöður ............................................................................... 43 

Þátttaka og umhverfi barna með einhverfu ............................................ 46 

Þátttaka ......................................................................................... 47 
Samantekt á þátttöku barna með einhverfu ................................ 48 
Umhverfi ....................................................................................... 49 
Samantekt á áhrifum umhverfis á þátttöku barna með 

einhverfu .......................................................................... 50 

Samanburður á þátttöku og umhverfi barna með einhverfu og 
jafnaldra þeirra ................................................................................... 51 

Þátttaka ......................................................................................... 53 
Samantekt á þátttöku barna með einhverfu og jafnaldra 

þeirra ................................................................................ 59 
Umhverfi ....................................................................................... 59 
Samantekt á áhrifum umhverfis barna með einhverfu og 

jafnaldra þeirra ................................................................. 63 

Innri áreiðanleiki ..................................................................................... 64 



 

 

Samantekt á þátttöku og umhverfi barna með einhverfu og 
jafnaldra þeirra ................................................................................... 65 

Kafli V Umræður .................................................................................... 67 

Þátttaka og umhverfi................................................................................ 67 

Heimili………………………………………………………………………………..........69 
Skóli…………………………………………………………………………………………..70 
Samfélag ........................................................................................ 72 
Félagsleg samskipti ........................................................................ 74 
Hreyfing ......................................................................................... 76 

Matslistinn................................................................................................ 77 
Samantekt ................................................................................................ 78 

KAFLI VI NIÐURLAG ................................................................................ 79 

Hagnýtt gildi ............................................................................................. 79 
Styrkur og takmörkun rannsóknarinnar ................................................... 80 
Tillögur að framtíðarrannsóknum ............................................................ 80 
Lokaorð .................................................................................................... 81 

Heimildaskrá ......................................................................................... 83 
Fylgiskjal A: Matslistinn Mat á þátttöku og umhverfi barna og 

ungmenna (PEM-CY) ......................................................................... 93 
Fylgiskjal B: Þýðingarleiðbeiningar PEM-CY .......................................... 105 
Fylgiskjal C: Samstarfsyfirlýsing Greiningar og ráðgjafastöðvar 

ríkisins ............................................................................................ 107 
Fylgiskjal D: Kynningarbréf 1 til foreldra barna í rannsóknarhópi ........... 109 
Fylgiskjal E: Kynningarbréf 1 til foreldra barna í samanburðarhópi ........ 111 
Fylgiskjal F: Kynningarbréf 2 til foreldra barna í rannsóknarhópi ........... 113 
Fylgiskjal G: Kynningarbréf 2 til foreldra barna í samanburðarhópi ........ 115 
Fylgiskjal H: Leyfi frá Vísindasiðanefnd ................................................. 117 
Fylgiskjal I: Tilkynning frá Persónuvernd ............................................... 119 

 

  



 

 

  



 

 

Yfirlit yfir myndir 

Mynd 1. Hugmyndafræðileg tengsl hugtaka í ICF-CY. ................................... 11 
Mynd 2. Vistkerfislíkan Bronfenbrenners. .................................................... 17 
Mynd 3. Þátttökurófuð - frá tíðni til hlutdeildar ........................................... 20 
Mynd 4. Þýðingarferli matslistans PEM-CY. .................................................. 34 
Mynd 5. „Kínamúr“ milli Greiningarstöðvarinnar, RHA og rannsakanda. ..... 41 
Mynd 6. Hlutfall barna sem taka aldrei þátt í athöfnum úti í 

samfélaginu............................................................................... 54 
Mynd 7. Meðaltal tíðni þátttöku barna í athöfnum úti í samfélaginu. ......... 55 
Mynd 8. Meðaltal hlutdeildar barna í athöfnum heima. .............................. 57 
Mynd 9. Hlutfall foreldra sem telja þörf á breytingu á þátttöku í 

athöfnum sem fara fram úti í samfélaginu. .............................. 58 
Mynd 10. Hlutfall foreldra sem telja umhverfisþætti hindra þátttöku 

barna sinna heima. ................................................................... 59 
Mynd 11. Hlutfall foreldra sem telja umhverfisþætti stuðla að þátttöku 

barna sinna í skólanum. ............................................................ 61 
Mynd 12. Hlutfall foreldra sem telja umhverfisþætti stuðla að þátttöku 

barna sinna úti í samfélaginu. ................................................... 62 
Mynd 13. Hlutfall foreldra sem telja umhverfisþætti hindra þátttöku 

barna sinna úti í samfélaginu. ................................................... 63 

file:///G:/Gunnhildur/Google%20Drive/Lokaverkefni/Skrif/Janúar%202015/Lokaútgáfa%20Ms.Gunnhildur/B5-GunnhildurMs-prufa-201501122200.docx%23_Toc408865274


 

 

 

  



 

 

Yfirlit yfir töflur 

Tafla 1. Útskýring á heildarsummu stiga matslistans. ................................... 38 
Tafla 2. Bakgrunnsupplýsingar þátttakenda. ................................................ 45 
Tafla 3. Mat foreldra getumikilla barna með einhverfu á þátttöku og 

umhverfi barnanna heima fyrir, í skólanum og úti í 
samfélaginu............................................................................... 46 

Tafla 4. Samanburður á heildarsummu stiga úr þátttöku og 
umhverfishluta matslistans á hverjum vettvangi: mat 
foreldra getumikilla barna með einhverfu og jafnaldra 
þeirra. ....................................................................................... 52 

 

 

  

file:///G:/Gunnhildur/Google%20Drive/Lokaverkefni/Skrif/Janúar%202015/Lokaútgáfa%20Ms.Gunnhildur/B5-GunnhildurMs-prufa-201501122200.docx%23_Toc408865301
file:///G:/Gunnhildur/Google%20Drive/Lokaverkefni/Skrif/Janúar%202015/Lokaútgáfa%20Ms.Gunnhildur/B5-GunnhildurMs-prufa-201501122200.docx%23_Toc408865301
file:///G:/Gunnhildur/Google%20Drive/Lokaverkefni/Skrif/Janúar%202015/Lokaútgáfa%20Ms.Gunnhildur/B5-GunnhildurMs-prufa-201501122200.docx%23_Toc408865301
file:///G:/Gunnhildur/Google%20Drive/Lokaverkefni/Skrif/Janúar%202015/Lokaútgáfa%20Ms.Gunnhildur/B5-GunnhildurMs-prufa-201501122200.docx%23_Toc408865301


 

 

 

  



 

 

Þakkarorð 

Hjartans þakkir fær fjölskyldan mín fyrir alla aðstoðina og umhyggjuna í 
gegnum þetta ferli. Bestu þakkir fær aðalleiðbeinandinn hún Snæfríður Þóra 

Egilson fyrir frábæra leiðsögn, hvatningu og ómældan áhuga. 
Leiðbeinandanum mínum Kjartani Ólafssyni færi ég þakkir fyrir aðstoð við 
tölfræðilega úrvinnslu og tæknileg atriði. Einnig vil ég þakka Lindu Björk 

Ólafsdóttur fyrir stuðninginn, skemmtilegar samræður og pælingar í gegnum 
allt rannsóknarferlið. Starfsfólk Greiningar og ráðgjafastöðvar ríkisins fá 

þakkir fyrir ánægjulegt samstarf og alla þá vinnu og ráðgjöf sem þau lögðu 
til. Sértakar þakkir fá þar Þóra Leósdóttir og Evald Sæmundsen. Jafnfram vil 

ég þakka Deborah Juliu Robison fyrir aðstoð við þýðingu ágrips. Mömmu 
minni, Boga mínum og Söndru Einarsdóttur vil ég einnig þakka sérstaklega 

fyrir ómetanlega aðstoð við yfirlestur. 
Að lokum vil ég þakka Garðari mínum og stelpunum fyrir þrotlausa 

þolinmæði og fyrir að halda heimilislífinu gangandi í allri minni fjarveru 
(bæði andlegri og líkamlegri). 

  



 

 

  



1 

Kafli I                                                        
Inngangur 

Þátttaka barna með einhverfu og áhrif umhverfisins á daglegt líf þeirra er 
meginviðfangsefni þessarar rannsóknar. Mat foreldra 8–17 ára barna með 
einhverfu verður kannað og borið saman við mat foreldra jafnaldra í 
samanburðarhópi. Auk þess verða eiginleikar íslensku útgáfu matslistans Mat 
á þátttöku og umhverfi barna og ungmenna kannaðir. Þessi rannsókn er hluti 
af rannsóknarverkefninu Lífsgæði, þátttaka og umhverfi barna sem búsett eru 
á Íslandi og er unnin í samstarfi við Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins. 

Hér verður greint frá bakgrunni rannsóknarinnar og þeirri hugmyndafræði 
sem liggur að baki hennar. Fjallað verður um val á rannsóknarsniði og 
rannsóknarspurningar kynntar. Að lokum verða meginhugtök skilgreind og 
sagt frá gildi rannsóknarinnar. 

Bakgrunnur rannsóknar 

Í námi mínu sem iðjuþjálfi hefur áhugi minn ávallt hneigst að starfi með 
börnum. Í meistaranámi mínu vildi ég leggja mitt að mörkum við að auka 
þekkingu iðjuþjálfa og endurhæfingar almennt. Iðjuþjálfar starfa m.a. með 
börnum sem af einhverjum ástæðum geta ekki tekið þátt í athöfnum sem þau 
vilja, þurfa eða sem ætlast er til af þeim enda almennt viðurkennt að þátttaka 
í því sem okkur þykir mikilvægt sé undirstaða heilsu okkar og velferðar (Law, 
2002; Kielhofner, 2008; Townsend og Polatajko, 2007).  

Á síðastliðnum árum hefur áhugi rannsakenda beinst í auknum mæli að 
þátttöku barna í öllum daglegum athöfnum og hafa samanburðarrannsóknir 
leitt í ljós takmarkaðri þátttöku fatlaðra barna en jafnaldra þeirra (Bedell og 
Dumas, 2004; Coster, Bedell, Khetani, Teplicky, Liljenquist, Gleason og Kao, 
2011; King o.fl., 2010). Þótt þátttaka fatlaðs fólks sé mikið rannsökuð þá eru 
fræðimenn ekki á eitt sáttir um sameiginlega skilgreiningu enda er þátttaka 
flókið hugtak sem margir ólíkir þættir hafa áhrif á. Alþjóðaheilbrigðisstofnunin 
(World Health Organization [WHO]) skilgreinir þátttöku sem félagslega aðild 
að daglegu lífi sem felst m.a. í athöfnum tengdum eigin umsjá, að fara um, 
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félagslegum samskiptum, menntun og áhugamálum (WHO, 2001). Almennt 
má flokka skilgreiningar hugtaksins í tvennt, annars vegar út frá hlutlægum 
þáttum svo sem hve oft einstaklingur tekur þátt í tilteknum athöfnum og hve 
mörgum og hins vegar út frá huglægum þáttum eins og ánægju með 
þátttökuna (Maxwell, Alves og Granlund, 2012). Fræðimenn eru þó sammála 
um að þátttaka sé næstum alltaf undir áhrifum umhverfisins enda fer hún 
ætíð fram í ákveðnu rými. Þessi hugtök eru því nátengd, hvort sem um er að 
ræða verklega framkvæmd eða huglæga upplifun (Anaby, Hand, Bradley, 
DiRezza, Forhan, DiGiacomo og Law, 2013). Áherslan á vægi umhverfisþátta 
sem lúta að þátttöku endurspeglast meðal annars í barna- og 
ungmennaútgáfu Alþjóðlega flokkunarkerfisins um færni, fötlun og heilsu ICF-
CY (World Health Organisation [WHO], 2007) og Vistkerfislíkani 
Bronfenbrenners (1994) þar sem umhverfisþættir eru ýmist taldir ýta undir 
eða draga úr þátttöku.  

Árið 2011 áætlaði Alþjóðaheilbrigðisstofnunin að 15% mannkynsins byggi við 
einhvers konar fötlun. Samkvæmt því má ætla að tæplega 200 milljónir 
manna upplifi einhverskonar erfiðleika með félagslega aðild að daglegu lífi. 
Um er að ræða töluverða aukningu frá fyrri áætlunum stofnunarinnar (WHO, 
2011). Gríðarleg aukning hefur einnig orðið á tíðni einhverfu á síðastliðnum 
40 árum sem að hluta til má rekja til breyttra og samstilltari skilgreininga á 
einhverfu í kjölfar aukinnar þekkingar og skilnings á henni. Í rannsókn sem 
gerð var á algengi einhverfu meðal íslenskra barna sem fædd voru á árunum 
1974-1983 var hlutfallið 4,2/10.000 (Magnússon og Saemundsen, 2001) en 
var komið í 120,1/10.000 (1,2%) meðal barna fæddra 1994-1998. Mest var 
aukningin á börnum sem voru vel stödd vitsmunalega eða með greindartölu 
yfir 70 stigum en þau voru rúmlega helmingur hópsins. Hærra hlutfall drengja 
greinist með einhverfu og gefa nýjustu tölur til kynna hlutfallið 2,8 drengir á 
móti hverri stúlku (Saemundsen, Magnússon, Georgsdóttir, Egilsson og 
Rafnsson, 2013). 

Einkenni einhverfu eru talin koma fram á þremur meginsviðum, þ.e. 
félagslegum samskiptum, mál- og tjáskiptum og endurtekinni og 
áráttukenndri hegðun (WHO, 1991). Rannsóknir hafa jafnframt leitt í ljós 
takmarkaðri þátttöku barna með einhverfu miðað við önnur börn (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 virðist munurinn mestur við félagsleg samskipti (Hilton o.fl., 2008; 
Solish o.fl., 2010). Auk þess benda rannsóknir til að óvenjuleg skynúrvinnsla 
sé algeng meðal einstaklinga með einhverfu sem hafi mikil áhrif á þátttöku 
þeirra í daglegu lífi (Bagby, Dickie og Baraneck, 2012; Chamak, Bonniau, 
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Jaunay og Cohen, 2008; Jarþrúður Þórhallsdóttir og Hanna Björg 
Sigurjónsdóttir, 2010). 

Hugmyndafræðilegur rammi 

Hugmyndafræðilegur bakgrunnur rannsóknarinnar er tvíþættur. Annars vegar 
er byggt á Vistkerfislíkani Bronfenbrenners um áhrif umhverfisins á þroska 
einstaklingsins (1979) og hins vegar þeirri lífssálfélagslegu tengslanálgun (e. 
bio-psycho-social) sem lögð er til grundvallar í ICF-CY (WHO, 2007). 
Bronfenbrenner (1979; 1994) lagði áherslu á að skoða þyrfti samskipti 
barnsins við hin margvíslegu félagslegu kerfi og stofnanir sem tengjast því til 
að skilja betur hvaða áhrif þau hafa á þroska þess. Líkan Bronfenbrenners 
hafði mikil áhrif á skilning fræðimanna á mannlegum þroska og áhrifa þess 
gætir meðal annars í ICF-CY. Í hugmyndafræði ICF-CY er leitast við að lýsa 
heilsufari fólks með því að horfa heildstætt á manneskjuna út frá líkamlegum, 
sálrænum og félagslegum þáttum. Áhersla er lögð á samspil heilsufars og 
umhverfisþátta (WHO, 2007). Þessi líkön eiga það sameiginlegt að jákvætt 
samspil einstaklings og umhverfis skili sér í færni en sé samspilið neikvætt þá 
lýsi það sér í takmarkaðri þátttöku. 

Rannsóknin 

Þessi rannsókn lýtur skilgreiningum lýsandi samanburðar- og 
þversniðsrannsóknar og er tilgangur hennar þríþættur. Í fyrsta lagi er ætlunin 
að kanna mat foreldra getumikilla barna með einhverfu á þátttöku barnanna 
og áhrifum umhverfis á mismunandi vettvangi. Í öðru lagi að athuga hvort 
munur sé á mati foreldra barna með einhverfu og foreldra jafnaldra í 
samanburðarhópi. Í þriðja lagi verða eiginleikar matslistans með 
þátttakendum í rannsókninni kannaðir. Í samræmi við tilgang 
rannsóknarinnar verður leitast við að svara eftirfarandi 
rannsóknarspurningum: 

1. Hvernig meta foreldrar getumikilla barna með einhverfu þátttöku 
barna sinna í dæmigerðum athöfnum heima fyrir, í skólanum og úti í 
samfélaginu? 

2. Hvaða þættir í umhverfinu hafa áhrif á þátttöku getumikilla barna 
með einhverfu heima fyrir, í skólanum og úti í samfélaginu að mati 
foreldra þeirra? 
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3. Er munur á mati foreldra barna með og án einhverfu á þátttöku 
barna sinna í athöfnum heima fyrir, í skólanum og úti í samfélaginu? 
Ef svo er í hverju felst munurinn? 

4. Er munur á mati foreldra barna með og án einhverfu á áhrifum 
umhverfisins á þátttöku heima fyrir, í skólanum og úti í samfélaginu? 
Ef svo er í hverju felst munurinn? 

5. Er matslistinn Mat á þátttöku og umhverfi barna og ungmenna 
áreiðanlegur til að kanna mat foreldra getumikilla barna með 
einhverfu á þátttöku barna sinna og áhrifum umhverfisins? 
 

Í fyrri rannsóknum á mati á þátttöku barna og ungmenna hafa ólíkir matslistar 
verið notaðir. Almennt byggir hugmyndafræðilegur bakgrunnur matslista á 
skilgreiningum þeirra hugtaka sem listunum er ætlað að kanna (DeVon o.fl., 
2007). Erfitt getur reynst að bera niðurstöður rannsókna á þátttöku barna 
saman þegar ekki er samræmi í skilgreiningu hugtaksins þátttaka. Við túlkun 
niðurstaðna rannsókna er því mikilvægt að fjalla einungis um þá þætti sem 
matslistanum er ætlað að meta (Coster og Khetani, 2008; Maxwell, Alves og 
Granlund, 2012) sem í þessu tilviki er tíðni þátttöku, hlutdeild barns og þörf á 
breytingu á þátttöku ásamt upplýsingum um hvernig umhverfisþættir hafa 
áhrif á þátttökuna, að mati foreldra. Niðurstöður matslistans sem lagður var 
fyrir rannsóknarhópinn annars vegar og samanburðarhópinn hins vegar verða 
bornar saman.  

Gildi rannsóknarinnar 

Hér á landi hefur ekki áður farið fram jafn viðamikil rannsókn á þátttöku og 
umhverfi barna með einhverfu. Niðurstöðurnar geta því veitt mikilvægar 
upplýsingar um mat foreldra á þátttöku og umhverfi getumikilla barna með 
einhverfu. Slíkar upplýsingar gætu haft mikið gildi fyrir aðstandendur barna 
með einhverfu og nýst við þróun og skipulagningu þjónustu fyrir börnin og 
fjölskyldur þeirra. 

Matslistinn Mat á þátttöku og umhverfi barna og ungmenna er fyrsti sinnar 
tegundar sem beinir sjónum sínum samtímis að þátttöku og umhverfi barna 
og ungmenna á breiðum vettvangi, bæði heima fyrir, í skólanum og úti í 
samfélaginu (Coster, Bedell o.fl., 2011). Matslistinn byggir á hugmyndafræði 
ICF-CY og styður notkun hans við innleiðingu hugmyndafræði ICF líkansins hér 
á landi. Þessi rannsókn leggur því ákveðinn grunn að notkun matslistans og 
ICF á Íslandi. 
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Skilgreining meginhugtaka 

Börn: Börn á aldrinum 8–17 ára. 

Foreldrar: Foreldrar og forráðamenn barna í úrtaki rannsóknarinnar og 
sem svöruðu matslistanum Mat á þátttöku og umhverfi barna og ungmenna. 

Getumikil börn með einhverfu: Börn með raskanir á einhverfurófi og með 
greindartölu ≥ 80. Hugtakið er þýðing á enska orðinu “high functioning” sem 
notað er til að lýsa börnum á einhverfurófi sem ekki eru með þroskaskerðingu. 

Einhverfa: Aspergersheilkenni, ódæmigerð einhverfa, einhverfa og aðrar 
skyldar raskanir á einhverfurófinu.  

Þátttaka: Félagsleg aðild að daglegu lífi. 

Umhverfi: Efnislegar og félagslegar aðstæður sem barn býr við. 

Rannsóknarhópur: Getumikil börn og ungmenni með einhverfu sem búsett 
eru á Íslandi á aldrinum 8–17 ára. 

Samanburðarhópur: Jafnaldrar barna í rannsóknarhópi, fædd í sama 
mánuði og eru búsett í sama bæjarfélagi. Jafnt hlutfall er á milli drengja og 
stúlkna í samanburðarhópi og í rannsóknarhópi. Enginn í samanburðarhópi er 
greindur með einhverfu. 

Uppbygging verkefnis 

Verkefnið skiptist í sex kafla. Fyrsti kaflinn fjallar um bakgrunn 
rannsóknarinnar og er fimm rannsóknarspurningum varpað fram og gildi 
rannsóknarinnar gerð skil. Í öðrum kafla er fræðileg umfjöllun um valdar 
rannsóknir og fræðigreinar sem tengjast rannsókninni. Þá er aðferðafræði 
rannsóknarinnar viðfangsefni þriðja kafla og niðurstöður kynntar í þeim 
fjórða. Í fimmta kafla er lagt út af niðurstöðum rannsóknarinnar og þær 
samþættar heimildum um efnið. Í sjötta og síðasta kafla eru takmörkunum 
rannsóknarinnar gerð skil, fjallað um hvaða lærdóm má af henni draga og 
ýmsar hagnýtar ábendingar og hugmyndir að framtíðarrannsóknum settar 
fram.  
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Kafli II                                                      
Fræðilegur bakgrunnur 

Í upphafi verður greint frá þeirri þróun sem orðið hefur á skilningi og 
viðhorfum hugtaksins fötlun. Þá verður fjallað um hugmyndafræðilegt líkan 
Alþjóðlega flokkunarkerfisins um færni fötlun og heilsu (WHO, 2001) og 
skilgreiningu og algengi einhverfu gerð skil. Hugtökin þátttaka og umhverfi 
eru ítarlega kynnt út frá ólíkum víddum og tengsl þátttöku við lífsgæði reifuð. 
Kynntar verða rannsóknir og aðferðir við mat á þátttöku og umhverfi á 
vettvangi heilbrigðisvísinda og að lokum er greint frá niðurstöðum erlendra 
rannsókna á þátttöku og umhverfi barna og fullorðinna með einhverfu. 

Sjónarhorn á fötlun 

Þar sem rannsóknin beinist að þátttöku og umhverfi barna og ungmenna með 
einhverfu er mikilvægt að skoða hvernig hugtakið fötlun hefur verið skilgreint 
í gegnum tíðina. Miklar breytingar hafa orðið á áherslum í heilbrigðis- og 
velferðarþjónustu og má rekja ástæðu þessa til breyttra og ólíkra viðhorfa og 
skilnings á hugtakinu fötlun (Rannveig Traustadóttir, 2006; WHO, 2011; 
Shakespeare, 2006). Í kaflanum verður greint frá þremur mismunandi 
sjónarhornum á fötlun, læknisfræðilegum, félagslegum og 
tengslasjónarhornum sem beinast að samspili einstaklings og umhverfis.  

Á fyrri hluta 20. aldar voru læknisfræðileg sjónarhorn á fötlun (e. medical 
model of disability) ríkjandi. Samkvæmt þeim var beint línulegt 
orsakasamband milli andlegrar eða líkamlegrar skerðingar annars vegar og 
fötlunar hins vegar. Fötlun var skilgreind sem læknisfræðilegt fyrirbæri, galli 
eða skerðing sem kom til vegna sjúkdóma eða slysa (WHO, 1976). Fötlun var 
því talin eiga uppruna sinn hjá einstaklingnum sjálfum og stuðlaði að skertum 
lífsgæðum og vanmætti (French og Swain, 2008; Rannveig Traustadóttir, 
2003). Litið var svo á að fatlað fólk hefði þörf á lækningu eða umönnun sem 
hafði það að markmiði að lækna eða bæta færni þess. Á þessum tíma var það 
aðeins talið á færi fagfólks að meta þarfir fatlaðs fólks og megináherslan var 
á greiningu á sjúkdómi eða skerðingu. Bera átti kennsl á orsakir og einkenni 
og beita viðeigandi aðferðum til lækninga í samræmi við það. Litið var á fötlun 
sem andstæðu heilbrigðis og þess sem telst eðlilegt. Þetta sjónarhorn hafði 
lengi áhrif á viðhorf og nálgun fagfólks og almennings til fatlaðs fólks og hefur 
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jafnvel enn (French og Swain, 2008; Rannveig Traustadóttir, 2003) enda er 
greining enn í dag forsenda þjónustu við nemendur með sérþarfir í námi. 

Á síðari hluta 20. aldar kom fram hávær gagnrýni, meðal annars frá fötluðu 
fólki, á það línulega orsakasamband milli skerðingar og fötlunar sem 
einkenndi hinn læknisfræðilega skilning. Þá væri ekkert tillit tekið til hvernig 
hinir ýmsu þættir í umhverfinu gátu skapað hindranir fyrir fatlað fólk líkt og 
lélegt aðgengi og neikvætt viðhorf almennings (French og Swain, 2008; 
Hemmingsson og Jonsson, 2005; Rannveig Traustadóttir, 2003). Fram komu 
félagsleg sjónarhorn á fötlun (e. social model of disability) sem andstæða við 
ríkjandi einhliða læknisfræðileg sjónarhorn. Greinarmunur var gerður á 
líkamlegri skerðingu og félagslegri og menningarlegri fötlun. Í Bretlandi voru 
sjónarhornin einna róttækust en þar voru hugtökin tvö skerðing og fötlun 
algerlega aðskilin og orsakaþátta fötlunar leitað í þeim efnislegu, félagslegu 
og menningarlegu hindrunum í umhverfinu sem torvelduðu eða jafnvel 
útilokuðu fólk frá því að taka virkan þátt í samfélaginu (Rannveig 
Traustadóttir, 2006). Fötlun var talin afleiðing útilokunar og mismununar fólks 
á grundvelli skerðingar, sem aftur hafði neikvæð áhrif á möguleika þess til 
almennra réttinda líkt og náms, starfs, búsetu og tómstunda (French og 
Swain, 2008; Shakespeare, 2006). Félagsleg sjónarhorn, sérstaklega breska 
líkanið, hafa verið gagnrýnd vegna þeirra skörpu skila sem þar birtast milli 
líffræðilegrar skerðingar annars vegar og félagslegrar fötlunar hins vegar. 
Einnig hefur verið gagnrýnt að fötlun sé ávallt skilgreind út frá hindrunum í 
umhverfinu. Gagnrýnendur telja að ef því sé alfarið hafnað að skerðing sé 
orsök fötlunar þá sé litið framhjá áhrifum og vægi sem mismunandi skerðing, 
til dæmis einhverfa, geðrænir erfiðleikar og þroskahömlun geti haft á líf fólks 
(French og Swain, 2008; Rannveig Traustadóttir, 2006; Shakespeare, 2006). 

