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Útdráttur 

Rannsókn þessi var tvíþætt. Í fyrsta lagi var Lífsgæðakvarði fjölskyldna fatlaðra barna (The 

Beach Center Family Quality of Life Scale) þýddur og staðfærður og í öðru lagi var kvarðinn 

forprófaður. Beiðni um þátttöku var send öllum foreldrum og forráðamönnum fatlaðra barna 

fæddum á árunum 2002 til 2006 (N = 414). Eitt hundrað og sextíu manns, eða 38,6% svöruðu 

könnuninni sem fram fór með rafrænum hætti. Kynjahlutfall í hópi svarenda var 84% konur 

og 16% karlar. Í ljós kom að próffræðilegir eiginleikar íslenskrar útgáfu Lífsgæðakvarðans 

eru viðunandi. Fjögurra þátta lausn féll þó betur að gögnunum heldur en fimm þátta lausn 

bandarískrar frumútgáfunnar. Hugsmíðarréttmæti reyndist gott þegar álit sérfræðinga var 

borið saman við þáttagreiningu kvarðans. Þá komu fram tengsl á milli lífsgæða fjölskyldna 

fatlaðra barna og mats á þjónustu. Frekari rannsókna er þörf þar sem smæð og hugsanleg 

skekkja úrtaksins hefur áhrif á áreiðanleikamat mælitækisins.  

 

Abstract 

The study tested an Icelandic version of the Beach Center Family Quality of Life Scale 

(FQOL). Parents of children with disabilities born in 2002 through 2006 (N = 414) received 

an invitation to participate in an online survey. A total of 160 parents participated. Eighty four 

percent of participants were female and 16% male. The study found that psychometric 

properties of the Icelandic FQOL version to be adequate. Four factor solution proved to be a 

better fit to the data rather than the five factor solution of the original version. When an 

exploratory factor analysis model was compared with expert opinion, the factorial validity of 

the FQOL scale proved to be strong. Family quality of life was found to be correlated with 

quality of care/services. Small sample size and possible bias of the self selected sample are 

obvious limitations of the study.  Further research would clarify these limitations. 
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Lífsgæði fjölskyldna fjögurra til átta ára fatlaðra barna á Íslandi árið 2010: 

Þýðing, staðfærsla og forprófun the Beach Center Family Quality of Life Scale 

Nokkuð hátt hlutfall einstaklinga býr við skerðingu eða fötlun sem hamla þeim í 

daglegu amstri. Áhrifa fötlunar gætir víða í lífi viðkomandi og geta meðal annars falist í 

skertum aðgangi að námi, vinnu og búsetu, auk þess sem erfiðara getur verið fyrir fatlaðan 

einstakling að stofna fjölskyldu, ala upp barn, stunda félagslíf eða nýta sér almenn réttindi 

eins og kosningarétt (United Nations, 2007). Á heimsvísu er talið að rúmlega 650 milljónir 

manna séu fatlaðar og sé litið til fjölskyldna þeirra samhliða þessum tölum, þá má ætla að 

fötlun af einhverju tagi hafi áhrif á líf um tveggja milljarða manna (United Nations, 2007).  

Áhrif fötlunar á fjölskylduna eru margvísleg og reynir verulega á líkamleg, 

tilfinningaleg og fjárhagsleg bjargráð hennar (Summers o.fl. 2007). Kröfur foreldra fatlaðra 

einstaklinga um utanaðkomandi stuðning hafa stundum verið álitnar óraunhæfar eða að 

foreldrar væru taldir í afneitun hvað varðar umfang fötlunar barns þeirra (Turnbull, 2004). 

Fjölskyldusamböndin geta með tilkomu fatlaðs barns breyst á þann hátt að sum þeirra 

styrkjast á meðan önnur bíða hnekki (Brown, Anand, Fung, Isaacs og Baum, 2003). Virkni 

fjölskyldunnar virðist í flestum tilfellum dragast saman vegna þess tíma og orku sem fer í að 

sinna þeim fatlaða (Case, 2000; McGuire, 2004), sem jafnframt getur leitt til tilfinningalegrar 

örmögnunar (Cunconan-Lahr og Brotherson, 1996). Samkvæmt Nachshen og Jamieson 

(2000) þá telja þeir foreldrar sem álíta stuðning þeirra við fatlað barn sitt vera áskorun, að 

verulega dragi úr lífsgæðum þeirra sökum þess álags og streitu sem fylgir því að sinna 

barninu. Foreldrar hafa þó bent á að stuðningur við fatlað barn þeirra geti bæði haft jákvæð og 

neikvæð áhrif á líf þeirra. Jákvæðu áhrifin birtast einkum í því að bjargráð eflast, en þau 

neikvæðu felast hins vegar í að stuðningur foreldranna getur leitt til streitu og innbyrðis átaka 

milli þeirra (Wang,  Mannan, Poston, Turnbull og Summers, 2004). 
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Allt eru þetta þættir sem geta haft áhrif á eða samtvinnast lífsgæðum fjölskyldunnar 

með einum eða öðrum hætti, enda má ætla að lífsgæði séu ekki einvörðungu háð stökum 

þáttum í lífi fólks, heldur samspili fjölmargra þátta. Í þessari rannsókn er ætlunin að skoða 

lífsgæði fjölskyldna fatlaðra barna og tengsl þeirra við þá þjónustu sem þessar fjölskyldur 

hljóta.  

Þegar einn eða fleiri fjölskyldumeðlimir eru fatlaðir, þá verður að hafa til hliðsjónar að 

aðrir í fjölskyldunni geta einnig þurft á þjónustu eða aðstoð að halda vegna þeirra breytinga 

sem á lífi þeirra verða. Sá stuðningur sem fjölskyldum fatlaðra barna stendur til boða hefur 

mikið að segja um hvernig þessum fjölskyldum reiðir af og þar með hvernig þær meta 

lífsgæði sín (Brown o.fl., 2003). Hérlendis hefur enn sem komið er, ekkert mælitæki verið 

þýtt eða þróað, sem varpað getur ljósi á hvernig lífsgæðum þessara fjölskyldna er háttað og 

gaf sú staðreynd tilefni til framkvæmdar þessarar rannsóknar. Fjölmargir erlendir 

lífsgæðakvarðar standa til boða, en sá kvarði sem hér er ætlunin að þýða og staðfæra nefnist 

The Beach Center Family Quality of Life Scale (Lífsgæðakvarðinn). Mögulega væri hægt að 

nota einstaklingsbundinn kvarða sem metur lífsgæði hvers einstaklings innan fjölskyldunnar 

og reyna þannig að draga fram heildræna mynd af því hvernig lífsgæðum hennar er háttað. Sú 

mæling beinist þó aðeins að því sem er að gerast í lífi viðkomandi fjölskyldumeðlims á meðan 

lífsgæði fjölskyldunnar í heild eru háð því sem er að gerast hjá öllum í fjölskyldunni. Þegar 

lífsgæði fjölskyldna eru metin er því mikilvægt að hafa þarfir annara fjölskyldumeðlima til 

hliðsjónar. Rannsókn Poston og félaga (2003) á lífsgæðum styður þetta þar sem fram kemur 

að umtalsverður munur er á einstaklingsbundnum lífsgæðum og lífsgæðum fjölskyldunnar. 

 Meginástæða þess að ráðist er í þýðingu þessa kvarða fremur en annars er einkum 

margþætt og hagnýtt gildi hans. Lífsgæðakvarðann má nota sem mælitæki fyrir gæði þjónustu 

eða íhlutunar þar sem sýnt hefur verið fram á að sterk tengsl eru á milli lífsgæða fjölskyldna 

fatlaðra barna og gæða þeirrar þjónustu sem þær hljóta (Summers o.fl. 2007; Summers o.fl., 
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2005). Kvarðinn getur því verið mikilvægt matstæki þegar kemur að stefnumótun í málefnum 

fjölskyldna fatlaðra einstaklinga (Wang og Brown, 2009) auk þess sem fyrirlögn hans er 

fljótleg og úrvinnsla einföld. Þar að auki má nota kvarðann sem mælingu á gagnkvæmum 

fjölskyldutengslum (Hoffman, Marquis, Poston, Summers og Turnbull, 2006). Samhliða 

þýðingu og staðfærslu Lífsgæðakvarðans verður kvarðinn forprófaður meðal fjölskyldna 

fjögurra til átta ára fatlaðra barna hérlendis, með það að sjónarmiði að greina hvort lífsgæði 

þeirra endurspegli mat á úthlutaðri þjónustu. Einnig verður skoðað hvort þættir eins og 

fötlunargreining barns og mat foreldra á fötlun eða skerðingu barnsins hafi áhrif á mat þessara 

fjölskyldna á lífsgæðum þeirra.  

Fötlun 

Samkvæmt upplýsingum frá Sjónarhóli- ráðgjafarmiðstöð (2010) hafa um 4000-5000 

börn hérlendis þörf fyrir sérúrræði vegna fötlunar, langvinnra sjúkdóma, athyglisbrests með 

eða án ofvirkni, misþroska eða annarra frávika. Í flestum tilfellum þurfa þessir einstaklingar á 

frekari stuðningi frá samfélaginu að halda en þeir ella þyrftu, í þeirri viðleitni að öðlast aukin 

lífsgæði. Út frá mannúðarsjónarmiðum er það því skylda samfélagsins að veita þann stuðning, 

enda óhætt að álykta að lífsgæði fatlaðra einstaklinga og fjölskyldna þeirra aukist ef komið er 

til móts við þarfir þeirra. Raphael, Renwick, Brown og Rootman (1996) benda ennfremur á að 

aukin lífsgæði séu afleiðing þjónusturáðstafana, sem jafnframt endurspeglar mikilvægi þess 

að veita þessum fjölskyldum þá aðstoð sem þær þurfa.  

Í skilgreiningu Alþjóðaheilbrigðisstofnunarinnar (WHO) kemur fram að fötlun er 

flókið fyrirbæri sem endurspeglast í samspili milli færni viðkomandi einstaklings og 

eiginleika samfélagsins sem hann eða hún lifir í (World Health Organization, 2010). Út frá 

flokkunarviðmiðum Greiningar- og ráðgjafarstöðvar ríkisins (GRR) nær fötlun yfir 

þroskahömlun, ótilgreinda þroskahömlun, meðfæddar þroskaraskanir, málhömlun, 

einhverfuróf, hreyfihömlun/Cerebral Palsy, vöðva-/taugasjúkdóma, 
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fjölfötlun/hrörnunarsjúkdóma, blindu/sjónskerðingu, höfuðáverka og þegar frumgreining er 

óljós (Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins, 2009). Samkvæmt Félagsmálaráðuneytinu (2006) 

telst fólk fatlað ef það býr við líkamlega, andlega eða vitsmunalega skerðingu eða hefur 

verulega skerta skynjun sem getur, ef víxlverkun milli þessara þátta er til staðar, komið í veg 

fyrir virka og fulla þátttöku þeirra í samfélaginu. Fötlun er því það ástand sem skapast þegar 

einstaklingur þarfnast fjölþættrar þjónustu og aðstoðar til langs tíma vegna alvarlegrar 

þroskaröskunar eða annarrar færniröskunar (Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins, e.d.a). Sú 

skilgreining sem notuð er á Íslandi er því í samræmi við skilgreiningu WHO.  

Helstu fatlanir barna sem leiða til tilvísunar til GRR eru einhverfa, blinda, 

hreyfihömlun og þroskahömlun (Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins, e.d.b). Jafnframt er 

þroskahömlun algengasta fötlun barna hérlendis en 1% barna fá slíka greiningu 

(Félagsmálaráðuneytið, 2006). 

Áhrif fötlunar á fjölskyldur.  Fatlað barn getur umbreytt tengslum og samböndum 

fjölskyldumeðlima (Brown o.fl., 2003). Hjá sumum fjölskyldum taka þessi sambönd 

stakkaskiptum sem að hluta til má rekja til óvissu um heilsufar barnsins eða aukinnar 

ábyrgðar sem lögð er á fjölskyldumeðlimi. Ætla má að til einhverra átaka komi innan 

fjölskyldunnar vegna þessa, en á hinn bóginn geta fjölskyldutengslin eflst og orðið nánari 

fyrir vikið (Brown o.fl., 2003). Rannsókn Case (2000) sýndi að foreldrar fatlaðra barna taka 

minni þátt í félagslífi eftir fæðingu þeirra sökum tíma- og orkuskorts eða vegna takmarkaðra 

tækifæra. McGuire (2004) bendir einnig á að skortur á stuðningi og sá tími sem fer í umönnun 

fatlaðs barns geti dregið úr virkni og vellíðan fjölskyldunnar og jafnvel komið niður á 

atvinnuþátttöku umsjáraðilanna. Þá hefur því verið haldið fram að það álag sem skapast við 

umsjá fatlaðs barns, auki líkurnar á þunglyndi foreldra (Olsson og Hwang, 2001).  

Eitt helsta umræðuefni foreldra sem fram kom í eigindlegri rannsókn Bernheimer og 

Weisner (2007), um þau áhrif sem fötlun einstaklings hefur á fjölskyldu hans, var aðlögun 
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fjölskyldunnar að breyttu fjölskyldumynstri. Sú aðlögun sem á sér stað meðal þessara 

fjölskyldna felst aðallega í því að bregðast við hversdagslegum aðstæðum en ekki endilega 

sem bjargráð gegn streitu. Foreldrar telja að aðlögunin sé hvorki jákvæð né neikvæð, en hún 

mótist að mestu leyti af menningu, gildum og markmiðum fjölskyldunnar (Bernheimer og 

Weisner, 2007).  

Þátttakendur í rannsókn Brown og félaga (2003) töldu að verulega reyndi á tengsl 

fjölskyldna fatlaðra barna þegar til lengri tíma væri litið, sérstaklega meðal barnmargra 

fjölskyldna. Það að þurfa að ala upp fleiri börn, að fötluðu barni meðtöldu, ásamt því að vera 

haldin óvissu um framtíðaráætlanir varðandi þjónustu, voru þættir sem hugsanlega gátu dregið 

úr gæðum fjölskyldutengsla. Efnislegar og tilfinningalegar kröfur fjölskyldna fatlaðra barna 

eru vanalegast hærri en ella og því er stuðningurinn sem þær fá frá öðru fólki, mikilvægur 

þáttur í lífsgæðum þeirra (Brown o.fl., 2003). Svo virðist þó sem meirihluti fjölskyldna 

fatlaðra barna fái mjög lítinn stuðning sem mætir raunverulegum þörfum þeirra (practical 

support) frá ættingjum, vinum eða nágrönnum. Tilfinningalegur stuðningur sem þessar 

fjölskyldur hljóta getur þar að auki verið breytilegur hvað varðar magn og gæði, ekki síður en 

hvaðan hann kemur (Brown o.fl., 2003).  

Þjónusta við fjölskyldur fatlaðra barna hefur veruleg áhrif þegar kemur að lífsgæðum 

þeirra, þar sem bent hefur verið á að sterk tengsl eru á milli lífsgæða fjölskyldna fatlaðra 

barna og gæða þeirrar þjónustu sem þeim stendur til boða (Summers o.fl., 2007). Sú staðreynd 

að mögulegt er að mæla lífsgæði fjölskyldna fatlaðra barna á réttmætan og áreiðanlegan hátt, 

gefur því til kynna að lífsgæði þeirra megi nota sem mælistiku fyrir gæði þjónustu og 

samvinnu milli aðila (partnerships) þegar kemur að áætlanagerð og snemmtækri íhlutun 

(Summers o.fl., 2007; Summers o.fl., 2005).  
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Lífsgæði 

Undanfarin misseri hefur umræðan um velferð og lífsgæði fólks verið fyrirferðarmikil 

enda verður það að teljast eðlileg krafa nútímasamfélaga að hagur þegna þeirra sé hafður í 

fyrirrúmi. Segja má að velferðar- og lífsgæðahugtökin séu afar samtvinnuð þar sem þau fela 

almennt í sér að hverjum og einum sé skapaður vettvangur sem gerir honum kleift að upplifa 

sem hagstæðust lífsskilyrði.  

Þrátt fyrir að lífsgæðahugtakið sé tiltölulega nýtt af nálinni þá hefur það verið notað á 

sviði lækninga og heilsu um nokkurt skeið. Hagnýtt gildi lífsgæðahugtaksins hefur þó einkum 

endurspeglast í notkun þess við mat á þjónustu, við þróun áætlana og í stjórnunarferlum, 

meðal annars á sviði menntunar (Halpern, 1993; Snell og Vogtle, 1997), heilsugæslu (Coulter, 

1997; Duquette, Dupius og Perrault, 1994; Nordenfelt,1994; Renwick, Brown og Nagler, 

1996) og þroskahamlana (Keith, Heal og Schalock, 1996; Schalock, 1996, 1997). Þá er í 

auknum mæli farið að nota lífsgæði sem mælikvarða við mat á áhrifum þjónustu fyrir fatlaða 

einstaklinga (Felce og Perry, 1996; Gardner og Nudler, 1997; Gardner, Nudler og Chapman, 

1997; Perry og Felce, 1995; Rapley og Hopgood, 1997; Schalock, 1995).   

Skilgreiningar. Skilgreiningar á hugtakinu lífsgæði (quality of life) hafa ýmist verið 

afar þröngar (unidimensional) eða margvíðar (multidimensional) og einkennst af 

sameiginlegum þáttum. Meginmunurinn milli skilgreininga hefur einkum falist í nálgun á 

hugtakinu og þá einna helst þegar kemur að víðfeðmi, flokkun og fræðilegri nákvæmni 

(Parmenter, 1994).  

