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Utdrattur
Rannsokn pessi var tvipaett. I fyrsta lagi var Lifsgeedakvardi fjolskyldna fatladra barna (The
Beach Center Family Quality of Life Scale) pyddur og stadfzerour og i 60ru lagi var kvardinn
forpréfadur. Beidni um patttdku var send 6llum foreldrum og forrddamoénnum fatladra barna
feeddum & arunum 2002 til 2006 (N = 414). Eitt hundrad og sextiu manns, eda 38,6% svorudu
kénnuninni sem fram for med rafrenum hatti. Kynjahlutfall i hopi svarenda var 84% konur
og 16% karlar. 1 1j6s kom ad proffradilegir eiginleikar islenskrar Gtgafu Lifsgaedakvardans
eru vidunandi. Fjogurra patta lausn féll p6 betur ad gognunum heldur en fimm patta lausn
bandariskrar frumuatgafunnar. Hugsmidarréttmaeti reyndist gott pegar 4lit sérfreedinga var
borid saman vid pattagreiningu kvardans. Pa komu fram tengsl 4 milli lifsgeda fjolskyldna
fatladra barna og mats 4 pjonustu. Frekari rannsokna er porf par sem sma0d og hugsanleg

skekkja urtaksins hefur 4hrif 4 areidanleikamat melitekisins.

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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Lifsgzedi fjolskyldna fjogurra til tta ara fatladra barna 4 Islandi arié 2010:

byding, stadfzersla og forprofun the Beach Center Family Quality of Life Scale

Nokkud hatt hlutfall einstaklinga byr vid skerdingu eda fotlun sem hamla peim i
daglegu amstri. Ahrifa fotlunar geetir vida i lifi vidkomandi og geta medal annars falist i
skertum adgangi ad nami, vinnu og busetu, auk pess sem erfidara getur verid fyrir fatladan
einstakling ad stofna fj6lskyldu, ala upp barn, stunda félagslif eda nyta sér almenn réttindi
eins og kosningarétt (United Nations, 2007). A heimsvisu er talid ad raimlega 650 milljonir
manna séu fatladar og sé litid til fjélskyldna peirra samhlida pessum tolum, pa ma atla ad
fotlun af einhverju tagi hafi dhrif 4 lif um tveggja milljarda manna (United Nations, 2007).

Ahrif fotlunar 4 fjolskylduna eru margvisleg og reynir verulega a likamleg,
tilfinningaleg og fjarhagsleg bjargrad hennar (Summers o.fl. 2007). Kréfur foreldra fatladra
einstaklinga um utanadkomandi studning hafa stundum verid alitnar 6raunhafar eda ad
foreldrar veru taldir 1 afneitun hvad vardar umfang fotlunar barns peirra (Turnbull, 2004).
Fjolskyldusambondin geta med tilkomu fatlads barns breyst 4 pann hatt ad sum peirra
styrkjast 4 medan onnur bida hnekki (Brown, Anand, Fung, Isaacs og Baum, 2003). Virkni
fjolskyldunnar virdist 1 flestum tilfellum dragast saman vegna pess tima og orku sem fer i ad
sinna peim fatlada (Case, 2000; McGuire, 2004), sem jafnframt getur leitt til tilfinningalegrar
ormognunar (Cunconan-Lahr og Brotherson, 1996). Samkvamt Nachshen og Jamieson
(2000) pa telja peir foreldrar sem 4alita studning peirra vid fatlad barn sitt vera askorun, ad
verulega dragi Ur lifsgedum peirra s6kum pess alags og streitu sem fylgir pvi ad sinna
barninu. Foreldrar hafa p6 bent 4 ad studningur vid fatlad barn peirra geti badi haft jakvaed og
neikveed ahrif 4 lif peirra. Jakveedu ahrifin birtast einkum 1 pvi ad bjargrad eflast, en pau
neikveadu felast hins vegar 1 ad studningur foreldranna getur leitt til streitu og innbyrdis ataka