Þriðja og síðasta sjónarhornið sem kynnt verður hér byggir einnig á hinni 
félagslegu sýn á fötlun og kallast Norræna tengslasjónarhornið (e. Nordic 
relational approach to disability) en þar er áhersla lögð á tengsl einstaklings 
og umhverfis (Tøssebro, 2004). Uppruna þessa sjónarhorns má rekja til 
norrænnar stefnumótunar um fulla þátttöku og jöfn tækifæri fólks, sem 
mótað hefur norræn velferðarkerfi (Gustavsson og Tøssebro, 2005). Þrjú 
meginatriði eru talin einkenna hinn Norræna tengslaskilning. Í fyrsta lagi að 
fötlun sé félagslegt fyrirbæri sem ekki sé hægt að skilja án þess að skoða flókið 
samspil einstaklings og umhverfis. Þá sé litið svo á að fötlun skapist vegna 
ósamræmis milli getu einstaklings og þeirra krafna sem umhverfið gerir hverju 
sinni. Í öðru lagi sé fötlun álitin aðstæðubundin þar sem ýmsar ólíka aðstæður 
geti haft áhrif á hvort skerðing leiði til fötlunar eður ei (Tøssebro, 2004). 
Einstaklingar með einhverfu hafa lýst kostum þess að eiga í samskiptum með 
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notkun tækninnar umfram persónulegra samskipta, meðal annars vegna þess 
að þau byggja ekki á líkamstjáningu sem þarfnast túlkunar (Jarþrúður 
Þórhallsdóttir og Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 2010). Í þriðja lagi er fötlun talin 
afstæð þar sem mismunandi er hvort og hvenær fólk upplifi sig fatlað 
(Tøssebro, 2004). Á þetta einnig við um þróun og breytingar á 
greiningarskilmerkjum sem ýmist þrengjast eða víkka með tilheyrandi 
breytingum á algengi hinna ýmissa skerðinga líkt og einhverfu (Saemundsen, 
Magnússon, Georgsdóttir, Egilsson og Rafnsson, 2013). Innan hins Norræna 
tengslaskilnings er áhersla lögð á að ryðja samfélagslegum hindrunum úr vegi 
og aðlaga umhverfið að þörfum hvers og eins. Þá skal allur stuðningur og öll 
þjónusta vera sveigjanleg (Gustavsson, Tøssebro og Traustadóttir, 2005; 
Rannveig Traustadóttir, 2006). 

Félagsleg sýn á fötlun hefur haft mikil áhrif á skilning fræðimanna og nálgun 
þeirra í rannsóknum og á þjónustu við fatlað fólk. Helsta breytingin hefur falist 
í því að hverfa frá því að einblína á undirliggjandi skerðingu einstaklingsins og 
beina þess í stað sjónum að samspili einstaklings og aðstæðna og þeirri 
útskúfun og mismunun sem fatlað fólk verður fyrir (French og Swain, 2008). 
Áhrifin koma meðal annars fram í nýjustu útgáfu flokkunarkerfis 
Alþjóðaheilbrigðisstofnunarinnar (ICF) en hugmyndafræði þess á ýmislegt 
sammerkt með Norrænu tengslasjónarhornunum. ICF er ætlað að skapa 
sameiginlegan vettvang og tungutak fyrir fagfólk ólíkra stétta og þjóðerna til 
að lýsa færni og fötlun á hlutlausan hátt (WHO, 2001). Áhrifa gætir einnig í 
samningi Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks en þar segir í formála 
„...[Ríkin sem eiga aðild að samningi þessum,] sem viðurkenna að hugtakið 
fötlun þróast og að fötlun verður til í samspili fólks með skerðingar og 
umhverfis og viðhorfa sem hindra fulla og árangursríka samfélagsþátttöku til 
jafns við aðra,...“. Í samningnum er skorað á aðildarþjóðir að grípa til 
nauðsynlegra aðgerða til að ryðja úr vegi þeim hindrunum sem torvelda fólki 
þátttöku (Velferðarráðuneytið, 2007). Íslensk stjórnvöld hafa skrifað undir 
samninginn en ekki fullgilt hann í lög hér á landi. Stefnt er að innleiðingu hans 
hér á landi og fari svo þá mun það hafa mikil áhrif á stöðu fatlaðs fólks hér á 
landi varðandi réttindi og þjónustu. 

Í þessari rannsókn á þátttöku og umhverfi getumikilla barna með einhverfu er 
meðal annars stuðst við hugmyndafræði ICF sem fjallað verður um í næsta 
kafla.  
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Alþjóðlega flokkunarkerfið um færni, fötlun og 
heilsu - ICF 

Árið 2001 gaf Alþjóðaheilbrigðisstofnunin út Alþjóðlega flokkunarkerfið um 
færni, fötlun og heilsu (ICF). Tilgangur þess er tvíþættur, annars vegar er um 
að ræða flokkunarkerfi og hins vegar hugmyndafræðilegt líkan. Sem 
flokkunarkerfi er ICF ætlað að flokka, skrá og halda utan um upplýsingar um 
heilsuástand fólks og skapa sameiginlegan skilning og tungutak sem viðkemur 
færni og fötlun. Sem hugmyndafræðilegu líkani er því ætlað að vera leiðandi 
við mat, skipulagningu og framkvæmd heilbrigðis- og menntaþjónustu og við 
rannsóknir og þróun faglíkana (Snæfríður Þóra Egilson og Guðrún 
Pálmadóttir, 2006; WHO, 2001).  

Flokkunarkerfi ICF var hannað með fullorðna einstaklinga í huga en fljótlega 
kom í ljós að sumir hlutar þess áttu ekki beinlínis við börn þar sem það tók 
ekki tillit til breytinga á þroska þeirra og ólíkra áhrifa sem umhverfið hefur á 
þau. Því var þróuð sérstök barna- og ungmennaútgáfa af flokkunarkerfinu sem 
ætluð var börnum upp að 18 ára aldri. Það fékk heitið Alþjóðaflokkunarkerfi 
um færni, fötlun og heilsu, barna og ungmenna útgáfa (e. International 
Classification for Functioning, Disability and Health - Children and Youth 
version [ICF-CY]) (WHO, 2007). Barna- og ungmennaútgáfan samsvarar hinni 
upprunalegu útgáfu en er um leið nákvæmari og viðameiri þar sem tillit hefur 
verið tekið til þeirra breytinga sem verða á þroskaskeiði barna (WHO, 2007). 
Framvegis verður að jafnaði einungis vísað í ICF-CY í umfjöllun um 
flokkunarkerfi Alþjóðaheilbrigðisstofnunarinnar þótt efnið nái einnig yfir ICF. 
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Mynd 1. Hugmyndafræðileg tengsl hugtaka í ICF-CY (WHO, 2007). 

Hugmyndafræðilega líkanið (sjá mynd 1) lýsir flóknu samspili sex vídda, það 
er 1) heilsufars, 2) líkamsstarfsemi og líkamsbyggingar, 3) athafna, 4) 
þátttöku, 5) umhverfisþátta og 6) einstaklingsþátta. Með líkamsstarfsemi (e. 
body functions) er átt við lífeðlisfræðilega og sálfræðilega starfsemi 
líkamskerfa og með líkamsbyggingu (e. body structures) er átt við einstaka 
líkamshluta. Athafnir (e. activities) eru skilgreindar sem framkvæmd verka og 
gjörða og með þátttöku (e. participation) er átt við félagslega aðild að daglegu 
lífi (Guðrún Pálmadóttir, 2013; WHO, 2001; WHO, 2007). 

Líkaninu er ætlað að sýna jákvæða eða hlutlausa mynd af samspili heilsufars 
og aðstæðna. Færni táknar jákvæða útkomu þessa samspils og fötlun er tákn 
fyrir neikvæða útkomu. Fötlun kemur fram sem skerðing á líkamsstarfsemi 
eða líkamsbyggingu, hömlun við athafnir og takmörkuð þátttaka. Með 
aðstæðum er átt við umhverfis- og einstaklingsbundna þætti sem barnið býr 
við. Efnislegir, félagslegir og skoðanamótandi þættir eru dæmi um 
umhverfisþætti sem geta haft áhrif á heilsufar barnsins. Persónulegur 
bakgrunnur án tillits til heilsufars er svo dæmi um einstaklingsbundna þætti. 
Umhverfisþættir eru skilgreindir frekar í ICF-CY en þar sem höfundar þess 
töldu að einstaklingsbundnu þættirnir væru svo nátengdir menningu hvers 
lands fyrir sig voru þeir ekki skilgreindir frekar í líkaninu (WHO, 2001; WHO, 
2007). Þessi ákvörðun hefur verið umdeild því þar með er lítið tillit tekið til 
huglægra þátta við mat á fötlun og færni (Hemmingsson og Jonsson, 2005; 
Snæfríður Þóra Egilson og Guðrún Pálmadótir, 2006).  

Þrátt fyrir gagnrýni þá hefur ICF nú þegar haft mikil áhrif á heilsutengd málefni 
líkt og greina má í samningi Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks 

 
Heilsubrestur 

(röskun eða sjúkdómur) 

Líkamsstarfsemi og 
líkamsbygging 

Athafnir Þátttaka 

Umhverfisþættir Einstaklingsbundnir þættir 
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(Velferðarráðuneytið, 2007). Í kjölfar samningsins gaf Alþjóðaheilbrigðis-
stofnunin í samstarfi við Alþjóðabankann út Alþjóðaskýrslu um fötlun (e. 
World Report on Disability). Henni var ætlað að styðja við innleiðingu 
samningsins og benda á leiðir við stefnumótun svo auka mætti þátttöku fólks 
í samfélaginu (WHO, 2011).  

Flokkunarkerfi ICF-CY er ætlað að skapa vettvang og sameiginlegt tungutak 
fyrir fagfólk ólíkra stétta og þjóðerna til að lýsa færni og fötlun á hlutlausan 
hátt. Notkun ICF-CY í starfi með börnum með einhverfu getur til að mynda 
varpað ljósi á mikilvægar upplýsingar um stöðu og þarfir þeirra og þannig 
upplýst um þær hindranir sem torvelda þeim þátttöku. Slíkar upplýsingar eru 
nauðsynlegar til að hægt sé að skipuleggja og veita viðeigandi þjónustu sem 
hefur það að marki að efla þátttöku barnanna í athöfnum daglegs lífs. 

Þátttaka 

Þátttaka er annað meginhugtakið sem er til rannsóknar hér. Hugtakið hefur 
mikið verið rannsakað og um það skrifað innan iðjuvísinda (e. occupational 
science) og endurhæfingar almennt enda er þátttaka barna í fjölbreytilegum 
athöfnum talin mikilvæg heilsu þeirra og þroska (King, Tucker, Baldwin, 
Lowry, LaPorta og Martens, 2002; Larson og Verma, 1999; Law, 2002). Þrátt 
fyrir miklar rannsóknir þá eru fræðimenn ekki á eitt sáttir um sameiginlega 
skilgreiningu þátttökuhugtaksins enda margir ólíkir þættir sem hafa áhrif 
(Coster og Khetani, 2008). Þessir þættir tengjast barninu sjálfu eins og geta 
þess og áhugi. Þetta eru líka þættir sem tengjast fjölskyldugildum og 
forgangsröðun og loks þættir sem tengjast umhverfinu eins og aðgengi, 
framboð og fleira (Bronfenbrenner, 1994; King o.fl., 2006; Law, 2002; WHO, 
2007).  

Almennt má þó flokka skilgreiningar hugtaksins í tvennt, annars vegar út frá 
dæmigerðri framkvæmd verka (hlutlægir þættir) og hins vegar út frá upplifun 
einstaklings (huglægir þættir). Með hlutlægri skilgreiningu er vísað til þess 
hversu oft einstaklingur tekur þátt í aðstæðum. Huglæg skilgreining byggir 
hinsvegar á því að hve miklu leyti einstaklingur upplifir hlutdeild sína í 
tilteknum aðstæðum og taki þar virkan þátt (Maxwell, Alves og Granlund, 
2012). Í kaflanum verður nánar fjallað um ólíkar skilgreiningar hugtaksins. 
Fyrst verður fjallað um skilgreiningu ICF-CY á þátttöku sem er sá skilningur 
sem rannsókn þessi byggir að mestu leyti á. Síðan verður gerð grein fyrir 
huglægum víddum hugtaksins eins og þær birtast meðal annars í 
hugmyndafræði iðjuþjálfunar og eigindlegum rannsóknum á þátttöku. 
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Þátttaka samkvæmt ICF-CY 

Í ICF-CY er þátttaka skilgreind sem félagsleg aðild að daglegu lífi (Guðrún 
Pálmadóttir, 2013; WHO, 2001; WHO, 2007). Í flokkunarkerfinu er hugtakið 
daglegt líf ekki skilgreint beint en höfundar taka fram að með því eigi þeir við 
samspil einstaklings og samfélags (WHO, 2001; WHO, 2007). Vandi 
einstaklings við að öðlast hlutdeild í fjölbreytilegum lífsaðstæðum veldur 
takmörkun á þátttöku samanborið við það sem vænst er af einstaklingi án 
fötlunar innan sama samfélags og menningar. Líkani ICF-CY er ætlað að lýsa 
færni barna en sé þátttaka takmörkuð þá lýsir líkanið fötlun. Því er takmörkuð 
þátttaka grundvallarhugtak í skilgreiningu á fötlun (Snæfríður Þóra Egilson og 
Guðrún Pálmadóttir 2006; WHO, 2001; WHO, 2007).  

Annað mikilvægt hugtak og tengt þátttökuhugtakinu í ICF-CY er athöfn sem 
skilgreind er sem framkvæmd barns við verk og gjörðir. Í líkaninu eru hugtökin 
þátttaka og athöfn aðskilin og hvort með sína skilgreiningu. En í flokkunar-
kerfinu eru þau hins vegar ekki aðgreind heldur mynda saman hlutann 
Athafnir og þátttaka sem svo greinist í níu kafla. Þessir kaflar vísa til 
fjölbreytilegra verka sem barnið getur framkvæmt í einrúmi (nám og beiting 
þekkingar; almenn verkefni og kröfur; tjáskipti; hreyfanleiki) og lífsaðstæðna, 
sem fara yfirleitt fram í félagsskap annarra (eigin umsjá; heimilislíf; samskipti 
og tengsl; meginsvið daglegs lífs; samfélagsþátttaka, félagslíf og borgaraleg 
aðild) (WHO, 2001). 

Við aðgerðabindingu hugtakanna í flokkunarkerfinu eru notaðir skýrivísarnir 
geta (e. capacity) og framkvæmd (e. performance). Með getu er átt við verk 
og gjörðir sem barn gæti gert í stöðluðu umhverfi, það er á hæsta hugsanlega 
stigi færni, en með framkvæmd er átt við hvað barn gerir í sínu eigin umhverfi. 
Í neðanmálsgrein í handbók ICF-CY (WHO, 2007 bls. 13) er tekið fram að 
einungis skuli notast við skýrivísinn framkvæmd við kóðun eða mat á þátttöku 
og má því vera ljóst að mat á þátttöku samkvæmt ICF-CY inniheldur einungis 
hlutlæga þætti.  

Höfundar hafa þó tekið fram að hugtakið sé flóknara en svo að hægt sé að 
skilgreina það út frá hlutlægum þáttum líkt og áhorfi og nefna í því sambandi 
upplifun einstaklingsins. Telja þeir að orðið aðild megi túlka á þann hátt að 
vera hluti af eða finnast maður tilheyra einhverju/um eða vera viðurkenndur 
og hafa þannig aðgang að nauðsynlegum úrræðum (WHO, 2007). 
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Ólíkar víddir þátttökuhugtaksins 

Skilgreining ICF-CY á hugtakinu hefur verið gagnrýnd þar sem hún hefur verið 
talin nokkuð þröng. Hefur gagnrýnin m.a. snúið að einhliða notkun skýri-
vísisins framkvæmd sem talinn er veita takmarkaðan skilning á gildi þátttöku 
fyrir einstaklinginn (Coster og Khetani, 2008; Hemmingsson og Jonsson, 2005; 
Perenboom og Chorus, 2003). Innan iðjuþjálfunar er þátttaka eitt af 
lykilhugtökum enda bæði í senn lokamarkmið íhlutunar auk þess að vera 
áhrifarík íhlutunarleið (Hemmingsson og Jonsson, 2005; Kielhofner, 2008; 
King o.fl., 2002; Law, 2002). Iðjuþjálfarnir Coster og Khetani (2008) skilgreindu 
þátttöku sem röð skipulagðra athafna sem fela í sér æðra markmið fyrir 
einstaklinginn sjálfan eða í samfélagslegu samhengi. Í skilgreiningunni má 
greina huglæga vídd þátttöku en á síðustu árum hafa augu rannsakenda í 
auknum mæli beinst að reynslu fatlaðra barna af þátttöku sinni. Niðurstöður 
þeirra hafa styrkt stoðir undir mikilvægi huglægs skilnings hugtaksins (Egilson 
og Traustadottir, 2009; Hoogsteen og Woodgate, 2010; Maxwell, Augustine 
og Granlund, 2012; Pereira, la Cour, Jonsson og Hemmingsson, 2010). Í 
doktorsrannsókn sinni tók Snæfríður Þóra Egilson (2005) viðtöl við 14 
nemendur með hreyfihömlun um reynslu þeirra af skólastarfi með áherslu á 
þátttöku. Í ljós kom að börnin mátu þátttöku sína ekki einvörðungu út frá 
dæmigerðri framkvæmd athafna heldur skipti upplifun af sjálfræði, sjálfstæði 
og því að tilheyra hópi miklu máli. Sambærilegar niðurstöður komu fram í 
nýlegri portúgalskri rannsókn meðal þarlendra 8–11 ára barna með 
hreyfihömlun (Pereira o.fl., 2010) og einnig í fræðilegri samantekt Hoogsteen 
og Woodgate (2010) á rannsóknum á þátttöku fatlaðra barna.  

Maxwell, Augustine og Granlund (2012) könnuðu möguleika á mælingu á 
huglægri vídd þátttökuhugtaksins í ICF-CY. Þau báru saman gögn 40 sænskra 
nemenda á aldrinum 13–15 ára með og án skerðinga. Börnin skráðu niður 
hlutlægar og huglægar upplýsingar um þátttöku sína við hinar ýmsu athafnir 
sem fóru fram í skólanum jafnóðum og þær áttu sér stað. Í ljós kom að börnin 
mátu hlutdeild sína meiri þegar „hugur og hönd“ fylgdust að við þátttöku 
athafnar en þegar hugsun þeirra beindist ekki að þátttökunni. Út frá rannsókn 
sinni töldu rannsakendur að upplýsingar um einbeitingu, stjórn, hlutdeild og 
áhuga barnsins gætu nýst sem aðgerðarbinding á hlutlægri vídd hugtaksins til 
viðbótar við fyrri tvo skýrivísa ICF-CY getu og framkvæmd (Maxwell, Augustine 
og Granlund, 2012).  

Í lokin er vert að minnast á nálgun fræðikonunnar Gillian King á þátttöku-
hugtakinu en hún hefur beint sjónum að þátttöku barna og ungmenna með 
fötlun í gegnum tíðina (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). Í samstarfi við félaga sína Rigby og Batorowicz (2013) 
kom hún fram með nýtt sjónarhorn á þátttöku sem felst í að meta hana út frá 
vettvangi athafna (e. activity settings). Með því er átt við þann vettvang þar 
sem börn og ungmenni „gera hluti“, líkt og spila leiki, taka þátt í líkamlegum 
athöfnum og horfa á sjónvarp. Í hugtakinu felst sá vettvangur þar sem saman 
fer framkvæmd athafnar og upplifun barnsins. Höfundar telja að sjónarhornið 
geti aukið skilning okkar á upplifun barnsins, þeim áhrifum sem umhverfið 
hefur og jafnframt veitt upplýsingar um hvaða þættir stuðla að jákvæðri 
upplifun af þátttöku hverju sinni (King o.fl., 2013). Þó að þátttaka sé flókið 
hugtak þá virðist almennt vera sá skilningur að hugtökin tvö séu nátengd enda 
fari þátttaka ávallt fram í ákveðnu umhverfi. 

Umhverfi 

Líkt og í þátttökuhugtakinu þá felst í hugtakinu umhverfi samspil ólíkra þátta 
sem einnig hefur verið flokkað á ólíka vegu (Bronfenbrenner, 1994; WHO, 
2001; WHO, 2007). Þegar hér er fjallað um umhverfi er stuðst við 
skilgreiningar ICF-CY ásamt því að horft er til Vistkerfislíkans Bronfenbrenners. 
Sammerkt með ICF-CY og Vistkerfislíkaninu er áherslan á áhrif hinna ýmsu 
umhverfisþátta á þátttöku barna (Bronfenbrenner, 1994; WHO, 2007). 

Umhverfi samkvæmt ICF-CY 

Í ICF-CY eru umhverfisþættir taldir hafa hvað mest áhrif á tækifæri fólks til 
þátttöku. Með umhverfi er átt við bæði hinar efnislegu og félagslegu 
aðstæður og skoðanamótandi þætti sem einstaklingurinn býr við. Í flokkunar-
kerfinu deilast umhverfisþættir í fimm meginkafla; 1) afurðir og tækni; 2) 
náttúrulegt umhverfi og umhverfisbreytingar af manna völdum; 3) stuðningur 
og tengsl; 4) viðhorf og 5) þjónusta, kerfi og stefnur (WHO, 2001). 
Umhverfisþættirnir eru aðgerðabundnir ýmist sem hvatar eða hindranir fyrir 
þátttöku fólks og er þeim ætlað að veita upplýsingar um hvernig umhverfið 
hefur áhrif á þátttökuna. Mikilvægi umhverfis í ICF-CY kemur skýrt fram en í 
flokkunarkerfinu er notendum bent á tvær aðferðir til að draga úr upplifun 
einstaklingsins af fötlun, annars vegar með því að draga úr skerðingu 
viðkomandi og hins vegar að aðlaga umhverfið að honum (WHO, 2001; WHO, 
2007).  
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Í ICF-CY er lögð áhersla á samspil heilsufars og þroskabreytinga hjá börnum 
en samfara auknum þroska verða einnig miklar breytingar á eðli og 
margbreytileika umhverfis þeirra. Má þar nefna möguleika barna til að fara 
um og taka þátt í athöfnum sem eru taldar henta aldri þeirra og þroska. Börn 
eru mjög háð stuðningi fullorðinna á fyrstu æviárum sínum og hefur efnislegt 
rými mikil áhrif á tækifæri þeirra til að fara um og taka þátt. Með auknum aldri 
og þroska öðlast börn meira sjálfstæði og taka um leið meiri þátt í athöfnum 
sem fara fram á breiðari vettvangi og þar með flóknara umhverfi (WHO, 
2007). Breytingar á efnislegum og félagslegum þáttum í nánasta umhverfi 
barns fela meðal annars í sér stuðning fyrir fjölskyldu og menntun 
fjölskyldumeðlima. Það er meðal annars háð aldri og þörfum barnsins hvort 
og að hvaða marki umhverfið styður við þátttöku. Breytingar sem tengjast 
ekki nærumhverfi barns beinlínis eru til að mynda breytingar á lögum og 
reglugerðum eða stefna stjórnvalda til að tryggja aðgang að heilbrigðis-, 
félagsþjónustu og menntun (WHO, 2007). 

Umhverfi samkvæmt Bronfenbrenner 

Mikilvægi umhverfis á þroska barna og ungmenna kom skýrt fram í 
Vistkerfislíkani (e. ecology model) Bronfenbrenners (1979). Urie 
Bronfenbrenner var sálfræðingur sem á árunum í kringum 1970 gagnrýndi 
áherslur og sýn innan þroskasálfræðinnar. Í grein sinni frá árinu 1977 lýsti 
hann í stuttu máli stöðu greinarinnar á þeim tíma sem: „vísindum 
óvenjulegrar hegðunar barna sem fram fer í óvenjulegum aðstæðum í 
viðurvist óvenjulegs fólks og á sem skemmstum tíma“ (Bronfenbrenner 1977, 
bls. 513). Bronfenbrenner hafði aðrar hugmyndir um þá stefnu sem greinin 
skyldi taka og árið 1979 kynnti hann til sögunnar Vistkerfislíkanið (e. ecology 
model) um félagsleg áhrif á líf og líðan barna og ungmenna. 

Megininntak líkansins er áhrif umhverfisins á þroska barna og ungmenna. 
Samkvæmt Bronfenbrenner þá á mannlegur þroski sér stað í gegnum flókið 
gagnverkandi samspil einstaklings (barns) við annað fólk, hluti, menningu og 
stofnanir í umhverfinu. Bronfenbrenner lagði áherslu á að til að öðlast skilning 
á mannlegum þroska barna og ungmenna þá væri nauðsynlegt að skoða 
heildrænt þau vistkerfi þar sem þroski á sér stað (1994). Hann skilgreindi 
umhverfi í fimm mismunandi vistkerfi: nærkerfi (e. microsystem), millikerfi (e. 
mesosystem), stofnanakerfi (e. exosystem), lýðkerfi (e. macrosystem) og 
tímakerfi (e. chronosystem) (Bronfenbrenner, 1994). Líkaninu hefur verið lýst 
myndrænt sem rússneskri “babúsku” þar sem barnið er innsti kjarninn í 
lagskiptu umhverfi. Kerfin umlykja barnið og hafa áhrif hvort á annað 
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innbyrðis og á þroska og mótun barnsins ásamt því að barnið hefur áhrif á 
umhverfi sitt (sjá mynd 2).  

 

Mynd 2. Vistkerfislíkan Bronfenbrenners (1979). 

Nærkerfið nefnist það kerfi sem stendur barninu næst. Það er sá vettvangur 
þar sem barnið hefur ákveðin félagsleg hlutverk, er virkur þátttakandi í 
athöfnum daglegs lífs og í nánum tengslum við þann hóp einstaklinga sem það 
er í mestum samskiptum við. Dæmi um nærkerfi getumikilla barna með 
einhverfu er fjölskyldan, skólinn og vinahópurinn.  