Þegar litið er yfir rannsóknir á þessu sviði, virðast flestir vísindamenn vera sammála 

um að lífsgæði séu háð hugrænu mati eða skynjun einstaklingsins, en að mikilvægt sé þó að 

taka mið af hlutlægum þáttum samhliða. Skilgreining á lífsgæðum sem lítur framhjá hlutlægu 

mati á lífsskilyrðum getur þó verið sérstaklega ófullnægjandi fyrir hagsmuni þeirra sem eru 

viðkvæmir fyrir eða eiga undir högg að sækja á einhvern hátt (Felce og Perry, 1995). 
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Liu (1975) bendir á, í einni af elstu rannsóknum á sviði lífsgæða, að lífsgæðahugtakið 

sé í raun nýyrði yfir velferð einstaklingsins og það umhverfi sem hann lifir og hrærist í. Hann 

telur að þrátt fyrir að lífsgæði séu breytileg milli einstaklinga, milli staða og frá einum tíma til 

annars, þá megi það ekki draga úr viðleitni okkar til að skilgreina og mæla lífsgæði. Hugtakið 

geti verið afar mikilvægt þegar kemur að því að greina þætti sem stuðla að bættum lífsgæðum 

ásamt því að grípa tímanlega til aðgerða við að hámarka lífsgæði fólks á skilvirkan hátt. 

Ítarleg samantekt Schalock (2000) á skilgreiningu á lífsgæðahugtakinu, bendir til þess 

að lífsgæði hvers og eins ákvarðist í grunninn af eftirfarandi átta þáttum: Andlegri velferð 

(emotional well-being), persónulegum þroska (personal development), sjálfstæði (self-

determination), samskiptahæfni (interpersonal relations), félagslegri stöðu (social inclusion), 

réttindum (rights), efnislegri velferð (material well-being) og loks líkamlegri velferð (physical 

well-being). Hann telur jafnframt að vísindamenn hafi sammælst um þrennt þegar kemur að 

lífsgæðum. Í fyrsta lagi að lífsgæði séu huglægt fyrirbæri, í öðru lagi að einstaklingar meti 

meginþætti lífsgæða á mismunandi hátt og í þriðja lagi að það mat sem hver og einn leggur í 

hvern þátt fyrir sig, taki breytingum yfir mismunandi tímabil í lífi viðkomandi einstaklings.  

Þessar niðurstöður samræmast mati Carr, Gibson og Robinson (2001) þar sem þeir 

telja að lífsgæði séu huglæg viðmið og skynjun á þeim séu háð einstaklingsbundnu mati. Þeir 

benda á að matið fari alla jafna eftir væntingum, aðstæðum og tíma í lífi hvers og eins. 

Browne og félagar (1994) telja jafnframt að lífsgæði séu háð samspili ytri aðstæðna í lífi 

einstaklingsins og skynjunar hans á þeim. Sé horft til þessa, þá geta einstaklingar sem glíma 

við sama vandamálið metið lífsgæði sín á gjörólíkan hátt. Mikilvægt er því að mat á 

lífsgæðum einstaklinga taki mið af sem flestum víddum ásamt huglægu og hlutlægu mati 

þeirra (Haukur Freyr Gylfason, Linda M. Þorsteinsdóttir og Zuilma Gabriela Sigurðardóttir, 

2005).  
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Felce og Perry (1995) telja að hlutlægt eða huglægt mat á afmörkuðu sviði lífs (life 

domain) sé eingöngu hægt að túlka í samhengi út frá mikilvægi þess fyrir einstaklinginn. Til 

dæmis geta tekjur haft lítil áhrif á lífsgæði einstaklings sem ekki aðhyllist efnishyggju, jafnvel 

þótt ánægja með tekjur (til dæmis að þær séu nægilegar til að uppfylla persónulegar þarfir) 

geti samt sem áður vegið þungt. Felce og Perry (1995) skilgreindu lífsgæði sem samband 

lífsskilyrða og persónubundinnar ánægju, þar sem áhersla er lögð á að tekið sé mið af 

persónulegum gildum, metnaði og væntingum (sjá mynd 1).  

 
 

       Lífsskilyrði 
  (life conditions) 
 

                            
 Lífsgæði 

 

    Persónubundin  
        ánægja 
      (personal  
    satisfaction) 
 
 

            Mynd 1. Hugtakabinding Felce og Perry (1995) á lífsgæðum.  

Samkvæmt Costanza og félögum (2008) þá fela lífsgæði í sér hversu vel hlutlægum 

þörfum einstaklingsins eða hópsins er fullnægt með hliðsjón af huglægu mati viðkomandi á 

því hvernig þessum þörfum er mætt (sjá mynd 2). Tengslin milli þess hvort mannlegum 

þörfum er fullnægt og huglægrar velferðar (subjective well-being) eru síðan háð því breytilega 

gildi sem einstaklingar, hópar eða menning gefa því að uppfylla þessar þarfir í samanburði við 

aðra.  
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Mynd 2. Lífsgæði sem samspil mannlegra þarfa og huglægrar skynjunar á fullnægingu þeirra 
(Costanza o.fl., 2008).  

 
Lífsgæði fjölskyldna. Hugtakinu lífsgæði fjölskyldna (Family quality of life) er ætlað 

að draga fram í víðu samhengi þá jákvæðu og neikvæðu þætti sem mögulega geta haft áhrif á 

mat fjölskyldna á lífsgæðum þeirra (Werner o.fl., 2009). Hugtakið hefur grundvallast og 

mótast út frá skilgreiningum og mælingum á einstaklingsbundnum lífsgæðum, sem jafnramt 

hafa verið í þróun frá áttunda áratug síðustu aldar (Poston o.fl., 2003). Hingað til hafa 

rannsóknir á lífsgæðum því að mestu miðast við einstaklinga fremur en fjölskyldur (Chipuer, 

Bramston og Pretty, 2003; Meuleners, Lee, Binns og Lower, 2003) og þá hafa þessar 

rannsóknir einkum beinst að fólki með sjúkdóma (Moons o.fl., 2005; Stiggelbout, Vogel-

Voogt, Noordijk og Vlieland, 2008). 

Samkvæmt Turnbull o.fl. (2000) þá samanstendur fjölskylda af einstaklingum sem líta 

á sig sem hluta af fjölskyldu, hvort sem þeir eru blóðskyldir, giftir eða ekki og veita hverjir 

öðrum reglulega stuðning og umhyggju (vitnað til í Park o.fl., 2003). Lífsgæði fjölskyldna 

endurspegla þau áhrif sem lífsgæði einstakra meðlima innan fjölskyldunnar hafa á hana og 

samskipti innan hennar, sem síðan leiða af sér lífsgæði fjölskyldunnar í heild (Poston o.fl., 
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2003). Nýleg skilgreining Zuna, Summers, Turnbull, Hu og Xu (2009) felur í sér að lífsgæði 

fjölskyldna sé sameiginleg upplifun fjölskyldumeðlima á velferð fjölskyldunnar, sem 

jafnframt er háð samspili einstaklingsbundinna og fjölskyldumiðaðra þarfa.  

Turnbull og félagar (2000) telja að lífsgæði fjölskyldunnar felist í að henni séu 

skapaðar aðstæður þar sem þörfum hennar er mætt, að fjölskyldumeðlimir njóti samvista sem 

fjölskylda og eigi möguleika á að framkvæma hluti sem eru þeim mikilvægir (vitnað til í Park 

o.fl., 2003). Brown og Brown (2004) benda á að aukin áhersla á lífsgæði fjölskyldna komi 

fram í viðurkenningu á því hversu mikilvægu hlutverki fjölskyldan þjónar í nútímasamfélagi 

(vitnað til í Werner o.fl., 2009).  

Á undanförnum árum hefur aukinn áhugi á lífsgæðum fjölskyldna gert vart við sig, en 

hann má rekja til þeirrar stefnu á alþjóðavísu að færa eigi einstaklinga með fötlun út af 

stofnununum og treysta fremur á heimili þeirra sem framtíðaraðsetur (Brown o.fl., 2003). 

Meginmarkmið rannsókna á lífsgæðum fjölskyldna fatlaðra barna er þó að leita leiða til að 

hámarka þau, ásamt því að greina hvernig stefnumótun og þjónusta getur stutt við þessar 

fjölskyldur á sem skilvirkastan máta (Isaacs o.fl., 2007).  

Árið 1997 var sett á fót alþjóðlegt verkefni (International Family Quality of Life 

Project) sem ætlað var að gera einstaklingum kleift að meta lífsgæði sín með hliðsjón af eigin 

fjölskyldu (Renwick, Brown og Raphael, 1997). Verkefnið var fyrsta frumkvæðið á 

alþjóðlegum vettvangi á sviði lífsgæða fjölskyldna, þar sem vísindamenn frá Ástralíu, Kanada 

og Ísrael tóku höndum saman. Niðurstöður þessa verkefnis drógu fram níu þætti er þóttu hvað 

mikilvægastir fyrir fjölskyldulíf og voru þeir eftirfarandi: Fjölskyldusambönd (family 

relationships), heilsa fjölskyldunnar (health of the family), stuðningur frá þjónustuaðilum 

fatlaðra (support from disability-related services), starfsferill (careers), tómstundir og 

afþreying (leisure and recreation), áhrif gildismats (influence of values), fjárhagsleg velferð 

(financial well-being), samfélagstengsl (community interaction) og stuðningur frá öðrum 
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(support from others). Þessar niðurstöður gerðu það að verkum að þróuð var könnun í þeim 

tilgangi að mæla lífsgæði fjölskyldna, með hliðsjón af áður útgefnum rannsóknum er fjölluðu 

um einstaklingsbundin lífsgæði. Upphafleg útgáfa þessa mælitækis bar heitið Family Quality 

of Life Survey – FQOLS-2000 en hefur verið endurbætt og heitir nú Family Quality of Life 

Survey – FQOLS-2006 (Brown o.fl., 2006) (sjá töflu A1).  

Jafnvel þótt rannsóknir á einstaklingsbundnum lífsgæðum hafi komist á það gott skrið 

að nokkuð opinber sátt hafi náðst um skilgreininguna á þeim, þá er skilgreiningin á hugtakinu 

lífsgæði fjölskyldna á byrjunarstigi. Afar ítarleg gagnagreining Poston og félaga (2003) á 

eigindlegum rannsóknum er varða lífsgæði, leiddi í ljós að munurinn á einstaklingsbundnum 

lífsgæðum og lífsgæðum fjölskyldna er umtalsverður. Lífsgæði einstaklingsins beinast 

eingöngu að því sem er að gerast í hans lífi, á meðan lífsgæði fjölskyldunnar í heild eru einnig 

háð því sem er að gerast í lífi einstakra fjölskyldumeðlima.  

Þá hafa skiptar skoðanir verið á því hvort lífsgæði fatlaðra einstaklinga séu háð sömu 

þáttum og lífsgæði heilbrigðra einstaklinga. Schalock (1999) heldur því fram að svo sé, en 

Hatton (1998) fullyrðir hins vegar að reynsla fatlaðra geti verið takmörkunum háð vegna 

þeirra hafta sem fötlunin leiðir af sér. Þessi takmarkaða reynsla geti síðan valdið því að 

lífsgæðin verði metin á annan hátt en ella. 

Mikilvægi þess að aðgreina lífsgæði fjölskyldunnar frá lífsgæðum einstaklingsins 

felast þess vegna einkum í því hversu frábrugðin hugtökin raunverulega eru og þá sérstaklega 

þegar fatlaður einstaklingur er hluti af fjölskyldunni. Hver einstaklingur innan fjölskyldu lítur 

alla jafna á sig sem hluta af henni og ef hann á að leggja mat á lífsgæði fjölskyldunnar í heild, 

þá verður hann að taka mið af þörfum annarra einstaklinga innan fjölskyldunnar samhliða 

sínum eigin.   

Poston og félagar (2003) flokkuðu lífsgæði fjölskyldna í einstaklingsmiðaða og 

fjölskyldumiðaða þætti og á mynd 3 má sjá nánari útlistun á þeim. Þegar gerður er 
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samanburður á fjölskyldum fatlaðra barna og heilbrigðra hvað þessa þætti varðar, þá birtist 

helsti munurinn einkum í samskiptum fjölskyldumeðlima og uppeldisháttum (Poston o.fl., 

2003). Fjölskyldur fatlaðra barna telja sig auk þess þurfa á frekari stuðningi að halda til að 

gera þeim kleift að framkvæma hluti saman sem fjölskylda eða taka þátt í tómstundum með 

öðrum börnum sínum (Poston o.fl., 2003).  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Mynd 3. Tíu svið lífsgæða fjölskyldna (Poston o.fl., 2003). 

Í ljós hefur komið að rannsóknir sem beinst hafa að áhrifum þjónustu á fjölskyldur 

fatlaðra barna, eru frábrugðnar rannsóknum á áhrifum þjónustu á fjölskyldur almennt, þar sem 

stuðst hefur verið við mismunandi hugtakamyndun lífsgæða (Summers o.fl., 2005).Ýmsar 

hugmyndir hafa verið lagðar fram með það að sjónarmiði að fá og skilgreina sem hentugasta 

mælingu (outcomes) á þjónustu (Bailey o.fl., 1998; Bailey og Bruder, 2004; Roberts, 

Innocenti og Goetze, 1999). Helstu undirstöðuatriði þessara draga hafa tengst því að auka getu 

foreldra í að afla sér stuðnings og félagsskapar, að efla getu fjölskyldunnar í að beita 

hentugum uppeldisháttum, að hjálpa fjölskyldum að koma upp stuðningsneti og loks að bæta 
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heilsu og velferð fjölskyldunnar í heild (Summers o.fl., 2005). Summers og félagar (2005) 

hafa skilgreint niðurstöður (outcomes) mats á lífsgæðum fjölskyldna fatlaðra barna ýmist sem 

þau jákvæðu eða neikvæðu áhrif sem fjölskyldurnar upplifa vegna stuðnings og þjónustu til 

handa þeim og/eða fötluðum börnum þeirra.  

Þar sem áhrif fötlunar á fjölskylduna geta verið afar víðtæk (Summers o.fl. 2007) er 

líklegt að aðrir fjölskyldumeðlimir þurfi á þjónustu eða aðstoð að halda samhliða þeim 

fatlaða. Mælitæki sem tekur þessi áhrif inn í myndina ætti því að vera réttmætara en önnur við 

mælingar á lífsgæðum þessara fjölskyldna. Smith-Bird og Turnbull (2005) benda á í þessu 

sambandi að notkun fjölskyldumiðaðra lífsgæðakvarða í virknimati (functional assessment), 

sé mjög öflug aðferð til að þróa og veita stuðning við fjölskyldur og fatlaða einstaklinga innan 

þeirra. Þar að auki metur nytsamlegt mælitæki lífsgæða fjölskyldna, á lífsgæði fjölskyldnanna 

sem heild þar sem tekið er mið af þörfum allra meðlima þeirra (Summers o.fl., 2005). Hagnýtt 

mælitæki er sömuleiðis stutt, auðvelt í fyrirlögn og sambærilegt öðrum þjónustutengdum 

mælitækjum (Summers o.fl., 2005).  

Lífsgæði út frá menningarlegu sjónarmiði. Ljóst er að ekki hefur náðst almenn sátt 

um hvort eða hversu mikil áhrif menningarlegir þættir hafa á lífsgæði, eða hvort samanburður 

á lífsgæðum milli menningarsamfélaga sé í raun mögulegur. Þar sem lífsgæði eru afar 

einstaklingsbundin og háð huglægu mati hvers og eins (Carr o.fl., 2001; Felce og Perry,1995) 

þá má ætla að mat fólks á lífsgæðum sé jafn breytilegt og mannkynið sjálft. Eflaust er 

ómögulegt að segja hvort menning hafi afgerandi áhrif á það hvernig fólk metur lífsgæði sín 

en búast má við að skoðanir og mat fólks litist að verulegu leyti af því umhverfi sem það 

þrífst í. Þó eru ákveðnar vísbendingar um að einstakir þættir lífsgæða séu sammannlegir út frá 

menningarlegu sjónarmiði (Verdugo, Córdoba og Gomez, 2005) þó svo að fólk leggi að alla 

jafna misjafnlega mikið vægi í þessa þætti. 
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Vert er að skoða sérstaklega hvort lífsgæði séu að einhverju leyti bundin menningu, 

þegar ætlunin er að þýða og staðfæra erlend mælitæki. Að mati Barth (1999), þá hefur 

menningarlegur breytileiki fengið of litla athygli við rannsóknir á lífsgæðum. Hann telur að 

samanburður milli menningarsamfélaga á þáttum sem teljast falla undir lífsgæði sé ekki 

réttlætanlegur, einkum þar sem vægi hvers og eins getur verið ólíkt frá einum menningarhópi 

til annars. Þættir sem ýmist eru metnir sem góðir, eftirsóknarverðir, bannaðir eða 

viðurstyggilegir, eru mjög breytilegir meðal þjóða. Því myndu nákvæmlega sömu 

kringumstæður gefa afar fjölbreytilega útkomu, hvað varðar skynjuð lífsgæði innan 

mismunandi samfélaga (Barth, 1999).  

Í rannsókn de Haes og Olschewski (1998) var kannað hvort hagkvæmt og áreiðanlegt 

væri að mæla lífsgæði með Rotterdam Symptom Checklist (RCLS) í þvermenningarlegum 

rannsóknum. Í stuttu máli gáfu niðurstöður þeirra til kynna að gerlegt væri að nota mælitækið 

í þeim tilgangi, þar sem próffræðilegir eiginleikar reyndust viðunandi. Þó mátti greina 

kerfisbundinn mun á lífsgæðum milli menninga, sem jafnframt gefur vísbendingar um að 

veita þurfi menningarlegum áhrifum athygli, þegar kemur að samanburði á meðferðum með 

hliðsjón af lífsgæðum.  