milli peirra (Wang, Mannan, Poston, Turnbull og Summers, 2004).
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Allt eru petta peettir sem geta haft ahrif 4 eda samtvinnast lifsgedum fjolskyldunnar
med einum eda 6drum hetti, enda ma etla ad lifsgaedi séu ekki einvordungu had stokum
pattum i lifi f6lks, heldur samspili fjolmargra patta. I pessari rannsékn er tlunin ad skoda
lifsgaedi fjolskyldna fatladra barna og tengsl peirra vid pa pjonustu sem pessar fjolskyldur
hljota.

Pegar einn eda fleiri fjolskyldumedlimir eru fatladir, pa verdur ad hafa til hlidsjonar ad
aorir 1 fjolskyldunni geta einnig purft 4 pjonustu eda adstod ad halda vegna peirra breytinga
sem & lifi peirra verda. Sa studningur sem fjolskyldum fatladra barna stendur til boda hefur
mikid ad segja um hvernig pessum fjolskyldum reidir af og par med hvernig paer meta
lifsgaedi sin (Brown o.fl., 2003). Hérlendis hefur enn sem komid er, ekkert meeliteki verid
pytt eda proad, sem varpad getur 1josi & hvernig lifsgeedum pessara fjolskyldna er hattad og
gaf st stadreynd tilefni til framkvemdar pessarar rannsoknar. Fj6lmargir erlendir
lifsgaedakvardar standa til boda, en sa kvardi sem hér er @tlunin ad pyda og stadfzera nefnist
The Beach Center Family Quality of Life Scale (Lifsgedakvardinn). Mogulega veri haegt ad
nota einstaklingsbundinn kvarda sem metur lifsgaedi hvers einstaklings innan fjolskyldunnar
og reyna pannig ad draga fram heildrena mynd af pvi hvernig lifsgeedum hennar er hattad. Su
meling beinist p6 adeins ad pvi sem er ad gerast 1 lifi vidkomandi fjélskyldumedlims & medan
lifsgaedi fjolskyldunnar i heild eru had pvi sem er ad gerast hja 6llum i fjolskyldunni. begar
lifsgeedi fjolskyldna eru metin er pvi mikilveegt ad hafa parfir annara fj6lskyldumedlima til
hlidsjonar. Rannsokn Poston og félaga (2003) 4 lifsgaedum stydur petta par sem fram kemur
ad umtalsverdur munur er 4 einstaklingsbundnum lifsgeedum og lifsgedum fjolskyldunnar.

Meginastada pess ad radist er i pydingu pessa kvarda fremur en annars er einkum
margpaett og hagnytt gildi hans. Lifsgeedakvardann ma nota sem meliteki fyrir geedi pjonustu
eda ihlutunar par sem synt hefur verid fram 4 ad sterk tengsl eru 4 milli lifsgeda fjolskyldna

fatladra barna og gaeda peirrar pjonustu sem per hljota (Summers o.fl. 2007; Summers o.fl.,
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2005). Kvardinn getur pvi verid mikilvaegt matstaki pegar kemur ad stefnumoétun i malefnum
fjolskyldna fatladra einstaklinga (Wang og Brown, 2009) auk pess sem fyrirlogn hans er
fljotleg og urvinnsla einfold. Par ad auki ma nota kvardann sem malingu 4 gagnkveemum
fjolskyldutengslum (Hoffman, Marquis, Poston, Summers og Turnbull, 2006). Samhlida
pydingu og stadfaerslu Lifsgedakvardans verdur kvardinn forprofadur medal fjolskyldna
fjogurra til atta ara fatladra barna hérlendis, med pad ad sjonarmidi ad greina hvort lifsgaedi
peirra endurspegli mat 4 thlutadri pjonustu. Einnig verdur skodad hvort paettir eins og
fotlunargreining barns og mat foreldra 4 fotlun eda skerdingu barnsins hafi dhrif 4 mat pessara

fjolskyldna 4 lifsgedum beirra.