Í millikerfinu fara fram tengsl aðila og aðstæðna ólíkra hópa nærkerfa barna. 
Má þar nefna samskipti heimilis og skóla. Til stofnanakerfis heyra samskipti 
og tengsl kerfa m.a. úr nærkerfi og millikerfi við önnur kerfi sem barnið er ekki 
í beinum tengslum við en hafa þó óbein áhrif á þroska þess og líf. Dæmi um 
slíkt hér á landi er fræðsla og ráðgjöf Greiningar- og ráðgjafastöðvar ríkisins 
(GRR) fyrir foreldra getumikilla barna með einhverfu um leiðir og réttindi 
þeirra. Einnig flokkast skilningur yfirmanna foreldra á heimilisaðstæðum og 
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ákvarðanir sveitastjórna um fjárveitingu og skipulag þjónustu fyrir fatlað fólk 
sem dæmi um stofnanakerfi.  

Lýðkerfið felur í stuttu máli í sér þjóðmenningu en hún nær yfir stjórnmála- 
og trúarkerfið, stjórnvöld, siði og gildi sem samfélagið leggur til grundvallar. 
Sem dæmi um þátt í lýðkerfinu má nefna viðhorf og skilning almennings til 
fatlaðra og þar með barna með einhverfu. Ákvarðanir/breytingar sem teknar 
eru í lýðkerfinu hafa ávallt áhrif á stofnanakerfið, millikerfið og að lokum 
nærkerfið og þar af leiðandi á líf barnsins.  

Fimmta og síðasta vistkerfið í líkani Bronfenbrenner nefnist tímakerfið. Þar er 
sjónunum beint að áhrifum tíma og sögu á vöxt og þroska barna. Tímakerfið 
getur einkennst af breytingu eða stöðugleika yfir lengri tíma sem á ekki 
einungis við um lífi barnsins sjálfs heldur einnig það umhverfi sem barnið elst 
upp í. Má þar nefna breytingu í fjölskyldugerð, efnahag landsins eða búsetu 
barnsins (Bronfenbrenner, 1979; 1994).  

Bronfenbrenner lagði mikla áherslu á mikilvægi fjölskyldunnar (nærkerfisins) 
fyrir þroska barna og ungmenna. Samkvæmt líkaninu eru foreldrar 
mikilvægasti félagslegi áhrifavaldurinn fyrir þroska barna og þá sérstaklega á 
fyrstu árunum. Eftir því sem börn eldast verður umhverfið flóknara og börnin 
verða fyrir margvíslegum áhrifum frá öðru fólki og stofnunum (1994). 
Bronfenbrenner taldi að góð tengsl og samvinna á milli kerfa stuðlaði að 
bættum þroska barnanna. Bronfenbrenner skilgreindi einnig aðlögun 
einstaklingsins að umhverfi eða stofnunum utan heimilisins sem vistfræðilega 
yfirfærslu (e. ecological transition). Með vistfræðilegri yfirfærslu breytist 
einstaklingurinn, sjálfsmynd hans, staða og tengsl. Þar sem samspil barns og 
umhverfis er gagnverkandi þá á vistfræðileg yfirfærsla sér einnig stað í hvert 
sinn sem barnið stendur frammi fyrir breytingum á stöðu sinni eða umhverfi 
eða hvoru tveggja (Bronfenbrenner, 1979).  

Tengsl þátttöku og lífsgæða 

Alþjóðaheilbrigðisstofnunin skilgreinir lífsgæði út frá því hvernig 
einstaklingurinn upplifir stöðu sína í lífinu að teknu tilliti til eigin markmiða, 
væntinga, viðmiða og krafna (WHO, 2001). Líkt og þátttökuhugtakið þá er 
lífsgæði margþætt hugtak sem tekur til þátta eins og líkamlegrar heilsu, 
andlegs ástands, sjálfræðis, félagslegra tengsla og samspils einstaklings og 
umhverfis. Að mati Alþjóðaheilbrigðisstofnunarinnar er ekki hægt að mæla 
lífsgæði beint heldur byggir matið á útreikningum undirþátta sem taldir eru 
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tengjast hugtakinu. Margir matslistar hafa verið hannaðir í þeim tilgangi og 
mismunandi er hvaða þættir eru til skoðunar. Almennt byggja þeir þó á 
huglægu mati einstaklingsins meðal annars á þátttöku, lífsánægju og velferð 
ásamt því að meta hlutlægu þættina fjölskyldugerð, menntun og húsnæði 
(WHO Quality of life group, 1998).  

Heilsutengd lífsgæði (e. health-related quality of life) er ögn þrengra hugtak 
sem hefur verið notað í læknisfræðilegu samhengi og vísar til upplifunar 
einstaklings af eigin heilsufari og getu hans til að taka þátt í athöfnum til jafns 
við jafnaldra (Colver, 2009). Heilsutengd lífsgæði voru sett fram sem mótsvar 
við skilgreiningu WHO á heilsu frá árinu 1946 sem alger líkamleg, andleg og 
félagsleg velferð en ekki einungis það að vera laus við sjúkdóma eða 
skerðingar (McDougall, Wright og Rosenbaum, 2010).  

Í ICF-CY er lögð áhersla á að börnum sé gert kleift að taka þátt í athöfnum sem 
eru þeim mikilvægar og höfða til áhuga þeirra og þarfa enda talið að þátttakan 
hafi jákvæð áhrif á lífsgæði (WHO, 2007). 

Mat á þátttöku og umhverfi 

Þar sem fræðimenn hafa ekki komið sér saman um sameiginlega skilgreiningu 
hugtaksins þátttöku þá má ætla að höfundar matslista sem kanna eiga 
þátttöku standi frammi fyrir krefjandi úrlausnarefni. Þetta var einmitt 
niðurstaða Coster og Khetani (2008) sem gerðu fræðilega úttekt á matslistum 
sem ætlað var að kanna þátttöku barna. Niðurstöður þeirra voru að höfundar 
væntanlegra matslista á þátttöku og umhverfi þurfa að hafa skýra stefnu 
varðandi hvort matslistinn skyldi meta hlutlæga þætti, huglæga þætti eða 
hvoru tveggja. Úttekt þeirra leiddi í ljós að ósamræmis gætti á skilgreiningum 
og túlkun þátttökuhugtaksins milli höfunda matslista og notenda þeirra 
(Coster og Khetani, 2008). 

Maxwell, Alvez og Granlund (2012) gerðu fræðilega úttekt á hvernig hugtökin 
þátttaka og umhverfi voru könnuð í rannsóknum innan menntavísinda. Við 
úttektina studdust rannsakendur við líkan sem þeir höfðu þróað í samstarfi 
við aðra og byggði á endurskilgreiningu á þátttökuhugtakinu (sjá mynd 3). Í 
líkaninu er hlutlæg og huglæg vídd þátttökuhugtaksins staðsett myndrænt á 
rófi sem fimm aðstæðubundnir þættir hafa áhrif á. 
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Mynd 3. Þátttökurófið - frá tíðni til hlutdeildar (Maxwell, Alves og 
Granlund, 2012). 

Á öðrum enda þess er hlutlægur skilningur hugtaksins (tíðni e. frequency) og 
á hinum endanum huglægur skilningur þess (hlutdeild e. intensity). Að mati 
Maxwell og félaga (2012) er æskilegt að áherslur rannsókna endurspegli 
jafnvægi þessara tveggja vídda við mat á þátttöku. Aðstæðubundnu þættirnir 
fimm eru taldir hafa bein eða óbein áhrif á þátttökuna og eru (hér í lauslegri 
þýðingu): 1) auðfáanleiki (e. availability) sem er raunverulegur möguleiki til 
þátttöku til dæmis varðandi framboð á þjónustu og úrræðum; 2) aðgengi (e. 
accessibility) sem vísar til þess hvort viðkomandi hafi eða upplifi sig hafa 
möguleika til aðgangs að þeim vettvangi sem atburður á sér stað; 3) 
sveigjanleiki (accomodability) kveður á um hvort atburður geti verið eða sé 
aðlagaður; 4) viðurkenning (e. acceptability) snýr að sátt einstaklingsins við 
atburðinn og sátt annarra yfir veru einstaklingsins þar - í sáttinni felst því 
einnig tal um gildi og skoðanir; 5) hagkvæmni og fýsileiki (e. affordability) þar 
sem ekki einungis er vísað til fjárhagslegra atriða heldur einnig hvort 
þátttakan sé fyrirhafnarinnar virði með tilliti til tíma eða orku. Úttekt Maxwell 
og félaga benti til þess að algengast var að sjónum rannsókna væri beint að 
hlutlægri vídd þátttöku með áherslu á aðgengi og auðfáanleika (Maxwell, 
Alvez og Granlund, 2012). Líkanið er áhugavert fyrir margra hluta sakir og 
endurspeglar vel rannsóknir á þátttöku meðal fatlaðra 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 áhrif 
ólíkra þátta sem taldir eru mikilvægir við mat á þátttöku barna og ungmenna.  

Í ítarlegri heimildasamantekt Anaby og félaga (2013) um áhrif umhverfis á 
þátttöku fatlaðra barna og jafnaldra þeirra í athöfnum utan skóla kom í ljós 
að matslistarnir sem voru oftast notaðir við að kanna þátttöku 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 á eigin mati barna og ungmenna 6-21 árs og er ætlað 
að meta þátttöku í athöfnum sem fara fram utan skóla. Matslistinn beinir 
sjónum sínum að því hversu oft þátttaka á sér stað, fjölda athafna, með 
hverjum og hvar hún fer fram. Jafnframt getur matslistinn veitt upplýsingar 
um það hversu mikla ánægju þátttaka veitir barninu og hvaða athöfnum það 
vill virkilega taka þátt í (King o.fl., 2004).  

Matslistinn CASP byggir á mati foreldra eða forráðamanna barna og veitir 
upplýsingar um þátttöku barna frá fimm ára aldri heima fyrir, í skólanum og 
úti í samfélaginu. Listinn var hannaður fyrir börn með áunninn heilaskaða eða 
heilaáverka og byggir hann á huglægu mati foreldranna um hvort þátttaka 
barnanna sé sambærileg því sem ætlast má til af börnum á sama aldri sem 
ekki hafa hlotið heilaáverka (Bedell, 2009). Við mat á umhverfi var matslistinn 
Craig Hospital Inventory of Environmental Factors (CHIEF) (Whiteneck, 
Harrison-Felix, Mellick, Brooks, Charlifue og Gerhart, 2004) mest notaður. 
Hugmyndafræðilegur bakgrunnur listans er ICF og er honum ætlað að meta 
tíðni og umfang umhverfisþátta sem hafa neikvæð áhrif á þátttöku fólks í 
daglegu lífi.  

Höfundar matslista standa ekki einungis frammi fyrir hugmyndafræðilega 
flóknu hugtaki þegar meta á þátttöku heldur hafa foreldrar og börn sjálf lýst 
vandkvæðum þess að fjalla um þátttöku án þess að taka tillit til umhverfisins 
(Bedell o.fl., 2011; Anaby o.fl., 2013) enda mikil áhersla lögð á samspil 
einstaklings og umhverfis þegar fjallað er um þroska og líðan barna 
(Bronfenbrenner, 1994; WHO, 2007). Enginn ofangreindra matslista hentar 
hins vegar fyrir breiðan hóp barna með tilliti til aldurs og skerðingar né skoðar 
neinn þeirra heildrænt þátttöku og umhverfi barna. Takmarkanir stafa meðal 
annars af lengd þeirra en CAPE er tímafrekur matslisti (King o.fl., 2004) sem 
ekki er talið hentugt þegar afla þarf upplýsinga frá stórum hópi fólks. Þá er 
CHIEF fyrst og fremst ætlaður fyrir fullorðna (Whiteneck, Harrison-Felix, 
Mellick, Brooks, Charlifue og Gerhart, 2004) og CASP var hannaður fyrir 
afmarkaðan hóp einstaklinga (Bedell, 2009). Með PEM-CY fást hins vegar 
upplýsingar bæði um þátttöku og umhverfi 5–17 ára barna á fjölbreyttum 
vettvangi. Listinn byggir á mati foreldra og var meðal annars hannaður til 
notkunar í rannsóknum. 

Í kaflanum hefur verið fjallað um málefni sem huga þarf að við mat á þátttöku 
og umhverfi barna og ungmenna. Í framhaldinu er ætlunin að fjalla um 
þátttöku getumikilla barna með einhverfu og hvaða áhrif umhverfisþættir 
hafa á hana. Fyrst verður þó vikið aðeins að almennri umfjöllun um einhverfu.  
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Einhverfa 

Einhverfa spannar breitt svið. Greining hennar byggir á alþjóðlegum 
greiningarviðmiðum flokkunarkerfis Alþjóðaheilbrigðisstofnunarinnar um 
sjúkdóma (International Classification of Diseases [ICD-10]) (WHO, 1992) og 
greiningarkerfi bandarísku geðlæknasamtakanna (Diagnostic and Statistical 
Manual of Mental Disorders [DSM-V]) (American Psychological Association 
[APA], 2013). Hér á landi líkt og í flestum nágrannalöndum okkar í Evrópu 
byggir greiningin á ICD-10. Þar flokkast einhverfa undir gagntækar 
þroskaraskanir en innan þess flokks er bernskueinhverfa, ódæmigerð 
einhverfa, Aspergersheilkenni og fleiri sjaldgæfari heilkenni (WHO, 1992).  

Einhverfa er samansafn hegðunareinkenna sem eru tilkomin vegna röskunar 
á taugaþroska og koma yfirleitt fram í bernsku. Samkvæmt 
greiningarviðmiðum flokkunarkerfisins koma einkennin helst fram á þremur 
sviðum hegðunar, þ.e. í erfiðleikum í félagslegu samspili, í máli og tjáskiptum 
og í sérkennilegri og áráttukenndri hegðun. Í handbók ICD-10 eru sett fram 
dæmi um hvernig þessi einkenni geti birst öðrum og eru eftirfarandi dæmi um 
nokkur þeirra: lítið augnsamband, skortur á frumkvæði í leik, skert færni til að 
nota tungumálið á árangursríkan hátt í samskiptum og erfiðleikar með að 
skilja tvíræðni og hæðni í samskiptum við aðra. Fjöldi einkenna og vægi þeirra 
er mjög mismunandi milli einstaklinga og hefur yfirhugtakið einhverfuróf 
verið notað um þessar ólíku birtingamyndir einhverfu (WHO, 1992). 

Í greiningarviðmiðunum er skynjun ekki tilgreind en rannsóknir hafa leitt í ljós 
að algengt er að einstaklingar með einhverfu upplifi erfiðleika með 
skynúrvinnslu sem hefur áhrif á daglegt líf þeirra (Chamak o.fl., 2008; 
Jarþrúður Þórhallsdóttir og Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 2010; Leekam, Nieto, 
Libby, Wing og Gould, 2007). Rannsakendur hafa því velt fyrir sér hvort þau 
grunneinkenni einhverfu sem tilgreind eru í ICD-10 og fleiri viðmiðum um 
erfiðleika með félagsleg samskipti, mál og tjáskipti og sérkennilega og 
áráttukennda hegðun, séu að hluta til birtingarform óvenjulegrar skynjunar 
og sterkra tilfinningaviðbragða (Chamak o.fl., 2008). 

Þátttaka barna með einhverfu 

Miðað við þann mikla fjölda rannsókna sem beinst hafa að algengi einhverfu, 
erfðum og meðferðarleiðum, hafa ótrúlega fáar rannsóknir beinst að þátttöku 
þeirra í daglegu lífi. Þær rannsóknir sem gerðar hafa verið hafa fyrst og fremst 
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beinst að hlutlægum þáttum hennar, það er hversu oft börnin taka þátt í 
tilteknum athöfnum, fjölda athafna og með hverjum þau taka þátt (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) þótt nokkrar 
veiti einnig einhverjar upplýsingar um huglæga þætti (Hilton o.fl., 2008; 
Hochauser-Yeger, 2010; Potvin o.fl., 2013).  

Í rannsókn Orsmond og félaga (2004) var upplýsingum um vinasambönd 10–
49 ára einstaklinga aflað með ADI-R greiningarviðtali. Um var að ræða 
hálfstaðlað viðtal sem ætlað var að afla upplýsinga um hegðun og þroska 
barna og flokkuðust spurningar þess í þrjá flokka: félagslegt samspil, mál og 
tjáskiptafærni og sérkennilega og áráttukennda hegðun (Rutter, Le Couteur 
og Lord, 2008). Alls svöruðu mæður 235 einstaklinga búsettra í 
Bandaríkjunum. Í ljós kom að aðeins 8,1% einstaklinga áttu a.m.k. einn náinn 
vin, 24,3% áttu einungis vini sem þeir hittu í skipulögðum athöfnum og 
tæplega helmingur þeirra áttu enga vini eða félaga sem þeir hittu í frítíma eins 
og utan skóla eða skipulögðum tómstundum (Orsmond o.fl., 2004).  

Sambærilegar niðurstöður komu fram í nýlegri samanburðarrannsókn Solish 
og félaga (2010) á vinasamböndum 5–17 ára kanadískra barna. Rannsakendur 
notuðu eigin spurningalista til að afla upplýsinga frá foreldrum 65 barna með 
einhverfu og 90 barna í samanburðarhópi. Niðurstaða rannsóknarinnar var sú 
að tæplega helmingur foreldra barna með einhverfu mátu að börn sín ættu 
enga nána vini en slíkt átti aðeins við um eitt barn í samanburðarhópi. Börnin 
með einhverfu tóku þátt í marktækt færri félagslegum og skipulögðum 
athöfnum en jafnaldrar þeirra. Hins vegar reyndist ekki munur milli hópanna 
á þátttöku barnanna í athafna tengdum frístundum. Mat á því með hverjum 
börnin tóku þátt í athöfnum leiddi í ljós að algengara var að börn með 
einhverfu nytu félagskapar foreldra eða annarra fullorðinna einstaklinga á 
sama tíma og börn í samanburðarhópi tóku frekar þátt í athöfnum með 
jafnöldrum sínum. Hafa ber í huga við túlkun niðurstaðna að próffræðilegir 
eiginleikar listans voru ekki kannaðir í rannsókninni (Solish o.fl., 2010). 

Sambærilegar niðurstöður komu fram í bandarískri samanburðarrannsókn 
Reynolds og félaga (2011) þar sem foreldrar barna með og án einhverfu 
svöruðu matslistanum Child Behavioral Checklist (Achenbach og Rescorla, 
2001). Börnin með einhverfu tóku þátt í hlutfallslega færri athöfnum en 
jafnaldra þeirra og einnig voru þau líklegri en jafnaldrar þeirra til að stunda 
athafnir í einveru þar sem ekki reyndi á félagsleg samskipti eins og til dæmis 
lestur og sjónvarpsáhorf (Reynolds o.fl., 2011). Rannsóknirnar sem hér hefur 
verið skýrt frá byggja á mati foreldra á þátttöku barnanna og eiga það 
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sameiginlegt að í þeim voru ekki notaðir matslistar sem voru hannaðir 
sérstaklega til að kanna þátttöku barna (Hilton o.fl., 2008; Orsmond o.fl., 
2004; Reynolds o.fl., 2011; Solish o.fl., 2010). Næst verður fjallað um 
niðurstöður rannsókna sem byggja á eigin mati getumikilla barna með 
einhverfu á þátttöku í athöfnum utan skóla þar sem notaðir voru viðurkenndir 
matslistar sem hannaðir voru til að kanna þátttöku barna.  

Sjálfsmatslistinn CAPE (King o.fl., 2004) saman stendur af 55 spurningum um 
formlegar athafnir sem lúta reglum og fara fram undir stjórn einhvers og aðrar 
óformlegar athafnir sem allar skipast í fimm flokka eftir gerð þeirra. Þessir 
flokkar eru félagslegar athafnir, líkamlegar athafnir, athafnir tengdar námi og 
þekkingu. Með listanum fást meðal annars upplýsingar um fjölda athafna sem 
barnið tekur þátt í, hversu oft barnið tekur þátt í athöfnum, með hverjum og 
hvar þátttakan fer fram. Að auki veitir listinn upplýsingar um huglæga þætti 
þátttöku þar sem börn meta ánægju sína með þátttökuna (King o.fl., 2004). 
Matslistinn var notaður í þremur samanburðarrannsóknum í Kanada (Hilton 
o.fl., 2008), Ísrael (Houchauser og Engel-Yeger, 2010) og Bandaríkjunum 
(Potvin o.fl., 2013).  

Í rannsókn Hilton og félaga (2008), sem fram fór í Kanada, svöruðu 52 
getumikil börn með einhverfu og 53 jafnaldrar þeirra á aldrinum 6–12 ára 
matslistanum. Að meðaltali tóku börnin með einhverfu þátt í marktækt færri 
athöfnum en börnin í samanburðarhópi og reyndist munurinn mestur á fjölda 
líkamlegra og félagslegra athafna. Líklegra var að börn með einhverfu tækju 
þátt í athöfnum sem fóru fram heima eða hjá ættingjum og að þátttaka þeirra 
færi fram í einrúmi eða í félagsskap foreldra eða annarra fullorðinna 
samanborið við jafnaldra. Ekki reyndist marktækur munur á ánægju með 
þátttökuna milli barna í rannsóknarhópi og samanburðarhópi (Hilton o.fl., 
2008).  

Sambærilegar niðurstöður komu fram meðal getumikilla barna með einhverfu 
og jafnaldra þeirra í Ísrael. Þátttakendur í rannsókninni voru 50 börn á 
aldrinum 6–11 ára og þar af var helmingur þeirra í rannsóknarhópi. Börnin 
með einhverfu tóku þátt í tæpum helming þeirra 55 athafna sem spurt var um 
í matslistanum en hlutfallið var 70% hjá samanburðarhópi. Tíðni þátttöku 
barnanna var einnig marktækt minni en meðal jafnaldra í samanburðarhópi 
og reyndist munurinn mestur við félagslegar og formlegar athafnir. Líkt og í 
kanadísku rannsókninni þá voru ísraelsku börnin með einhverfu líklegri til að 
taka þátt í einrúmi og algengara var að þátttaka þeirra færi fram inni á 
heimilinu. Marktækur munur var á ánægju barna með þátttöku en börn með 
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einhverfu virtust ekki jafn ánægð og jafnaldrar þeirra (Hochauser og Engel-
Yeger, 2010).  

Í nýjustu rannsókn þeirra þriggja sem hér eru til umfjöllunar notuðu 
rannsakendur matslistann CAPE-PAC (Potvin o.fl., 2013). PAC (participation in 
activities) veitir upplýsingar um hvaða athöfnum barnið vill taka þátt í og eru 
listarnir tveir ýmist notaðir saman eða í sitthvoru lagi (King o.fl., 2004). 
Rannsóknin fór fram í Bandaríkjunum og voru börnin á aldrinum 7–13 ára. Alls 
tók 61 barn þátt í rannsókninni og af þeim voru 30 getumikil börn með 
einhverfu. Niðurstöður sýndu sambærilegan mun á milli hópanna og í fyrri 
rannsóknum varðandi fjölda athafna, með hverjum þátttakan fór fram og 
hvar. Við nánari skoðun út frá tegundum athafna reyndist munurinn einungis 
marktækur í fjölda líkamlegra og formlegra athafna (t.d. skipulagðar íþróttir, 
æfa hljóðfæri). Andstætt fyrri rannsóknum reyndist enginn munur á 
félagslegum athöfnum og ekki reyndist heldur munur á ánægju barnanna með 
þátttöku né vilja þeirra til að taka þátt í athöfnum (Potvin o.fl., 2013) líkt og í 
rannsókn Hilton og félaga (2008).  

Eins og fjallað hefur verið um þá getur reynst erfitt að bera saman niðurstöður 
rannsókna á þátttöku barna þegar ólíkir matslistar eru notaðir við gagnaöflun. 
Í þremur fyrrnefndum rannsóknum var ýmist notaður matslistinn CAPE eða 
CAPE-PAC sem gefur gott tækifæri fyrir samanburð. Hafa skal í huga við túlkun 
niðurstaðna að í ísraelsku rannsókninn (Hochauser og Engel-Yeger, 2010) var 
stuðst við þýdda útgáfu listans og höfðu próffræðilegir eiginleikar hans ekki 
verið kannaðir. Börn í rannsóknarhópi kanadísku rannsóknarinnar (Hilton 
o.fl., 2008) voru skilgreind sem getumikil út frá upplýsingum frá foreldrum og 
ekki var gengið úr skugga um að formleg greining lægi fyrir. Allar þrjár 
rannsóknirnar leiddu í ljós að marktækur munur var á hlutlægri vídd þátttöku. 
Getumikil börn með einhverfu tóku þátt í færri athöfnum en jafnaldrar. Þau 
voru líklegri til að vera einsömul eða í félagskap fullorðinna við athafnir og 
algengast var að þær færu fram heima hjá þeim eða hjá ættingjum (Hilton 
o.fl., 2008; Hochauser og Engel-Yeger, 2010; Potvin o.fl., 2013). Nánari skoðun 
leiddi í ljós að börnin með einhverfu tóku þátt í marktækt færri líkamlegum 
(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) athöfnum en jafnaldrar þeirra. Hinsvegar reyndist 
ekki munur á huglægum þáttum og voru börnin ekki síður ánægð með 
þátttöku sína samanborið við jafnaldra í tveimur þessara rannsókna (Hilton 
o.fl., 2008; Potvin o.fl., 2013). 
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Umhverfi barna með einhverfu 

Í kaflanum verður fjallað rannsóknir er varpa ljósi á áhrif umhverfis á líf barna 
með einhverfu ásamt því að gerð verður grein fyrir opinberum stefnum og 
lögum er varða hópinn. 

Efnislegir þættir 

Í eigindlegri rannsókn Jarþrúðar Þórhallsdóttur og Hönnu Bjargar 
Sigurjónsdóttur (2010) var daglegt líf fullorðinna einstaklinga með Aspergers 
heilkenni skoðað. Þátttakendur lýstu meðal annars hvernig hin ýmsu 
skynáreiti, hljóð, sjón, snerting, lykt og tilfinning fyrir hreyfingu og stöðu, 
höfðu víðtæk áhrif á þátttöku þeirra í athöfnum tengdum félagslegum 
samskiptum (Jarþrúður Þórhallsdóttir og Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 2010). 
Eru niðurstöðurnar í samræmi við erlendar rannsóknir meðal barna og 
fullorðinna með einhverfu (Chamak o.fl., 2008; Leekam o.fl., 2007; Marco, 
Hinkley, Hill og Nagarajan, 2011).  