Út frá rannsókn Verdugo og félaga (2005) má hins vegar álykta að menningarmunur 

sé ekki jafn greinilegur og búast mætti við, að minnsta kosti þegar kemur að lífsgæðum 

fjölskyldna fatlaðra barna. Rannsókn þeirra var framkvæmd meðal spænskumælandi 

þátttakenda í Kólumbíu og var tilgangurinn að þýða og staðfæra The Family Quality of Life 

Scale (FQOL) (Hoffman o.fl., 2006).  Niðurstöður þeirra leiddu í ljós að áreiðanleiki og 

réttmæti Lífsgæðakvarðans voru sambærileg milli menningarhópa þar sem atriði kvarðans 

hlóðust á sömu þætti og í upprunalegu útgáfunni (Verdugo o.fl., 2005). Niðurstöðurnar geta 

gefið til kynna að menningarmunur á milli þátta sé ekki verulegur þegar kemur að mælingum 

á lífsgæðum fjölskyldna fatlaðra barna. 
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Mælingar á lífsgæðum. Tildrög þess að lífsgæðahugtakið hefur í auknum mæli verið 

notað í klínísku starfi og í vinnu með fötluðum, má samkvæmt Schalock, Bonhamb og 

Marchand (2000) rekja til tveggja mikilvægra breytinga á því hvernig vísindamenn hafa 

nálgast hugtakið. Annars vegar er það vegna sameiningar eigindlegra og megindlegra 

rannsóknaraðferða við mat á lífsgæðum, eða svokallaðrar aðferðafræðilegrar fjölhyggju 

(methodological pluralism), sem bæði leggur mat á hlutlæga og huglæga þætti lífsgæða. Hins 

vegar er það notkun margbreyturannsóknarsniða (multivariate research designs) sem afmarka 

mikilvægustu atriðin innan hvers þáttar lífsgæða fyrir sig. 

 Aðferðafræðileg fjölhyggja felur bæði í sér persónulegt mat (personal appraisal) og 

virknimat (functional assessment) á lífsgæðum (Schalock, 1999). Persónulegt mat snertir 

hugræna þætti lífsgæða, þar sem einstaklingurinn er spurður hversu ánægður hann er með 

mismunandi þætti í hans daglega lífi. Þessi svör þarf síðan að mæla á próffræðilega réttmætan 

máta, til dæmis með því að láta þátttakendur svara spurningum á Likert kvarða. Persónulegt 

mat einstaklinga á eigin ánægju hefur ítrekað verið notað sem fylgibreyta í mati á helstu 

víddum lífsgæða (Schalock, Bonhamb o.fl., 2000). Virknimat kemur hins vegar inn á hlutlæga 

þætti er varða lífsgæði, svo sem almenna félagslega virkni, hversu oft viðkomandi notar 

heilsugæsluþjónustu eða hversu oft viðkomandi leitar læknis. Helstu aðferðir við virknimat 

eru matskvarðar (rating scales), athugasemdir þátttakanda (participant observation) og 

spurningalistar (Schalock o.fl., 1999).   

 Margbreyturannsóknarsnið er hins vegar almennt heiti sem samanstendur meðal 

annars af fjölbreytuaðhvarfsgreiningu (multiple regression), margbreytudreifigreiningu 

(multivariate analysis of variance), sundurgreiningu (discriminant analysis), þáttagreiningu 

(factor analysis) og samdreifigreiningu (analysis of covariance) (Kerlinger og Lee, 2000).  

Þegar útbúa á réttmætt mælitæki fyrir lífsgæði ætti, samkvæmt Borthwick-Duffy 

(1996), að beina sérstakri athygli að því hve einstakur hver einstaklingur og hver fjölskylda er 
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(vitnað til í Park o.fl., 2003). Markmiðið ætti að vera að búa til mælitæki sem nær yfir og 

metur þá þætti sem einstaklingurinn eða hópurinn, notar til að ákvarða hlutfallsleg mikilvægi 

lífsgæða. Til að ná þessu markmiði verður þó að styðjast við úrtak sem endurspeglar þýðið, 

svo hægt sé að skilgreina þessa þætti (Costanza o.fl. 2008).  

Aðeins á allra síðustu árum hefur rannsóknum á lífsgæðum fjölskyldna fatlaðra barna 

fjölgað (Brown o.fl., 2003). Flestar þessara rannsókna hafa byggt á eigindlegum aðferðum svo 

sem viðtölum við fjölskyldumeðlimi fatlaðra barna (Brown o.fl. 2003; Lehman, 1988), 

viðtölum við þriðja aðila, sjálfskönnunum (Johnson og Cocks, 1989; Ouellette-Kuntz og 

McCreary, 1996) eða niðurstöðum rýnihópa (Poston o.fl., 2003; Vincent, 1992). Strauss og 

Corbin (1990) benda á að eigindlegar aðferðir hafi þá kosti fram yfir aðrar, að með þeim megi 

draga fram forsendur fyrir mati á huglægri velferð fjölskyldunnar (vitnað til í Hoffman o.fl. 

2006).  

Gildi rannsókna sem þessara er því ótvírætt þar sem um er að ræða ítarlega 

upplýsingaöflun varðandi þætti sem fjölskyldum fatlaðra barna finnst hvað mikilvægastar er 

kemur að lífsgæðum. Eigindlegar rannsóknir eru hins vegar í eðli sínu afar tímafrekar og 

kostnaðarsamar og því vert að leita leiða til að samræma þessar upplýsingar í hentugra 

mælitæki.  

Megindlegt mælitæki eða spurningalisti sem grundvallast á yfirgripsmiklum 

eigindlegum rannsóknum, er skilvirkt og hefur farið í gegnum próffræðilegt mat, ætti að vera 

gagnlegt í mati á lífsgæðum fjölskyldna fatlaðra barna, bæði í rannsóknarlegum og hagnýtum 

tilgangi (Hoffman o.fl., 2006). Ef slíkt mælitæki inniheldur þætti sem þessar fjölskyldur telja 

þýðingarmikla, þá auðveldar það rannsóknir og viðleitni er varðar þjónustu fyrir þær 

sérstaklega.  

Helstu kostir megindlegra mælitækja eru að unnið er með tölulegar staðreyndir sem 

eru óháðar mati rannsakandans og ætti samræmi í niðurstöðum því að koma fram óháð 
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matsaðila (Vaus, 2002). Einn helsti ókostur megindlegra rannsókna felst hins vegar í því ef 

úrtak er ekki nógu stórt, enda kemur það jafnan í veg fyrir að niðurstöður verði marktækar 

(Polit og Hungler, 1991).  

Strauss og Corbin (1990) telja að tímafrek fyrirlögn eigindlegra mælitækja og sú 

kunnátta sem matsaðilar þurfa að hafa við úrvinnslu og túlkun eigindlegra gagna, geri 

rannsakendum jafnframt erfitt um vik að nota slík mælitæki í stærri rannsóknum eða við 

hagnýtar rannsóknir (vitnað til í Hoffman o.fl. 2006). Notkun megindlegs mælitækis (svo sem 

spurningalista) getur því verið hentug leið við mat á lífsgæðum, einkum þar sem fyrirlögn og 

úrvinnsla er tiltölulega einföld og kostnaði er haldið í lágmarki.   

Fjölmörg mælitæki hafa verið þróuð til að mæla lífsgæði (sjá töflu A1). Flest þeirra 

hafa þó verið einstaklingsbundin og ekki miðuð við fjölskyldur. Það kemur heim og saman 

við að ekki var farið að huga markvisst að skilgreiningu á hugtakinu „lífsgæði fjölskyldna“ 

fyrr en nýlega (Poston o.fl., 2003). Sum þessara mælitækja snerta mörg svið lífsgæða þó 

meginþorri þeirra afmarkist sérstaklega við einstaklingsbundin og heilsutengd lífsgæði.  

Fjölskyldur fatlaðra barna hafa ítrekað komið því á framfæri að þær vilji ekki að 

hönnuð sé könnun eða mælitæki sem sýnir ákveðna heildarniðurstöðu lífsgæða (Poston o.fl., 

2003). Ástæðan fyrir því er tvíþætt: Ef lífsgæði þeirra mældust lág, þá vilja þær síður að litið 

sé á þær sem vanvirkar, vegna lágrar „lífsgæðavísitölu“. Sömuleiðis vilja þær ekki eiga það á 

hættu að missa stuðning og þjónustu, ef lífsgæði þeirra mældust há. Mikilvægt er því að útbúa 

nokkurs konar „kort“ sem nota má til að kortleggja mat á mikilvægi eða ánægju með vissa 

þætti lífsgæða. Þannig geta fjölskyldur eða þjónustuaðilar greint þá þætti sem eru hvað 

mikilvægastir og á hvaða sviðum ánægju er ábótavant (Poston o.fl., 2003).   

Sem stendur hefur ekkert mælitæki verið þróað hérlendis sem mælir lífsgæði 

fjölskyldna fatlaðra barna og gefur það því tilefni til að ráðast í þýðingu á erlendu mælitæki 

sem þjónar þeim tilgangi. Þau mælitæki sem notuð hafa verið hérlendist til að mæla lífsgæði, 
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hafa einkum beinst að heilsutengdum lífsgæðum einstaklinga með ákveðna sjúkdóma, til að 

meta þörf fyrir læknismeðferð, árangur hennar og gæði umönnunar (Tómas Helgason, Júlíus 

K. Björnsson, Kristinn Tómasson og Erla Grétarsdóttir, 2000). Þessi mælitæki henta því ekki 

til að mæla lífsgæði fjölskyldna fatlaðra barna.  

Sá lífsgæðakvarði sem hér er ætlað að þýða, staðfæra og forprófa nefnist The Beach 

Center Family Quality of Life Scale, eða í íslenskri þýðingu: Lífsgæðakvarði fjölskyldna 

fatlaðra barna. Niðurstöður rannsókna í Bandaríkjunum hafa sýnt að próffræðilegir 

eiginleikar upprunalegu útgáfu kvarðans eru fullnægjandi (Hoffman o.fl., 2006) en það er 

grunnforsenda fyrir þýðingu og staðfærslu hans.   

The Beach Center Family Quality of Life Scale 

Lífsgæðakvarði fjölskyldna fatlaðra barna (The Beach Center Family Quality of Life 

Scale, FQOL) var hannaður til að meta hvað fjölskyldum fatlaðra barna þykir mikilvægast 

þegar kemur að lífsgæðum og ánægju þeirra með þau lífsgæði sem þau búa þegar við 

(Hoffman o.fl., 2006). Notagildi kvarðans er fjölbreytt, en hann má ýmist nota til mælinga á 

íhlutun eða sem mat á árangri meðferðar og þjónustu (Beach Center on Disability, e.d.). Þeim 

niðurstöðum sem fást, er þó ekki ætlað að hafa úrslitaáhrif á rétt fjölskyldna á þjónustu, né 

heldur er kvarðinn klínískt mælitæki sem nota ætti til greiningar. Hins vegar hefur verið sýnt 

fram á að Lífsgæðakvarði fjölskyldna fatlaðra barna er réttmætt, áreiðanlegt og skilvirkt 

mælitæki, þegar kemur að mati á áhrifum þjónustu á lífsgæði fjölskyldna fatlaðra barna 

(Summers o.fl., 2005). 

Þar sem eigindlegar aðferðir (svo sem ítarleg viðtöl og rýnihópar) eru tímafrekar og 

kostnaðarsamar, þá felst ákveðinn hagur í því að hanna og eiga til megindlegt mælitæki 

(spurningalista) sem mælt getur lífsgæði fjölskyldna á hagkvæman, áreiðanlegan og réttmætan 

hátt. 
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Sú staðreynd að þáttabygging Lífsgæðakvarðans (FQOL Scale) er sambærileg í öðru 

landi með annað tungumál og menningu, ætti að styðja alþjóðlega eiginleika mælitækisins 

(Schalock o.fl., 2005; Verdugo o.fl., 2005). Jafnframt skýtur það styrkari stoðum undir 

réttmæti þess að þýða hann og staðfæra hérlendis, auk þess sem íslenskir lífsgæðakvarðar 

fyrir fjölskyldur eru af skornum skammti. 

Lífsgæðakvarðinn samanstendur af fimm undirkvörðum (sjá fylgiskjal Y). Þeir eru: 

Samskipti fjölskyldumeðlima (Family Interaction), Uppeldishættir (Parenting), 

Tilfinningaleg velmegun (Emotional Well-Being), Líkamleg/efnisleg velmegun 

(Physical/Material Well-Being) og Stuðningur tengdur fötlun (Disability-Related Support) 

(Poston o.fl., 2003). Innan hvers undirkvarða eru síðan fjögur til sex atriði sem meta hvern 

þeirra fyrir sig en atriðin eru samtals 25 (Summers o.fl., 2005). Nánari lýsingu á kvarðanum, 

meðal annars próffræðilegum eiginleikum, má sjá í aðferðarkafla.  

Lífsgæðakvarðinn er tiltölulega nýtt mælitæki sem hefur verið í stöðugri þróun 

undanfarin ár. Frumdrög að þróun kvarðans má rekja til ítarlegra eigindlegra gagnagreininga á 

sviði lífsgæða, það er niðurstaðna rýnihópa, einstaklingsviðtala við foreldra fatlaðra barna, 

fatlaða einstaklinga, þjónustuaðila og stjórnendur þjónustustofnana (Poston o.fl., 2003). Þessir 

aðilar voru beðnir um að lýsa mikilvægustu atriðunum fyrir fjölskyldur fatlaðra barna, svo 

þær upplifðu í sameiningu sem hagstæðust lífsgæði. Gengið var út frá að kvarðinn 

endurspeglaði sem fjölbreytilegastan hóp (Park o.fl., 2003; Turnbull, 2004) með því að byggja 

rannsóknina á úrtaki einstaklinga frá ólíkum svæðum (þéttbýli og dreifbýli) og jafnframt að 

þátttakendur hefðu sem breytilegust einkenni svo sem fjölskyldur fatlaðra og ófatlaðra barna á 

mismunandi aldri, eða með mismunandi tegund fötlunar.  

Þau gögn sem aflað var voru dregin saman í tíu afmörkuð svið lífsgæða fjölskyldna 

(sjá mynd 3) (Poston o.fl., 2003; Turnbull, 2004).  Út frá þessum atriðum var þróuð 

tilraunaútgáfa af Lífsgæðakvarðanum sem samanstóð af 112 atriðum og var hann lagður fyrir 
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úrtak 1197 einstaklinga úr 459 fjölskyldum. Þar sem gengið var út frá því að kvarðanum væri 

ætlað að mæla skynjun einstaklingsins á fjölskyldunni sem heild, þá voru í fyrstu gerðar 

nokkrar útfærslur á honum, svo að hann snerti eins marga fjölskyldumeðlimi og mögulegt 

væri. Listunum var þó fækkað úr fjórum í tvo, það er einn fyrir fatlaða aðilann og annar fyrir 

aðra fjölskyldumeðlimi (Park o.fl., 2003).  

Annað stig í þróun kvarðans var að kanna próffræðilega eiginleika frumútgáfunnar og 

því var gerð leitandi þáttagreining til að betrumbæta kvarðann í heild og fækka atriðum. Þar 

sem tilgangurinn var að nota lífsgæðakvarðann sem rannsóknartæki og mælingu á áhrifum 

stefnumótana eða áætlana, þá voru atriði sem þátttakendur töldu ekki vera mikilvæg fjarlægð. 

Sökum þess að kvarðinn þurfti að uppfylla próffræðilegar kröfur um til dæmis 

samleitniréttmæti og innra samkvæmni, þá voru þau atriði sem höfðu ekki marktæka 

sameiginlega dreifingu við önnur atriði einnig fjarlægð (Hoffman o.fl., 2006). Niðurstöður 

þessarar vinnu leiddu til þess að listinn var flokkaður í eftirfarandi fimm þætti (sjá mynd 4): 

Samskipti fjölskyldumeðlima (family interaction), uppeldishættir (parenting), almenn 

bjargráð (general resources), heilsa og öryggi (health and safety) og stuðningur við fatlaða 

einstaklinga (support for persons with disabilies) (Hoffman o.fl., 2006; Poston o.fl, 2003; 

Summers o.fl., 2005). 

 Samskipti fjölskyldumeðlima               Samskipti fjölskyldumeðlima 

   Uppeldishættir    Uppeldishættir 

  Daglegt líf 
  Fjárhagsleg velferð 
  Tilfinningaleg velferð    Almenn bjargráð 
  Félagsleg velferð 

 Heilsa      Heilsa og öryggi 
 Náttúrulegt umhverfi     

 Stuðningur 
 Framleiðni     Stuðningur við fatlaða aðila 

Mynd 4. Þróun þáttauppbyggingar Lífsgæðakvarðans (Park o.fl., 2003). 
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Til að tryggja ennfrekar að nota mætti Lífsgæðakvarðann í rannsóknum og sem 

matstæki á ánægju fjölskyldna með eigin lífsgæði, þá voru próffræðilegir eiginleikar 

mælitækisins er vörðuðu ánægju þátttakenda með einstök atriði einnig skoðaðir sérstaklega 

(Hoffman, 2006).  

Frekari réttmætisrannsóknir á þáttabyggingu og próffræðilegum eiginleikum kvarðans 

voru gerðar með tveimur raðbundnum rannsóknum sem samanstóðu af úrtaki 488 fjölskyldna. 

Þær rannsóknir leiddu í fyrsta lagi til lokaútgáfu Lífsgæðakvarðans sem eins og áður greinir er 

25 atriða listi með fimm undirkvörðum (sjá fylgiskjal Y) (Hoffman o.fl., 2006; Turnbull, 

2004). Í öðru lagi voru áreiðanleiki og samleitniréttmæti könnuð með því að 

bera kvarðann við Family Adaptability, Partnership, Growth, Affection, and Resolve 

(APGAR) listann (Smilkstein, Ashworth, og Montano, 1982) og Family Resource Scale 

(FRS) (Dunst og Leet, 1985). Báðar þessar mælingar á samleitniréttmæti höfðu sterka fylgni 

við þá undirkvarða Lífsgæðakvarðans sem miðað var við. APGAR listinn hafði fylgni við 

samskipti fjölskyldumeðlima (family interaction) undirkvarðann, en FRS kvarðinn hafði 

fylgni við líkamlega velmegun (physical well-being). Þá reyndist endurprófunaráreiðanleiki 

(test-retest) einnig fullnægjandi bæði fyrir mat á mikilvægi og ánægju (Hoffman, 2006).  