Fotlun

Samkvemt upplysingum fra Sjonarholi- radgjatarmidstdo (2010) hafa um 4000-5000
born hérlendis porf fyrir sérirredi vegna fotlunar, langvinnra sjukdéma, athyglisbrests med
eda an ofvirkni, misproska eda annarra fravika. I flestum tilfellum purfa pessir einstaklingar 4
frekari studningi fra samfélaginu ad halda en peir ella pyrftu, 1 peirri vidleitni ad 6dlast aukin
lifsgaedi. Ut fra mannudarsjonarmidum er pad pvi skylda samfélagsins ad veita pann studning,
enda ohett a0 alykta ad lifsgaedi fatladra einstaklinga og fjolskyldna peirra aukist ef komid er
til mots vid parfir peirra. Raphael, Renwick, Brown og Rootman (1996) benda ennfremur 4 ad
aukin lifsgaedi séu afleiding pjonusturadstafana, sem jafnframt endurspeglar mikilvagi pess
ad veita pessum fjolskyldum pa adstod sem peer purfa.

[ skilgreiningu Alpjodaheilbrigdisstofnunarinnar (WHO) kemur fram ad fotlun er
flokid fyrirbaeri sem endurspeglast i samspili milli ferni vidkomandi einstaklings og
eiginleika samfélagsins sem hann eda hun lifir i (World Health Organization, 2010). Ut fra
flokkunarvidmidum Greiningar- og radgjafarstoovar rikisins (GRR) nar fotlun yfir
proskahémlun, 6tilgreinda proskahdmlun, medfeddar proskaraskanir, malhomlun,

einhverfuro6f, hreyfihomlun/Cerebral Palsy, vodva-/taugasjukdoma,
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fjolfotlun/hrérnunarsjukdoéma, blindu/sjonskerdingu, hofudaverka og pegar frumgreining er
6lj6s (Greiningar- og radgjafarstod rikisins, 2009). Samkvamt Félagsmalaraduneytinu (2006)
telst folk fatlad ef pad byr vid likamlega, andlega eda vitsmunalega skerdingu eda hefur
verulega skerta skynjun sem getur, ef vixlverkun milli pessara patta er til stadar, komid i veg
fyrir virka og fulla patttoku peirra i samfélaginu. Fétlun er pvi pad astand sem skapast pegar
einstaklingur parfnast fjolpeettrar pjonustu og adstodar til langs tima vegna alvarlegrar
proskardskunar eda annarrar feerniréskunar (Greiningar- og radgjafarstod rikisins, e.d.a). St
skilgreining sem notud er a Islandi er pvi i samraemi vid skilgreiningu WHO.

Helstu fatlanir barna sem leida til tilvisunar til GRR eru einhverfa, blinda,
hreyfihdmlun og proskahdmlun (Greiningar- og radgjafarstod rikisins, e.d.b). Jafnframt er
proskahdmlun algengasta fotlun barna hérlendis en 1% barna fa slika greiningu
(Félagsmalaraduneytio, 2006).

Ahrif fotlunar 4 fjolskyldur. Fatlad barn getur umbreytt tengslum og sambondum
fjolskyldumedlima (Brown o.1l., 2003). Hja sumum fjolskyldum taka pessi sambond
stakkaskiptum sem ad hluta til ma rekja til 6vissu um heilsufar barnsins eda aukinnar
abyrgoar sem 16g0 er 4 fjolskyldumedlimi. Atla ma a0 til einhverra 4taka komi innan
fjolskyldunnar vegna pessa, en 4 hinn boginn geta fjolskyldutengslin eflst og ordid nénari
fyrir vikid (Brown o.fl., 2003). Rannsékn Case (2000) syndi ad foreldrar fatladra barna taka
minni patt i félagslifi eftir feedingu peirra sokum tima- og orkuskorts eda vegna takmarkadra
tekifera. McGuire (2004) bendir einnig & ad skortur 4 studningi og sé timi sem fer i uménnun
fatlads barns geti dregid ur virkni og vellidan fjolskyldunnar og jafnvel komid nidur &
atvinnupatttoku umsjaradilanna. P4 hefur pvi verid haldid fram ad pad alag sem skapast vid
umsja fatlads barns, auki likurnar & punglyndi foreldra (Olsson og Hwang, 2001).