Sambærilegar niðurstöður má einnig greina hjá foreldrum barna með 
einhverfu. Í eigindlegri rannsókn Bagby og félaga (2012) voru tekin viðtöl við 
bandaríska foreldra 12 barna á aldrinum 2–8 ára, en helmingur þeirra var með 
einhverfu. Tilgangur rannsóknarinnar var að kanna hvaða áhrif skynjun 
barnanna hefði á daglegar athafnir fjölskyldunnar eins og háttatíma, 
matartíma, fara í skemmtigarða, afmælisveislur og þar fram eftir götunum. Í 
ljós kom að skynjun barnanna (áhrif umhverfisins) óháð einhverfugreiningu 
hafði bæði jákvæð og neikvæð áhrif á hvaða athafnir fjölskyldan valdi að taka 
þátt í og hvernig fjölskyldan undirbjó sig. Sameiginlegt með fjölskyldunum var 
að leita sífellt leiða til að aðlaga kröfur athafna eða lágmarka neikvæð áhrif 
umhverfisins þegar þörf var á. Algengt var að foreldrar barna með einhverfu 
forðuðust athafnir og umhverfi sem fólu í sér þessi umhverfisáhrif. Foreldrar 
barna án einhverfu litu hins vegar gjarnan svo á að þátttaka barnanna í slíkum 
aðstæðum væri, þegar uppi væri staðið, jákvæð fyrir þroska þeirra (Bagby 
o.fl., 2012).  

Mikilvægi aðlögunar kom einnig skýrt fram í eldri eigindlegri rannsókn meðal 
mæðra níu barna með einhverfu á aldrinum 6–14 ára í Bandaríkjunum. 
Mæðurnar lýstu því hvernig skipulag og regla í athöfnum og umhverfi 
minnkaði neikvæð áhrif umhverfisþátta hjá börnunum og ýtti undir þátttöku 
þeirra í þeim athöfnum sem fjölskyldan taldi mikilvægar (Larson, 2006). 
Foreldrar virtust eiga auðveldara með að bregðast við umhverfisþáttum innan 
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heimilis en úti í samfélaginu þar sem aðstæður einkennast af hávaða og 
skipulagsleysi líkt og á oft við í afmælisveislum, skemmtigörðum og öðrum 
stöðum ætluðum börnum (Bagby o.fl, 2012; Larson, 2006). 

Lög og þjónusta 

Opinber stefna stjórnvalda hér á landi varðandi þjónustu fyrir börn með fötlun 
er mikilvægur umhverfisþáttur sem getur haft áhrif á þátttöku barna með 
einhverfu. Í Samningi Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks 
(Velferðarráðuneytið, 2007), Sáttmála Sameinuðu þjóðanna um réttindi 
barnsins (Allsherjarþing Sameinuðu þjóðanna, 1989), lögum um grunnskóla 
nr. 91/200, lögum um framhaldsskóla nr. 92/2008 og lögum um málefni 
fatlaðs fólks nr. 59/1992 er fjallað um rétt fatlaðra barna til jafns á við önnur 
börn til þátttöku í leik og námi auk þess sem þar er kveðið á um lögbundna 
þjónustu til handa hópnum. 

Börn með einhverfu eiga rétt á allri almennri þjónustu ríkis og sveitarfélaga 
sem veitt er á grundvelli almennra laga líkt og félags-, heilbrigðis- og 
menntamála. Ef þjónustan reynist hinsvegar ekki nægileg þá skal þjónusta 
veitt samkvæmt lögum um málefni fatlaðs fólks nr. 59/1992 með síðari 
breytingum. Þar er kveðið á um að standa skuli vörð um réttindi fatlaðs fólks 
og skapa þeim skilyrði til þess að búa við sömu lífskjör og aðrir í þjóðfélaginu. 
Í 2. mgr. laganna segir: 

Einstaklingur á rétt á þjónustu samkvæmt lögum þessum sé hann með 
andlega eða líkamlega fötlun sem þarfnist sérstakrar þjónustu og 
stuðnings af þeim sökum. Hér er átt við þroskahömlun, geðfötlun, 
hreyfihömlun, sjón- og heyrnarskerðingu. Enn fremur getur fötlun verið 
afleiðing af langvarandi veikindum, svo og slysum. 

Í lögunum er einnig kveðið á um rétt á stoðþjónustu sem skal miðuð við þarfir 
hvers og eins. Stoðþjónusta felur meðal annars í sér félagslegan stuðning og 
aðstoð með það að marki að auka möguleika fólks á að taka þátt í fjölbreyttu 
tómstundar- og menningarlífi. 

Málaflokkurinn um málefni fatlaðs fólks var færður yfir til sveitarfélaganna 
árið 2011 og bera sveitarfélögin nú ábyrgð á framkvæmd, gæðum og kostnað 
af þjónustu við fatlað fólk. Markmiðið með yfirfærslunni var að bæta 
þjónustuna og samþætta hana við aðra þjónustu á vegum sveitarfélaganna 
(Velferðarráðuneytið, 2010). Í úttekt sem gerð var í kjölfar yfirfærslunnar kom 
í ljós að helmingur forráðarmanna fatlaðra barna sem nýttu þjónustu 
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sveitarfélaganna fyrir og eftir yfirfærslu taldi að þjónustan hefði ekki breyst, 
30% fannst hún verri og 19% töldu hana betri. Foreldrar gagnrýndu meðal 
annars að þjónustan væri of flókin og ekki nægileg til að styðja við þátttöku 
barna sinna. Þá töldu foreldrar að skortur á félagsskap, aðstoð og 
fjárhagsaðstæður væru meðal þátta sem hindruðu þátttöku barnanna í 
tómstundastarfi og félagslífi (Velferðarráðuneytið, 2014). 

Árið 2008 var skólastefnan „skóli án aðgreiningar“ lögfest hér á landi (lög um 
grunnskóla nr. 91/2008). Þar er kveðið á um rétt allra til menntunar og að 
komið skuli til móts við þarfir allra barna (Hafdís Guðjónsdóttir og Jóhanna 
Karlsdóttir, 2010). Í 7. kafla laganna er kveðið á um að öllum sveitarfélögum 
sé skylt að sjá skólum fyrir sérfræðiþjónustu. Hér á landi stýrir Mennta- og 
menningarmálaráðuneytið ytra umhverfi leik-, grunn- og framhaldskóla sem 
felst meðal annars í gerð aðalnámskrár. Það er svo á ábyrgð sveitarfélaganna 
að halda utan um starfsemi skólanna (Mennta- og menningarmálaráðuneytið, 
e.d.).  

Í greinargerð samstarfshóps um samhæfða þjónustu við nemendur með 
einhverfu frá árinu 2010 kemur fram að mikill meirihluti starfsfólks grunn- og 
leikskóla telji þekkingu innan skólans, til að mæta þörfum nemenda með 
einhverfu, vera góða eða 90% (Menntasvið Reykjavíkurborgar, 2010). 
Sambærilegar niðurstöður komu fram í könnun meðal 863 kennara hér á landi 
á þekkingu og skoðun þeirra á einhverfu. Meirihluti kennaranna hafði reynslu 
af því að starfa með nemanda með einhverfu og hafði rúmlega helmingur 
þeirra hlotið viðbótarfræðslu um einhverfu sem skilaði aukinni þekkingu. 
Þekking þeirra á einkennum einhverfu var nokkuð góð en hinsvegar voru 
skiptar skoðanir meðal kennaranna hvort þeir teldu námsumhverfi í 
almennum skólum eða sérskólum/sérdeildum henta börnunum betur (Björn 
Gauti Björnsson, 2012).  

Rannsóknir benda til þess að foreldrar barna með einhverfu séu óánægðari 
með þjónustu til handa börnum sínum samanborið við foreldra barna með 
annarskonar skerðingar. Í rannsókn Dóru S. Bjarnason (2010) um reynslu 
íslenskra foreldra á að eiga fatlað barn hér á landi kom í ljós að foreldrar barna 
með einhverfu kvörtuðu yfir misvísandi upplýsingum og ómarkvissri þjónustu 
umfram aðra foreldra í rannsókninni. Sambærilegar niðurstöður komu fram í 
rannsókn á mati foreldra fatlaðra barna á þjónustu Æfingastöðvarinnar en þar 
upplifðu foreldrar barna með einhverfu þjónustuna síður fjölskyldumiðaða í 
samanburði við aðra foreldra í rannsókninni. Auk þess kom í ljós að ánægja 
foreldra eldri barna var minni en hjá foreldrum þeirra yngri (Sara Stefánsdóttir 
og Snæfríður Þóra Egilson, 2010). Í annarri rannsókn sömu höfunda á var 
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reynslu foreldra fatlaðra barna af þjónustu Fjölskyldudeildar Akureyrarbæjar 
könnuð. Þjónusta deildarinnar felst meðal annars í ráðgjöf, fræðslu og 
snemmtæka íhlutun með það að marki að létta á fjölskyldunni og auka 
möguleika barna til félagslegrar þátttöku. Niðurstöður rannsóknarinnar voru 
og fyrri rannsókn höfunda þar sem foreldrar barna með einhverfu voru 
óánægðari með þjónustuna en aðrir foreldrar barna með skerðingar af öðrum 
toga (Snæfríður Þóra Egilson og Sara Stefánsdóttir, 2014). 

Samantekt 

Hugtakið þátttaka er eitt af lykilhugtökum í endurhæfingu enda talið að 
þátttaka barna í fjölbreytilegum athöfnum sé mikilvæg heilsu þeirra og þroska 
og hafi jákvæð áhrif á lífsgæði barna. Hér áður var litið svo á að líkamleg eða 
andleg skerðing barns væri orsök takmarkaðrar þátttöku þess og áhersla lögð 
á lækningu og meðferð. Aukin þekking og skilningur á fötlun leiddi af sér 
félagsleg sjónarhorn þar sem sjónum var beint að upplifun einstaklingsins og 
áhrifum umhverfisins á líf hans. Rannsóknir hafa leitt í ljós að þátttaka fatlaðra 
barna sé takmarkaðri en þátttaka jafnaldra og á það einnig við um börn með 
einhverfu. Þótt þátttökuhugtakið sé mikið rannsakað þá hafa rannsakendur 
ekki komið sér saman um sameiginlega skilgreiningu þess, sem torveldar mat 
og samanburð á þátttöku barna. Árið 2001 gaf Alþjóðaheilbrigðisstofnunin út 
flokkunarkerfið ICF-CY sem var ætlað að skapa sameiginlegan vettvang og 
tungutak sem nýst gæti við öflun upplýsinga um líf og aðstæður fatlaðra 
barna. Í ICF-CY má greina félagslegan skilning á fötlun en þar er þátttaka 
skilgreind sem félagsleg aðild í daglegu lífi sem meðal annars efnislegir, 
félagslegir og skoðanamyndandi þættir í umhverfinu hafa áhrif á. Tilkoma 
þess hefur haft áhrif á skilning og stefnu í málefnum fatlaðs fólks sem 
endurspeglast í hinum ýmsu opinberu stefnum innan heilbrigðis-, mennta- og 
félagskerfisins en þar er bann lagt við allri mismunun á grundvelli fötlunar og 
áhersla lögð á jafnrétti fatlaðra barna til þátttöku og aðgengis að sömu 
aðstæðum og jafnaldrar þeirra. Ætla má að upplýsingar um þátttöku 
getumikilla barna með einhverfu og áhrif umhverfis á líf þeirra geti nýst í 
þjónustu við börn með einhverfu og fjölskyldur þeirra. 
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Kafli III                                                
Aðferðafræði 

Í kaflanum eru fimm rannsóknarspurningar settar fram og tilgangur 
rannsóknarinnar kynntur. Fjallað er um val á rannsóknarsniði, þátttakendum 
og gagnaöflunarleið. Notuð er nýleg íslensk útgáfa matslistans PEM-CY í 
þessari rannsókn og er þýðingunni og staðfærslu listans úr ensku gerð ítarleg 
skil í þessum kafla. Að lokum er fjallað um aðferðir við greiningu gagnanna og 
um ýmis siðferðileg álitamál sem snúa að rannsókninni. 

Tilgangur rannsóknarinnar var annars vegar að kanna mat foreldra getumikilla 
barna með einhverfu á þátttöku og áhrifum umhverfis heima fyrir, í skólanum 
og úti í samfélaginu og hins vegar að bera mat þeirra saman við mat foreldra 
barna sem ekki hafa greinst með einhverfu.  

Rannsóknarspurningarnar eru eftirfarandi: 

1. Hvernig meta foreldrar barna með einhverfu þátttöku barna sinna í 
dæmigerðum athöfnum heima fyrir, í skólanum og úti í samfélaginu? 

2. Hvaða þættir í umhverfinu hafa áhrif á þátttöku barna með 
einhverfu heima fyrir, í skólanum og úti í samfélaginu að mati 
foreldra þeirra? 

3. Er munur á mati foreldra barna með og án einhverfu á þátttöku 
barna sinna í athöfnum heima fyrir, í skólanum og úti í samfélaginu? 
Ef svo er í hverju felst munurinn? 

4. Er munur á mati foreldra barna með og án einhverfu á áhrifum 
umhverfisins á þátttöku heima fyrir, í skólanum og úti í samfélaginu? 
Ef svo er í hverju felst munurinn? 

5. Er matslistinn Mat á þátttöku og umhverfi barna og ungmenna 
áreiðanlegur til að kanna mat foreldra á þátttöku og umhverfi barna 
með einhverfu? 

Rannsóknarsnið 

Eins og fjallað hefur verið um hér að framan þá eru hugtökin þátttaka og 
umhverfi margþætt og flókin sem kallar á fjölbreyttar leiðir til gagnaöflunar. Í 
rannsókn þessari á þátttökumynstri og áhrifum umhverfisþátta meðal 
getumikilla barna með einhverfu var valin megindleg nálgun. Styrkur hennar 
felst meðal annars í notkun matslista sem gerir rannsakendum kleift að afla 
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fjölbreyttra gagna frá stórum hópi einstaklinga á tiltölulega stuttum tíma 
(Creswell, 2012; Sigurlína Davíðsdóttir og Anna Ólafsdóttir, 2013). Á 
grundvelli gagna sem aflað er með þessum hætti má draga ályktanir um 
stærðir í þýði og tengsl breyta í þýði og á þann hátt að svara þeim spurningum 
sem settar eru fram. 

Rannsóknin lýtur skilgreiningum lýsandi samanburðar- og 
þversniðsrannsóknar. Með lýsandi samanburðarrannsókn (e. descriptive 
comparative design) er leitast við að meta hvort munur sé á ástandi eða 
eiginleikum ákveðinna hópa einstaklinga. Niðurstöður slíkra rannsókna geta 
leitt til uppgötvunar nýrra merkinga eða lýsinga á því sem til staðar er, til 
dæmis með því að ákvarða tíðni atburða og flokkun upplýsinga. Niðurstöður 
lýsandi rannsókna varpa aftur á móti ekki ljósi á ástæður þess hvers vegna 
munur sé á milli hópa og þar af leiðandi segja þær ekki til um orsakasamhengi 
(Burns og Grove, 2003; Ragnheiður Harpa Arnardóttir, 2013). Í þversniðs-
rannsóknum (e. cross-sectional design) er gögnum safnað saman með stakri 
mælingu sem fer fram samtímis hjá öllum þátttakendum (Polit og Beck, 2008; 
Ragnheiður Harpa Arnardóttir, 2013).  

Takmarkanir megindlegra rannsóknaraðferða felast í því að þátttakendur eru 
bundnir af þeim svarmöguleikum sem í boði eru í matslistanum og hugsanlegt 
er að einstaklingar leggi mismunandi skilning í framsetningu og efni listans 
(Þorlákur Karlsson, 2003). Einnig ber að hafa í huga að með notkun matslista 
er möguleiki á að spurningar og svarmöguleikar séu ekki nægilega tæmandi 
eða lýsandi fyrir fyrirbærið sem til rannsóknar er og getur slíkt valdið 
kerfisbundinni villu og þar með skekkju í niðurstöðum. Ýmsar aðferðir eru fyrir 
hendi til að auka réttmæti matslistans það er að hann mæli það sem honum 
er ætlað að mæla. Má þar nefna stöðlun matslista eftir ítarlega þróun og 
rannsóknir á honum til að auka réttmæti og áreiðanleika. Við notkun matslista 
í rannsókn þarf að vera vissa fyrir því að listinn endurspegli þau hugtök sem 
ætlað er að mæla. Einnig er mikilvægt að matið skili sambærilegum 
niðurstöðum við endurteknar mælingar (Guðrún Pálmadóttir, 2013). 
Áreiðanleiki vísar til nákvæmni niðurstaðna, þ.e. að niðurstöðurnar séu ekki 
tilkomnar vegna tilviljanakenndra þátta (Polit og Beck, 2008).  

Þýði og úrtak  

Þessi rannsókn er hluti af stærra rannsóknarverkefni sem byggði meðal 
annars á að börn með einhverfu legðu mat á lífsgæði sín. Spurningarnar í þeim 
hluta rannsóknarinnar reyndu á skilning og færni barnanna til að bregðast við 
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og svara spurningum án aðstoðar. Vegna þessa var ákveðið að setja valviðmið 
fyrir þátttöku í rannsóknarhópi við greindartölu ≥80. Þýði rannsóknarinnar er 
tvískipt, foreldrar íslenskra barna með og án einhverfugreiningar. Tekin voru 
tvö úrtök, annað í rannsóknarhóp og hitt í samanburðarhóp.  

Þegar rannsóknin fór fram voru samkvæmt skrám Greiningar- og 
ráðgjafarstöðvar ríkisins alls greind 303 getumikil börn með einhverfu á 
aldrinum 8–17 ára. Almennt gildir sú regla um ákvörðun á úrtaksstærð að 
fjöldi einstaklinga skiptir meira máli en að úrtakið sé ákveðið hlutfall af 
þýðinu. Hins vegar er undantekning á þeirri reglu að best er að taka alla í 
þýðinu þegar ljóst er að úrtakið verði stór hluti þess (Þorlákur Karlsson og 
Þórólfur Þórlindsson, 2013). Ákveðið var því að miða við þýðið, það er foreldra 
allra barna með lögheimili á Íslandi sem greind voru með einhverfu og 
greindartölu ≤80. Í samanburðarhóp var valið úrtak foreldra barna sem áttu 
lögheimili á Íslandi og höfðu ekki verið greind með einhverfu. Til að tryggja að 
þátttakendur í samanburðarhópi væru sem sambærilegastir þátttakendum í 
rannsóknarhópi voru þeir paraðir með tilliti til kynferðis, búsetu, 
fæðingarmánaðar og árs. Almennt er talið að því fleiri sem einstaklingar í 
samanburðarhópi eru fyrir hvern einstakling í rannsóknarhópi því meiri sé 
tölfræðilegur styrkur rannsóknarinnar. Fullnægjandi er að samanburðar-
hópurinn sé fjórum sinnum stærri (Laufey Tryggvadóttir, 2013). Fyrir hvern 
þátttakenda í rannsóknarhópi voru því fjórir valdir í samanburðarhóp eða alls 
foreldrar 1.200 barna. 

Undirbúningur rannsóknar 

Matslistinn PEM-CY (Coster, Law og Bedell, 2010) þótti falla einkar vel að efni 
þessarar rannsóknar. Þar sem þessi listi hafði ekki verið þýddur yfir á íslensku 
sótti leiðbeinandinn Snæfríður Þóra Egilson prófessor til höfunda listans um 
leyfi fyrir sig og mig sem meistaranema til að mega þýða og staðfæra listann 
yfir á íslensku. Leyfið var góðfúslega veitt í nóvember 2012. 

Þýðing 

Strax eftir að rétthafar matslistans gáfu samþykki sitt fyrir notkun hans í 
rannsókninni var hafist handa við þýðingarferlið. Farið var eftir þýðingar-
leiðbeiningum matslistans (Translation guidelines) (sjá fylgiskjal B) og 
viðmiðum um þýðingu og staðfærslu (Guillemin, Bombardier og Beaton, 
1993). Þýðingin var í höndum meistaranema undir umsjón Snæfríðar Þóru 
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Egilson prófessors þá við Háskólann á Akureyri en nú við Háskóla Íslands. Um 
var að ræða bakþýðingaraðferð þar sem reynt er að tryggja að þýdd útgáfa sé 
hliðstæð þeirri upprunalegu varðandi hugmyndafræði og að hún afli 
sambærilegra upplýsinga (Sousa og Rojjanasrirat, 2010). 

 

Mynd 4. Þýðingarferli matslistans PEM-CY. 

Enska útgáfa matslistans var þýdd og staðfærð yfir á íslensku. Á stöku stað 
þótti nauðsynlegt að breyta lítillega orðalagi og innihaldi einstakra atriða 
listans svo þau féllu betur að íslensku máli og menningu. Í umhverfishluta 
matslistans er til dæmis spurt um öryggi barna. Í ensku útgáfunni var dæmi 
um hvort „ofbeldi“ (e. crime) í skólaumhverfinu hefði áhrif á þátttöku barns í 
athöfnum. Þegar forprófun með foreldrum hafði farið fram var ákveðið að 
vísa frekar til „eineltis“ í stað „ofbeldis“ enda virtust viðmælendur ekki óttast 
hættu á ofbeldisverkum í skólanum eða í samfélaginu. Í lokin var íslenska 
útgáfa matslistans yfirfarin af íslenskufræðingi sem kom fram með nokkrar 
góðar athugasemdir sem meistaranemi og leiðbeinandi unnu úr þar til listinn 
þótti fullnægjandi.  

Mikilvægt skref í þróun íslensku útgáfunnar var að forprófa listann til að kanna 
skilning á orðalagi og framsetningu hans meðal væntanlegra svarenda. Leitað 
var eftir samstarfi við foreldra 5–18 ára barna með og án skerðinga. Alls tóku 
átta mæður sem búsettar voru á Norðausturlandi þátt í forprófuninni. Börn 
þeirra voru á aldrinum 8–20 ára, fjórar stúlkur og fjórir drengir. Sex barnanna 
höfðu skerðingu af margvíslegum toga svo sem röskun á einhverfurófi, 
hreyfihömlun, athyglisbrest með ofvirkni og sjón- og heyrnarskerðingu. Tvö 
barnanna höfðu enga greiningu. Meistaranemi hitti hverja móður ýmist á 
heimili þeirra eða í öðru rólegu umhverfi. Mæðurnar voru beðnar um að svara 
matslistanum og að því loknu lagði neminn fyrir þær nokkrar spurningar. 
Meðal spurninga sem mæðurnar fengu voru: Hvað er verið að spyrja um? 
Hvernig myndir þú orða spurninguna? Hvað varð til þess að þú valdir þennan 
svarmöguleika? Hvernig fannst þér að svara spurningunni? 
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Ýmsar gagnlegar ábendingar fengust úr þessari forprófun. Þá kom fram að 
flestar mæðurnar áttu í erfiðleikum með að skilja spurningarnar sem voru í 
umhverfishluta matslistans þar sem spurt var um upplifun þeirra á áhrifum 
umhverfisþátta á þátttöku barnanna. Ástæður þess mátti bæði rekja til 
orðalags þýðingarinnar og þeirrar hugmyndafræðilegu nálgunar sem liggur að 
baki spurningunum þar sem áherslan er á þátt umhverfisins í stað færni 
barnsins. 

Unnið var með athugasemdir foreldra og nauðsynlegar breytingar gerðar í 
kjölfarið á íslensku útgáfunni. Síðasta skref þýðingarferlisins var bakþýðing 
matslistans yfir á ensku sem tvítyngdur iðjuþjálfi með reynslu af vinnu með 
börnum og fjölskyldum innti af hendi. Íslenska útgáfan og bakþýðingin voru 
síðan send til útgefanda matslistans, Center for Childhood Disability Research 
(CanChild). Eftir að farið var yfir hugsanleg álitamál og úrlausnarefni hlaut 
þýðingin samþykki í júní árið 2013. 

Rafræn uppsetning listans 

Við þróun og uppsetningu á rafrænni útgáfu listans vann meistaranemi í nánu 
samstarfi við ráðgjafa Rannsóknar- og þróunarmiðstöðvar Háskólans á 
Akureyri (RHA). Forritið Survey Monkey var notað við uppsetninguna og sá 
RHA um að hýsa útgáfuna á Netinu. Mikil áhersla var lögð á útlit og 
framsetningu matslistans og leitast var við að hámarka möguleika forritsins til 
að útbúa skýra og aðgengilega útgáfu hans. 

Mælitæki 

Matslistinn Mat á þátttöku og umhverfi barna og ungmenna (PEM-CY) (Coster 
o.fl., 2010) skiptist í þrjá kafla; heimili, skóli og samfélag. Í hverjum kafla er 
annars vegar spurt um þátttöku barnsins og hins vegar um áhrif umhverfis á 
þátttöku þess. Þegar spurt er um þátttöku eru gefin dæmi um dæmigerðar 
athafnir sem fara fram á ólíkum vettvangi; á heimilinu (10 atriði), í skólanum 
(5 atriði) og úti í samfélaginu (10 atriði). Kvarðarnir fyrir þátttöku eru þrír, tveir 
hlutfallskvarðar og einn nafnkvarði. Hlutfallskvarðarnir eru notaðir þegar 
foreldrar eru spurðir um tíðni þátttöku síðastliðna fjóra mánuði (átta 
valmöguleikar: daglega - aldrei) og eins þegar spurt er að hve miklu leyti 
barnið tekur þátt (fimm valmöguleikar: að mjög miklu leyti - að mjög litlu 
leyti). Nafnkvarðinn er notaður þegar foreldrarnir eru spurðir hvort og þá 
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hvernig þeir telji þörf á breytingu á þátttöku (já eða nei, með fimm 
mögulegum breytingum).  