Rannsókn Verdugo og félaga (2005) sem gekk út á að kanna áreiðanleika og réttmæti 

Lífsgæðakvarðans, leiddi í ljós að hann reyndist réttmætt mælitæki til mælinga á lífsgæðum 

fjölskyldna fatlaðra barna í spænskumælandi samfélagi. Þá hefur notkun kvarðans verið 

útvíkkuð þar sem Zuna, Selig, Summers og Turnbull (2009) sýndu fram á að hann mætti nota 

til að mæla lífsgæði fjölskyldna barna á leikskólaaldri sem ekki eru fötluð, eingöngu með því 

að taka út síðasta þátt kvarðans (stuðningur tengdur fötlun). 

Lífgsgæðakvarðinn hefur einnig verið notaður til að skoða hvort tekjur fjölskyldunnar 

eða alvarleiki fötlunar barnsins, gætu spáð fyrir um mat feðra og mæðra á lífsgæðum 

fjölskyldunnar. Í rannsókn Wang, Turnbull og félaga (2004) var sjónum beint að því hvort 
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samspil þessara þátta gæti haft áhrif á mat foreldra á lífsgæðum fjölskyldunnar. Niðurstöður 

bentu til þess að alvarleiki fötlunar hafi marktæk áhrif á mat beggja foreldra á lífsgæðum 

fjölskyldunnar en tekjur hafi hins vegar aðeins áhrif á mat mæðra. Engin samvirkniáhrif var 

að finna milli alvarleika fötlunar og tekna, hvorki hjá feðrum né mæðrum. 

Takmarkanir Lífsgæðakvarðans. Algengt áhyggjuefni meðal vísindamanna er 

hversu vel það úrtak sem stuðst er við í rannsóknum endurspegli þýðið. Úrtakið í rannsókn 

Hoffman og félaga (2006) reyndist ekki hafa sömu samsetningu og þýðið, þar sem hvítar 

fjölskyldur voru hlutfallslega fleiri en fjölskyldur af spænskum uppruna. Notagildi 

Lífsgæðakvarðans getur því að vissu leyti takmarkast við ákveðinn hóp fólks, þar sem 

fjölbreytileiki þátttakenda var ekki nægilegur. 

Þá er ávallt vert að hafa í huga hvort einstakir fjölskyldumeðlimir leggi sama mat á 

lífsgæði fjölskyldunnar í heild. Brown og félagar (2003) telja að fjölskyldumeðlimir geti lagt 

misjafnt mat á einstaka þætti Lífsgæðakvarðans, sem jafnframt gætu gefið mikilvægar 

vísbendingar við stefnumótun og þjónustu. Rannsókn Park og félaga (2003) sýndi þó fram á 

að fjölskyldumeðlimir leggja svipað mat á þætti sem þeir telja mikilvæga til að upplifa 

sameiginleg lífsgæði. Einnig hefur verið sýnt fram á að feður og mæður virðast meta lífsgæði 

fjölskyldunnar á sama hátt, hvort sem varðar ánægju með lífsgæði eða mikilvægi ákveðinna 

þátta er tengjast lífsgæðum (Wang o.fl., 2006). 

Mikilvægt atriði sem snertir framtíðarnotkun kvarðans, snýr að vissu leyti að því hvort 

áreiðanlegt sé að láta aðeins einn fjölskyldumeðlim svara kvarðanum, í þeim tilgangi að meta 

lífsgæði fjölskyldunnar í heild. Jafnvel þótt að svör mæðra hafi einna helst verið notuð í 

nýjustu rannsóknum, þá þarf svo ekki endilega að vera. Hentugast væri að sem flestir 

fjölskyldumeðlimir svöruðu kvarðanum til að fá sem heildstæðasta mynd af lífsgæðum þeirra 

(Hoffman o.fl. 2006).  
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Þjónusta við fatlaða og fjölskyldur þeirra 

Hugmyndin um lífsgæði hefur aukið ábyrgð þeirra sem veita og móta félagslega 

þjónustu (Brown o.fl. 2003). Yfirvöld og stofnanir í þróaðri löndum hafa í auknum mæli farið 

að veita fjölskyldum fatlaðra barna helstu þjónustu (Brown o.fl. 2003). Því hefur þjónustan 

við fjölskyldur fatlaðra eflst og þeim veitt sú grunnþjónusta sem þær hafa ef til vill ekki haft 

aðgang að áður.  

Mikilvægasti hlekkurinn í lífi sérhvers barns er fjölskyldan, hvort sem barnið er fatlað 

eða ekki. Með virku samstarfi fagfólks við að styrkja og styðja alla fjölskyldumeðlimi er hægt 

að hafa áhrif á þroska og líðan fatlaðs barns og fjölskyldu þess (Hrönn Björnsdóttir, 2008). 

Þjónusta við fötluð börn snýr ekki aðeins að barninu, heldur er mikilvægt að veita 

fjölskyldunni allri stuðning (Hrönn Björnsdóttir, 2008). Ýmis þjónusta er í boði handa 

fötluðum og fjölskyldum þeirra. Hagsmunasamtök fatlaðra veita til dæmis ráðgjöf og 

stuðning, en ýmis önnur úrræði eru í höndum ríkisins og sveitafélaga (Félagsmálaráðuneytið, 

2006). Fjölskyldur fatlaðra barna fá gjarnan stuðning í formi skammtímadvala eða 

stuðningsfjölskyldu fyrir fatlaða einstaklinginn (Lög um málefni fatlaðra, 1992). Þá eiga 

fötluð börn einnig kost á sumardvöl við sitt hæfi fjarri heimili sínu. Almenn ánægja hefur 

verið með þessi úrræði þar sem þau draga úr álagi og gefa aðstandendum hvíld, en er 

jafnframt styrkjandi og félaglega örvandi fyrir þann fatlaða (Félagmálaráðuneytið, 2006). 

Niðurstöður rannsóknar Halpern (1985) staðfesta þetta. Hvíldarþjónusta (respite care) hefur 

umtalsverðar jákvæðar afleiðingar í för með sér, sem jafnan birtast í aukinni virkni 

fjölskyldunnar, ásamt jákvæðara viðhorfs foreldra til fatlaðs barns þeirra (Halpern, 1985). 

Þjónusta sem þessi dregur einnig úr streitu umsjáraðila og er því afar mikilvæg (Aniol, 

Mullind, Page, Boyd og Chaney, 2004; Chan og Sigafoos, 2001), auk þess sem hún veitir 

bæði foreldrum og barni tilbreytingu, er þroskandi og dregur úr hættu á einangrun. Önnur 

úrræði eins og umönnunarbætur, lyfjakort og greiðslur fyrir talþjálfun, sjúkraþjálfun og 



LÍFSGÆÐI FJÖLSKYLDNA FATLAÐRA BARNA 27 

iðjuþjálfun, geta þar að auki létt undir fjárhagslega og þar með aukið lífsgæði þessa hóps 

(Félagmálaráðuneytið, 2006). 

Fjölskyldur sem búa við mikil lífsgæði og líður vel, skipta samfélagið miklu máli og á 

það einnig við um fjölskyldur barna sem eiga við fötlun að stríða (Werner o.fl., 2009). Þess 

vegna er mikilvægt að viðhalda heild fjölskyldunnar með því að miða þjónustuna sem í boði 

er fyrir fatlaða barnið við þarfir og getu allra fjölskyldumeðlima. Sú tilhögun stuðlar að því að 

fjölskyldan vinni með sérfræðingum til þess að efla getu sína í að mæta þörfum barnsins og 

stuðlar jafnframt að bættum lífsgæðum (Blue-Banning, Summers, Frankland, Nelson og 

Beagle, 2004). 

Fjölskyldumiðuð þjónusta 

Fjölskyldumiðuð þjónusta felur í sér virðingu og þekkingu starfsfólks á því hve 

einstök hver fjölskylda er, á þeirri menningu sem fjölskyldan býr við og þeim mismunandi 

aðferðum sem hún notar til að takast á við lífið (Dyke, Buttigieg, Blackmore og Ghose, 2006; 

Hanna og Rodger, 2002). Hugmyndafræði fjölskyldumiðaðrar þjónustu felur í sér þrjá 

meginþætti. Í fyrsta lagi þekkja foreldrar börn sín best og vilja þeim vel, í öðru lagi er hver 

fjölskylda einstök og að síðustu er ákjósanlegt að barnið öðlist færni innan fjölskyldunnar sem 

jafnframt veitir því stuðning. Nauðsynlegt er að taka tillit til þarfa allra fjölskyldumeðlima, 

styðja þá og hvetja til að taka þátt og vera virka í þjónustuferlinu (Franck og Callery, 2004; 

King,Teplicky, King og Rosenbaum, 2004). 

Fjölskyldumiðuð þjónusta miðar að því að aðstoða fjölskylduna sem heild við að 

takast á við aðstæður, veita stuðning í samstarfi við fagaðila og aðstoða við val á þjónustu. 

Hún vinnur með hliðsjón af styrkleika og gildum fjölskyldunnar og er ávallt reynt að haga 

íhlutun þannig að hún sé ásættanleg og raunhæf (Hrönn Björnsdóttir, 2008). Þessi nálgun 

leggur því áherslu á samstarf og samvinnu foreldra og þeirra sem veita þjónustuna (Dyke o.fl., 

2006; Hanna og Rodger, 2002).  
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Í rannsókn Raghavendra, Murchland, Bentley, Wake-Dyster og Lyons (2007) á 

fjölskyldumiðaðri þjónustu kom í ljós að foreldrar mátu flesta þætti hennar mjög jákvæða. 

Fram kom að þjónusta sem einkenndist af virðingu og stuðningi var metin hæst en almenn 

upplýsingagjöf var hins vegar metin lægst. Athyglisvert var að þjónustuaðilar mátu 

fjölskyldumiðaða hegðun sína einnig sem afar jákvæða (Raghavendra o.fl., 2007). Það gefur 

tilefni til að ætla að þeir sem veita þjónustuna líði betur með þessa tegund þjónustu.    

Mikilvægi þess að veita allri fjölskyldunni þjónustu en ekki aðeins fatlaða 

einstaklingnum, hefur einnig verið viðurkennt þegar kemur að snemmtækri íhlutun (Bailey 

o.fl., 1998; McBride, 1999). Ásamt því að vera þjónustuleið sem leiðir af sér aukin lífsgæði 

fyrir fatlaða einstaklinginn, þá eykst velferð fjölskyldunnar sjálfrar einnig sökum 

íhlutunarinnar (Summers o.fl., 2007). Áhrif fötlunar á tilfinningaleg, líkamleg og fjárhagsleg 

bjargráð fjölskyldunnar eru mikil (Summers o.fl., 2007). Þar af leiðandi er nauðsynlegt að 

grípa sem fyrst til aðgerða til að tempra þessi áhrif.  

Tengsl þjónustu og lífsgæða 

Samkvæmt Hoffman og félögum (2006) þá getur mat á lífsgæðum fjölskyldna gefið  

vísbendingar um áhrif áætlana eða þjónustu og býður þar með upp á tækifæri til að bera 

saman árangur mismunandi þjónustulíkana. Schalock, Bonhamb og Marchand (2000) benda 

jafnframt á að lífsgæðahugtakið, sem lykilatriði í þjónustu (service delivery), sé orðið 

félagslegt hugmyndakerfi (social construct) sem vegur þungt í að hagnýta og betrumbæta 

skynjun einstaklingsins á lífsgæðum. Lífsgæði fjölskyldna sem mæling á áhrifum 

stefnumótunar/áætlunar (policy/program) er einnig eðlilegt framhald á þeirri rannsóknarvinnu 

sem fram hefur farið á einstaklingsbundnum lífsgæðum. Sérstaklega í ljósi aukinnar áherslu á 

fjölskyldumiðaða nálgun í þjónustu þegar kemur að sviði fötlunar (disability field) (Poston 

o.fl., 2003).  
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 Rannsókn Summers og félaga (2007) á mati á þjónustu, lífsgæðum og sambandi milli 

umsjáraðila fatlaðs barns og sérfræðings, sýndi að mat á þjónustu spáði fyrir um mat á 

lífsgæðum. Ef þátttakandi í rannsókninni reyndist meta þá þjónustu sem fjölskyldan fékk hátt, 

þá var mat hans á lífsgæðum hennar einnig hátt. Mögulegt er því að auka lífsgæði fjölskyldna 

fatlaðra barna með því að veita góða þjónustu.  

 Eins og áður segir þá hafa tiltölulega fáar rannsóknir verið gerðar á lífsgæðum 

fjölskyldna fatlaðra barna, sem rekja má til þess að skilgreiningar á hugtakinu „lífsgæði 

fjölskyldna“ er rétt á byrjunarstigi. Hérlendis eru rannsóknir á lífgæðum fjölskyldna fatlaðra 

barna því fátíðar enn sem komið er og kemur það einnig til vegna skorts á mælitækjum sem 

hafa verið aðlöguð að íslenskum aðstæðum og þjóna þeim tilgangi einvörðungu. Í rannsókn 

Hauks F. Gylfasonar (2006) á lífsgæðum barna með einhverfu og foreldrum þeirra var EQ-5D 

mælitækið (sjá töflu A1) notað til að meta lífsgæði þátttakenda. Niðurstöður þeirrar 

rannsóknar bentu til þess að nauðsynlegt væri að staðla mælitækið fyrir íslenskar aðstæður, 

þar sem ella gæti verið vandkvæðum háð að túlka þær niðurstöður sem fram væru dregnar 

með mælitækinu. Haukur bendir jafnframt á að þar sem einni vídd hafi verið bætt við EQ-5D 

(EQ-6D) þá væri hentugra að staðla það próf frekar en upprunalega prófið.  

 Ásta Harðardóttir, Zuilma Gabriela Sigurðardóttir og Haukur Freyr Gylfason (2009) 

notuðu einnig EQ-5D mælitækið auk HL-prófsins (sjá töflu A1) í rannsókn sinni, þar sem 

gerður var samanburður á heilsutengdum lífsgæðum foreldra barna með Cerebral Palsy (CP) 

og foreldra heilbrigðra barna. Þessir listar miða einkum við einstaklingsbundin og heilsutengd 

lífsgæði og henta því ekki sem mælitæki fyrir lífsgæði fjölskyldunnar í heild. Í rannsókninni 

var því velt fram hvort nauðsynlegt væri að bæta þjónustu við systkini barna með CP og 

foreldra þeirra. Foreldrum var gefinn kostur á að tjá sig í opinni spurningu í rannsókninni og 

þar bentu þeir á að ef til vill þyrfti að efla sveigjanleika í þjónustu og miða hana frekar að 

þörfum hverrar fjölskyldu fyrir sig. Með hliðsjón af þessum athugasemdum ásamt því að 
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foreldrar barnanna mátu heilsutengd sín lakari en almennt gerist (Ásta Harðardóttir o.fl. 

2009), má draga þá ályktun að aukin þjónusta við fjölskyldur barna með CP sé einn þáttur 

sem geti haft jákvæð áhrif á lífsgæði þeirra.  

 Mat foreldra á þjónustu (The Measure of Process of Care, MPOC), er spurningalisti 

sem tekur mið af fjölskyldumiðaðri þjónustu og var hannaður svo foreldrar gætu lagt mat á 

hæfni og framkomu þjónustuaðila. Listinn samanstendur af 56 atriðum og er ætlað að skoða 

samband milli umönnunnar fatlaðra barna og fjölskyldna þeirra, ásamt sálfélagslegri velferð 

(psychosocial wellbeing) foreldra (van Schie, Siebes, Ketelaar og Vermeer, 2004). Búið er að 

þýða spurningalistann á íslensku, en enn á eftir að staðfæra og forprófa hann hérlendis, svo úr 

fái skorist hvort próffræðilegir eiginleikar hans séu viðunandi (Helena Halldórsdóttir og 

Nanna Bára Birgisdóttir, 2006). Þar sem greinst hefur sterkt samband milli mats fjölskyldna á 

þjónustu og lífsgæða þeirra (Summers o.fl. 2007), þá mætti ef til vill nota spurningalista sem 

þennan til að leggja óbeint mat á lífsgæði þessara fjölskyldna. Þó verður að telja hagkvæmast 

að nota mælitæki sem sérstaklega er hannað til að meta lífsgæði fjölskyldna fatlaðra barna.  

Tilgangur rannsóknar 

Rannsókn þessi er í grundvallaratriðum tvíþætt. Í fyrsta lagi felst hún í þýðingu og 

staðfærslu Lífsgæðakvarða fjölskyldna fatlaðra barna (Beach Center Family Quality of Life 

Scale, FQOL) og í öðru lagi í forprófun á kvarðanum meðal fjölskyldna fjögurra til átta ára 

fatlaðra barna á Íslandi árið 2010.  

Með þýðingu og staðfærslu mælitækis fæst verkfæri sem aflar upplýsinga um ákveðna 

hugsmíð með sama hætti í þýðingarlandi og frumútgáfan mælitækisins gerir (Sigurgrímur 

Skúlason, 2005). Hérlendis er hins vegar notkun þýddra og óstaðlaðra sálfræðilegra prófa 

algeng í klínísku starfi. Sálfræðingar líta svo á að betra sé að nota þýtt en óstaðlað mælitæki 

heldur en að hafa ekki aðgang að mælitæki yfir höfuð (Einar Guðmundsson, 2005-2006).  
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Vinnubrögð sem þessi eru óviðunandi þar sem ekki fæst úr því skorið með 

vísindalegum hætti hvort efnislegir og prófræðilegir eiginleikar mælitækisins séu 

sambærilegir milli landa. Haga verður þýðingu og staðfærslu mælitækis þannig að 

upplýsingar sem fást með staðfærðri þýðingu þess hafi sambærilega eiginleika og frumútgáfa 

mælitækisins (vitnað til í Sigurgrímur Skúlason, 2005; Hambleton og Bollwark, 1991; 

International Test Commission, 2000).  

Sú rannsóknarspurning sem lögð er til grundvallar og leitast er við að svara er hvort 

lífsgæði fjölskyldna fatlaðra barna séu háð gæðum þeirrar þjónustu sem þær telja sig fá. Þá 

verður sjónum einnig beint að því hvort þættir eins og fötlunargreining og mat foreldra á 

fötlun hafi áhrif á mat fjölskyldna fatlaðra barna á lífsgæðum sínum.   