Eitt helsta umreeduefni foreldra sem fram kom i eigindlegri rannsokn Bernheimer og

Weisner (2007), um pau ahrif sem fotlun einstaklings hefur a fj6lskyldu hans, var adlogun
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fjolskyldunnar ad breyttu fjolskyldumynstri. St adlogun sem & sér stad medal pessara
fjolskyldna felst adallega i pvi ad bregdast vid hversdagslegum adsteedum en ekki endilega
sem bjargrad gegn streitu. Foreldrar telja ad adlogunin sé hvorki jakvad né neikved, en hiin
motist ad mestu leyti af menningu, gildum og markmidum fjolskyldunnar (Bernheimer og
Weisner, 2007).

batttakendur i ranns6kn Brown og félaga (2003) téldu ad verulega reyndi 4 tengsl
fjolskyldna fatladra barna pegar til lengri tima veeri litid, sérstaklega medal barnmargra
fjolskyldna. Pad ad purfa ad ala upp fleiri born, ad fotludu barni medtdldu, dsamt pvi ad vera
haldin ¢vissu um framtidardetlanir vardandi pjonustu, voru paettir sem hugsanlega gatu dregid
ur gedum fjolskyldutengsla. Efnislegar og tilfinningalegar krofur fjolskyldna fatladra barna
eru vanalegast herri en ella og pvi er studningurinn sem peer fa fra 60ru folki, mikilvegur
pattur i lifsgeedum peirra (Brown o.fl., 2003). Svo virdist p6 sem meirihluti fjolskyldna
fatladra barna fai mjog litinn studning sem maetir raunverulegum porfum peirra (practical
support) fra attingjum, vinum eda nagronnum. Tilfinningalegur studningur sem pessar
fjolskyldur hljota getur par ad auki verid breytilegur hvad vardar magn og gaedi, ekki sidur en
hvadan hann kemur (Brown o.f1., 2003).

Pjonusta vid fjolskyldur fatladra barna hefur veruleg ahrif pegar kemur ad lifsgedum
peirra, par sem bent hefur verid 4 ad sterk tengsl eru & milli lifsgaeda fjolskyldna fatladra
barna og geda peirrar pjonustu sem peim stendur til boda (Summers o.f1., 2007). St stadreynd
ad mogulegt er ad mela lifsgaedi fjolskyldna fatladra barna 4 réttmaetan og areidanlegan hatt,
gefur pvi til kynna a0 lifsgaoi peirra megi nota sem melistiku fyrir geedi pjonustu og
samvinnu milli adila (partnerships) pegar kemur ad aztlanagerd og snemmtaekri thlutun

(Summers o.1l., 2007; Summers o.fl., 2005).
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Lifsgaedi

Undanfarin misseri hefur umradan um velferd og lifsgadi folks verid fyrirferdarmikil
enda verdur pad a0 teljast edlileg krafa ntitimasamfélaga ad hagur pegna peirra sé hafdur i
fyrirrami. Segja ma ad velferdar- og lifsgaedahugtokin séu afar samtvinnud par sem pau fela
almennt 1 sér a0 hverjum og einum s¢ skapadur vettvangur sem gerir honum kleift ad upplifa
sem hagstaodust lifsskilyroi.