Í þeim hluta matslistans sem snýr að umhverfinu eru foreldrar spurðir hvort 
umhverfisþættir til dæmis efnislegt umhverfi, félagslegur stuðningur, viðhorf 
og þær kröfur sem athafnirnar gera til líkamlegrar, vitrænnar og félagslegrar 
getu barnsins, stuðli að eða dragi úr þátttöku barnsins í athöfnunum. 
Kvarðarnir sem mæla umhverfishlutann eru nafnkvarðar með fjórum 
valmöguleikum: ekki vandamál; stuðlar yfirleitt að; stuðlar ýmist að eða 
dregur úr; hindrar yfirleitt. Í lok hvers kafla er leitast við að greina þær leiðir 
sem fjölskyldan notar til að stuðla að þátttöku barnsins með opnum 
spurningum (Coster, Law o.fl., 2011). Auk upplýsinga úr matslistanum var sex 
spurningum bætt við. Tvær þeirra sneru að bakgrunni svarenda, það er 
tengslum þeirra við barnið og aldur og fjórar sneru að barninu sjálfu, það er 
kyni, aldri og skerðingu þess og hvort það stundaði nám í almennum bekk eða 
sérdeild/sérskóla. 

Réttmæti og áreiðanleiki 

Upprunaleg útgáfa matslistans er á ensku og var gerð ítarleg rannsókn á 
próffræðilegum eiginleikum hennar. Í úrtakinu voru foreldrar bandarískra og 
kanadískra barna með og án skerðingar af margvíslegum toga. Alls svöruðu 
576 þátttakendur matslistanum á netinu. Niðurstöður rannsóknarinnar bentu 
til þess að matslistinn væri bæði réttmætur og áreiðanlegur og hentaði vel til 
rannsókna (Coster, Bedell o.fl., 2011). Innri áreiðanleiki var einnig kannaður á 
öllum þremur kvörðum þátttökuhluta matslistans (tíðni; hlutdeild; þörf á 
breytingu) og tveimur kvörðum umhverfishlutans (áhrif umhverfis; 
stuðningur og úrræði) með Cronbach´s alpha. Fyrir tíðni þátttöku voru alpha 
stuðlarnir 0,59, 0,61 og 0,70, og 0,83, 0,72 og 0,75 fyrir hlutdeild heima fyrir, 
í skólanum og úti í samfélaginu. Innri áreiðanleiki umhverfishluta matslistans 
reyndist ≥ 0,80 í öllum tilfellum nema tveimur, áhrif umhverfis heima fyrir 
0,67 og stuðningur og úrræði í skólanum 0,73 (Coster, Bedell o.fl., 2011).  

Við túlkun á áreiðanleika er alpha stuðull upp á 0,70 talin ásættanlegur fyrir 
nýja matslista og fyrir matslista sem ætlaðir eru til samanburðarrannsókna 
(Bland og Altman, 1997; DeVellis, 2003). Mat á hlutdeild og þörf á breytingu 
byggist á huglægu mati foreldra en ekki hlutlægu og hafa verið færð rök fyrir 
því að áreiðanleiki hlutlæga atriða sé hærri en huglægra (Coster og Khetani, 
2008). Höfundar matslistans töldu að áreiðanleiki hans væri ásættanlegur 
meðal annars vegna þess að hann mældi fyrirbæri sem margir þættir geta haft 
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áhrif á líkt og áhugasvið barnsins, gildi fjölskyldunnar og forgangsröðun 
foreldra (Coster, Bedell o.fl., 2011).  

Gagnaöflun 

Gagnasöfnun fór fram í samvinnu við Greiningar og ráðgjafarstöð ríkisins 
(GRR) og Rannsóknar og þróunarmiðstöð Háskólans á Akureyri (RHA). 
Skriflegt samþykki var fengið frá forstöðumanni GRR fyrir að nota gögn úr 
skrám stofnunarinnar (fylgiskjal C) og sáu samstarfsaðilar þar um að afla 
þátttakenda í rannsóknarhóp úr skrám stofnunarinnar og störfuðu sem 
tengiliðir við rannsakendur. GRR sendu RHA upplýsingar um kyn, fæðingarár, 
fæðingarmánuð og búsetu barna í rannsóknarhópnum. Þá sá starfsfólk RHA 
um að afla þátttakenda í samanburðarhópinn út frá upplýsingum frá GRR. 
Með þessu fyrikomulagi var tryggt að aðeins starfsfólk GRR hefði upplýsingar 
um einstaklinga í rannsóknarhópi og fengu rannsakendur aldrei neinar 
persónuupplýsingar hvorki um rannsóknarhóp né samanburðarhóp. 

Í september 2013 sendi GRR þátttakendum í rannsóknarhópnum upplýsingar 
sem greindi frá rannsókninni (fylgiskjal D). Aftur í byrjun nóvember sendi GRR 
foreldrum í rannsóknarhópnum bréf með ítarlegri kynningu (fylgiskjal F). RHA 
sendi einnig samskonar kynningarbréf til foreldra í samanburðarhópnum 
(fylgiskjöl E og G). Í kynningarbréfunum var þátttakendum vísað á vefslóð sem 
veitti rafrænan aðgang að matslistanum. Tveimur vikum síðar fengu foreldrar 
í rannsóknarhópi símtal frá tengiliðum GRR og foreldrar í samanburðarhópi 
frá tengiliðum RHA þar sem óskað var eftir þátttöku þeirra og þeim jafnframt 
gefinn kostur á að bera fram spurningar ef eitthvað væri þeim óljóst. Til 
viðbótar fyrstu hringingu voru í mesta lagi tvær tilraunir gerðar til að ná 
símleiðis í þátttakendur. Í símtölum við foreldra rannsóknarhópsins var 
netföngum þátttakenda safnað og fengu þeir síðan tvær áminningar í 
tölvupósti, sú fyrri var send um miðjan desember 2013 og sú síðari í byrjun 
janúar 2014.  

Þeir þátttakendur sem svöruðu matslistanum samþykktu þar með þátttöku 
sína í rannsókninni og var því um upplýst samþykki að ræða. Öll gögn bárust 
RHA og voru ópersónugreinanleg, það er að segja nafnlaus og án kennitölu. 
RHA sá um að dulkóða gögnin og gera þau þannig úr garði að auðvelt væri að 
gera samanburð á hópunum út frá aldri, kyni og búsetu. Gagnasöfnun lauk í 
lok janúar 2014.  
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Greining gagna  

Við úrvinnslu gagna var tölfræðiforritið Statistical Package for the Social 
Sciences (SPSS útgáfa 18.0) notað og voru niðurstöður skoðaðar með lýsandi 
tölfræði. Ef munur reyndist milli hópanna var hann skoðaður með marktektar-
prófum og áhrifastærðir reiknaðar. 

Tafla 1. Útskýring á heildarsummu stiga matslistans. 

 

Útreikningur á heildarsummu stiga er skoðaður sem hrátala eða sem hlutfall 
af ákveðnum svörum eða hæsta mögulega hlutfall (e. percent maximum 
possible [POMP]) (sjá töflu 1). Hæsta mögulega hlutfall er talið henta vel við 
útreikning heildarsummu stiga í aðstæðum þar sem eðlilegt er að eyður séu í 
gögnunum (missing values) vegna þess að sum atriði sem spurt er um eigi ekki 
við (Coster, Law o.fl., 2011). 

Til að leita svara við fyrstu tveimur rannsóknarspurningunum er varða 
rannsóknarhópinn voru niðurstöður birtar með lýsandi tölfræði yfir 
heildarsummu stiga einstakra athafna og umhverfisþátta líkt og lýst var hér 
að ofan. Við greiningu gagna fyrir þriðju og fjórðu spurningu var gerður 
samanburður milli rannsóknarhóps og samanburðarhóps á meðaltali 

Hluti Stigagjöf Rökstuðningur

Þátttaka: tekur þátt 

(fjöldi athafna)

Fjöldi athafna sem foreldrar merktu við að barn 

tók þátt í innan hvers vettvangs deilt með 

heildarfjölda athafna.

Hlutfallið gefur vísbendingar um fjölda 

athafna sem barnið tekur þátt.

Þátttaka: tekur aldrei 

þátt

% tekur aldrei þátt (fjöldi athafna sem foreldrar 

merktu við að barnið tæki aldrei þátt, deilt með 

fjölda athafna sem foreldrar tóku afstöðu til.

Gefur  vísbendingu um takmarkaða þátttöku.

Þátttaka: tíðni

% af hæsta mögulega (heildartíðni þátttöku) 

athafna fyrir utan þær sem foreldrar merktu við 

tekur aldrei þátt , deilt með heildarfjölda athafna. 

Margfaldað með 100.

Veitir upplýsingar um tíðni þátttöku athafna 

innan hvers vettvangs. Hærri tala gefur 

vísbendingu um meiri tíðni athafna.

Þátttaka: hlutdeild 

barna

Meðaltal hlutdeildar barna við athafnir (meðaltal 

af mati foreldra á hlutdeild barna í þeim athöfnum 

sem börnin tóku þátt í).

Gefur vísbendingu um að hversu miklu leyti 

barnið tekur þátt í athöfn. Einnig átt við 

félagslega þátttöku. Hærri tala bendir til meiri 

virkni barna.

Þátttaka: þörf á 

breytingu

% fjöldi athafna sem foreldrar töldu þörf á 

breytingu, deilt með heildarfjölda athafna.

Gefur óbeina vísbendingu um ánægju 

foreldris með núverandi þátttöku barnsins.

Umhverfi: áhrif 

umhverfisþátta

% af hæsta mögulega prósenta (heildarsumma 

allra umhverfisþátta deilt með fjölda 

umhverfisþátta) margfaldað með 100.

Veitir almenna vísbendingu um að hve miklu 

leyti foreldrið upplifir umhverfið sem 

styðjandi fyrir þátttöku barnsins.

Umhverfi: stuðningur 

og úrræði

% hæsta mögulega prósenta (heildarsumma 

stuðnings og úrræða deild með fjölda atriða) 

margfaldað með 100.

Veitir almenna vísbendingu um að hve miklu 

leyti fjölskyldan upplifir að næg úrræði séu til 

staðar til að styðja við þátttöku barnsins.

Umhverfi: styðjandi 

alls

% hæsta mögulega prósenta (heildarsumma allra 

atriða í umhverfiskafla deild með fjölda atriða) 

margfaldað með 100.

Veitir almenna vísbendingu um að hve miklu 

leyti fjölskylda upplifir umhverfið í heild 

styðjandi innan hvers vettvangs.
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heildarsummu stiga matslistans innan hvers vettvangs. Niðurstöður voru 
skoðaðar út frá aldri, kyni og búsetu barnanna og menntun foreldra.  

Munur á meðaltali samanburðarhóps og rannsóknarhóps var kannaður með 
marktektarprófum. Ákveðið var að nota t-próf óháðra úrtaka (e. two 
independent sample t-test) til að kanna mun á milli hópanna þegar 
hlutfallskvarðar voru notaðir (tíðni; hlutdeild) og kí-kvaðrat próf (e. chi-
square) þegar kannað var hvort tölfræðilega marktækur munur væri á 
hlutföllum hópanna þegar nafnkvarðar voru notaðir (tekur aldrei þátt, þörf á 
breytingu og umhverfisþættir sem ýta undir eða torvelda þátttöku). 
Niðurstöður voru birtar í krosstöflum en þær sýna tengsl tveggja breyta, tíðni 
og hlutföll. Sett voru 95% öryggismörk það er alpha mörk voru almennt sett 
við 0,05 við alla tölfræðilega úrvinnslu en niðurstöður voru einnig birtar með 
99% öryggismörkum.  

Þar sem matslistinn byggir á mörgum ólíkum kvörðum og til að auðvelda 
samanburð á milli hópanna þá var heildarsumma stiga og skor allra þátta 
stöðluð. Það var gert með því að reikna út áhrifastærðir (partial eta Squared 
η²p) þegar marktækur munur kom fram. Mörkin voru sett við 95%. Með 
áhrifastærð er metið hversu hátt hlutfall breytileikans má rekja til óháðu 
breytanna (Creswell, 2012) sem í þessari rannsókn voru einhverfa og aldur. 
Formúlan sem notuð var til að reikna út áhrifastærðina voru útreikningar 
byggðir á Cohens d, d= M¹ - M²/ σ². Samkvæmt skilgreiningum Cohens þá 
flokkast áhrifastærðin 0,2 sem lítil áhrif; 0,5 miðlungs áhrif og áhrifastærð 
≥0,8 mikil áhrif (Cohen, 1988). 

Til að leita svara við fimmtu og síðustu rannsóknarspurningunni var innri 
áreiðanleiki fyrir tíðni, hlutdeild, þörf á breytingum og umhverfiskvörðunum 
matslistans kannaður með Cronbach´s alpha. Einnig var skoðuð Pearson fylgni 
milli mats foreldra á þörf á breytingu á þátttöku barna sinna og upplifunar 
þeirra á hvernig umhverfið hefur áhrif á þátttökuna.  

Siðferðilegir þættir 

Innan heilbrigðisvísinda hefur skapast sú hefð að leggja höfuðreglurnar fjórar 
til grundvallar í siðfræði rannsókna og starfa. Í meginatriðum fjalla þær um 
virðingu, skaðleysi, velgjörðir og réttlæti. Sú fyrsta, sjálfræðisreglan, kveður á 
um upplýst og óþvingað samþykki þátttakanda í rannsókn (Sigurður 
Kristinsson, 2013). Þátttakendur í rannsókninni fengu send kynningarbréf 
(fylgiskjöl D, E, F og G) í pósti þar sem í voru ítarlegar upplýsingar um eðli 
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rannsóknarinnar, hverjir stæðu að henni, í hverju þátttakan fælist og þeim 
ávinningi sem rannsakandi sæi fyrir sér varðandi niðurstöður og fyrirhugaða 
birtingu þeirra. Í bréfunum var þátttakendum einnig gerð grein fyrir rétti 
sínum til að draga þátttöku sína til baka á hvaða stigi rannsóknarinnar sem 
væri. 

Önnur reglan nefnist skaðleysisreglan en samkvæmt henni þá þurfa 
rannsakendur að ganga úr skugga um að rannsókn þeirra feli ekki í sér 
ónauðsynlega áhættu fyrir þátttakendurna (Sigurður Kristinsson, 2013). Í 
þessari rannsókn var ýmissa upplýsinga aflað um börn þátttakenda og til að 
tryggja rétt barnanna var farið eftir lögum um persónuvernd og meðferð 
persónuupplýsinga nr. 77/2000. Markmið laganna er að tryggja að vel sé farið 
með slíkar upplýsingar og að ekki sé hægt að rekja þær til þátttakenda. 
Rannsóknin hlaut leyfi frá Vísindasiðanefnd nr. VSN-13-081/V1 (fylgiskjal H) 
og var tilkynnt til Persónuverndar (nr. S6295/2013) (fylgiskjal I). Til að tryggja 
nafnleynd þátttakenda var hlutverk rannsakenda og samstarfsaðila skilgreint 
nákvæmlega í samstarfssamningi við GRR (fylgiskjal C). Í samningnum var 
kveðið á um að öll samskipti við þátttakendur væru í höndum stofnananna 
tveggja og að öll frumgögn ættu að berast RHA. Meistaranemi fékk síðan 
afhentar dulkóðaðar niðurstöður matslista allra þátttakenda og var 
dulmálslykillinn aðeins í höndum RHA (sjá mynd 5). 
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Mynd 5. „Kínamúr“ milli Greiningarstöðvarinnar, RHA og rannsakanda. 
Gulu örvarnar sýna þær upplýsingar sem fóru á milli fyrrgreindra aðila. 

Þriðja höfuðreglan nefnist velgjörðarreglan en með henni er þeim tilmælum 
beint til rannsakenda að gera einungis rannsóknir sem líklegar eru til hagsbóta 
fyrir mannkynið og fara ekki af stað með rannsókn nema virkileg þörf sé talin 
á henni (Sigurður Kristinsson, 2013). Þar sem ekki hefur áður farið fram svo 
viðmikil rannsókn á þátttöku og umhverfi barna með einhverfu hér á landi var 
það von rannsakenda og sérfræðinga hjá GRR að vísindalegs ávinnings væri 
að vænta af þessari rannsókn. Enn fremur var horft til þess að nýta mætti 
niðurstöður rannsóknarinnar til frekari skipulagningar á þjónustu við börn 
með einhverfu og fjölskyldur þeirra en yfirlýst hlutverk Greiningar- og 
ráðgjafastöðvar ríkisins er að efla lífsgæði og bæta framtíð fatlaðra barna og 
ungmenna og fjölskyldna þeirra. Þátttaka stofnunarinnar í rannsóknum á sviði 
fatlana er hluti af því starfi og leggur stofnunin nú aukna áherslu á líðan og 
þátttöku barna í stað þess að einblína á undirliggjandi skerðingu þeirra. 

Fjórða og síðasta reglan, réttlætisreglan felur í sér að allar manneskjur séu 
jafn mikils virði og að vernda beri þá hópa sem veika stöðu hafa fyrir 
hugsanlegri áhættu sem fylgi rannsóknum. Engin þekkt áhætta var talin fyrir 
þátttöku í þessari rannsókn og voru því engar viðbótarráðstafanir gerðar 
aðrar en þær sem áður hefur verið skýrt frá. 
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Samantekt 

Rannsóknin byggir á megindlegri aðferðafræði sem lýtur skilgreiningum 
lýsandi samanburðar- og þversniðsrannsóknar. Við undirbúning 
rannsóknarinnar var matslistinn Mat á þátttöku og umhverfi barna og 
ungmenna þýddur og staðfærður á íslensku. Við staðfærsluna var stuðst við 
forprófun listans með mæðrum barna með og án skerðinga. Matslistinn var 
settur upp rafrænt og fengu foreldrar 303 getumikilla barna með einhverfu 
og foreldra 1.200 jafnaldra í samanburðarhópi boð um þátttöku. Niðurstöður 
voru skoðaðar með lýsandi tölfræði og var innri áreiðanleiki kannaður og 
fylgniútreikningar gerðir á völdum kvörðum listans.  
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Kafli IV                                                  
Niðurstöður 

Í kaflanum er greint frá helstu niðurstöðum rannsóknarinnar og leitað svara 
við eftirfarandi rannsóknarspurningum: 

1. Hvernig meta foreldrar barna með einhverfu þátttöku barna 
sinna í dæmigerðum athöfnum heima fyrir, í skólanum og úti í 
samfélaginu? 

2. Hvaða þættir í umhverfinu hafa áhrif á þátttöku barna með 
einhverfu heima fyrir, í skólanum og úti í samfélaginu að mati 
foreldra þeirra? 

3. Er munur á mati foreldra barna með og án einhverfu á þátttöku 
barna sinna í athöfnum heima fyrir, í skólanum og úti í 
samfélaginu? Ef svo er í hverju felst munurinn? 

4. Er munur á mati foreldra barna með og án einhverfu á áhrifum 
umhverfisins á þátttöku heima fyrir, í skólanum og úti í 
samfélaginu? Ef svo er í hverju felst munurinn? 

5. Er matslistinn Mat á þátttöku og umhverfi barna og ungmenna 
áreiðanlegur til að kanna mat foreldra á þátttöku og umhverfi 
barna með einhverfu? 
 

Niðurstöður matslistans eru settar fram sem heildarsumma stiga innan hvers 
vettvangs og verður rýnt í niðurstöður einstakra tegunda athafna. Kaflinn er 
þrískiptur og verður fyrst greint frá þátttöku og umhverfi rannsóknarhópsins 
og síðan sagt frá samanburði rannsóknarhóps og samanburðarhóps. Í lokin 
verður áreiðanleiki og réttmæti matslistans skilgreindur. 

Leitað var til foreldra 303 barna með einhverfu. Upplýsingar fengust frá 
foreldrum 104 barna sem gerði svarhlutfall 34,3%. Af þeim voru 99 listar gildir 
svo endanleg þátttaka var 32,7%. Fyrir samanburðarhópinn var tekið 1.200 
barna úrtak. Alls fengust upplýsingar frá foreldrum 250 barna, þar af var 241 
listi gildur eða svarhlutfall 20,1%. Tafla 2 sýnir bakgrunnsupplýsingar 
þátttakenda í rannsóknar- og samanburðarhópi þegar matslistinn var lagður 
fyrir. Dreifing innan hópanna var sambærileg er kom að kyni, aldri og búsetu 
barnanna. Drengir voru yfir 86% þátttakenda og er það í takt við algengistölur 
einhverfu hér á landi. Meirihluti þátttakenda bjó í þéttbýli eða 85% svarenda 
og tiltölulega jafnt hlutfall var á milli foreldra með og án háskólamenntunar. 



44 

Mæður voru í miklum meirihluta svarenda eða tæp 90%. Aldursdreifing 
foreldra var nokkuð jöfn og voru flestir foreldrar á aldrinum 40–59 ára. 
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Tafla 2. Bakgrunnsupplýsingar þátttakenda. 

 

n % n %

Kyn barns

Drengur 86 86,9 208 86,3

Stúlka 13 13,1 33 13,7

Aldur barns

8-11 ára 47 47,5 98 40,7

12-17 ára 52 52,5 143 59,3

Hver svarar

Móðir 89 89,9 212 88,0

Faðir 7 7,1 28 11,6

Stjúpmóðir 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

Háskólapróf 57 57,6 162 67,2

Ekki háskólapróf 42 42,4 78 32,4

Búsetuform

Þéttbýli 85 85,9 205 85,1

Dreifbýli 14 14,1 36 14,9

Búsetuform (nánar)

Höfuðborgarsvæði 61 61,6 153 63,5

Annað þéttbýli (> 4000 íbúar) 24 24,2 52 21,6

Dreifbýli (>1500 <4000) 5 5,1 14 5,8

Dreifbýli (<1500) 9 9,1 22 9,1

Námsumhverfi

Almennur bekkur 88 88,9 236 97,9

Námsver 2 2,0 3 1,2

Sérdeild 9 9,1 1 0,4

Sérskóli 0 0 1 0,4

Skerðing barns (svör foreldra)

Röskun á einhverfurófi 93 93,9 13 5,4

Hreyfihömlun 5 5,1 2 0,8

Athyglisbrestur, með eða án 

ofvirkni

38 38,4 17 7,1

Þunglyndi, kvíði eða annar 

vandi af geðrænum toga

14 14,1 5 2,1

Annað 10 10,1 7 2,9

Með einhverfu (99) Án einhverfu (241)
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Þátttaka og umhverfi barna með einhverfu 

Í þessum hluta verða kynntar niðurstöður á mati foreldra á hvað einkenni 
þátttöku getumikilla barna þeirra með einhverfu. Þá verður greint frá 
niðurstöðum á mati foreldra á áhrifum umhverfisins á þátttöku barnanna 
heima fyrir, í skólanum og úti í samfélaginu. Fyrst verður fjallað um 
niðurstöður sem snúa að þátttöku barnanna og að því búnu verður rýnt í 
niðurstöður umhverfiskafla matslistans. 

Tafla 3 sýnir útreikninga á heildarsummu stiga matslistans frá 
rannsóknarhópnum. Niðurstöðurnar eru ýmist sýndar sem meðaltalshlutfall 
ákveðinna svara (tekur þátt; hlutdeild; þörf á breytingu) eða hæsta mögulega 
hlutfall (tíðni; áhrif umhverfisþátta; stuðningur og úrræði; stuðningur alls). 
Heildarsumma stiga var skoðuð með tilliti til bakgrunnsþátta. Hvorki reyndist 
vera marktækur munur þegar svör foreldra stúlkna og drengja voru borin 
saman né heldur þegar litið var til búsetu barnanna. Marktækt fleiri foreldrar 
eldri barna (12–17 ára) töldu þörf á breytingu á þátttöku barnanna í athöfnum 
sem fóru fram í skólanum (t(97) = -15,6, p = 0,032) og úti í samfélaginu (t(97) = -
16,3, p = 0,008) samanborið við foreldra yngri barna (8–11 ára). Einnig 
reyndist marktækur munur vera á svörum foreldra annars vegar eldri og hins 
vegar yngri barna þegar einstaka tegundir athafna voru skoðaðar. Greint 
verður frá þeim helstu hér í kaflanum. 

Tafla 3. Mat foreldra getumikilla barna með einhverfu á þátttöku og 
umhverfi barnanna heima fyrir, í skólanum og úti í samfélaginu. 

  

Heildarsumma Heimili Skóli Samfélag

Þátttaka: tekur þátt (%) 93,4 (10,4) 72,5 (23) 56,9 (18,3)

Þátttaka: tíðni (%) 83 (9,3) 60,9 (19) 46,5 (15,1)

Þátttaka: hlutdeild 3,7 (0,70) 3,4 (1,1) 3,5 (1,0)

Þátttaka: þörf á breytingu (%) 70,3 (26,7) 51,4 (36) 57,3 (31)

Umhverfi: áhrif 

umhverfisþátta (%)
81,2 (19,8) 68,3 (23,2) 73,3 (20,7)

Umhverfi: stuðningur og 

úrræði (%)
77,9 (20,9) 81 (19,1) 77,3 (20,1)

Umhverfi: styðjandi alls (%) 79,8 (17,5) 74,7 (18,6) 75,2 (17,5)

Meðaltal (SD)
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Þátttaka 

Fjöldi athafna. 

Það var mat foreldra að börnin tækju að meðaltali þátt í hlutfallslega flestum 
athöfnum á heimilinu eða 93,4% þeirra en fæstum athöfnum sem fóru fram 
úti í samfélaginu eða 56,9% (tafla 3). Aðspurðir um athafnir sem börn þeirra 
tóku aldrei þátt í nefndu flestir foreldrar athafnir úti í samfélaginu. Meðal 
athafna sem börnin tóku aldrei þátt í nefndi um helmingur foreldra 
tómstundastarf utan skóla og félagsstarf innan hans. 

Tíðni athafna. 

Töluverður munur var á tíðni þátttöku eftir því hver vettvangurinn var. 
Foreldrar mátu að meðaltali tíðni þátttöku mesta í athöfnum inni á heimilinu 
eða 83% og minnsta í þeim sem fram fara úti í samfélaginu, 46,5%.  

Af þeim athöfnum sem fram fara inni á heimilinu þá mældist tíðni mest í 
athöfnum tengdum tölvuleikjum, vefsíðugerð o.fl., persónulegri umhirðu og 
að horfa á myndefni. Hins vegar reyndist tíðni þátttöku barnanna lægst í 
innileikjum og spil, almennum heimilisstörfum og undirbúningi fyrir skólann 
heima fyrir.  