Óhætt er að fullyrða að þjónusta við fjölskyldur fatlaðra barna sé mikilvægur þáttur 

þegar kemur að lífsgæðum þeirra, enda hefur verið bent á mjög sterk tengsl á milli lífsgæða 

og gæða þeirrar þjónustu sem fjölskyldum fatlaðra barna er úthlutað (Summers o.fl., 2007). 

Ljóst er að með Lífsgæðakvarðanum má með áreiðanlegum og réttmætum hætti varpa ljósi á 

hvernig lífsgæðum fjölskyldna fatlaðra barna er háttað og teljum við að niðurstöður okkar 

samræmist þeim tengslum sem þegar hafa komið fram. Tilgátan er að greina megi jákvætt 

samband milli lífsgæða og mats þátttakenda á gæðum þjónustu. Rannsakendur telja að því 

hærra sem þátttakendur meta lífsgæði sín (á kvarðanum 1-5), þeim mun hærra muni þeir meta 

þjónustuna.  

Aðferð 

Þátttakendur 

Skilgreint þýði samkvæmt gögnum GRR voru 414 foreldrar eða forráðamenn fjögurra 

til átta ára barna (fædd á tímabilinu frá 2002 til 2006) með greind frávik í þroska eða 

líkamlega fötlun. Börn þátttakenda voru valin á grundvelli flokkunarviðmiða GRR á fötlun: 
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Þroskahömlun, ótilgreind þroskaröskun, meðfæddar þroskaraskanir, málhömlun, einhverfuróf, 

hreyfihömlun/CP, vöðva-/taugasjúkdómur, fjölfötlun/ hrörnunarsjúkdómur, 

blinda/sjónskerðing, frumgreining óljós og höfuðáverki.  Ekki var boðið upp á greiðslu eða 

aðra umbun fyrir að taka þátt í könnuninni. 

Mælitæki 

Notaður var Lífsgæðakvarði fjölskyldna fatlaðra barna (The Beach Center Family 

Quality of Life Scale) (Hoffman o.fl., 2006) (sjá viðauka C), í íslenskri þýðingu Kristínar 

Guðmundsdóttur, M.S., BCBA og Gyðu S. Haraldsdóttur, sálfræðings, til að meta lífsgæði 

þessara fjölskyldna (sjá viðauka D).  

  Lífsgæðakvarðinn samanstendur af fimm þáttum með samtals 25 atriðum sem meta 

eiga lífsgæði fjölskyldna fatlaðra barna. Þessir fimm þættir eru: Samskipti fjölskyldumeðlima 

(Family Interaction)(6 atriði), Uppeldishættir (Parenting)(6 atriði), Tilfinningaleg velmegun 

(Emotional Well-Being)(4 atriði), Líkamleg/efnisleg velmegun (Physical/Material Well-

Being)(5 atriði) og Stuðningur tengdur fötlun (Disability-Related Support)(4 atriði). Annað 

foreldri eða forráðamaður svarar kvarðanum, en þeim var í sjálfsvald sett hvort þeirra gerði 

það. Einnig var mögulegt að báðir forsjáraðilar svöruðu listanum í sameiningu þó það hafi 

ekki verið tekið fram sérstaklega. 

Auk Lífsgæðakvarðans var bakgrunnsupplýsinga aflað um þátttakendur og fjölskyldu 

þeirra, það er kyn, aldur og fötlunargreiningu barnsins, menntun, aldur, fjölda fullorðinna á 

heimili sem annast barnið, búsetu (eftir póstnúmeri) og tekjur þáttakanda (sjá viðauka D). Þar 

að auki var upplýsingum um samsetningu fjölskyldu aflað, það er hversu mörg systkini fatlaði 

einstaklingurinn átti (ef einhver) og hversu mörgum árum yngri/eldri þau voru. Tilgangurinn 

með öflun bakgrunnsupplýsinga var að fá mynd af fjölskylduaðstæðum þátttakenda og öðlast 

innsýn í þá þætti sem gætu haft áhrif á mat þeirra á lífsgæðum. 
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Uppsetning og fyrirlögn kvarðans fór fram í netkönnunarforritinu SurveyMonkey (sjá 

http://www.surveymonkey.com/).  

Próffræðilegir eiginleikar bandarískrar útgáfu kvarðans. Prófræðilegir eiginleikar 

bandarískrar frumgerðar Lífsgæðakvarða fjölskyldna fatlaðra barna hafa verið kannaðir í 

nokkrum rannsóknum (Hoffman o.fl., 2006; Park o.fl., 2003). 

  Áreiðanleiki. Við gerð kvarðans var tekið mið af mikilvægi atriða jafnt sem mati á 

ánægju með einstök atriði. Cronbachs α fyrir öll atriði kvarðans var 0,94 fyrir mikilvægi 

(Importance) og 0,88 fyrir ánægju (Satisfaction). Áreiðanleiki endurtekinna mælinga var 

skoðaður bæði hvað varðaði mikilvægi og ánægju á öllum undirkvörðum listans. Fylgni var 

marktæk við 0,01 markið og einnig umfram þau mörk (frígráður frá 59 til 63) (Hoffman o.fl., 

2006).  

Áreiðanleiki var einnig kannaður með því að leggja listann fyrir hluta þátttakenda með 

þriggja mánaða millibili. Þessi aðferð við að meta áreiðanleika nær til annarra mæliskekkja en 

áreiðanleiki innra samræmis. Fylgni milli mælinga á sama kvarða var frá 0,42 til 0,77. Þegar 

tekið var mið af mikilvægi, þá var fylgnin milli tímapunkta 0,54 fyrir Samskipti 

fjölskyldumeðlima, 0,66 fyrir Uppeldishætti, 0,70 fyrir Tilfinningalega velmegun, 0,42 fyrir 

Líkamlega/efnislega velmegun og 0,77 fyrir Stuðning tengdan fötlun (Beach Center on 

Disability, e.d). Þegar tekið var mið af ánægju, þá var fylgnin milli tímapunkta 0,75 fyrir 

Samskipti fjölskyldumeðlima, 0,71 fyrir Uppeldishætti, 0,76 fyrir Tilfinningalega velmegun, 

0,77 fyrir Líkamlega/efnislega velmegun og 0,60 fyrir Stuðning tengdan fötlun (Beach Center 

on Disability, e.d).  

Réttmæti. Innri bygging kvarðans var könnuð með staðfestandi þáttagreiningu 

(confirmatory factor analysis). Annarsvegar var gerð röð slíkra þáttagreininga þar sem 

bygging hvers þáttar eða prófhluta fyrir sig var skoðuð og hinsvegar athugun á 

heildarkvarðanum. Í síðarnefndu greiningunni voru prófhlutar fylgibreytur við (Hoffman o.fl. 



LÍFSGÆÐI FJÖLSKYLDNA FATLAÐRA BARNA 34 

2006). Rétt er að draga fram að ekki var gerð greining þar sem öll atriði Lífsgæðakvarðans 

voru þáttagreind samtímis. 

Stöðugleiki atriða (item-level) í heildarmikilvægi kvarðans var viðunandi, χ² (270) = 

617,28, p < 0,001, CFI = 0,87, RMSEA = 0,07. Stöðugleiki undirkvarða (subscale-level) var 

hins vegar framúrskarandi, χ²(5) = 3,41, p = 0,63, CFI = 1,00, RMSEA = 0,00 (Beach Center 

on Disability, e.d).  

Samleitniréttmæti (Convergent validity) var kannað með samanburði á undirkvörðum 

Lífsgæðakvarðans og samsvarandi mælitækjum. Marktæk fylgni reyndist vera milli 

undirkvarðans Samskipti fjölskyldumeðlima (Family Interaction), r (87) = 0,68, p < 0,001 og 

APGAR fjölskyldukvarðans (Smilkstein o.fl.,1982), sem er fimm atriða mæling á virkni 

fjölskyldunnar (Beach Center on Disability, e.d). Þá hafði undirkvarðinn Líkamleg/efnisleg 

velmegun (Physical/Material Well-Being), marktæka fylgni (r = 0,60, p < 0,001, n = 60) við 

The Family Resource Scale (Dunst og Leet, 1987), sem er 30 atriða kvarði er kemur að 

mælingum á bjargráðum fjölskyldna (Beach Center on Disability, e.d).  

Próffræðilegir eiginleikar út frá menningarlegu sjónarmiði. Álykta má út frá 

rannsókn Verdugo og félaga (2005) sem framkvæmd var í Kólumbíu, að áreiðanleiki og 

réttmæti Lífsgæðakvarðans séu sambærileg milli menningarhópa. Niðurstöður þeirra leiddu í 

ljós að atriði kvarðans hlóðust á sömu þætti og í upprunalegu útgáfunni. Kvarðinn sýndi 

nægilega góðan stöðugleika í tíma (temporal stability) (r = 0,68 fyrir mikilvægi og r = 0,78 

fyrir ánægju) og góða innri samkvæmni (internal consistency), Cronbachs α = 0,96 fyrir 

mikilvægi og 0,95 fyrir ánægju.    

Þýðing Lífsgæðakvarðans. Þýðing og staðfærsla mælitækis felur í sér að texti þess er 

þýddur og aðlagaður menningu, þannig að próffræðilegir- og tölfræðilegir eiginleikar haldi 

sér. Mál- og menningarsvæði eru breytileg og þess vegna geta hugsmíðar verið breytilegar. 

Tengslin milli efniviðar atriða og hugsmíðarinnar geta þar að auki verið ólík milli 
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menningarsvæða (Sigurgrímur Skúlason, 2005). Markmið með þýðingu mælitækis er því ekki 

að koma upplýsingum orðrétt til skila (Heimir Pálsson og Höskuldur Þráinsson, 1988) heldur 

er ætlunin með staðfærðri þýðingu að afla sambærilegra upplýsinga og í frumútgáfu 

(International Test Commission, 2000). 

 Víðtækar kenningar um samræmi milli staðfærðra þýðinga og frumútgáfu hafa verið 

settar fram. Samkvæmt þeim er gert ráð fyrir fjórum stigum samræmis:  

1. Að einstök atriði séu sambærileg hvað varðar þýðingu og í frummáli 

2. Að kvarðar (heildar- og undirkvarðar) séu sambærilegir 

3. Að mæling á hugsmíði sé með sama hætti í báðum útgáfum 

4. Að mælieiningar séu sambærilegar (van de Vijver og Poortinga, 1997, 2005).  

  Þegar próf eru staðfærð er algengt að innihaldsbreytingar eigi sér stað sem og 

breytingar á reglum um mat á svörun og fyrirlögn. Þetta getur haft áhrif á notkun og túlkun 

prófsins. Staðlað mælitæki vísar til þess þegar form, innihald, matsreglur og reglur um 

fyrirlögn eru ákveðnar fyrirfram (Einar Guðmundsson, 2005-2006).   

 Þýðing Lífsgæðakvarðans fór fram með þeim hætti að hvor þýðandi fyrir sig útbjó sína 

útgáfu af kvarðanum, sem voru síðan bornar saman og samræmdar í eina útgáfu. Sigurgrímur 

Skúlason próffræðingur, gerði athugasemdir við nokkur atriði hinnar samræmdu útgáfu sem 

einkum snéru að orðalagi. 

  Að lokinni þýðingu var álit þriggja sérfræðinga fengið á málfari og innihaldi 

atriðanna. Athugasemdir sérfræðinganna á málfari nokkurra atriða urðu til þess að þau atriði 

voru lagfærð. Sú útgáfa kvarðans sem lögð var fyrir þátttakendur samanstendur því af 

samræmdri útgáfu þýðenda og breytingu á orðalagi samkvæmt athugasemdum Sigurgríms og 

sérfræðinganna.  

 Sérfræðingarnir sem mátu málfar og innihald atriða kvarðans, hafa að meðaltali unnið 

í 22,7 ár á sviði fötlunar (lengst í 24 ár og styst í 20 ár). Vinna þeirra hefur að mestu falist í 
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starfi með fötluðu fólki, svo sem börnum á leikskólaaldri með einhverfu og með fötluðum 

fullorðnum einstaklingum. Þar að auki má nefna vinnu við snemmtæka íhlutun ásamt 

greiningu og ráðgjöf til handa foreldrum fatlaðra barna. Ráðgjöf þeirra hefur meðal annars 

falist í að aðstoða foreldra við að takast á við þjónustukerfið sem/og fötlun skjólstæðings 

þeirra.  

  Athugasemdir þessara sérfræðinga leiddu til þess að gerðar voru breytingar á fimm 

atriðum kvarðans. Í 13. atriði var orðalagi breytt frá því að vera; „Okkar fjölskylda á kost á 

utanaðkomandi stuðningi til að mæta sérþörfum allra fjölskyldumeðlima“, yfir í; „Okkar 

fjölskylda á kost á utanaðkomandi stuðningi til að mæta þörfum allra fjölskyldumeðlima“. Í 

atriðum 22 til 24 var orðalagi í upphafi setninganna breytt frá því að vera; „Það okkar sem býr 

við fötlun...“, yfir í; „Það okkar sem er fatlað....“. Í 25. atriðinu var orðalagi í lok 

setningarinnar breytt frá því að vera; „...sem býr við fötlun“, yfir í; „...sem er fatlaður“.  

  Innihald atriða. Sérfræðingarnir gerðu einnig athugasemdir við innihald nokkurra 

atriða. Bent var á að atriði 5. „Í fjölskyldunni okkar fá börn aðstoð við leik og nám“, væri að 

vissu leyti gallað, þar sem spurt er um tvo aðskilda þætti. Í atriði 14. „Við í fjölskyldunni 

kennum börnunum að taka réttar ákvarðanir“, bentu þeir á að erfitt væri að flokka réttar 

ákvarðanir. Athugasemd var því sett við orðið „réttar“ þar sem það er gildishlaðið. 

Sérfræðingarnir velktust í vafa um, hvað varðar atriði 17. „Við í fjölskyldunni þekkjum fólkið 

sem tengist börnunum (vinir, kennarar o.s.frv.)“, hvort átt væri við að allir fjölskyldumeðlimir 

þekktu það fólk sem vísað væri til. Víðfeðmi atriðis 21. „Við í fjölskyldunni búum við öryggi 

heimavið, í vinnunni, skóla og í hverfinu“, þótti full mikið þar sem staðhæfingin gæti náð til 

svo margra þátta. Einnig þótti óvissa ríkja um það til hvers var vísað þegar fjallað er um 

stuðning í atriði 24. Það okkar sem býr við fötlun fær stuðning við að eignast vini.  

Sérfræðingarnir voru einnig beðnir um að gefa einstökum atriðum einkunn, annars 

vegar út frá málfari og hins vegar út frá því hversu mikilvægt hvert atriði listans væri við mat 
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á lífsgæðum fjölskyldna fatlaðra barna (sjá viðauka E). Það var gert með því að láta þá meta 

hvert atriði á kvarðanum frá 1-7, þar sem 1 = mjög lélegt og 7 = mjög gott var gefið fyrir 

málfar, en 1 = mjög lítið og 7 = mjög mikið fyrir mikilvægi. Meðaleinkunnin sem 

sérfræðingarnir gáfu málfari reyndist vera 6,1 en meðaltal mikilvægis var hins vegar 5,9. 

Málfar og mikilvægi er því að mati sérfræðinganna, almennt viðunandi með tilliti til þeirra 

athugasemda sem gerðar voru.  

Loks voru sérfræðingarnir beðnir um að flokka einstök atriði á þá undirkvarða sem 

þeim þótti viðeigandi, einkum með það að sjónarmiði að meta þáttaréttmæti kvarðans.  

Skorun Lífsgæðakvarðans. Í bandarískri útgáfu Lífsgæðakvarðans eru þátttakendur 

beðnir um að meta ánægju með einstök atriði. Atriðin eru metin á fimm punkta kvarða, þar 

sem 1 = mjög óánægður, 3 = hvorki né og 5 = mjög ánægður (Beach Center on Disability, 

e.d.). Við þróun og undirbúning kvarðans voru þátttakendur einnig látnir meta mikilvægi 

atriða, líkt og sérfræðingarnir gerðu við þýðingu og staðfærslu íslenskrar útgáfu. Þetta var 

einkum gert til að koma í veg fyrir að fólk teldi atriði listans vera staðlaðar einingar fyrir 

lífsgæði (Poston o.fl. 2003).  

 Í íslensku útgáfunni var hins vegar tekin sú ákvörðun að biðja þátttakendur að meta 

atriðin á fimm punkta Likert kvarða, þar sem 1 = mjög ósammála, 3 = hvorki né og 5 = mjög 

sammála. Ástæða þessa er einkum sú að orðalag og þýðing sem tæki mið af ánægju eða 

mikilvægi væri óþjál og ekki hentug fyrir íslenska útgáfu kvarðans, einkum þar sem ekki er 

venja að spyrja á slíkan hátt á íslensku. Með því að spyrja þátttakendur frekar hversu 

ósammála eða sammála þeir eru atriðum kvarðans er þar að auki komið í veg fyrir að litið sé á 

þessi atriði sem stöðluð viðmið fyrir lífsgæði, á sama hátt og gert er með mikilvægi í erlendu 

útgáfunni (Poston o.fl., 2003). 

Svörun Lífsgæðakvarðans fer venjulegast fram með þeim hætti að meginumsjáraðili/ 

forráðamaður fatlaða einstaklingsins svarar kvarðanum. Þó er mögulegt að afla tvenns konar 
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gagna í þessu sambandi. Annars vegar þar sem annar eða báðir forráðamenn svara saman og 

hins vegar þar sem mið er tekið af öllum fjölskyldumeðlimum. Í sumum fjölskyldum benda 

foreldrar á að þeir séu báðir meginumsjónaraðilar og í því tilfelli er tekið meðaltalið af stigum 

þeirra beggja. Dæmi um þetta er ef faðir (forráðamaður I) metur tiltekið atriði sem (5) „mjög 

mikilvægt“, móðirin (forráðamaður II) metur það sem (3) „sæmilega mikilvægt“ og systir 

metur það sem (5) „mjög mikilvægt“, þá væri skor forráðamanna  [(5 + 3)/2] = 4 en skor 

fjölskyldunnar væri [(5 + 3 + 5)/3] = 4,33. Hins vegar ef um aðra fjölskyldusamsetningu er að 

ræða og einungis móðir metur tiltekið atriði með 4 en bróðir metur það sem 2, þá væri skor 

meginumsjónaraðila 4 en skor fjölskyldunnar [(4 + 2)/2] = 3 (Park o.fl., 2003).  