bratt fyrir a0 lifsgaedahugtakid sé tiltdlulega nytt af nalinni pa hefur pad verid notad a
svidi leekninga og heilsu um nokkurt skeid. Hagnytt gildi lifsgeedahugtaksins hefur p6 einkum
endurspeglast i notkun pess vid mat a pjonustu, vid préun aztlana og i stjornunarferlum,
medal annars 4 svidi menntunar (Halpern, 1993; Snell og Vogtle, 1997), heilsugaslu (Coulter,
1997; Duquette, Dupius og Perrault, 1994; Nordenfelt,1994; Renwick, Brown og Nagler,
1996) og proskahamlana (Keith, Heal og Schalock, 1996; Schalock, 1996, 1997). b4 er i
auknum meli farid ad nota lifsgaedi sem malikvarda vid mat & dhrifum pjonustu fyrir fatlada
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 4 hugtakinu lifsgaedi (quality of life) hafa ymist verid
afar prongar (unidimensional) eda margvidar (multidimensional) og einkennst af
sameiginlegum pattum. Meginmunurinn milli skilgreininga hefur einkum falist i nalgun a
hugtakinu og pa einna helst pegar kemur ad vidfedmi, flokkun og fraedilegri nakvaemni
(Parmenter, 1994).

begar litid er yfir rannsoknir & pessu svidi, virdast flestir visindamenn vera sammala
um ad lifsgedi séu had hugrenu mati eda skynjun einstaklingsins, en ad mikilvaegt sé¢ p6 ad
taka mid af hlutleegum pattum samhlida. Skilgreining a lifsgeedum sem litur framhja hlutleegu
mati & lifsskilyrdum getur p6 verid sérstaklega 6fullnaegjandi fyrir hagsmuni peirra sem eru

vidkvemir fyrir eda eiga undir hogg ad sekja a einhvern hatt (Felce og Perry, 1995).
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Liu (1975) bendir 4, i einni af elstu rannsoknum & svidi lifsgaeda, ad lifsgedahugtakid
sé 1 raun nyyroi yfir velferd einstaklingsins og pad umhverfi sem hann lifir og hraerist i. Hann
telur a0 pratt fyrir ad lifsgedi séu breytileg milli einstaklinga, milli stada og fra einum tima til
annars, pa megi pad ekki draga ur vidleitni okkar til ad skilgreina og meela lifsgaedi. Hugtakid
geti verid afar mikilveegt pegar kemur ad pvi ad greina patti sem studla ad baettum lifsgedum
asamt pvi ad gripa timanlega til adgerda vid ad hamarka lifsgadi folks & skilvirkan hatt.

ftarleg samantekt Schalock (2000) 4 skilgreiningu a lifsgaedahugtakinu, bendir til pess
a0 lifsgaedi hvers og eins dkvardist 1 grunninn af eftirfarandi atta pattum: Andlegri velferd
(emotional well-being), personulegum proska (personal development), sjalfstadi (self-
determination), samskiptahaefni (interpersonal relations), félagslegri stodu (social inclusion),
réttindum (rights), efnislegri velferd (material well-being) og loks likamlegri velferd (physical
well-being). Hann telur jafnframt ad visindamenn hafi sammalst um prennt pegar kemur ad
lifsgedum. 1 fyrsta lagi ad lifsgaedi séu huglaegt fyrirbaeri, i 6dru lagi ad einstaklingar meti
meginpaetti lifsgeeda 4 mismunandi hatt og 1 pridja lagi ad pad mat sem hver og einn leggur i
hvern patt fyrir sig, taki breytingum yfir mismunandi timabil i 1ifi vidkomandi einstaklings.