Tíðni þátttöku í athöfnum á vettvangi skólans var mest í athöfnum í 
kennslustofu og minnst í félagsstarfi innan skólans og vettvangsferðum. Úti í 
samfélaginu mældist tíðni þátttöku mest í skipulögðu íþróttastarfi en minnst 
í ferðalögum og fjarveru, viðburðum í samfélaginu, trúarlegum og andlegum 
samkomum og vinnu fyrir launum (sjá mynd 7, bls. 55). Marktækur munur 
reyndist á mati foreldra eldri og yngri barna á þátttöku þeirra í stöku 
athöfnum innan hvers vettvangs. Foreldrar eldri barna mátu tíðni þátttöku 
þeirra minni en foreldrar yngri barnanna. Þegar kom að röðun athafna eftir 
tíðni kom í ljós sambærilegar niðurstöður hjá foreldrum beggja 
aldurshópanna. 

Hlutdeild barna. 

Í matslistanum eru foreldrar beðnir að meta hlutdeild barna sinna við 
þátttöku. Með því er átt við að hve miklu leyti börnin upplifi að þau taki þátt, 
hvort sem þau fái aðstoð, aðlögun, eða noti til þess sérstakar aðferðir. 
Svarmöguleikinn að mjög miklu leyti gaf fimm stig og að mjög litlu leyti eitt 
stig. Mat á hlutdeild barnanna reyndist á bilinu 3,4 í skólanum til 3,7 úti í 
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samfélaginu. Foreldrar mátu hlutdeild barna sinna mesta við spilun 
tölvuleikja, vefsíðugerð o.fl. og við áhorf myndefnis heima fyrir. Í skólanum 
reyndist hlutdeild barnanna mest við ábyrgðarhlutverk og tómstundastarf 
utan skólans. Ekki reyndist vera marktækur munur á mati foreldra eldri og 
yngri barna á heildarsummu stiga á þessum kvarða. 

Þörf á breytingum. 

Foreldrar nefndu oftast þörf á einhverskonar breytingu á þátttöku barna sinna 
í athöfnum sem fóru fram inni á heimilinu eða í 70,3% þeirra í samanburði við 
57,3% athafna sem fóru fram úti í samfélaginu og 51,4% athafna í skólanum 
(tafla 3). Marktækt fleiri foreldrar eldri barna töldu þörf á breytingu á þátttöku 
barnanna í fjórum af fimm athöfnum sem fóru fram í skólanum og í níu af tíu 
athöfnum í samfélaginu. Áhrifastærð breytingaskors í skólanum mældist 
miðlungs (0,43) en mikil úti í samfélaginu (0,51) en þá má ætla að um helming 
breytileikans megi rekja til aldurs barnanna. 

Af þeim athöfnum sem fram fóru á heimilinu töldu flestir foreldrar að 
breytinga væri þörf á þátttöku barna sinna í athöfnum tengdum almennum 
heimilisstörfum, undirbúningi fyrir skólann, innileikjum og spilum og 
félagslegum samskiptum. Í skólanum nefndu flestir foreldrar samskipti við 
jafnaldra utan kennslustofunnar, athafnir í kennslustofu og félagsstarfi innan 
skólans. Auk þess nefndu foreldrar oftast þörf á breytingunum tengdum 
viðburðum í samfélaginu, almennri hreyfingu og líkamsrækt, félagslegum 
samskiptum við börn utan skóla og í skipulögðu íþróttastarfi úti í samfélaginu 
(sjá mynd 9, bls. 60).  

Samantekt á þátttöku barna með einhverfu 

Foreldrar barna með einhverfu töldu að börnin tækju hlutfallslega þátt í 
flestum athöfnum sem fram færu inn á heimilinu og fæstum úti í samfélaginu. 
Að sama skapi mældist tíðni þátttöku barnanna að meðaltali mest við athafnir 
á heimilinu og minnst úti í samfélaginu. Mesta tíðnin mældist í athöfnum 
tengdum tölvunotkun og sjónvarpsáhorfi en þar reyndist hlutdeild barnanna 
einnig mest. Foreldrar töldu oftast að þörf væri á breytingu á þátttöku 
barnanna við athafnir á heimilinu, því næst úti í samfélaginu og sjaldnast við 
athafnir í skóla. Foreldrar töldu oftast vera þörf á breytingu á þátttöku 
barnanna við athafnir tengdum persónulegri umhirðu (90%) og 
tómstundastarfi utan skóla (88,5%). 
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Samanburður á heildarsummu stiga leiddi í ljós að foreldrar eldri barna töldu 
oftar þörf á breytingu á þátttöku barna sinna samanborið við foreldra yngri 
barna og reyndist munurinn marktækur í þeim athöfnum sem fara fram í 
skólanum og úti í samfélaginu.  

Umhverfi 

Mat foreldra á áhrifum umhverfisins á þátttöku barnanna og upplifun þeirra 
af þjónustu og úrræðum eru birtar af hverjum vettvangi fyrir sig. Niðurstöður 
eru reiknaðar sem hæsta mögulega hlutfall (af 100%).  

Heimili. 

Það var mat foreldra að samband við fjölskylduna (98%), hönnun rýmis 
(90,8%) og viðmót og hegðun barnfóstra, þjálfara og annars fagfólks sem 
sinna barninu heima (84,1%) væru umhverfisþættir sem ýmist stuðluðu að 
þátttöku eða hefðu engin áhrif á hana. Aftur á móti nefndu foreldrarnir oftast 
að athafnir sem reyndu á félagslega (12,2%), vitræna (10,3%) og líkamlega 
getu barna (9,4%) væru þeir þættir sem torvelduðu þátttöku barnanna (sjá 
mynd 10, bls. 60).  

Marktækt fleiri foreldrar eldri barna en þeirra yngri töldu að athafnir sem 
reyndu á vitræna getu barna torvelduðu þátttöku barna sinna. Einnig var 
hærra hlutfall foreldra eldri barnanna sem töldu athafnir sem reyndu á 
líkamlega getu barna hamla þátttöku þeirra en sá munur var ekki marktækur. 
Meirihluti foreldra taldi ekki skorta framboð á búnaði og þjónustu heima fyrir. 
Af þeim úrræðum sem foreldrar töldu yfirleitt ekki nægileg til að stuðla að 
þátttöku nefndu flestir fjárráð (13,4%) og tíma (7,1%). 

Samfélag. 

Af þeim umhverfisþáttum sem foreldrar töldu hafa neikvæð áhrif á þátttöku 
barnanna við athafnir úti í samfélaginu nefndu foreldrar oftast athafnir sem 
reyna á félagslega getu barna (26,6%), samband barnsins við jafnaldra 
(18,9%), veðurfar (13,5%) og athafnir sem reyna á líkamlega getu barna 
(12,6%) (sjá mynd 13, bls. 63). Hins vegar töldu þeir að hönnun rýmis (91,6%) 
og öryggismál (70,2%) ýmist stuðla að þátttöku eða hefðu engin áhrif á hana. 
Að mati foreldra torvelduðu sömu þættir þátttöku yngri barnanna og þeirra 
eldri. 
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Aðspurðir um þjónustu og úrræði í samfélaginu töldu foreldrar að samgöngur 
í einkaeigu (94,8%) og almenningssamgöngur (93,8%) yfirleitt nægilegar til að 
stuðla að þátttöku barnanna eða ekki væri þörf á þeim. Af þeim stuðningi og 
úrræðum í samfélaginu sem foreldrar töldu ýmist ekki til staðar eða vera 
nægileg voru þjónusta og úrræði (16,7%), upplýsingar (13%), og fjárráð 
(12,8%). Ekki reyndist marktækur munur á upplifun foreldra yngri og eldri 
barna á stuðningi og úrræðum í samfélaginu. 

Skólinn. 

Þeir þættir í skólanum sem helst voru taldir hafa neikvæð áhrif á eða hindra 
þátttöku barnanna voru athafnir sem reyna á félagslega getu barna (31,6%), 
athafnir sem reyna á líkamlega getu barna (23,7%) og skynáreiti (17,2%). 
Reynsla foreldra eldri barnanna af áhrifum þessara umhverfisþátta var heldur 
neikvæðari en foreldra yngri barnanna. Líkt og heima fyrir og úti í samfélaginu 
töldu flestir foreldrar hönnun rýmis (79,3%) ýmist stuðla að eða engin áhrif 
hafa á þátttöku barnanna í athöfnum sem fara fram í skólanum. 

Af þeim stuðningi og úrræðum í skólanum sem foreldrar voru beðnir að taka 
afstöðu til hvort væru til staðar og/eða nægileg þá töldu þeir að það ætti síst 
við um upplýsingar (13%), þjónustu og úrræði (12,8%) og tíma (10,6). 

Samantekt á áhrifum umhverfis á þátttöku barna með einhverfu 

Foreldrar töldu oftast að umhverfisþættir á heimilinu ýttu undir þátttöku 
barna sinna eða í 81,2 % tilfella en hlutfallið var 73,3 % úti í samfélaginu og 
68,3 % í skólanum. Þeir umhverfisþættir sem foreldrar töldu helst hindra 
þátttöku barnanna voru athafnir sem reyna á félagslega og líkamlega getu 
barna á hverjum vettvangi en foreldrar mátu áhrif þessara umhverfisþátta 
neikvæðust í skólanum. Auk þess nefndu foreldrar athafnir sem reyna á 
vitræna getu barna inni á heimilinu og samband við jafnaldra úti í samfélaginu 
og skynáreiti í skólanum. 

Lítill munur var á upplifun foreldra á því hvort þjónusta og úrræði væri til 
staðar og/eða nægileg heima fyrir, í skólanum eða úti í samfélaginu. Foreldrar 
töldu mestan stuðning vera til staðar í skólanum. Af þeim stuðningi og 
úrræðum í umhverfinu sem foreldrar töldu ekki til staðar eða ekki nægileg til 
að styðja við þátttökuna nefndu flestir skort á upplýsingum og þjónustu og 
úrræðum í samfélaginu. Mat foreldra var sambærilegt í skólanum en þar var 
hlutfallið þó lægra. Heima fyrir mátu foreldrar helst fjárrráð og tíma ekki 
nægjanleg til að styðja við þátttöku barnanna. 
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Samanburður á þátttöku og umhverfi barna með 
einhverfu og jafnaldra þeirra  

Hér verður í fyrstu leitast við að svara rannsóknarspurningum sem varða 
samanburð á mati foreldra getumikilla barna með einhverfu og jafnaldra 
þeirra á þátttöku barnanna. Því næst verður greint frá mati foreldra á áhrifum 
umhverfis á þátttöku barna sinna og aðgengi að þjónustu og úrræðum. Tafla 
4 sýnir meðaltal og staðalfrávik á heildarsummu stiga matslistans.  
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Þátttaka 

Fjöldi athafna.  

Foreldrar í samanburðarhópi mátu, líkt og foreldrar barna með einhverfu, 
börn sín taka þátt í flestum athöfnum inni á heimilinu og fæstum úti í 
samfélaginu. Aftur á móti mátu foreldrar barna með einhverfu fjölda athafna 
þeirra marktækt lægri en foreldrar í samanburðarhópnum á hverjum 
vettvangi. Munurinn reyndist mestur í skólanum og úti í samfélaginu (sjá töflu 
4). Meiri munur var á milli hópanna í eldri aldurshópnum en þeim yngri og var 
hann marktækur við athafnir í skóla og úti í samfélaginu. 

Börn með einhverfu tóku hlutfallslega þátt í færri athöfnum en jafnaldrar 
þeirra á hverjum vettvangi. Á heimilinu reyndist munurinn mestur við athafnir 
tengdum undirbúning fyrir skóla (18% munur) og heimanámi (6,1% munur) 
(sjá mynd 6). Í skólanum greindi mest á milli mats foreldra vegna félagsstarfs 
innan skólans (29,4%) og í ábyrgðarhlutverkum á vegum skólans (19,4%) en 
þar reyndist hlutfallið hærra meðal eldri barna í rannsóknarhópi öfugt við 
samanburðarhóp þar sem hlutfallið fór lækkandi með aldri.  
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Mynd 6. Hlutfall barna sem taka aldrei þátt í athöfnum úti í samfélaginu. 

Hlutfall barna sem aldrei tók þátt í athöfnum úti í samfélaginu var hærra 
meðal rannsóknarhóps í öllum athöfnum úti í samfélaginu. Mesti munurinn 
var við ferðalög og fjarveru (23,5%). Aðeins tveir foreldrar í samanburðarhópi 
(0,9%) tiltóku félagsleg samskipti við börn utan skóla en 11,3% foreldra í 
rannsóknarhópi.  
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Tíðni. 

 

Mynd 7. Meðaltal tíðni þátttöku barna í athöfnum úti í samfélaginu. 

Heildarsumma stiga yfir tíðni þátttöku leiddi í ljós að foreldrar barna með 
einhverfu mátu tíðnina lægri á hverjum vettvangi samanborið við foreldra í 
samanburðarhópi. Á heimilinu var þessi munur marktækur t(152)=-3,23, 
p=,002. Meðalskor hjá rannsóknarhópi var 83 (SD=9,3) en í samanburðarhópi 
var meðalskorið 86,3 (SD=7,5). Áhrifastærð breytingaskors reyndist þó lítil 
(0,36). Úti í samfélaginu var munurinn líka marktækur t(146,74)=-6,65, 
p=,000, hjá rannsóknarhópi var meðalskor 56,9 (SD=18,3) og samanburðar-
hópi var meðalskor 57,9 (SD=11,5). Áhrifastærð breytingaskors var aftur á 
móti meiri þar eða 0,75. Ekki var marktækur munur milli hópanna á tíðni 
athafna í skólanum. 

Meðaltíðni einstakra tegunda athafna á heimilinu var á bilinu 4,4-6,7 (af sjö 
mögulegum: einu sinni síðastliðna 4 mánuði - daglega) hjá börnum með 
einhverfu og 4,1-6,9 hjá jafnöldrum í samanburðarhópi. Tíðni þátttöku barna 
með einhverfu reyndist lægri í sex athöfnum og þar af var munurinn 
marktækur í fjórum þeirra. Í skólanum var meðaltíðni þátttöku hjá börnum 
með einhverfu á bilinu 3,0-6,2 en 3,0-6,9 hjá jafnöldrum þeirra. Tíðnin 
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mældist lægri í fjórum af fimm athöfnum í skólanum og var munurinn 
marktækur í athöfnum í kennslustofu (p=0,007) og í samskiptum við jafnaldra 
utan kennslustofunnar (p=0,000) en þar mældist áhrifastærðin mest eða 0,58. 
Í samfélaginu mældist tíðni þátttöku frá 1,9-5,2 hjá börnum með einhverfu og 
2,4-6,0 hjá jafnöldrum. Tíðni þátttöku barna með einhverfu var lægri í níu af 
tíu athöfnum og var marktækur munur í sjö þeirra. Þar af reyndist 
áhrifastærðin mest í viðburðum í samfélaginu (1,2) og félagslegum 
samskiptum við börn utan skóla (0,74). Meiri munur var á meðaltalstíðni 
þátttöku hópanna meðal eldri barna en þeirra yngri og var hann marktækur á 
hverjum vettvangi.  
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Hlutdeild barna. 

 

Mynd 8. Meðaltal hlutdeildar barna í athöfnum heima. 

Foreldrar í rannsóknarhópi mátu hlutdeild barna sinna að meðaltali marktækt 
minni en foreldrar jafnaldra í samanburðarhópi á hverjum vettvangi. Mat 
foreldra barna með einhverfu á hlutdeild barnanna reyndist á bilinu 3,3-4,5 
heima fyrir, 3,4-3,9 í skólanum og 3,3-3,8, úti í samfélaginu. Sambærileg skor 
hjá foreldrum í samanburðarhópi voru 3,2-4,5 heima fyrir, 4,0-4,5 í skólanum 
og 3,7-4,6 úti í samfélaginu.  

Við nánari skoðun einstakra athafna reyndist hlutdeild barna með einhverfu 
marktækt minni í átta af tíu athöfnum á heimilinu, öllum fimm athöfnum í 
skólanum og öllum tíu athöfnum úti í samfélaginu. Áhrifastærðir fyrir 
hlutdeild mældist mikil í samskiptum við jafnaldra utan kennslustofu (0,88) og 
miðlungs í viðburðum úti í samfélaginu (0,77), félagslegum samskiptum 
heima fyrir (0,73) og athöfnum í kennslustofu (0,71). Hins vegar mældist 
hlutdeild barna með einhverfu meiri við spilun tölvuleikja, vefsíðugerð o.fl. og 
við að horfa á myndefni og reyndist munurinn marktækur í tölvuleikjum og 
vefsíðugerð en áhrifastærð breytingaskorsins lítil (0,36). 
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Þörf á breytingu. 

 

Mynd 9. Hlutfall foreldra sem telja þörf á breytingu á þátttöku í athöfnum 
sem fara fram úti í samfélaginu. 

Foreldrar beggja hópanna töldu sjaldnast þörf á breytingu á þátttöku barna 
sinna í skólanum en oftast inni á heimilinu. Marktækur munur reyndist hins 
vegar á mati hópanna á hverjum vettvangi þar sem foreldrar barna með 
einhverfu töldu meiri þörf á breytingu á þátttöku barna sinna en foreldrar í 
samanburðarhópnum. Áhrifastærð breytingaskors mældist einnig mikil á 
hverjum vettvangi (≥0,80) og var hún hæst úti í samfélaginu (0,96) þar sem 
munurinn á milli hópanna reyndist mestur eða tæp 30%.  

Við nánari skoðun einstakra tegunda athafna innan hvers vettvangs mátti sjá 
að foreldrar barna með einhverfu töldu meiri þörf á breytingu á þátttöku í 
öllum fimm athöfnum í skólanum, öllum tíu athöfnum sem fara fram úti í 
samfélaginu og átta af tíu athöfnum heima fyrir. Mest bar á milli mats foreldra 
við athafnirnar viðburðir í samfélaginu (53,4%), skipulagt íþróttastarf (49,3%), 
samskipti við jafnaldra utan kennslustofu (45,1%), persónuleg umhirða 
(41,4%), félagsleg samskiptum við börn utan skóla (39,9%) og félagsleg 
samskipti heima fyrir (39,8%). Meiri munur var á milli rannsóknar- og 
samanburðarhóps meðal foreldra eldri barna.  
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Samantekt á þátttöku barna með einhverfu og jafnaldra þeirra 

Samanburður á mati foreldra barna með og án einhverfu leiddi í ljós 
marktækan mun á þátttöku barnanna á hverjum vettvangi. Börn með 
einhverfu tóku þátt í hlutfallslega færri athöfnum en jafnaldrar þeirra. Tíðni 
þátttöku mældist einnig lægri meðal barna með einhverfu auk þess sem 
foreldrar þeirra töldu meiri þörf vera á breytingu á þátttöku þeirra en 
foreldrar í samanburðarhópnum.  

Umhverfi 

Hér verður greint frá samanburði á mati foreldra beggja hópanna af áhrifum 
umhverfisins á þátttöku barnanna. Eins hvort þeir telji að stuðningur og 
úrræði séu til staðar og nægjanleg til að styðja við þátttöku barnanna í 
mismunandi umhverfi. Greint verður frá niðurstöðum innan hvers vettvangs 
fyrir sig. 

Heimilið. 

 

Mynd 10. Hlutfall foreldra sem telja umhverfisþætti hindra þátttöku barna 
sinna heima. 

Marktækur munur var á mati foreldra barna með og án einhverfu á áhrifum 
umhverfisins á þátttöku barnanna í athöfnum sem fóru fram á heimilinu 
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(p=0,000). Foreldrar barna með einhverfu mátu fleiri umhverfisþætti á 
heimilinu hindra þátttöku barna sinna en foreldrar barna í 
samanburðarhópnum og voru niðurstöður sambærilegar í báðum 
aldurshópum. Hindranirnar voru mestar í tengslum við athafnir sem reyna á 
getu barna og skort á stuðningi og úrræðum.  

Á mynd 10 má glöggt sjá mun á milli rannsóknarhóps og samanburðarhóps en 
í rannsóknarhópi meta 12,2% foreldra að athafnir sem reyna á félagslega getu 
barna hindri þátttöku barnanna á móti 0,9% foreldra í samanburðarhópi. 
Svipaðar niðurstöður koma fram varðandi athafnir sem reyna á vitræna 
(10,3% á móti 1,3%) og líkamlega getu barna (9,4% á móti 1,3%). Foreldrar 
barna í samanburðarhópi mátu oftar að umhverfisþættir hefðu ekki áhrif eða 
stuðluðu að þátttöku barnanna heima fyrir og var munurinn mestur milli 
hópanna við fyrrnefndar athafnir er reyna á getu barna og eins varðandi 
stuðning og úrræði. Þá töldu 89,1% foreldra í samanburðarhópi upplýsingar 
yfirleitt nægjanlegar til að styðja við þátttöku barna sinna á móti 59,8% 
foreldra barna með einhverfu. Auk þess töldu 71,2% foreldra í 
samanburðarhópi tíma nægilegan og 77,7% þeirra að fjárráð væru nægileg á 
móti aðeins 45,9% og 53,6% foreldra barna með einhverfu. Hönnun rýmis var 
eini umhverfisþátturinn þar sem ekki reyndist marktækur munur vera á 
hópunum. 
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Skólinn. 

 

Mynd 11. Hlutfall foreldra sem telja umhverfisþætti stuðla að þátttöku 
barna sinna í skólanum. 

Marktækur munur var á mati foreldra á áhrifum umhverfisþátta í skólanum á 
þátttöku barnanna (p=0,000). Hærra hlutfall foreldra í samanburðarhópi 
töldu umhverfisþætti ýmist stuðla að þátttöku barnanna eða alls engin áhrif 
hafa á hana (sjá mynd 11). Sem dæmi má nefna að 85,4% foreldra í 
samanburðarhópi nefndu athafnir sem reyna á félagslega getu barna sem 
styðjandi á móti 31,6% foreldra barnanna með einhverfu. Sambærilegar 
niðurstöður komu fram við athafnir sem reyna á vitræna getu barna (82,7% á 
móti 44,1%) og samband barns við jafnaldra (82,9% á móti 41,1%). Fleiri 
foreldrar barna með einhverfu töldu umhverfisþætti hindra þátttöku þeirra í 
athöfnum sem fram fóru í skólanum og mátu 31,6% þeirra athafnir sem reyna 
á félagslega getu barna hindra þátttöku barna sinna en aðeins 2,8% foreldra 
í samanburðarhópnum.  

Mat foreldra á hvort stuðningur og úrræði í skólanum væru nægjanleg til að 
stuðla að þátttöku þá svöruðu fleiri foreldrar barna í samanburðarhópi svo 
yfirleitt vera. Mestur var munurinn í stefnu og verklagi skólans (90,9% á móti 
65,5%), tíma (76,9% á móti 53,2%) og fjárráð (85,5% á móti 63,8%). Það var 
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eingöngu í tengslum við samgöngutæki í einkaeigu sem ekki reyndist vera 
marktækur munur á hópunum tveimur.  

Samfélag. 

 

Mynd 12. Hlutfall foreldra sem telja umhverfisþætti stuðla að þátttöku 
barna sinna úti í samfélaginu. 

Marktækur munur reyndist á mati foreldranna á áhrifum umhverfisþátta 
(P=0,000). Fleiri foreldrar í samanburðarhópi töldu umhverfisþættina stuðla 
að þátttöku barnanna. Á mynd 12 má sjá muninn á mati foreldra hópanna en 
85,5% foreldra í samanburðarhópi töldu athafnir sem reyna á félagslega getu 
barna ýmist stuðla að þátttöku barnanna eða hafa engin áhrif á hana á móti 
33% foreldra í rannsóknarhópnum. Sambærilegur munur reyndist líka á mati 
foreldra á umhverfisþáttunum samband barns við jafnaldra (83,3% á móti 
38,9%) og athafnir sem reyna á vitræna getu barna (89,1% á móti 51,1%) 
(mynd 12). 

Þegar samanburður var gerður á milli hópanna kom í ljós marktækur munur á 
reynslu foreldra af stuðningi og úrræðum úti í samfélaginu á öllum þáttum 
nema þeim sem svörðuðu samgöngutæki í einkaeigu og almennings-
samgöngur. Fleiri foreldrar barna með einhverfu töldu stuðning og úrræði 
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skorta og reyndist munurinn mestur varðandi upplýsingar (20,4% á móti 
1,9%), þjónustu og úrræði (16,7% á móti 1,4%) og fjárráð (12,8% á móti 3,8%).  

 

Mynd 13. Hlutfall foreldra sem telja umhverfisþætti hindra þátttöku barna 
sinna úti í samfélaginu. 

Samantekt á áhrifum umhverfis barna með einhverfu og jafnaldra 
þeirra 

Marktækur munur var á mati foreldranna á áhrifum umhverfisins þegar kom 
að þátttöku barnanna. Eins var greinilegur munur á hvort foreldrar töldu að 
stuðningur og úrræði væru fyrir hendi og/eða að þau væru nægjanleg. 
Munurinn kom fram á hverjum vettvangi. 

Foreldrar í rannsóknarhópi töldu umhverfisþætti ekki eins styðjandi fyrir 
þátttöku og foreldrar barna í samanburðarhópi og mældist áhrifastærð 
breytingaskors miðlungs á heimilinu (0,67) og mikil í skólanum (0,96) og úti í 
samfélaginu (0,93). Mestur reyndist munurinn á upplifun foreldranna á 
athöfnum sem reyna á félagslega, vitræna og líkamlega getu barna en 
foreldrar barna með einhverfu töldu þær oftar hindra þátttöku barna sinna. 
Einnig töldu foreldrar í rannsóknarhópnum frekar að samband barns við 
jafnaldra úti í samfélaginu og skynáreiti í skólanum hefði hindrandi áhrif á 
þátttöku barna sinna samanborið við foreldra í samanburðarhópi. Munur á 
milli hópanna reyndist meiri meðal eldri barna en þeirra yngri.  
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Aðspurðir um hvort nægilegur stuðningur og úrræði væri fyrir hendi mátu 
foreldrar barna í rannsóknarhópi svo síður vera eða í 77,3%-81% tilvika á móti 
91,8%-93,8% tilfella í samanburðarhópi. Áhrifastærð breytingaskors mældist 
miðlungs heima fyrir (0,66) og úti í samfélaginu (0,78) en mikil í skólanum 
(0,83). Mest bar á milli upplifunar foreldra á þjónustu og úrræðum, 
upplýsingum og tíma. Algengara var að foreldrar yngri barnanna nefndu tíma 
og upplýsingar en foreldrar eldri barnanna nefndu þjónustu og úrræði. 