Í þessari rannsókn var aðeins beðið um svör frá einum forráðamanni, það er eitt svar 

frá hverri fjölskyldu, enda virðast niðurstöður almennt vera þær sömu hvort sem eingöngu eru 

skoðuð svör frá einum forráðamanni eða fjölskyldunni í heild (Park o.fl., 2003). 

Framkvæmd 

Rannsóknin var unnin í samvinnu við Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins. Til allra 

þátttakenda var póstsent kynningar- og boðsbréf sem innihélt boð um þátttöku í könnuninni 

(sjá viðauka F). Forstöðumaður Greiningarstöðvar tók úrtak þátttakenda úr 

skjólstæðingaskrám stofnunarinnar og ábyrgðarmaður rannsóknarinnar gekk frá bréfum í 

umslög og merkti þau. Þessi háttur var hafður á þar sem skjólstæðingalistar stofnunarinnar eru 

trúnaðargögn. Ábyrgðarmaður er í þessu tilfelli bundin trúnaði um nöfn þátttakenda.  

Þátttakendum var bent á að könnunin færi fram á rafrænu formi og hana mætti nálgast 

á slóðinni www.unak.is/born ásamt því að slá yrði inn lykilorðið barn2010 til að öðlast 

aðgang að henni. Í bréfinu var tilgangur könnunarinnar útlistaður, það er að ætlunin væri að 

þýða, staðfæra og forprófa Beach Center Family Quality of Life Scale (ísl. Lífsgæðakvarði 

fjölskyldna fatlaðra barna) auk þess sem þátttakendur þyrftu að svara nokkrum spurningum er 

vörðuðu ýmsa þætti tengda þeim sjálfum og skjólstæðingum þeirra.  
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Þá var þátttakendum jafnframt gerð grein fyrir hvernig farið yrði með niðurstöður, að 

búið væri að tilkynna rannsóknina til Persónuverndar (sjá viðauka H), leyfi fengið hjá 

Vísindasiðanefnd (sem hluti af doktorsverkefni Kristínar Guðmundsdóttur) og að fengist hefði 

samþykki GRR fyrir henni. Þessar upplýsingar voru ítrekaðar í rafrænu könnuninni auk þess 

sem þátttakendum var bent á að þær upplýsingar sem þeir létu í té yrðu með öllu án 

persónuauðkenna, þannig að ekki mætti rekja svör til einstakra aðila (sjá viðauka D). Litið var 

svo á, að með því að svara könnuninni hefðu þátttakendur gefið til kynna að þeir væru 

upplýstir um alla mikilvæga þætti könnunarinnar.  

  Tveimur vikum eftir útsendingu kynningar- og boðsbréfs, var ítrekunarbréf sent frá 

Greiningarstöð til allra þátttakenda með það að sjónarmiði að auka svörun (sjá viðauka G). 

Póstlagning kynningarbréfsins fór fram þann 23. mars 2010 en ítrekunarbréfið var sent út 

tveimur vikum síðar eða þann 6. apríl 2010. Útsending ítrekunarbréfs var í höndum GRR svo 

nafnleynd þátttakenda væri höfð í fyrirrúmi.  

Tölfræðileg úrvinnsla. Öll úrvinnsla gagna og þáttagreining fór fram í SPSS 12.0 

forritinu (Statistical Package for the Social Sciences).  

Niðurstöður 

Alls bárust svör frá 160 þátttakendum (svarhlutfall = 38,6%). Hundrað þrjátíu og fjórir 

(84%) af þeim sem svöruðu voru konur en 26 (16%) karlar. Fjórir þátttakendur voru hins 

vegar fjarlægðir úr gagnasafninu (3 konur og 1 karl) þar sem þrír þeirra svöruðu ekki síðari 

hluta könnunarinnar sem snéri að mati á lífsgæðum. Einn þátttakandi sleppti sjö atriðum í 

sama hluta og því var ákveðið að fjarlægja hann einnig úr gögnunum.  

Tuttugu og tveir þátttakenda eru á aldursbilinu 21-29 ára, 78 þátttakenda eru á 

aldursbilinu 30-39 ára og 56 eru 40 ára eða eldri. Flestir þátttakenda hafa lokið grunnnámi í 

háskóla (30,8%) en annars er algengast að þeir hafi lokið grunnskólaprófi (19,2%) eða 

framhaldsnámi í háskóla (17,9%).  
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Af þeim sem svara á aldursbilinu 21-29 ára, eru mæður 15,3% á móti 8,0% feðra, á 

aldursbilinu 30-39 ára eru það mæður sem svara í 52,7% tilfella á móti 36,0% feðra en í 

aldurshópnum 40 ára og eldri eru það 32,1% mæðra og 56,0% feðra sem svara. Aðeins eitt 

fósturforeldri tók þátt í könnuninni og því var svar viðkomandi sameinað gögnum feðra, enda 

um karlkyns fósturforeldri að ræða. Einnig ber að geta þess að enginn þátttakandi var á 

aldrinum 16-20 ára og að þeir þrír þátttakendur sem voru 50 ára eða eldri voru sameinaðir 

gögnum 40-49 ára (40 ára og eldri). 

Búsetu þátttakenda eftir póstnúmerum er þannig háttað að 67,9% þeirra býr innan 

póstnúmera 100-299 (höfuðborgarsvæði), 12,8% býr innan póstnúmera 600-699 (norðurland 

eystra), 5,8% innan póstnúmera 300-399 (vesturland) og 13,3% býr innan annarra 

póstnúmera. Hlutfall þátttakenda sem býr á höfuðborgarsvæðinu er í samræmi við 

búsetuskipan landsmanna en samkvæmt Hagstofu Íslands búa 70% landsmanna á 

höfuðborgarsvæðinu (Hagstofa Íslands, e.d.). Segja má að svörunin endurspegli því að nokkru 

búsetuhlutfallið milli höfuðborgarsvæðisins og landsbyggðarinnar. 

Stærstur hluti þátttakenda eða 82,1% býr innan við 80 km frá sérfræðiþjónustu en 

64,7% þeirra býr á höfuðborgarsvæðinu. Allir þátttakendur innan svæðisnúmera 500-599 og 

900-999 búa lengra en 80 km frá sérfræðiþjónustu. Helmingur þeirra sem býr innan 

svæðisnúmera 400-499 og 800-899 býr einnig lengra en 80 km frá þjónustunni, en í öðrum 

tilfellum var hlutfallið 35% eða minna.  

Rúmlega einn fimmti hluti þátttakenda segir mánaðarlegar heildartekjur heimilisins 

vera á bilinu 400.000 og 499.000 krónur, en 5,8% hafa á bilinu 100.000 til 199.000 krónur til 

umráða mánaðarlega. Þá er hlutfall þátttakenda þar sem mánaðarlegar heildartekjur 

heimilisins fara yfir 800.000 krónur 12,8%. Nánari útlistun á því hvernig mánaðarlegum 

heildartekjum heimilis er háttað, ásamt búsetu þátttakenda og menntun má finna í töflu B1. 
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Í fjórum af hverjum fimm tilfellum eru það tveir aðilar sem annast fatlaða barnið en í 

9% tilvika er barnið í umsjá eins aðila. Umsjáin er hins vegar í höndum þriggja eða fleiri aðila 

í 11,5% tilfella. Eins og sjá má í töflu 1 er algengast að heildarfjöldi barna í fjölskyldu sé tvö 

(38,5%) eða þrjú (24,4%) börn. Í 19,9% tilvika er fatlaða barnið eina barnið í fjölskyldunni en 

annars eru börnin fjögur eða fleiri (17,2%). Algengast er að fatlaða barnið sé eina barnið í 

fjölskyldunni á meðal þátttakenda á aldrinum 21-29 ára eða 40,9%. Börnin innan 

fjölskyldunnar eru í flestum tilvikum tvö (41%) þegar þátttakendur eru á aldrinum 30-39 ára, 

en þrjú eða fleiri (53,6%) meðal elsta aldurshópsins.   

            Tafla 1 
 
Heildarfjöldi barna í fjölskyldu með hliðsjón af aldri foreldra 
                           

                       Fjöldi barna  
 

Aldur foreldra    1   2   3   4   5      6 eða fleiri   Alls 
 

21-29 ára    9   9   4   0   0    0         22 
30-39 ára              15        32        21   5   4    1         78 
40 ára og eldri    7         19        13   9   7    1         56 
 
Samtals              31        60        38        14        11    2        156 

 

Meðalaldur fatlaðs barns þeirra sem þátt tóku í könnuninni er 6,4 ár (staðalfrávik = 

1,4). Börn þátttakendanna eru í flestum tilvikum drengir eða 73,9% á móti 26,1% stúlkna. 

Hlutfall drengja er hæst þegar börnin eru 6 ára gömul (86%) og því er hlutfall stúlkna lægst á 

þeim aldri (14%). Hjá stúlkum er hlutfallið hins vegar hæst þegar þær eru 8 ára (31,1%) og 

þar með hlutfallslega lægst hjá piltum á þessum aldri (68,9%). Í töflu 2 má ennfremur sjá 

dreifingu aldurs með hliðsjón af kyni þeirra. 
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Tafla 2 
 
Aldursdreifing barna þátttakenda með tilliti til kyns 
 
                    Kyn barns   
Aldur           Piltur          Stúlka            Alls 
 

4 ára  12   4  16 
5 ára  23  10  33 
6 ára  21   4  25 
7 ára  26   8  34 
8 ára  31  14  45 
 
Samtals             113             40            153 
 

             *Upplýsingar um kyn barns vantaði frá þremur þátttakendum 

 
Þrjár algengustu fötlunargreiningar barna þeirra sem þátt tóku í rannnsókninni eru í 

fyrsta lagi einhverfuróf, en ríflega helmingur barnanna hefur þá greiningu, í öðru lagi 

þroskahömlun (15,7%) og í þriðja lagi hreyfihömlun/CP (10,5%). Hlutfall annarra greininga 

var hins vegar 3,9% eða minna (sjá töflu 3). Hlutfall drengja innan einstakra greininga er jafnt 

og eða hærra en hlutfall stúlkna í öllum tilvikum nema þegar um ræðir þroskahömlun (45,8% 

drengja á móti 54,2% stúlkna) og ótilgreinda þroskaröskun (33,3% drengja og 66,7% stúlkna).   

Tafla 3 
 
Fötlunargreiningar barna þátttakenda með tilliti til kyns 
 
             Kyn 
Greining                     Piltur   Stúlka   Alls   Hlutfall (%) 
 
Þroskahömlun             11        13 24 15,7 
Ótilgreind þroskaröskun            1 2  3  2,0 
Meðfædd þroskaröskun             3 3  6  3,9 
Málhömlun              6 0  6  3,9 
Einhverfuróf             74        13 87 56,9 
Hreyfihömlun/CP             9 7 16 10,5 
Vöðva-/taugasjúkdómur            1 1   2  1,3 
Fjölfötlun/hrörnunarsjúkdómur           1 0   1  0,7 
Frumgreining óljós             1 1  2  1,3 
Önnur greining              6 0  6  3,9 
 
Samtals                        113        40       153 100 
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Gögn 156 þátttakenda voru notuð í þáttagreininguna. Niðurstaða KMO (Kaiser-

Meyer-Olkin Measure of Sampling Adequacy) reyndist vera 0,86 sem gefur til kynna að 

þátttagreiningin sé viðeigandi fyrir þessi gögn. Bartlett´s próf (Bartlett´s Test of Sphericity) 

var marktækt (p < 0,001) sem bendir sömuleiðis til þess að þátttagreining eigi við í þessu 

tilfelli.  

Ekki reyndist nauðsynlegt að fjarlægja atriði úr kvarðanum fyrir þáttagreininguna þar 

sem þau höfðu öll innbyrðis fylgni sín á milli og ekkert þeirra hafði of háa fylgni við önnur 

atriði. Raunar var ekkert atriði sem hafði hærri fylgni en 0,8. Þá var fjöldi leifa (residuals) í 

endurnýjuðu fylki (reproduced matrix) með hærra gildi en 0,5, aðeins 115 (38%) sem gefur 

vísbendingar um að líkanið teljist ásættanlegt. 

Atriði kvarðans voru þáttagreind með meginþáttagreiningu (Principal component 

analysis) með hornréttum snúningi (Orthogonal rotation (varimax)), þar sem búist var við að 

þættirnir væru ótengdir. Þegar skriðuprófið (Scree plot) er skoðað (sjá mynd 5), kemur í ljós  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
 

         Mynd 5. Skriðupróf íslenskrar útgáfu Lífsgæðakvarðans. 
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að mögulega má flokka atriðin á tvo, fjóra eða sex þætti. Þar sem eigingildi þrjú og fjögur 

ásamt fimm og sex liggja þétt saman, þá má telja eðlilegast að draga í fjóra eða sex þætti. 

Prófað var hins vegar að draga atriðin saman í tvo, fjóra, fimm og sex þætti (sjá töflu 

I1) og þær þáttalausnir sem fram komu bornar saman. Í töflu 4 má sjá hleðslu atriða á einstaka 

þætti með tilliti til fimm þátta lausnar og í töflu 7 með tilliti til fjögurra þátta lausnar.  

   Tafla 4 

   Þáttahleðsla fyrir lífsgæðakvarða fjölskyldna fatlaðra barna 
        Þáttur     

Undirkvarði Atriði 1 2 3 4 5 
       
Líkamleg/efnisleg velmegun  6 0,31 0,47 0,38     
Líkamleg/efnisleg velmegun  15   0,37 0,31   0,44 
Líkamleg/efnisleg velmegun  16     0,72     
Líkamleg/efnisleg velmegun  20     0,79     
Líkamleg/efnisleg velmegun  21   0,43 0,45     
       
Samskipti fjölskyldumeðlima  1 0,40       0,44 
Samskipti fjölskyldumeðlima  7 0,70         
Samskipti fjölskyldumeðlima  10 0,76         
Samskipti fjölskyldumeðlima  11 0,81         
Samskipti fjölskyldumeðlima  12 0,74         
Samskipti fjölskyldumeðlima  18 0,41 0,45 0,48     
       
Stuðningur tengdur fötlun  22   0,63       
Stuðningur tengdur fötlun  23   0,66       
Stuðningur tengdur fötlun  24     0,50     
Stuðningur tengdur fötlun  25   0,60       
       
Tilfinningaleg velmegun  3       0,81   
Tilfinningaleg velmegun  4       0,71   
Tilfinningaleg velmegun  9     0,34 0,64   
Tilfinningaleg velmegun  13       0,71   
       
Uppeldishættir  2 0,33       0,67 
Uppeldishættir  5 0,34 0,58       
Uppeldishættir  8 0,33       0,65 
Uppeldishættir  14 0,38 0,37     0,62 
Uppeldishættir  17   0,73       
Uppeldishættir  19 0,29   0,62     
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Fimm þátta lausn. Fimm þátta lausn reyndist að okkar mati vera hentugur 

upphafspunktur til að skoða þáttabygginguna, en í ljós kom að atriðin flokkuðust að mestu 

leyti á sama hátt og í erlendu útgáfu kvarðans auk þess sem þáttalausnin var nokkuð skýr. 

Þessir fimm þættir skýra 59,1% af heildardreifingu gagnanna, en þáttur eitt skýrir 

32,3%, þáttur tvö 10,3%, þáttur þrjú 6,4%, þáttur fjögur 5,6% og þáttur fimm skýrir 4,5%. 

Fimmti þátturinn (Uppeldishættir) reynist þó vera mjög veikur og sökum þess var fjögurra 

þátta lausn skoðuð sérstaklega. 

Hleðsla atriða á einstaka undirkvarða með tilliti til fimm þátta lausnar. Hefðbundin 

viðmið fyrir þáttahleðslur einstakra atriða eru jafnan 0,4 en nokkur atriði kvarðans hlaða undir 

þeim viðmiðum.  

Samskipti fjölskyldumeðlima (atriði 1, 7, 10, 11, 12, 18). Öll atriði þessa undirkvarða 

fá hleðslu á bilinu 0,4 til 0,81 á samsvarandi þátt. Atriði 1 og 18 fá þó örlítið hærri hleðslur á 

aðra þætti.  

Uppeldishættir (atriði 2, 5, 8, 14, 17, 19). Atriði 2, 8 og 14 fá hleðslu á bilinu 0,62 til 

0,67 á samsvarandi þátt. Hin þrjú atriðin fá mun lægri hleðslu og atriði 19 (Við í fjölskyldunni 

höfum tíma til að hugsa um þarfir hvers barns í fjölskyldunni) fær raunar neikvæða hleðslu   

(-0,06).  

Tilfinningaleg velmegun (atriði 3, 4, 9, 13). Öll atriði þessa undirkvarða fá hleðslu á 

bilinu 0,64 til 0,81 á samsvarandi þátt en eina atriðið sem fær markverða hleðslu á annan þátt, 

er atriði 9. 

Líkamleg/efnisleg velmegun (atriði 6, 15, 16, 20, 21). Atriðin fá hleðslu á bilinu 0,31 

til 0,79 á samsvarandi þátt, en atriði 6 fær hærri hleðslu á undirkvarðann; Stuðningur tendur 

fötlun (0,47 á móti 0,38). Atriði 15 fær einnig hærri hleðslu á undirkvarðana; Stuðningur 

tengdur fötlun (0,37 á móti 0,31) og Uppeldishættir (0,44).  
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Stuðningur tengdur fötlun (atriði 22, 23, 24, 25). Hleðsla atriða 22, 23 og 25 er á 

bilinu 0,60 til 0,66 en atriði 24 fær hærri hleðslu á undirkvarðann Líkamleg/efnisleg velmegun 

(0,5 á móti 0,28).   

  Fylgni milli undirkvarða. Pearsons fylgni milli undirkvarða var á bilinu frá r = 0,36 

til 0,66 (p < 0,01) (sjá töflu 5). Mesta fylgnin reynist vera milli Uppeldishátta og annarra 

undikvarða, sem jafnframt getur gefið vísbendingar um að kvarðinn standi ekki sterkum 

fótum einn og sér. 

Tafla 5 

Pearsons fylgni milli þátta 
 

 (U1) (U2) (U3) (U4) (U5) 
 

(U1) Samskipti fjölskyldumeðlima 1     
(U2) Uppeldishættir 0,65 1    
(U3) Tilfinningaleg velmegun 0,36 0,50 1   
(U4) Líkamleg/efnisleg velmegun 0,40 0,55 0,49 1  
(U5) Stuðningur tengdur fötlun 0,46 0,66 0,44 0,49 1 

  

Fjögurra þátta lausn. Þegar fjögurra þátta lausn er skoðuð (sjá töflu 6) kemur í ljós 

að erfitt er að gera upp um hvort tengsl undirkvarðans Uppeldishættir séu sterkari við fyrsta 

eða annan þátt greiningarinnar. Meðalhleðslur atriða í Uppeldisháttum við fyrsta þátt eru 

0,417 en meðalhleðslur við annan þátt 0,422 og því ber lítið á milli. Uppeldishættir eru með 

fjórar markverðar hleðslur bæði á fyrsta og annan þátt, hvort sem viðmið fyrir þáttahleðslur 

eru sett á 0,20, 0,25 eða 0,30.  

Hæstu hleðslur atriða á undirkvarðanum Uppeldishættir flokkast í þremur tilvikum á 

fyrsta þátt en tveimur tilvikum á annan þátt og sjötta atriðið hleður hæst á þriðja þátt. Í 

Uppeldisháttum eru annarsvegar blokk atriða sem falla vel að Stuðningur tengdur fötlun 

(atriði 5, 8, 14 og 17) og hins vegar önnur blokk atriða sem fellur vel að Samskipti 

fjölskyldumeðlima (atriði 2, 5, 8 og 14) . Eitt atriði sker sig frá þessum tveim blokkum eða 
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hópum og fellur að Líkamlegri velmegun (atriði 19). Í ljósi þessa má draga þá ályktun að 

fjögurra þátta lausn falli best að gögnunum. 

            Tafla 6 

Fjögurra þátta lausn      
        Þáttur   

Undirkvarði Atriði 1 2 3 4 
      
   Líkamleg/efnisleg velmegun  6  0,40 0,44  
   Líkamleg/efnisleg velmegun  15  0,51 0,29  
   Líkamleg/efnisleg velmegun  16   0,72  
   Líkamleg/efnisleg velmegun  20   0,75  
   Líkamleg/efnisleg velmegun  21  0,31 0,51  
      
   Samskipti fjölskyldumeðlima  1 0,54    
   Samskipti fjölskyldumeðlima  7 0,71    
   Samskipti fjölskyldumeðlima  10 0,75    
   Samskipti fjölskyldumeðlima  11 0,81    
   Samskipti fjölskyldumeðlima  12 0,79    
   Samskipti fjölskyldumeðlima  18 0,35 0,34 0,54  
      
   Stuðningur tengdur fötlun  22  0,63   
   Stuðningur tengdur fötlun  23 0,33 0,66 0,31  
   Stuðningur tengdur fötlun  24  0,32 0,50  
   Stuðningur tengdur fötlun  25  0,62   
      
   Tilfinningaleg velmegun  3    0,81 
   Tilfinningaleg velmegun  4 0,30   0,71 
   Tilfinningaleg velmegun  9   0,36 0,63 
   Tilfinningaleg velmegun  13    0,71 
      
   Uppeldishættir  2 0,56    
   Uppeldishættir  5 0,41 0,57   
   Uppeldishættir  8 0,56 0,39   
   Uppeldishættir  14 0,59 0,50   
   Uppeldishættir  17   0,68   
   Uppeldishættir  19    0,67  

            
 

Niðurstaðan er því sú að undirkvarðinn Uppeldishættir kemur í raun ekki fram sem 

þáttur í íslenskri þýðingu/staðfærslu kvarðans heldur falla atriði hans kerfisbundið að tveimur 

hinna þáttanna (auk eins atriðis sem dregst annað). Til viðbótar þessu styður skriðuprófið 

fjóra eða sex þætti, en ekki fimm þátta lausn. Greining fimm þátta lausnar styður ekki að fram 



LÍFSGÆÐI FJÖLSKYLDNA FATLAÐRA BARNA 48 

komi efnislegir þættir í takt við upprunalegu uppbyggingu kvarðans þar sem atriði 

Uppeldishátta falla ekki saman. Þrjú þeirra mynda veikan þátt en hlaða jafnframt á Stuðning 

tengdan fötlun, önnur þrjú atriði falla á Samskipti fjölskyldumeðlima og eitt á 

Líkamlega/efnislega velmegun. Þetta eru hvað sterkustu rökin fyrir því að líta á fjögurra þátta 

lausn sem bestu útkomu íslenskrar gerðar kvarðans. 

Áreiðanleiki. Chronbach´s α fyrir kvarðann í heild reyndist framúrskarandi (0,9). 

Jafnan er miðað við að stuðlar á bilinu 0,7 til 0,8 séu viðunandi, en hærri stuðlar jafnframt 

framúrskarandi. Skoðað var sérstaklega hvort alfa stuðlarnir hækkuðu við það að taka út 

einhver af þeim atriðum sem undirkvarðarnir samanstóðu af. Alfa stuðullinn hækkar úr 0,75 í 

0,77 ef atriði 19 er útilokað úr undirkvarðanum; Uppeldishættir. Alfa stuðullinn hækkar 

sömuleiðis úr 0,67 í 0,68, ef atriði 25 er fjarlægt úr undirkvarðanum; Stuðningur tengdur 

fötlun. Í öðrum undirkvörðum hefur ekkert atriðanna áhrif til hækkunar stuðulsins ef þau eru 

fjarlægð.  

Áreiðanleikastuðull einstakra undirkvarða er ásættanlegur og bendir til þess að þeir 

séu stöðugir, fyrir utan undirkvarðann; Stuðningur tengdur fötlun, sem hefur 

áreiðanleikastuðul lægri en 0,7 (sjá töflu 7). Lágan stuðul þessa undirkvarða má rekja til þess 

að hann inniheldur fá atriði og að eitt þeirra víkur frá í þáttagreiningu.  

Tafla 7 

    Áreiðanleiki undirkvarða 
 

                 Áreiðanleiki 
          Fjöldi atriða         Chronbach´s α 

 

Samskipti fjölskyldumeðlima         6       0,83  
Uppeldishættir   6       0,75 
Tilfinningaleg velmegun  4       0,79 
Líkamleg/efnisleg velmegun 5       0,72 
Stuðningur tengdur fötlun  4       0,67 
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Réttmæti íslenskrar útgáfu Lífsgæðakvarðans 

Til að renna stoð undir þáttaréttmæti (factorial validity) íslenskrar útgáfu 

Lífsgæðakvarðans, þá voru álitsgjafar rannsóknarinnar fengnir til að raða einstökum atriðum 

listans á þá undirkvarða sem þeir töldu viðeigandi. Þáttaréttmæti er ein aðferð 

hugsmíðarréttmætis (Guðmundur B. Arnkelsson, 2006) þar sem skoðað er hvort þeir þættir 

sem liggja til grundvallar kvarðanum séu í samræmi við ríkjandi viðhorf eða kenningar.  

Í töflu 8 má sjá hvernig flokkun sérfræðinganna var háttað, þar sem S = Samskipti 

fjölskyldumeðlima, U = Uppeldishættir, T = Tilfinningaleg velmegun,  L = Líkamleg/efnisleg 

velmegun og F = Stuðningur tengdur fötlun. Ef sérfræðingarnir töldu að atriðin ættu við eða 

sköruðust á fleiri en einn undirkvarða, þá voru þeir beðnir um að greina frá því. Öllum 

atriðum kvarðans var raðað í stafrófsröð og undirkvörðum raðað með tilviljunarkenndum 

hætti á matsblaðið sem þeim var úthlutað (sjá viðauka E).  

Samræmi í mati sérfræðinga A og C reyndist mjög hátt en ljós kom að álit sérfræðings 

B reyndist hafa 70% af óvissu atriða. Matið var magnbundið með því að telja hve oft atriði 

var talið meta viðkomandi hugsmíð. Reiknað var hlutfall þess hversu oft sérfræðingarnir töldu 

einstök atriði meta þá hugsmíð sem þeim var ætlað að meta. Niðurstöðurnar sýndu að 

samræmi í mati sérfræðinganna var frá 66,7% til 100% fyrir undirkvarðana fimm.  

Samskipti fjölskyldumeðlima. Þegar flokkun sérfræðinganna á atriðum þessa 

undirkvarða er skoðuð, þá er ljóst að allir þeirra telja atriðin viðeigandi innan hans. Nokkur 

skörun á sér þó stað við undirkvarðana; Uppeldishættir og Tilfinningaleg velmegun.  

Uppeldishættir. Þrátt fyrir að sérfræðingarnir telji að atriðin sem falla undir þennan 

undirkvarða eigi í flestum tilvikum við þá er um nokkra skörun að ræða. Atriði 5 (Í 

fjölskyldunni okkar fá börn aðstoð við leik og nám) og 17 (Við í fjölskyldunni þekkjum fólkið 

sem tengist börnunum (vinir, kennarar o.s.frv.)), telja sérfræðingarnir fremur eiga við aðra 

undirkvarða. 
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Tilfinningaleg velmegun. Tvö atriði þessa undirkvarða, það er atriði 3 (Við í 

fjölskyldunni fáum þann stuðning sem við þurfum til að draga úr streitu) og 13 (Okkar 

fjölskylda á kost á utanaðkomandi stuðningi til að mæta þörfum allra fjölskyldumeðlima) þótti 

sérfræðingunum eðlilegra að staðsetja frekar á undirkvarðann; Stuðningur tengdur fötlun. Að 

öðru leyti voru atriðin talin viðeigandi fyrir kvarðann. 

Líkamleg/efnisleg velmegun og Stuðningur tengdur fötlun. Mat sérfræðinganna á 

þessum undirkvörðum var nánast alveg sambærilegt þáttahleðslu þeirra beggja.  

Tafla 8 

Þáttahleðsla íslenskrar útgáfu Lífsgæða kvarðans, auk flokkun sérfræðinga á einstökum 
atriðum kvarðans 
 
 Þáttur  Flokkun atriða á undirkvarða: 

Atriði 
  

1 2 3 4 5  Sérfr.A Sérfr.B Sérfr.C  

1 S 0,40       0,44  T UST ST  

7 S 0,70          S UST ST  

10 S 0,76          S ST S  

11 S 0,81          S UST ST  

12 S 0,74          SU ST ST  

18 S 0,41 0,45 0,48      SU SF S  

2 U 0,33       0,67  U UT U  

5 U 0,34 0,58           0,26  F UST S  

8 U 0,33       0,65  U UT U  

14 U 0,38 0,37     0,62  U UT U  

17 U   0,73           0,10  T FL T  

19 U 0,29   0,62        -0,06  U ST U  

3 T       0,81    F FT F  

4 T       0,71    T T T  

9 T     0,34 0,64    T LST LT  

13 T       0,71    F FT F  

6 L 0,31 0,47 0,38      F L L  

15 L   0,37 0,31   0,44  L L L  

16 L     0,72      L L L  

20 L     0,79      L FL L  

21 L   0,43 0,45      T L L  

22 F   0,63        F F F  

23 F   0,66        F F F  

24 F          0,28  0,50      F F F  

25 F   0,60        F F F  
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Mat á lífsgæðum

Lífsgæði 

Heildarmat á lífsgæðum hvers þátttakanda er reiknað með því að leggja saman stig 

hans (frá 1 til 5) á hverju af 25 atriðum kvarðans og heildarsummu þeirrar útkomu síðan skipt 

í 25 hluta. Þannig fæst tala á bilinu 1-5 sem gefur vísbendingu um hvernig lífsgæðum 

viðkomandi er háttað, því hærri tala, því betra mat á lífsgæðum. Á mynd 6 má sjá dreifingu 

mats á lífsgæðum þátttakenda en þar kemur í ljós að lægsta gildi er 2,7 stig en það hæsta hins 

vegar 5,0. Meðaltal mats á lífsgæðum hjá öllum þátttakendum er 4,1 (staðalfrávik = 0,47), 

miðgildi er 4,0 og tíðasta gildi er 3,9. Enginn munur reynist vera á mati karla og kvenna á 

lífsgæðum, t(154) = -0.96, p = 0,34.  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

        Mynd 6. Dreifing á heildrænu mati þátttakenda á lífsgæðum þeirra.  

Heildarmat undirkvarða. Heildarsumma fyrir hvern undirkvarða er fengin með því 

að leggja saman mat þátttakenda (frá 1 til 5) á einstökum atriðum hvers þeirra fyrir sig. Við 

samanburð á niðurstöðum undirkvarðanna þótti ekki rétt að taka meðaltal af heildarsummu 
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hvers þeirra fyrir sig þar sem atriðin innan þeirra eru fá og hvert gildi hefur því verulegt vægi. 

Því var samanburðurinn gerður með því að skoða meðaltal hundraðstölu af mögulegum 

hámarkstigum innan hvers undirkvarða. Hámarksstigin fást með því að margfalda fjölda 

atriða innan hvers kvarða með fimm en hundraðstalan fæst með því að deila stigafjölda 

þátttakenda með hámarksstigafjölda. Sú tala var síðan margfölduð með 100. 

Eins og sjá má í töflu 9 þá er Tilfinningaleg velmegun sá undirkvarði sem sker sig úr 

þar sem mat þátttakenda á honum er umtalsvert lægra en mat þeirra á öðrum undirkvörðum. 

Einnig er ljóst að dreifing á mati þátttakenda er mest á þessum kvarða þar sem staðalfrávik og 

spönn hafa hæstu gildin. Að öðru leyti er afar lítill munur milli undirkvarða.   

Tafla 9 

Samanburður undirkvarða með tilliti til hundraðstölu 
. 
            Hámark         Meðaltal   
          stigafjölda      hundraðstölu    Staðalfrávik       Spönn 
 

Samskipti fjölskyldumeðlima  30  85,2  10,9  57 
Uppeldishættir   30  85,9   9,4  37  
Tilfinningaleg velmegun  20  64,3  16,5  80 
Líkamleg/efnisleg velmegun  25  82,0  13,3  60 
Stuðningur tengdur fötlun  20  83,0  11,7  45 
 

Tengsl lífsgæða og þjónustu. Til þess að fá heildarmat þátttakenda á þeirri þjónustu 

sem bæði þeir sjálfir og skjólstæðingar þeirra hljóta, þá voru spurningar 15 (Hvernig metur þú 

þá þjónustu sem barnið hlýtur í tengslum við fötlun þess?) og 16 (Hvernig metur þú þá 

þjónustu sem fjölskyldan í heild hlýtur í tengslum við fötlun barnsins?) sameinaðar. 

Meðalsterk fylgni reyndist vera á milli þessara spurninga (Spearman´s rho = 0,70, p = 0,01). 

Þátttakendur mátu þjónustuna á sjö stiga Likert kvarða fyrir hvora spurningu fyrir sig, þar sem 

1 = ófullnægjandi, 4 = hvorki né og 7 = framúrskarandi. Heildarmat foreldra á þjónustu er að 

meðaltali 4,8 (staðalfrávik = 1,4) sem gefur til kynna að þeir meti þjónustuna nokkuð yfir 

meðallagi. Enginn munur reynist vera á mati karla og kvenna, t(152) = -0,98, p = 0.33.  



LÍFSGÆÐI FJÖLSKYLDNA FATLAÐRA BARNA 53 

Þegar heildarmati á þjónustu (sameinaðar spurningar 15 og 16) er skipt niður í þrjá 

flokka;  1-3 = ófullnægjandi, 3,5-4,5 = hvorki ófullnægjandi né fullnægjandi, 5-7 = 

fullnægjandi (sjá töflu 10), þá sýnir dreifigreining (ANOVA) fram á mun á meðaltali lífsgæða 

eftir því hvernig þátttakendur meta þjónustuna, F(2,151) = 6,56, p = 0,002.   

Tafla 10 

    Meðaltal lífsgæða með hliðsjón af mati á þjónustu 
 

 

Mat á þjónustu      Fjöldi Meðaltal lífsgæða    Hlutfall (%) 
 

Ófullnægjandi 19  3,9  12,3 
Hvorki né  43  3,9  27,9 
Fullnægjandi 92  4,2  59,8 
 
Samtals            154  4,1  100 
 

Þeir sem telja þjónustuna fullnægjandi meta lífsgæði sín nokkru hærra en aðrir 

þátttakendur. Engan mun er hins vegar að finna milli þeirra sem meta þjónustuna sem 

ófullnægjandi eða hvorki ófullnægjandi né fullnægjandi. Veik jákvæð fylgni reynist vera milli 

mats á lífsgæðum og mats á þjónustu (Spearman´s rho = 0,35, p = 0,01). 

Mat á lífsgæðum með hliðsjón af fötlun. Þar sem flestir skjólstæðingar þátttakenda 

greinast ýmist með þroskahömlun eða á einhverfurófi þá voru áhrif þessara fatlana sérstaklega 

skoðuð í tengslum við mat á lífsgæðum. Enginn munur er á mati foreldra einhverfra barna og 

foreldra barna með aðrar greiningar (þ.e. þroskahömlun, ótilgreind þroskaröskun, meðfædd 

þroskaröskun, málhömlun, hreyfihömlun/CP, vöðva-/taugasjúkdómur, fjölfötlun/ 

hrörnunarsjúkdómur, blinda/sjónskerðing, frumgreining óljós, höfuðáverki eða önnur 

greining), t(154) = -0,27, p = 0,79). Samsvarandi samanburður með tilliti til þroskahömlunar 

gefur sömu niðurstöður til kynna, t(154) = -0,01, p = 0,99.  