Innri áreiðanleiki 

Til að leita svara við síðustu rannsóknarspurningunni, hvort matslistinn sé 
áreiðanlegur, var innri áreiðanleiki fyrir tíðni, hlutdeild, þörf á breytingum og 
umhverfiskvörðum matslistans kannaður með Cronbach´s alpha. Fyrir tíðni 
þátttöku heima við mældist Cronbach´s alpha 0,45, fyrir tíðni þátttöku í 
skólanum 0,61 og 0,63 fyrir tíðni þátttöku úti í samfélaginu.  

Fyrir hlutdeild mældist Cronbach's alpha 0,76 heima fyrir, 0,80 fyrir hlutdeild 
í skólanum og 0,95 fyrir hlutdeild úti í samfélaginu. Innri áreiðanleiki fyrir 
umhverfiskvarðana var frá 0,74, áhrif umhverfis í skólanum, til 0,88, 
stuðningur og úrræði á heimilinu. Miðað við ýtrustu kröfur er 
áreiðanleikastuðull upp á 0,90 eða meira talinn vera hár, en 0,80 í meðallagi. 
Stuðullinn 0,70 telst frekar lágur en þó ásættanlegur í hóprannsóknum og til 
að lýsa fyrirbærum sem breytast eða eru háð aðstæðum líkt og í þessari 
rannsókn þar sem margir ólíkir þættir geta haft áhrif á þátttöku athafna líkt 
og áhugi barnsins, gildi fjölskyldunnar og forgangsröðun (Polgar, 2003). 

Fylgni var einnig reiknuð milli mats foreldra á þörf á breytingu á þátttöku 
barna sinna og upplifun foreldranna á hvernig umhverfið hefur áhrif á 
þátttökuna, hvort hún styður við hana eða torveldar. Marktækt neikvæð 
fylgni var á mati foreldra barna með einhverfu á þörf á breytingu á þátttöku 
barna og upplifun foreldranna á að umhverfisþættir ýti undir þátttökuna á 
hverjum vettvangi eða -0,41, -0,49 og -0,50 heima fyrir, í skólanum og úti í 
samfélaginu. Foreldrar sem upplifðu að umhverfisþættir torvelduðu þátttöku 
töldu meiri þörf á breytingu á þátttöku. 
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Samantekt á þátttöku og umhverfi barna með 
einhverfu og jafnaldra þeirra 

Margt var sameiginlegt með mati foreldra barna með og án einhverfu á 
þátttöku barnanna. Foreldrar mátu fjölda athafna sem börn þeirra tóku þátt í 
og tíðni þátttöku mesta inni á heimilinu og minnsta úti í samfélaginu. Að auki 
töldu foreldrar beggja hópanna mesta þörf á einhverskonar breytingu á 
þátttöku við athafnir sem fóru fram inni á heimilinu en minnsta þörf á í 
skólanum. Foreldra barna með einhverfu mátu fjölda athafna minni, 
meðaltalstíðni lægri og meiri þörf á breytingu á þátttöku en foreldrar í 
samanburðarhópi. Mestur reyndist munur á þátttöku barnanna í athöfnum 
sem fóru fram úti í samfélaginu. Við nánari skoðun einstakra athafna greindi 
mest á milli hópanna í athöfnum er fólu í sér félagsleg samskipti og hreyfingu. 
Þegar niðurstöður voru greindar eftir aldri kom í ljós aukinn munur milli 
hópanna, það er að meiri munur var hjá eldri aldurshópnum.  

Marktækur munur reyndist á mati foreldra á áhrifum umhverfis á hverjum 
vettvangi. Hærra hlutfall foreldra barna með einhverfu töldu umhverfisþætti 
hindra þátttöku barna sinna en foreldra í samanburðarhópi. Foreldrar barna 
með einhverfu upplifðu oftar félagslegar, vitrænar og líkamlegar kröfur 
athafna hindra þátttöku barna sinna en foreldrar jafnaldra í 
samanburðarhópi. Foreldrar barna í samanburðarhópi töldu oftar stuðning og 
úrræði nægjanleg eða ekki þörf fyrir þau. Þau úrræði sem foreldrar barna í 
rannsóknarhópi töldu síst nægjanleg voru fjárráð, tími og upplýsingar en þar 
reyndist munurinn á milli hópanna einnig hlutfallslega mestur. 

Innri áreiðanleiki tíðnikvarða listans reyndist lágur en áreiðanleiki hlutdeild og 
umhverfiskvarða ásættanlegur. Neikvæð fylgni mældist milli þarfa á breytingu 
og jákvæðrar upplifunar umhverfisþátta og þeim foreldrum sem töldu 
umhverfisþætti ekki styðja þátttöku fannst meiri þörf á breytingu. 
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Kafli V                                                       
Umræður 

Í kaflanum verður fjallað um niðurstöður rannsóknarinnar, þær túlkaðar og 
bornar saman við fræðilegar heimildir. Í fyrstu verða helstu niðurstöður 
rannsóknarinnar dregnar fram og fjallað um hvað er líkt og ólíkt meðal 
foreldra barna með og án einhverfu. Að því búnu verður greint frá mati 
foreldra á þátttöku barnanna og áhrifum umhverfisins á hverjum vettvangi 
fyrir sig. 

Þátttaka og umhverfi 

Tilgangur rannsóknarinnar var að kanna þátttöku og umhverfi barna með og 
án einhverfu að mati foreldra þeirra, hvort munur væri á hópunum tveimur 
og ef svo væri, í hverju hann fælist. Í ljós kom að margt var líkt með þátttöku 
barna í báðum hópum heima fyrir, í skólanum og í samfélaginu. Það kann að 
skýrast af því að þátttakendur í samanburðarhópi voru vandlega paraðir við 
börn í rannsóknarhópi og voru hóparnir því áþekkir með tilliti til aldurs, búsetu 
og kyns. Greina mátti samskonar mynstur í niðurstöðum beggja hópanna 
varðandi það á hvaða vettvangi börnin tóku mestan eða minnstan þátt og eins 
hvar foreldrar töldu mesta þörf á breytingu. Niðurstöður á þátttökuhluta 
matslistans gefa því til kynna að börn með og án einhverfu eigi meira 
sameiginlegt en það sem skilur þau að.  

Almennt mátu foreldrar þátttöku barna með einhverfu þó takmarkaðri en 
jafnaldra er kom að fjölda athafna, tíðni þátttöku, hlutdeild barnanna og þörf 
fyrir breytingu á þátttöku. Hins vegar reyndist munur milli hópanna meiri og 
oftar marktækari varðandi hlutdeild en tíðni. Kvarðarnir tveir, tíðni og 
hlutdeild, veita ólíkar upplýsingar um þátttöku. Tíðni varðar dæmigerða 
framkvæmd athafnar með tilliti til hversu oft barnið tekur þátt í sömu 
aðstæðum og jafnaldrar. Hlutdeild vísar hins vegar til ánægju, áhuga og 
almennrar upplifunar barnsins (Maxwell, Augustine og Granlund, 2012). Eftir 
því sem næst verður komist er PEM-CY eini matslistinn sem mælir hlutdeild 
barna við þátttöku. Má það heita sérstakt í ljósi þess hversu mikilvæg mæling 
það er við mat á þátttöku líkt og foreldrar hafa bent á (Bedell o.fl., 2011).  

Niðurstöður á þátttökuhluta matslistans fela því í sér bæði jákvæðar og 
neikvæðar niðurstöður. Svo virðist sem viðmiðum um jafnt aðgengi, jöfn 
tækifæri til þátttöku og bann við mismunun sé að stórum hluta framfylgt þar 
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sem lítill munur reynist á tíðni þátttöku barnanna. Þetta er í samræmi við 
áherslur laga nr. 59/1992 um málefni fatlaðs fólks, með síðari breytingum, 
lögum nr. 91/2008 um grunnskóla og Samning Sameinuðu þjóðanna um 
réttindi fatlaðs fólks (Velferðarráðuneytið, 2007). Neikvæðu niðurstöðurnar 
eru hins vegar þær að foreldrar í rannsóknarhópi meta hlutdeild barna sinna 
almennt minni en foreldrar annarra barna. 

Töluvert bar á milli reynslu foreldra á áhrifum umhverfisins og töldu foreldrar 
barna með einhverfu í öllum tilvikum að umhverfið skapaði meiri hindranir 
fyrir þátttöku barna sinna en foreldrar jafnaldra þeirra. Þessi munur var 
marktækur á hverjum vettvangi og áhrifastærð breytingaskors miðlungs 
heima fyrir en stór bæði í skólanum og úti í samfélaginu. Niðurstöðurnar 
benda því sterklega til þess að töluverður munur sé á reynslu foreldra barna 
með og án einhverfu á áhrifum umhverfis og eru þær í samræmi við fyrri 
samanburðarrannsóknir sem sýna að foreldrar fatlaðra barna upplifi 
umhverfið síður styðjandi en foreldrar jafnaldra (Bedell o.fl., 2013; Coster 
o.fl., 2012; Law o.fl., 2013). Foreldrar í þessari rannsókn virtust telja helstu 
hindranir felast í athöfnum sem reyni á vitræna, félagslega og líkamlega getu 
barnanna. Til samanburðar þá hafa rannsóknir meðal foreldra barna með 
skerðingu af líkamlegum toga bent til þess að efnislegt umhverfi, samgöngur 
og viðhorf skapi börnunum hindrun í þátttöku í athöfnum í skólanum (Law 
o.fl., 2007). 

Með matslistanum PEM-CY gafst einstakt færi á að kanna hin viðurkenndu og 
flóknu tengsl þátttöku barna og umhverfis (Bronfenbrenner, 1994; King, 2013; 
Law, 2001; WHO, 2007). Samanburður á þátttöku heima fyrir, í skólanum og 
úti í samfélaginu skaut stoðum undir þessi tengsl þar sem þátttaka barna 
reyndist mest í athöfnum á heimilinu en þar var umhverfið einnig mest 
styðjandi að mati foreldra. Þótt fjöldi athafna og tíðni þátttöku hjá börnum í 
rannsóknarhópi væri mest á heimilinu þá voru foreldrar síst ánægðir með 
þátttöku barna sinna þar og töldu þörf á breytingu á um 70% athafna, en svo 
átti einungis við um helming athafna í skólanum og úti í samfélaginu. 
Niðurstöðurnar benda til þess að tíðni þátttöku sé ekki endilega vitnisburður 
um mikilvægi hennar og gæði að mati foreldra. Ástæður þess að foreldrar eru 
síst ánægðir með þátttöku barna heima fyrir geta verið margvíslegar. 
Vitneskja um hvernig breytingu foreldrar vilji sjá á þátttöku barna sinna (oftar, 
sjaldnar, af meiri eða minni virkni) geta varpað ljósi á ástæður þess af hverju 
foreldra voru svo gagnrýnir. Vegna umfangs rannsóknarinnar voru þau opnu 
svör ekki greind. Hafa ber í huga að foreldrar mátu þátttöku barna sinna óháð 
því hvort þau fengu stuðning eða notuðu sérstakar aðferðir. Sú staðreynd að 
foreldrar í rannsóknarhópi mátu þátttöku barna sinna takmarkaðri á hverjum 
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vettvangi og umhverfisþætti minna styðjandi gefur tilefni til að ætla að börnin 
þarfnist stuðnings við þátttöku. Foreldrar eru oftar viðstaddir sömu aðstæður 
og börn þeirra á heimilinu en í skólanum og úti í samfélaginu og veita þar 
börnum sínum viðeigandi stuðning. Velta má því fyrir sér hvort það hafi áhrif 
á ánægju foreldra.  

Hér á eftir verður lagt nánar út af niðurstöðum á hverjum vettvangi. 

Heimili 

Börn með einhverfu tóku mestan þátt í athöfnum inni á heimilinu og var 
munurinn á milli hópanna minnstur þar samanborið við niðurstöður í 
skólanum og úti í samfélaginu. Almennt var hlutdeild barnanna minni en 
hlutdeild jafnaldra að undanskildum athöfnum tengdum sjónvarpsáhorfi og 
tölvunotkun. Þar mældist hún meiri en hjá jafnöldrum. Þessar athafnir 
flokkast undir einmenningsathafnir og gera ekki kröfu um félagsleg samskipti. 
Einnig fara þær yfirleitt fram í tiltölulega rólegu umhverfi. Nánari skoðun á 
öllum einmenningsathöfnum á heimilinu leiddi í ljós að þar var munur á 
þátttöku hópanna minnstur. Sambærilegar niðurstöður komu fram á eigin 
mati getumikilla barna með einhverfu þar sem þátttaka þeirra mældist mest í 
slíkum athöfnum (Houchauser o.fl., 2013; Pereira o.fl., 2010; Potvin o.fl., 
2012). Rannsókn á áhugamálum íslenskra stúlkna með Aspergerheilkenni 
leiddi einnig í ljós að flest áhugamálin flokkuðust sem einmenningsathafnir 
(Laufey Gunnarsdóttir, 2009) og má því segja að niðurstöður þessarar 
rannsóknar endurspegli að hlutdeild barna við tilteknar aðstæður veiti meðal 
annars upplýsingar um áhuga þeirra. 

Þátttaka barna með einhverfu í félagslegum samskiptum á heimilinu var 
takmörkuð samanborið við jafnaldra auk þess sem tæp 70% foreldra þeirra 
töldu þörf á breytingu á þátttöku barna sinna til samanburðar við helming 
foreldra jafnaldra. Það kemur því ekki á óvart að þeir umhverfisþættir sem 
foreldrar barna með einhverfu töldu oftast hindra þátttöku þeirra í athöfnum 
heima fyrir voru einmitt kröfur sem athafnir gera til félagslegrar og vitrænar 
getu barnanna. Auk einmenningsathafna þá var marktækur munur á þátttöku 
barnanna í athöfnum sem tengjast meðal annars heimilisstörfum, 
persónulegri umhirðu, undirbúningi fyrir skóla og heimanámi. Þetta eru þær 
athafnir sem innan iðjuþjálfunar eru flokkaðar undir athafnir daglegs lífs 
(ADL). Þær eiga það sameiginlegt að reyna á vitræna getu barnanna auk þess 
sem heimilisstörf og persónuleg umhirða reyna á líkamlega getu. Athafnir sem 
reyna á líkamlega getu reyndust vera þriðji algengasti umhverfisþátturinn sem 
foreldrar nefndu að torveldi þátttöku barna sinna. 
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Niðurstöður um að líkamlegar kröfur athafa hindri þátttöku barna með 
einhverfu komu nokkuð á óvart þar sem þessi munur hefur ekki komið fram í 
öðrum rannsóknum. Á hinn bóginn hafa erlendar samanburðarrannsóknir 
meðal foreldra leitt í ljós að börn með einhverfu virðast hafa færri skyldum að 
gegna á heimilinu en jafnaldrar þeirra (Reynolds o.fl., 2011). Hugsanlega 
varpa niðurstöðurnar ljósi á áður óþekkt neikvæð áhrif umhverfisþátta sem 
reyna á líkamlega getu barnanna sjálfra. Einnig má velta fyrir sér hvort aðrir 
þættir komi hér við sögu. Rannsóknir hafa leitt í ljós að algengara er að 
foreldrar barna með einhverfu láti undan börnum sínum þegar þau forðast 
ákveðnar athafnir ólíkt foreldrum jafnaldra sem þrýsta meira á börn sín til 
þátttöku. Slíkt er að sjálfsögðu ekki algilt en getur engu að síður varpað ljósi á 
hvernig kröfur athafna hafa ólík áhrif á börn með og án einhverfu og hvernig 
ólík viðbrögð foreldra geta haft áhrif á þátttöku. En hvað sem veldur þá taka 
börn með einhverfu hlutfallslega þátt í færri athöfnum en jafnaldrar þeirra 
(Houchauser o.fl., 2013; Pereira o.fl., 2010; Potvin o.fl., 2012). Þessi rannsókn 
sýndi að hlutdeild barna með einhverfu var marktækt lægri en jafnaldra í 
athöfnum daglegs lífs en margar þeirra fela í sér ýmis skynáreiti líkt og 
snertingu, hitabreytingar og bleytu. Hins vegar töldu fáir foreldrar í þessari 
rannsókn skynáreiti á heimilinu hafa neikvæð áhrif á þátttöku barna sinna.  

Yfir 60% foreldra í rannsóknarhópi töldu þörf á breytingu á þátttöku barna 
sinna í níu af tíu athöfnum en sama átti einungis við um tvær athafnir hjá 
foreldrum jafnaldra. Mestur reyndist munurinn á ánægju foreldra með 
þátttöku barnanna í athöfnum tengdum persónulegri umhirðu en rúmlega 
40% fleiri foreldrar barna með einhverfu töldu þar þörf á breytingu. 
Niðurstaðan bendir til þess að ástæða sé til að skoða nánar þátttöku barna 
með einhverfu heima fyrir í samstarfi við fjölskylduna. Ætla má að innsýn 
foreldra í þátttöku barna sinna sé töluverð í athöfnum sem fara fram heima 
fyrir enda eru þeir yfirleitt viðstaddir slíkar athafnir. 

Foreldrar töldu oftast að viðmót annarra en fjölskyldumeðlima sem sinna 
barninu heima stuðlaði að þátttöku þess á heimilinu (84,1%) auk þess sem 
þeir töldu að stuðningur og úrræði væri til staðar eða nægilegur að 
undanskyldum tíma og fjárráðum. 

Skóli 

Sameiginlegt með þátttöku barna með og án einhverfu var að öll börnin tóku 
þátt í athöfnum í kennslustofunni og algengast var að börnin tækju aldrei þátt 
í athöfnum tengdum ábyrgðarhlutverkum á vegum skólans. Að öðru leyti bar 
töluvert á milli hópanna og gáfu marktektarpróf og áhrifastærðir til kynna 
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meiri mun varðandi hlutdeild barnanna heldur en tíðni þátttöku. Að auki töldu 
nær helmingi fleiri foreldrar barna í rannsóknarhópi en samanburðarhópi þörf 
á breytingu á þátttöku barna sinna. Foreldrar barna með einhverfu mátu 
umhverfisþætti í skólanum ekki jafn styðjandi fyrir þátttöku barna sinna og á 
heimilinu. Þó voru þeir sáttari við þann stuðning og þau úrræði sem í boði 
voru í skólanum en á heimilinu og úti í samfélaginu.  

Niðurstöður um takmarkaðri þátttöku getumikilla barna með einhverfu í 
athöfnum í skólanum gefur fullt tilefni til að bregðast við enda verja börn 
miklum tíma í skólanum. Flestar athafnirnar sem spurt er um í matslistanum 
eru ekki valkvæðar. Ætla má að sú staðreynd að börnin hafi ekki val um hvort 
þau séu í tilteknum aðstæðum hafi áhrif á þann tiltölulega litla mun sem kom 
fram á milli hópanna á tíðni samanborið við hlutdeild barnanna. Mismunandi 
umhverfisþættir í skólanum geta haft áhrif á hlutdeild nemenda. Í lögum um 
grunnskóla nr. 91/2008 er kveðið á um menntastefnuna skóla án aðgreiningar 
þar sem áhersla er lögð á jöfn tækifæri allra nemenda til náms og að námið 
skuli vera á forsendum hvers einstaklings. Rannsókn á skipulagi og 
framkvæmd stefnunnar í fimm grunnskólnum hér á landi leiddi í ljós að allir 
skólarnir lögðu sig fram við að framfylgja lögunum með einhverjum hætti en 
hins vegar reyndist ávallt mats- og/eða túlkunaratriði hvað fælist í námi við 
hæfi hvers og eins og hvað jafnrétti til náms væri (Hafdís Guðjónsdóttir og 
Jóhanna Karlsdóttir, 2010). Niðurstöður þessarar rannsóknar benda til þess 
að áherslan sé frekar á hlutlægan skilning á þátttöku heldur en upplifun 
barnanna og enduspeglar hugsanlega hvernig lög um grunnskóla eru túlkuð í 
reynd. Hafa sambærilegar niðurstöðu komið fram í rannsókn á þátttöku barna 
með hreyfihömlun í skólastarfi. Í ljós kom að börnin og foreldrar þeirra lögðu 
ólíkan skilning í hugtakið þátttöku miðaða við kennara barnanna. Börnin jafnt 
sem foreldrar lögðu almennt áherslu á upplifun barnanna og félagstengsl 
þeirra á meðan kennarar horfðu frekar til þess hvort þau fylgdu 
viðfangsefnum og rútínu bekkjarins (Snæfríður Þóra Egilson, 2005; 2006). Þá 
hefur fræðileg úttekt á rannsóknum á þátttöku barna innan menntavísinda 
leitt í ljós að flestar snéru að hlutlægum þáttum hugtaksins (Maxwell, 
Augustine og Granlund, 2012).  

Bent hefur verið á mikilvægi þess að kennarar sýni sveigjanleika í úrræðum og 
séu tilbúnir til að leita nýrra leiða ef aðferðir þeirra henti ekki nemendum 
(Hafdís Guðjónsdóttir, 2008) og má ætla að skilningur sé forsenda þess að svo 
geti orðið. Í þessari rannsókn töldu afar fáir foreldrar viðmót og hegðun 
kennara hindra þátttöku barna sinna. Hins vegar var áhugavert að sjá að 
aðeins helmingur foreldra getumikilla barna með einhverfu talid að viðmót og 
hegðun kennara og annars starfsfólks skólans stuðlaði að þátttöku barnanna 
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eða hefði ekki áhrif og rúmlega 40% þeirra töldu þessa þætti stundum stuðla 
að og stundum draga úr þátttöku. Eru niðurstöðurnar ekki síður merkilegar 
þegar litið er til eigin mats kennara á þekkingu sinni á einhverfu og getu til 
sinna þörfum nemanda með einhverfu. Í greinagerð samstarfshóps um 
samhæfða þjónustu við nemendur með einhverfu svöruðu kennarar, 
þroskaþjálfar og skólastjórnendur sem störfuðu með börnum með einhverfu 
og töldu 90% þeirra að innan skólanna væri góð þekkingu til að mæta þörfum 
nemendans sem þeir voru að svara fyrir. Aðeins 4% svarenda töldu 
þekkninguna lélega og að þörf væri á frekari fræðslu meðal almennra kennara 
(Menntasvið Reykjavíkurborgar, 2010). Sambærilegar niðurstöður komu 
einnig fram í nýlegri rannsókn á þekkingu almennra kennara á einkennum 
einhverfu en þar taldi meirihluti þeirra sig hafa góða þekkingu (Björn Gauti 
Björnsson, 2012). 

Foreldrar í rannsóknarhópi töldu oftast að athafnir sem reyndu á félagslega 
og líkamlega getu barnanna hindruðu þátttöku barna sinna í skólanum líkt og 
heima fyrir. Ólíkt niðurstöðum heima fyrir þá töldu foreldrar skynáreiti í 
skólanum hindra þátttöku barna sinna. Skynáreiti í skólanum eru um margt 
ólík skynáreitum á heimilinu. Erfiðara getur verið að hafa stjórn á þeim og þau 
geta einnig verið tíðari og sterkari. Skólaumhverfi felur oft í sér fjölmenni með 
tilheyrandi hávaða, hraða og nálægð annarra sem getur haft neikvæð áhrif á 
líðan barnanna og þar með þátttöku þeirra. Það getur því verið mikilvægt að 
draga úr óvæntum áreitum í umhverfinu og veita börnunum aðgengi að 
rólegra rými. Það er á ábyrgð kennara, iðjuþjálfa, þroskaþjálfa og annars 
starfsfólks skólans að skapa umhverfi sem hentar börnunum og sem er til þess 
fallið að ýta undir þátttöku þeirra í öllu skólastarfi. Ljóst má vera út frá 
niðurstöðum þessarar rannsóknar og rannsóknum meðal starfsfólks skóla hér 
á landi að ekki sé hægt að leggja að jöfnu þekkingu á þörfum og einkennum 
einhverfu annars vegar og hins vegar hvernig bregðast skuli við. 
Samanburðarrannsókn á þátttöku nemenda með hreyfihömlun annars vegar 
og nemenda með sálfélagslegan vanda hins vegar leiddi í ljós að algengara var 
að komið væri til móts við þarfir nemenda með hreyfihömlum með viðeigandi 
aðlögun og stuðningi. Höfundar veltu fyrir sér hvort ástæða þess væri skortur 
á skilningi á þörfum nemenda með vanda af sálfélagslegum toga (Egilson og 
Hemmingsson, 2009) líkt og einhverfa er. 

Samfélag 

Foreldrar barna í rannsóknarhópi og samanburðarhópi mátu að börn sín 
tækju þátt í hlutfallslega fæstum athöfnum úti í samfélaginu. Tíðni þátttöku 
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mældist einnig minnst þar. Niðurstöður marktektaprófa og útreikningar 
áhrifastærða milli hópanna leiddu í ljós einna mestan mun á þátttöku og 
áhrifum umhverfisins úti í samfélaginu samanborið við skólann og heimilið.  

Þátttaka barna með einhverfu reyndist takmarkaðri á öllum tíu tegundum 
athafna. Munurinn var marktækur í sjö þeirra varðandi fjölda athafna, tíðni 
og hlutdeild barnanna en í öllum tíu athöfnunum við þörf á breytingu. 
Foreldrar barna með einhverfu mátu auk þess umhverfið ekki jafn styðjandi 
fyrir þátttöku barna sinna og var munurinn marktækur í öllum tilvikum nema 
hvað varðaði samgöngur og hönnun rýmis, sem foreldrar töldu oftast vera til 
staðar og stuðla að þátttöku barnanna. 

Takmörkuð þátttaka getumikilla barna með einhverfu í athöfnum utan 
heimilis hefur komið áður fram í erlendum samanburðarrannsóknum 
(Houchauser o.fl., 2013; Pereira o.fl., 2010; Potvin o.fl., 2012). Foreldrar barna 
með einhverfu hafa lýst því hvernig hin ýmsu áreiti sem fylgja mörgum 
athöfnum sem fara fram úti í samfélaginu, hafi hindrandi áhrif á þátttöku 
barna sinna þar (Bagby o.fl., 2012; Boyd, McCarty og Sethi, 2014; Larson, 
2006). Hins vegar mátu aðeins rúmlega 17% foreldra getumikilla barna með 
einhverfu í þessari rannsókn að skynáreiti drægju úr þátttöku barna sinna úti 
í samfélaginu. Þó að hlutfallið sé ekki hærra þá gefa niðurstöður engu að síður 
til kynna að um raunverulegt vandamál sé að ræða hjá hluta hópsins en til 
samanburðar var hlutfallið einungis 0,9% meðal foreldra jafnaldra.  

Þeir umhverfisþættir sem foreldrar töldu helst hindra þátttöku barnanna 
tengdust, líkt og heima og í skólanum, athöfnum sem reyndu á félagslega getu 
þeirra og samband við jafnaldra. Auk þess töldu foreldrarnir að upplýsingar, 
þjónusta og úrræði væru ekki til staðar eða nægileg. Eftir því sem börn eldast 
og þroskast verða viðfangsefni þeirra margþættari og flóknari 
(Bronfenbrenner, 1994; WHO, 2007). Rannsóknir hafa bent til þess að munur 
á þátttöku fatlaðra barna og jafnaldra sé meiri eftir því sem börnin eru eldri 
(Law, o.fl., 2007). Í þessari rannsókn var þó ekki hægt að greina ákveðið 
mynstur á mati foreldra á áhrifum umhverfisþátta út frá aldri barnanna nema 
þá helst að hærra hlutfall foreldra yngri barna töldu upplýsingar, þjónustu og 
úrræði ekki nægjanleg. Hið gagnstæða hefur komið fram í rannsóknum sem 
beinast að ánægju foreldra með þjónustu líkt og í rannsókn á mati foreldra 
barna sem nutu þjónustu Æfingastöðvarinnar. Þar reyndust foreldrar eldri 
barna síður ánægðir með þjónustuna en foreldrar yngri barna. Hafa ber í huga 
að niðurstöður Söru og Snæfríðar á ánægju með þjónustu byggja á svörum 
allra foreldra óháð greiningu barnanna og geta þær því veitt takmarkaða 
upplýsingar um ánægju foreldra barna með einhverfu út frá aldri barna þeirra. 
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En rannsókn þeirra leiddi einnig í ljós að foreldrar barna með einhverfu mátu 
þjónustuna marktækt minni en foreldrar barna með hreyfihömlun (Sara 
Stefánsdóttir og Snæfríður Þóra Egilson, 2010; Snæfríður Þóra Egilson og Sara 
Stefánsdóttir, 2014). 

Ólíkt athöfnum í skólanum þá er þátttaka í athöfnum sem fara fram úti í 
samfélaginu oftast valkvæðar og hefur þá áhugi barna og gildi fjölskyldunnar 
áhrif. Rúmlega helmingur foreldra var óánægður með þátttöku barnanna sem 
gefur til kynna að aðrir þættir en einungis gildi fjölskyldunnar komi hér til. 
Samkvæmt Maxwell, Augustine og Granlund (2012) þá hafa umhverfis-
þættirnir framboð, auðfáanleiki og aðgengi áhrif á tíðni og fjölda athafna. 
Matslistinn sem hér var notaður hefur þá sérstöðu að kanna ekki einvörðungu 
hvort stuðningur sé til staðar í umhverfinu heldur einnig hvort foreldrar telji 
hann nægilegan til að styðja við þátttöku barna sinna. Í ljós kom að tæp 20% 
foreldra getumikilla barna með einhverfu töldu skort á upplýsingum, þjónustu 
og úrræðum. Verið getur að sá stuðningur og úrræði sem til staðar séu í 
samfélaginu henti ekki börnum með einhverfu þar eð þau miðist við þarfir 
barna sem fylgja dæmigerðum þroska. Mikilvægt er að þjónusta og úrræði 
séu sveigjanleg og skipulögð út frá margbreytilegum þörfum barna og 
fjölskyldna þeirra. Skilningur á þörfum barnanna og á áhrifum umhverfisins er 
grundvöllur þess að svo megi verða. 

Fjárhagsstaða fjölskyldna getur einnig haft áhrif á tækifæri barna til þátttöku 
en tómstundastarf, skipulagðir viðburðir og afþreying fela oft í sér verulegan 
kostnað. Í þessari rannsókn var ekki spurt um fjárhagsstöðu foreldra beint 
heldur voru niðurstöður skoðaðar út frá menntunarstigi þeirra. Sú breyta 
hafði ekki áhrif á þátttöku barna. Hins vegar eru fjárráð einn af 
umhverfisþáttum sem spurt er um í listanum og töldu fleiri foreldrar barna 
með einhverfu fjárráð yfirleitt ekki nægileg til að styðja við þátttöku barna 
sinna úti í samfélaginu. 

Félagsleg samskipti 

Áberandi var í þessari rannsókn hve börn í rannsóknarhópi tóku lítinn þátt í 
athöfnum sem fólu í sér félagsleg samskipti samanborið við aðrar athafnir að 
mati foreldra. Það kom því ekki á óvart að foreldrar töldu eina helstu hindrun 
fyrir þátttöku barna sinna vera í umhverfisþáttum er reyndu á félagslega getu 
barnanna. Niðurstöðurnar eru í samræmi við erlendar samanburðar-
rannsóknir sem sýna að sjaldgæfara væri að börn með einhverfu ættu í nánum 
vinatengslum við önnur börn (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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Rúmlega 60% foreldra barna með einhverfu töldu þörf á breytingu á þátttöku 
barnanna í athöfnum sem fólu í sér félagsleg samskipti á hverjum vettvangi 
en til samanburðar þá fór hlutfallið meðal foreldra í samanburðarhópi aldrei 
yfir 30%. Rannsóknir hafa bent til þess að ósamræmis gæti á mati barna með 
einhverfu og foreldra þeirra varðandi gæði eða ánægju þeirra með vináttu 
barnanna. Þá leggja börnin áherslu á þann tíma sem þau verja með öðrum 
einstaklingi en síður á mikilvægi náinna tilfinningalegra tengsla (Calder o.fl., 
2013). Hins vegar kom takmörkuð þátttaka barna í rannsóknarhópi bæði fram 
í tíðni þátttöku og hlutdeild barnanna í athöfnum er fela í sér félagsleg 
samskipti.  

Ljóst má vera að brýn þörf er á viðeigandi stuðningi fyrir getumikil börn með 
einhverfu við athafnir sem fela í sér félagsleg samskipti. Slíkar athafnir eru 
flóknar og fela meðal annars í sér margar óskráðar reglur um líkamstjáningu, 
blæbrigði í röddu og tjáningu ýmissa tilfinninga sem einstaklingar með 
einhverfu hafa lýst að valdi þeim erfiðleikum (Chamak o.fl., 2008; Jarþrúður 
Þórhallsdóttir og Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 2010). Út frá læknisfræðilega 
sjónarhorninu má rekja takmarkaða þátttöku barnanna til einhverfunnar 
enda kemur eitt af megineinkennum einhverfu fram í skertri félagslegri getu 
þeirra (American Psychiatric Association, 2013). Höfuðáhersla í þjálfun og 
íhlutun barna með einhverfu hefur hingað til verið á getu þeirra og 
takmarkanir. Í þessari rannsókn var sjónunum hins vegar beint að umhverfinu 
og að koma auga á þá þætti sem takmarka eða ýta undir þátttöku. Rannsóknir 
hafa sýnt að skilningur fullorðinna og jafnaldra á þörfum og getu barna með 
fötlun skipti miklu um það að hve miklu leyti börn taka þátt í athöfnum 
(Kramer o.fl., 2012). Nýleg rannsókn hefur einmitt bent til kosta þess að vinna 
náið með jafnöldrum barna með einhverfu umfram aðferðir sem beinast að 
félagslegri getu barnsins sjálfs. Fræðsla fyrir jafnaldra um einhverfu, einkenni 
og áhrif umhverfisins á börn með einhverfu, hafði marktækt meiri jákvæð 
áhrif á félagsleg samskipti barnanna samanborið við það þegar sjónum var 
eingöngu beint að einstaklingsbundnum þáttum þeirra (Kasari, Rotheram-
Fuller, Locke og Gulsrud, 2012). Deila má um skynsemi þess að láta það að 
hluta í hendur jafnaldra að vinna markvisst að því að auka þátttöku barna með 
einhverfu. Aftur á móti sýna niðurstöður að fræðsla um einhverfu eykur 
skilning fólks þörfum barna með einhverfu sem er forsenda þess að hægt sé 
að veita þeim viðeigandi og sveigjanlegan stuðning. Mikilvægt er því að efla 
skilning meðal jafnaldra, kennara og annarra sem starfa með börnum með 
einhverfu. 
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Hreyfing 

Í umfjöllun um börn með einhverfu hefur hreyfing sjaldnast verið í fyrirrúmi 
enda hefur áherslan beinst mest að félagslegum þáttum. Það kom því nokkuð 
á óvart að þátttaka barna í rannsóknarhópi í slíkum athöfnum var takmarkaðri 
en hjá jafnöldrum. Rúmlega þriðjungur barnanna tók aldrei þátt í skipulögðu 
íþróttastarfi en meðal þeirra sem tóku þátt mældist tíðni og hlutdeild minni 
en meðal jafnaldra. Yfir 70% foreldra í rannsóknarhópi töldu þörf á breytingu 
á skipulögðu íþróttastarfi og almennri hreyfingu en hlutfallið náði hæst í 36% 
hjá foreldrum í samanburðarhópi.  

Minni þátttaka barna með einhverfu í líkamlegum athöfnum kom einnig fram 
í öðrum hluta rannsóknarinnar Lífsgæði, þátttaka og umhverfi íslenskra barna 
en þar kannaði Linda Ólafsdóttir sjálfsmat sama hóps og hér er ásamt því að 
kanna mat foreldra þeirra á lífsgæðum barnanna með KIDSCREEN 27 
lífsgæðalistanum. Bæði börnin og sér í lagi foreldrar þeirra mátu þætti tengda 
líkamlegri virkni til neikvæðra áhrifa á lífsgæði barnanna (Linda B. Ólafsdóttir, 
Snæfríður Þ. Egilson og Kjartan Ólafsson, 2014).  

Í þessari rannsókn mátu foreldrar barna með einhverfu ekki aðeins þátttöku 
barna sinna takmarkaðri en jafnaldra í athöfnum tengdum hreyfingu heldur 
mátu þeir umhverfisþætti sem reyndu á líkamlega getu barna sinna meðal 
helstu hindrana fyrir þátttöku barnanna. Erfitt getur verið að túlka hvað valdi 
þessari takmörkuðu þátttöku enda margt sem getur haft áhrif. Því er 
mikilvægt að horfa ekki einvörðu á hreyfinguna sjálfa við túlkun niðurstaðna 
heldur að horfa heildrænt á allar þær athafnir sem tengjast íþróttum og 
hreyfingu. Í búningsklefanum við undirbúning og lok æfinga fara fram margar 
og tiltölulega flóknar athafnir líkt og persónuleg umhirða og að klæðast. Slíkar 
athafnir reyna á verkgetu og skipulag. Kröfur um félagsleg samskipti eru 
algeng í íþróttastarfi auk þess sem börn þurfa að lúta flóknum félagslegum 
reglum um ákveðna hegðun. Athafnir tengdar hreyfingu fara oft á tíðum fram 
í fjölmenni með tilheyrandi hávaða og öðrum skynáreitum. Allt getur þetta 
haft áhrif á tækifæri barnanna til að taka þátt í athöfnum tengdum hreyfingu. 
Foreldrar mátu umhverfisþætti er reyndu á félagslega getu barna sem eina 
helstu hindrun fyrir þátttöku barnanna sinna á hverjum vettvangi ásamt 
vitrænum kröfum athafna í skólanum og úti í samfélaginu.  

Dagleg hreyfing er börnum og ungmennum nauðsynleg fyrir eðlilegan vöxt, 
þroska og vellíðan. Samkvæmt ráðleggingum Landlæknisembættisins (áður 
Lýðheilsustöð) ættu börn og unglingar að hreyfa sig minnst 60 mínútur 
daglega (Lýðheilsustöð, 2008). Niðurstöður þessarar rannsóknar á 
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takmarkaðri hreyfingu getumikilla barna með einhverfu valda því áhyggjum 
og ljóst má vera að bregðast þurfi við með viðeigandi aðferðum. Brýnt er að 
veita börnum og fjölskyldum þeirra viðeigandi stuðning og úrræði. Auk þess 
þarf börnunum að standa til boða fjölbreytt úrval athafna sem höfða til áhuga 
þeirra og getu. Því er brýnt að einstaklingar í nær-, milli- og stofnanakerfi 
barnsins hafi skilning og þekkingu á þörfum og getu barna með einhverfu. 
Niðurstöðurnar eru ekki síður mikilvægar í ljósi þess að þátttaka íslenskra 
barna með einhverfu í athöfnum heima fyrir hefur ekki áður verið kortlögð á 
jafn skipulagðan hátt og hér er gert.  

Matslistinn 

Við þýðingu matslistans var helsta áskorunin að staðfæra hann að íslenskum 
aðstæðum. Mesta vinnan tengdist umhverfishlutanum þar sem foreldrar voru 
spurðir um áhrif sem mismunandi eiginleikar athafna höfðu á þátttöku barna. 
Engin fordæmi eru um sambærilegar spurningar en nálgun að umhverfis-
þáttunum er í fullu samræmi við þann hugmyndafræðilega bakgrunn sem 
listinn byggir á. Í ICF-CY er mikil áhersla lögð á þátt umhverfisins í stað þess að 
horfa einungis til getu barnsins á áhrifaþáttum þátttöku (WHO, 2007). 

Mæðurnar sem tóku þátt í forprófuninni voru sammála um að erfitt væri að 
skilja slíkar spurningar enda var þeim ekki tamt að horfa á hlutina í því ljósi 
heldur miklu frekar á getu barnsins. Þrátt fyrir þessa breyttu nálgun á 
áhrifaþáttum þátttöku tóku foreldrar í rannsókninni spurningunum vel og 
meirihluti þeirra tók afstöðu ýmist á jákvæðan eða neikvæðan hátt. Mat á 
áreiðanleika íslensku þýðingarinnar sýndi neikvæða fylgni milli neikvæðra 
viðhorfa til umhverfisþátta og meiri þörf á breytingu. Niðurstöðurnar eru í 
samræmi við bandarísku rannsóknina á próffræðilegum eiginleikum 
matslistans (Bedell o.fl., 2011).  

Innri áreiðanleiki tíðnikvarða íslensku útgáfunnar reyndist frekar lágur ólíkt 
því sem kom fram í rannsókn á upprunalegu útgáfunni en þar mældist hann 
miðlungs (Coster, Bedell o.fl., 2011). Við þýðingu og staðfærslu listans var 
metnaður lagður í að íslenska útgáfan ætti við íslenskan raunveruleika. Eins 
og áður hefur komið fram þá er ekki spurt um einstaka athafnir heldur 
tegundir athafna og eru ávallt gefin dæmi til skýringar á þeim. Töluverðar 
breytingar voru gerðar á gefnum dæmum þar sem sum þeirra voru ekki talin 
endurspegla menningu íslenskra barna og ungmenna auk þess sem öðrum var 
bætt við. Dæmi um slíkt voru spurningar um hættu á ofbeldi gagnvart barninu 
í skólanum og úti í samfélaginu. Þessar spurningar voru aðlagaðar með 
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spurningum um einelti í skóla og almennu öryggi úti í samfélaginu. Í öðru tilviki 
var bætt við dæmi um forritun varðandi tölvunotkun þar sem sífellt meiri 
áhersla er lögð á að kenna börnum forritun í grunnskólum hér á landi. Aftur á 
móti var ekki hægt að gera breytingar á þeim tegundum athafna sem í 
matslistanum voru hvort sem það átti vel við íslensk börn og ungmenni eða 
ekki. Dæmi um það voru athafnir tengdar trúarlegu og andlegu starfi. Við 
þýðingu og forprófun listans var dregið í efa að spurningar um þessar athafnir 
ættu við hér á landi og fékkst það staðfest í rannsókninni þar sem 80% barna 
tóku aldrei þátt í þeim. Hinsvegar eru spurningarnar mikilvægar enda 
matslistinn m.a. hannaður til samanburðar á þátttöku barna og ungmenna 
milli landa og eru niðurstöður um litla trúariðkun og sjálfboðaliðamenningu á 
Íslandi mikilvægar upplýsingar í stærra samhengi. Má vera að fyrrgreindar 
athafnir hafi haft áhrif á tíðni- kvarða matslistans sem aftur væri verðugt 
verkefni að rannsaka í frekari athugun á eiginleikum listans. 

Samantekt 

Áhugavert var að sjá hið sameiginlega mynstur í niðurstöðum á mati foreldra 
á þátttöku barna með og án einhverfu. Börnin eiga það sameiginlegt að taka 
mestan þátt í athöfnum heima fyrir en minnst úti í samfélaginu. Þó virðast 
foreldrar telja mest þörf á breytingu á þátttöku barna sinna heima. Styðja 
niðurstöðurnar hversu margvítt og flókið þátttökuhugtakið er og að huga þurfi 
að fleiri þáttum en fjölda athafna eða tíðni þátttöku við skoðun þess. 

Einkar áhugaverðar niðurstöður komu í ljós varðandi áhrif umhverfisins en þar 
reyndist munurinn milli hópanna tveggja oftast marktækur og áhrifastærð 
breytingaskors hæst. Umhverfið hefur meiri áhrif á þátttöku barna með 
einhverfu en jafnaldra þeirra að mati foreldra og gefa niðurstöður til kynna að 
huga þurfi sérstaklega að athöfnum sem reyna á félagslegar, vitrænar og 
líkamlegar kröfur athafna, heima fyrir, í skólanum og úti í samfélaginu. 
Niðurstöðurnar eru ekki síður mikilvægar í ljósi þess að þátttaka og umhverfi 
íslenskra barna hefur ekki áður verið kortlögð á jafn skipulagðan hátt og eins 
breiðum vettvangi og hér er gert. 
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KAFLI VI                                                  
NIÐURLAG 

Í þessari rannsókn var sjónum beint að þátttöku getumikilla barna með 
einhverfu og þeim stuðningi og hindrunum sem felast í umhverfi þeirra heima 
fyrir, í skólanum og úti í samfélaginu. Foreldrar beggja hópanna töldu fjölda 
athafna, tíðni þátttöku og hlutdeild barnanna mesta í athöfnum sem fóru 
fram á heimilinu en minnsta úti í samfélaginu. Auk þess töldu foreldrar oftast 
þörf á breytingu á þátttöku barnanna við athafnir á heimilinu en sjaldnast í 
skólanum. Hins vegar mátu foreldrar rannsóknarhópsins þátttöku barnanna á 
hverjum vettvangi takmarkaðri en foreldrar jafnaldra. Hærra hlutfall foreldra 
barna með einhverfu töldu umhverfisþætti hindra þátttöku barna sinna og að 
stuðningur og úrræði væru ekki nægjanleg. 

Hagnýtt gildi 

Ekki hefur áður verið aflað svo viðamikilla upplýsinga um það sem íslensk börn 
með einhverfu taka sér fyrir hendur svo vitað sé. Niðurstöður 
rannsóknarinnar bæta því miklu við um þátttöku barnanna í daglegu lífi. Að 
auki varpa þær ljósi á þá umhverfisþætti sem huga þarf sérstaklega að til að 
stuðla að jöfnu aðgengi og þátttöku barnanna í mismunandi aðstæðum til 
jafns við aðra líkt og lög kveða á um. 

Gildi rannsóknarinnar liggur einnig í því að hún leggur grunn að notkun 
matslistans PEM-CY hér á landi og styður við notagildi íslensku þýðingarinnar 
með börnum með og án einhverfu. Niðurstöður um samanburðarhópinn veita 
góðan grunn að almennu viðmiði sem nota má í frekari rannsóknum með 
listanum með íslenskum börnum með eða án skerðingar. Matslistinn PEM-CY 
hefur þá sérstöðu að með honum er samtímis könnuð þátttaka og umhverfi 
barna. Hugmyndafræðilegur bakgrunnur hans byggir á lífsálfélagslegri nálgun 
ICF-CY (2007)þar sem lögð er áhersla á að skoða heildrænt hið víxlverkandi 
samspil barns og umhverfis til að skilja þátttöku þess í athöfnum daglegs lífs. 
Rannsóknir með notkun PEM-CY geta því dýpkað skilning okkar á áhrifum 
umhverfis á þátttöku barna og ungmenna almennt. Slíkur skilningur er 
grundvöllur þess að hægt sé að veita viðeigandi þjónustu og stuðning fyrir 
hópinn. Það kann að reynast erfitt að breyta grunnástandi barna með 
einhverfu en aftur á móti er hægt að auka til muna þátttöku þeirra við 
mismunandi aðstæður með því að aðlaga umhverfið. Mikilvægt er að 
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stuðningur og aðlögun taki mið af þörfinni og sé veitt þar sem þátttakan fer 
fram. 

Styrkur og takmörkun rannsóknarinnar 

Auk þeirrar nýbreytni sem rannsóknin felur í sér og rakin er hér að framan 
felst meginstyrkleiki hennar í vali á þátttakendum. Úrtak rannsóknarhóps 
samanstóð af foreldrum allra 8–17 ára barna sem greinst höfðu með 
einhverfu og voru með greindartölu yfir 80 stig og því var hér um allt þýðið að 
ræða. Rannsóknin er landfræðilega afmörkuð á ákveðnum tíma sem gefur 
henni ákveðna sérstöðu í hinum fræðilega heimi. Við val á þátttakendum í 
samanburðarhópnum var leitast við að hafa nákvæma pörun á jafnöldrum 
barna í rannsóknarhópi sem fædd voru í sama mánuði og búsett í sama 
bæjarfélagi. Auk þess var hlutfall drengja og stúlkna var sambærilegt milli 
hópanna. Svarhlutfall rannsóknarhóps var tiltölulega lítið eða tæp 35%. Þar 
sem úrtak rannsóknarinnar samanstóð af öllu þýðinu eða foreldrum allra 
getumikilla barna með einhverfu á aldrinum 8–17 ára sem höfðu hlotið 
greiningu árið 2013, má telja að svarhlutfall sé ásættanlegt. Rannsóknin 
endurspeglar fyrst og fremst sjónarhorn mæðra en þær voru í miklum 
meirihluta svarenda og ekki er vitað hvort feður meti þátttöku barnanna á 
sambærilegan hátt. Við túlkun niðurstaðna ber að hafa í huga að fyrri 
rannsóknir hafa sýnt fram á ólíkt mat foreldra annars vegar og barna hins 
vegar.  

Tillögur að framtíðarrannsóknum 

 Vinna úr svörum foreldra við opnum spurningum um aðferðir og leiðir 
sem foreldrar nota til að ýta undir þátttöku barnanna á hverjum 
vettvangi. Ætla má að slíkar upplýsingar gætu nýst öðrum foreldrum 
barna með einhverfu sem og fagfólki. 

 Dýpka niðurstöður rannsóknarinnar með því að kanna eigið mat 
getumikilla ungmenna með einhverfu á þátttöku og áhrif 
umhverfisins heima fyrir, í skólanum og úti í samfélaginu. Kanna hvað 
er líkt og ólíkt meðal barna og foreldra. 

 Afla frekari upplýsinga um þátttöku og umhverfi barna og ungmenna 
með ólíkar skerðingar til að kanna hvað sé líkt og ólíkt milli hópanna. 

 Kanna nánar próffræðilega eiginleika íslensku útgáfu listans með 
þáttagreiningu og áreiðanleika endurtekinna mælinga.  
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 Taka þátt í erlendum samanburðarrannsóknum með notkun 
matslistans PEM-CY með börnum með og án skerðingar. 

Lokaorð 

Í lögum og reglugerðum er kveðið á um rétt fatlaðra barna til aðgengis og 
þátttöku til jafns við önnur börn. Almennt er talið að þátttaka barna í 
fjölbreyttum athöfnum sé ekki aðeins mikilvæg heilsu þeirra og velferð heldur 
stuðli hún einnig að auknum lífsgæðum. Í endurhæfingu barna í gegnum 
tíðina hefur sjónum að mestu verið beint að því að auka færni þeirrra sjálfra. 
Með aukinni þekkingu og skilningi hefur komið í ljóst að það er ekki síður 
mikilvægt að huga að áhrifum umhverfisins þegar stuðla skal að þátttöku 
barnanna. Hugtakið þátttaka er margslungið og felur í sér bæði hlutlæga og 
huglæga vídd. Því er mikilvægt bæði við mat á þátttöku og við íhlutun að huga 
að báðum þessum víddum enda hafa rannsóknir bent til þess að þrátt fyrir 
jöfn tækifæri barna til þátttöku í sömu aðstæðum og jafnaldrar þeirra þá 
upplifa þau sig ekki endilega sem virka þátttakendur. Þátttaka barna í 
athöfnum sem eru þeim mikilvægar og sem samfélagið ætlast til að þau takist 
á við er eitt af meginmarkmiðum endurhæfingar. Til að ná því markmiði er 
mikilvægt að beina sjónunum að hinum margvíslegu umhverfisþáttum sem 
hafa áhrif á líf og líðan barnanna. Aukin þekking á þátttöku og áhrifum 
umhverfis er því undirstaða þess að hægt sé að veita börnunum viðeigandi 
stuðning og þjónustu á þeim vettvangi sem þátttakan fer raunverulega fram. 
Þá er ekki síður mikilvægt að nægilegt framboð sé á viðeigandi úrræðum og 
ekki síst athöfnum sem henta og höfði til barnanna. Mikilvægt er því að horfa 
heildrænt á alla þætti þátttöku og umhverfis, ekki einblína á sjáanlega 
framkvæmd athafna og efnislegt umhverfi heldur huga að hlutdeild barnanna 
og rýna í hvernig mismunandi tegundir athafna gera ólíkar kröfur til þeirra. 
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Fylgiskjal A: Matslistinn Mat á þátttöku og 
umhverfi barna og ungmenna (PEM-CY) 
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Fylgiskjal B: Þýðingarleiðbeiningar 
matslistans (PEM-CY) 
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Fylgiskjal C: Samstarfsyfirlýsing Greiningar og 
ráðgjafastöðvar ríkisins 
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Fylgiskjal D: Kynningarbréf 1 til foreldra barna 
í rannsóknarhópi 
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Fylgiskjal E: Kynningarbréf 1 til foreldra barna 
í samanburðarhópi 

 



112 

  



113 

Fylgiskjal F: Kynningarbréf 2 til foreldra barna 
í rannsóknarhópi 
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Fylgiskjal G: Kynningarbréf 2 til foreldra barna 
í samanburðarhópi 
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Fylgiskjal H: Leyfi frá Vísindasiðanefnd 
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Fylgiskjal I: Tilkynning frá Persónuvernd 

 

 

 