Einnig var skoðað hvort mat foreldra á fötlun/skerðingu barns þeirra (mjög væg, væg, 

mikil, mjög mikil) hefði áhrif á mat þeirra á lífsgæðum. Mynd 7 sýnir að mat þátttakenda á 

lífsgæðum fer lækkandi eftir því sem mat þeirra á fötlun/skerðingu barnsins reynist alvarlegra. 
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Foreldrar telja í flestum tilvikum að fötlunin eða skerðingin sé ýmist væg (40,9%) eða mikil 

(40,3%). Fæstir meta fötlunina eða skerðinguna sem mjög mikla en hlutfallslega flestir 

foreldrar barna með hreyfihömlun/CP (25%), vöðva-/taugasjúkdóm (50%) og óljósa 

frumgreiningu (50%), meta hana þó sem mjög mikla.  

 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

                     Mynd 7. Lífsgæði með tilliti til mats foreldra á fötlun/skerðingu.  

Munur er á mati þátttakenda á lífsgæðum ef mat á fötlun/skerðingu er flokkað í tvennt, 

þar sem mjög væg eða væg fötlun/skerðing er sett í einn flokk og mikil eða mjög mikil 

fötlun/skerðing er sett í annan flokk, t(152) = 3,07, p = 0,003. Lífsgæði þeirra sem meta 

fötlunina/skerðinguna sem mikla eða mjög mikla (n = 73), meta lífsgæði sín lægri (meðaltal = 

3,9, staðalfrávik = 0,5) en þeir sem meta hana sem væga eða mjög væga (n = 81; meðaltal = 

4,2, staðalfrávik = 0,4). 
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Viðmið íslenskrar útgáfu Lífsgæðakvarðans 

Sigurgrímur Skúlason próffræðingur, notaði niðurstöður þessarar rannsóknar, um mat 

þátttakenda á lífsgæðum þeirra, til að útbúa viðmið fyrir hópinn sem heild. Þessi viðmið verða 

ekki birt í þessari rannsókn, en munu fylgja íslenskri útgáfu kvarðans, komi til þess að hann 

verði gefinn út. Ætlunin var að útbúa aldursviðmið en þar sem úrtakið reyndist fremur lítið 

var fallið frá því.    

Umræða 

Markmið rannsóknarinnar var að skoða réttmæti og áreiðanleika íslenskrar útgáfu 

Lífsgæðakvarðans, auk þess að athuga hugsmíðarréttmæti mælitækisins. Rannsókninni var 

einnig ætlað að draga fram mynd af því hvernig lífsgæðum fjölskyldna fjögurra til átta ára 

fatlaðra barna er háttað hérlendis með tilliti til þess hvort fjölskyldur með ólíkan bakgrunn 

upplifi mismunandi styrk- eða veikleika þjónustu.   

Niðurstöður rannsóknarinnar sýndu að próffræðilegir eiginleikar Lífsgæðakvarðans 

voru viðunandi. Þáttabygging kvarðans hélt að mestu auk þess sem áreiðanleiki var 

fullnægjandi. Mat sérfræðinga á þýðingu kvarðans var gott og innihaldsréttmæti ásættanlegt.  

Niðurstöður rannsóknarinnar sýna jafnframt að veik jákvæð tengsl eru á milli mats á 

lífsgæðum og mats þátttakenda á þeirri þjónustu sem þeir hljóta og eru þær niðurstöður í 

samræmi við niðurstöður fyrri rannsókna (Summers o.fl. 2007; Summers o.fl., 2005). Tilgátan 

um tengsl milli lífsgæða fjölskyldna fatlaðra barna og þjónustu er því studd, þó að tengslin 

hafi ekki reynst jafn sterk og búist var við.  

Meðaltal mats á lífsgæðum hjá öllum þátttakendum var 4,1 sem gefur til kynna að mat 

þeirra á eigin lífsgæðum sé almennt mjög gott. Enginn munur er á mati karla og kvenna á 

lífsgæðum sem er í samræmi við rannsóknir Werner og félaga (2009).  

Nokkur óvissa kom fram í mati sérfræðings B á flokkun atriða á undirkvarða, en hana 

má að hluta til rekja þess að ekki var beðið um að raða þeim eftir forgangsröð, eða að flokka 
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ætti atriðin á einn undirkvarða eingöngu. Í mati sérfræðinganna komu jafnframt fram 

veikleikar á undirkvörðunum Tilfinningalegri velmegun og Uppeldisháttum. Undirkvarðinn 

Tilfinningaleg velmegun er aðeins fjögur atriði og var óljóst að tvö þeirra mætu í raun þá 

hugsmíð. Niðurstöður um hina þrjá undirkvarðana voru aftur á móti skýrar og þess eðlis að 

þeir mætu viðkomandi hugsmíð. Mat sérfræðinganna á inntaksréttmæti Lífsgæðakvarðans 

byggði því vel undir þrjá af fimm undirkvörðum Lífsgæðakvarðans. 

Undirkvarðinn Uppeldishættir var þó sérstaklega áhyggjuefni þar sem þessi þáttur 

kom ekki fram í þáttagreiningu. Atriði kvarðans hlóðust markvert á tvo þætti og því var sú 

ályktun dregin að fjögurra þátta lausn félli best að gögnunum. Þá benti sterk fylgni hans við 

aðra undirkvarða til þess að hann væri veikur fyrir. Ástæðu þess að þessi undirkvarði kom 

ekki fram hér með sama hætti og í erlendu útgáfu Lífsgæðakvarðans (Hoffman o.fl., 2006), 

má ef til vill rekja til menningarlegra þátta. Skilgreining almennings í Bandaríkjunum á 

stuðningi tengdum fötlun og samskiptum fjölskyldumeðlima getur verið frábrugðin þeirri sem 

tíðkast á Íslandi. Einnig er mögulegt að skörun atriða á undirkvörðum sé til komin vegna 

vankanta í þýðingu eða að efni staðhæfinga hafi ekki komist nægilega vel til skila.  

Samkvæmt þeim niðurstöðum sem fengust við samanburð einstakra undirkvarða má 

segja að tilfinningalegt álag sé sá þáttur sem hefur hvað mestu dreifingu þegar kemur að mati 

á lífsgæðum. Mat þátttakenda á undirkvarðanum Tilfinningaleg velmegun dreifðist frá lægstu 

einkunn til þeirrar hæstu á meðan mat á öðrum undirkvörðum var að jafnaði hærra og 

stöðugra. Af þessu má ætla að tilfinningalegum þörfum þátttakenda sé ekki sinnt í einhverjum 

tilfellum, þar sem afar misjafnt virðist vera hvernig þeim er mætt. Það skal þó tekið fram að 

mat þátttakenda á þessum þætti í heild var nokkuð yfir meðallagi. Sömuleiðis ber að hafa í 

huga mat sérfræðinga á atriðum þessa undirkvarða, þar sem óvíst er að atriðin meti í raun 

tilfinningalega velmegun.    
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Þær bakgrunnsupplýsingar sem aflað var, gáfu mynd af því hvernig fjölskyldur 

fatlaðra barna hérlendis mátu lífsgæði sín í tengslum við aðra þætti eins og þjónustu, 

fötlunargreiningu og mat þeirra á fötlun/skerðingu barnsins. Í rannsókninni kom fram að mat 

foreldra á fötlun/skerðingu barnsins skiptir verulegu máli þegar kemur að lífsgæðum þeirra. 

Þeir foreldrar sem telja fötlun/skerðingu barnsins væga eða mjög væga meta lífsgæði sín meiri 

en þeir sem meta fötlunina/skerðinguna sem mikla eða mjög mikla og er það í samræmi við 

niðurstöður Wang, Turnbull og félaga (2004). Tegund fötlunar virðist þó hins vegar ekki hafa 

áhrif á mat foreldra á lífsgæðum þeirra. Hér verður þó að hafa í huga að samanburður á 

mismunandi fötlunargreiningum er varhugaverður, þar sem um fremur lítið úrtak er að ræða 

og að stærstur hluti barnanna flokkaðist á einhverfuróf eða með þroskahömlun. Þetta 

vandamál var einnig til staðar í rannsókn Werner o.fl. (2009) þar sem algengasta fötlun barna 

var einhverfa. Ástæðu þess að framkvæmt var t-próf fremur en dreifigreining þegar mat á 

lífsgæðum var skoðað með hliðsjón af greiningu barnsins, má því einkum rekja til þess að 

fjöldi barna með einstakar fötlunargreiningar var fremur lítill. Einhverfa og þroskahömlun 

voru algengastar og því var viðeigandi að skoða þær greiningar sérstaklega í samanburði við 

aðrar.   

Svarhlutfall miðað við skilgreint þýði Greiningar og ráðgjafarstöðvar ríkisins var 

fremur dræmt eða 39% en samkvæmt munnlegum upplýsingum frá sérfræðingum 

Greiningarstöðvar þá er svörun í samræmi við aðrar póst og viðtalskannanir. Þrátt fyrir að 

30% svörun sé talin nægileg til að meta áreiðanleika og réttmæti mælitækja hefði verið 

æskilegra að fá hærra svarhlutfall en raun bar vitni. Þess ber þó að geta að álagið á þennan 

markhóp er mikið og því er svörunin nokkuð góð með teknu tilliti til þess.    

Sökum smæðar úrtaksins, þá skal niðurstöðum þessarar rannsóknar því tekið með 

fyrirvara. Úrtaksskekkja minnkar eftir því sem úrtak stækkar og þess vegna eru þau tengsl 
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sem fram koma í niðurstöðum rannsókna með litlu úrtaki líklegri til að koma fram fyrir 

tilviljun. 

 Erfitt er jafnframt að álykta um niðurstöður út frá þessu úrtaki, þar sem upplýsingar 

um þýðið reyndust í raun mjög óljósar. Mögulegt er að úrtakið endurspegli þýðið ekki með 

réttmætum hætti þar sem foreldrar/forráðamenn sem hefðu átt heima í þýðinu voru það að 

minnsta kosti í sumum tilvikum ekki. Vera má að hluti nýskráninga á GRR hafi sennilega 

ekki verið meðtaldar í þýðinu. Þá kom sú staða upp að einstaklingar sem ekki áttu heima í 

úrtakinu voru þar samt, en ábyrgðarmanni bárust athugasemdir frá þremur einstaklingum sem 

höfðu farið með barn sitt í gegnum greiningarferli hjá GRR án þess að fá greiningu en fengu 

samt sem áður boð um þátttöku í rannsókninni. Svarhlutfall er því óljóst þar sem fyrir liggur 

að úrtakið var ekki með þeim hætti sem lagt var upp með.   

Ábyrgðarmanni rannsóknarinnar bárust einnig aðrar athugasemdir. Tveir aðilar bentu á 

galla við spurningu 11 (Hverja af eftirfarandi greiningum hefur barnið?) í fyrri hluta 

könnunarinnar. Þar var einungis gefinn kostur á að merkja við eina greiningu barns en algengt 

er að fatlað barn hafi fleiri en eina greiningu. Þá voru tveir aðilar af erlendu bergi brotnir sem 

kváðust hafa átt í erfiðleikum með skilning á tilgangi rannsóknarinnar og því tóku þeir ekki 

þátt.  

  Lífsgæðakvarðinn grundvallast af ítarlegum megindlegum rannsóknum sem fram fóru 

í Bandaríkjunum. Sökum þess er í þýðingu tekið mið af sömu þáttum og atriðum sem þar voru 

dregin fram sem hvað mestu máli skiptu varðandi lífsgæði. Því má vera að mælitækið 

endurspegli ekki til fullnustu menningarlegan breytileika, þó reynt hafi verið að hafa úrtak 

eins fjölbreytilegt og fræðilega mögulegt þessum rannsóknum (Poston o.fl., 2003).  

 Nokkrir gallar voru á spurningum sem ætlað var að afla upplýsinga um bakgrunn 

þátttakenda. Sú spurning sem sneri að mati á þjónustu var sett á kvarða sem náði frá því að 

vera ófullnægjandi yfir í að vera framúrskarandi þjónusta. Eftir á að hyggja hefði verið 
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ráðlegra að hafa kvarðann frá því að vera ófullnægjandi þjónusta yfir í að vera fullnægjandi 

þjónusta. Rannsakendur veltu einnig fyrir sér hvort spurningar 15 og 16 enduspegluðu á 

réttmætan hátt mat fjölskyldunnar á þjónustu, þótt bæði hafi verið reynt að taka tillit til 

einstaklingsmiðaðrar og fjölskyldumiðaðrar þjónustu.    

 Orðalagi í spurningu 13 í fyrri hluta könnunarinnar; Heildarfjöldi barna í fjölskyldu 

(að fötluðu barni meðtöldu)?, var ábótavant. Spurningin hefði frekar átt að vera; Heildarfjöldi 

barna innan heimilisins að fötluðu barni meðtöldu. Spurning 14 í sama hluta; Hversu miklu 

eldra/yngra er næsta systkini? var gölluð. Næstsíðasti valmöguleikinn í þeirri spurningu hefði 

átt að vera 6 árum eða meira í stað 6 árum eða eldra. Milli þessara tveggja spurninga kom 

fram ósamræmi þar sem sex þátttakendur merktu við eitt barn í spurningu 13 en merktu ekki 

við valmöguleikann; Á ekki annað systkyni í spurningu 14.  

Út frá menningarlegu sjónarmiði þótti ráðlegast að láta þáttakendur meta einstök atriði 

kvarðans frá því að vera mjög ósammála til mjög sammála. Bandarísk útgáfa 

Lífsgæðakvarðans gengur ýmist út frá mati á mikilvægi (importance) eða ánægju 

(satisfaction) (megin svarsnið) þátttakenda með ákveðin atriði. Gæta þurfti þess að samhengi 

og inntak atriða og texta erlendu útgáfunnar skilaði sér í þýðingu og því var notast við 

fyrrgreint svarsnið á íslenska kvarðanum. Með því að láta þátttakendur meta atriði kvarðans á 

fimm stiga Likert kvarða frá mjög ósammála til mjög sammála verður samhengi þeirra 

skýrara og meira viðeigandi.  

Samkvæmt lögum um málefni fatlaðra nr. 59/1992 þá ber að veita fötluðum þá 

þjónustu sem gerir þeim kleift að lifa sem eðlilegustu lífi í samfélaginu. Reynist fötlun 

einstaklingsins það mikil að þjónustunni er ekki fullnægt innan almennrar þjónustu, þá skal 

veita viðkomandi þá stoðþjónustu sem þurfa þykir óháð búsetu. Í þessum lögum er þó lítið 

fjallað um hvernig lagt skuli mat á þá þjónustu sem fötluðum og fjölskyldum þeirra er veitt, 

en í 6. gr, lið nr. 2 er þó tekið fram að svæðisráð skuli „hafa eftirlit með að þjónusta, starfsemi 
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og rekstur stofnana samkvæmt lögum þessum séu í samræmi við markmið laganna“.  

Mælitæki líkt því sem hér hefur verið þýtt og staðfært mætti því hugsanlega nota í þessum 

tilgangi. 

Lífsgæðakvarði fjölskyldna fatlaðra barna hefur sannað sig sem réttmætt, áreiðanlegt 

og skilvirkt mælitæki, þegar kemur að mati á áhrifum þjónustu á fjölskyldur fatlaðra barna 

(Summers o.fl., 2005). Þar sem niðurstöður þessarar rannsóknar benda til þess að 

þáttabygging, áreiðanleiki og hugsmíðarréttmæti íslenskrar útgáfu mælitækisins séu 

viðunandi, ætti það að efla réttmæti þess að nota það í þeim tilgangi hérlendis. Frekari 

rannsókna á samleitniréttmæti og áreiðanleika endurtekinna mælinga er þó þörf áður en draga 

megi þá ályktun að mælitækið sé fullgilt til notkunar við mælingu á lífsgæðum og áhrifum 

þjónustu.  

Niðurstöður rannsóknarinnar geta gefið vísbendingar um hvernig málum er almennt 

háttað á sviði þjónustu fyrir fjölskyldur fatlaðra barna hérlendis. Þær niðurstöður sem fengust 

voru notaðar til að draga fram viðmið um lífsgæði fjölskyldna fjögurra til átta ára fatlaðra 

barna hér á landi. Þau viðmið geta nýst í framtíðinni þegar gera á áætlun um þjónustu eða 

meta þá þjónustu sem fjölskyldurnar hljóta. Hafa verður í huga að viðmið þessi lúta eingöngu 

að fjölskyldum fjögurra til átta ára barna og því er nauðsynlegt að frekari rannsóknir fari fram 

á notagildi kvarðans yfir breiðara aldursbil. 
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Viðauki B 

Tafla B1. Búseta, menntun og mánaðarlegar heildartekjur heimilis þátttakenda 
 

                                 Fjöldi  Hlutfall (%) 
 

Póstnúmer 

   100-299              106        67,9   

   300-399               9         5,8 

   400-499             6         3,8 

   500-599               5         3,2 

   600-699                        20        12,8 

   700-799               1         0,6 

   800-899               8         5,1 

   900-999               1         0,6 

Menntun þátttakenda 

   Grunnskólapróf               30               19,2 

   Stúdentspróf               16        10,3 

   Iðnmenntun eða starfsnám         20        12,8 

   Grunnnám í háskóla              48        30,8 

   Framhaldsnám í háskóla            28         17,9 

   Annað nám                13         8,3 

   Vantar                 1           0,6 

Mánaðarlegar heildartekjur heimilisins  

   Milli 100.000 og 199.000     9         5,8  

   Milli 200.000 og 299.000          18        11,5  

   Milli 300.000 og 399.000          27        17,3  

   Milli 400.000 og 499.000          34        21,8 

   Milli 500.000 og 599.000          21        13,5 

   Milli 600.000 og 699.000          10         6,4 

   Milli 700.000 og 799.000          14         9,0 

   Meira en 800.000               20        12,8 
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