bessar nidurstodur samramast mati Carr, Gibson og Robinson (2001) par sem beir
telja a0 lifsgaedi séu hugleg vidomid og skynjun & peim séu had einstaklingsbundnu mati. beir
benda 4 ad matid fari alla jafna eftir ventingum, adstedum og tima i lifi hvers og eins.
Browne og félagar (1994) telja jafnframt ad lifsgaedi séu had samspili ytri adsteedna i lifi
einstaklingsins og skynjunar hans 4 peim. S¢ horft til pessa, pa geta einstaklingar sem glima
vid sama vandamalid metid lifsgaedi sin 4 gjordlikan hatt. Mikilvegt er pvi ad mat &
lifsgeedum einstaklinga taki mid af sem flestum viddum asamt huglegu og hlutleegu mati
peirra (Haukur Freyr Gylfason, Linda M. Porsteinsdottir og Zuilma Gabriela Sigurdardottir,

2005).
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Felce og Perry (1995) telja ad hlutlegt eda huglegt mat &4 afmdrkudu svidi lifs (/ife
domain) sé eingdngu hagt ad tilka i samhengi Ut fra mikilvaegi pess fyrir einstaklinginn. Til
demis geta tekjur haft litil ahrif 4 lifsgaedi einstaklings sem ekki adhyllist efnishyggju, jafnvel
pott anegja med tekjur (til deemis ad paer séu nagilegar til ad uppfylla personulegar parfir)
geti samt sem adur vegid pungt. Felce og Perry (1995) skilgreindu lifsgaedi sem samband
lifsskilyrda og personubundinnar anagju, par sem ahersla er 16gd 4 ad tekid sé mio af

personulegum gildum, metnadi og ventingum (sja mynd 1).

Lifsskilyroi

(life conditions) —\
i
B
oy :
= Lifsgaoi
5
&
¥
Personubundin /
anegja \ )
(personal

satisfaction)

Mpynd 1. Hugtakabinding Felce og Perry (1995) & lifsgaedum.

Samkvamt Costanza og félogum (2008) pa fela lifsgaedi i sér hversu vel hlutlegum
porfum einstaklingsins eda hopsins er fullnegt med hlidsjon af hugleegu mati vidkomandi 4
pvi hvernig pessum porfum er maett (sja mynd 2). Tengslin milli pess hvort mannlegum
porfum er fullnegt og huglagrar velferdar (subjective well-being) eru sidan had pvi breytilega
gildi sem einstaklingar, hopar eda menning gefa pvi ad uppfylla pessar parfir i samanburdi vid

alra.
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Mynd 2. Lifsge0i sem samspil mannlegra parfa og huglaegrar skynjunar a fullnegingu peirra
(Costanza o.11., 2008).

Lifsgaeoi fjolskyldna. Hugtakinu lifsgaeoi fjolskyldna (Family quality of life) er &tlad
a0 draga fram i vidu samhengi pa jakvadu og neikvadu petti sem mogulega geta haft dhrif &
mat fjolskyldna & lifsgeedum peirra (Werner o.1l., 2009). Hugtakid hefur grundvallast og
motast ut fra skilgreiningum og maelingum & einstaklingsbundnum lifsgaeedum, sem jafnramt
hafa verid 1 préun fra attunda aratug sidustu aldar (Poston o.1l., 2003). Hinga0 til hafa
rannsoknir 4 lifsgeedum pvi ad mestu midast vid einstaklinga fremur en fjolskyldur (Chipuer,
Bramston og Pretty, 2003; Meuleners, Lee, Binns og Lower, 2003) og ba hafa pessar
rannsOknir einkum beinst ad folki med sjukdoma (Moons o.1l., 2005; Stiggelbout, Vogel-
Voogt, Noordijk og Vlieland, 2008).

Samkvamt Turnbull o.l. (2000) pa samanstendur fjolskylda af einstaklingum sem lita
a sig sem hluta af fjolskyldu, hvort sem peir eru blodskyldir, giftir eda ekki og veita hverjir
0d0rum reglulega studning og umhyggju (vitnad til i Park o.fl., 2003). Lifsgedi fjolskyldna
endurspegla pau ahrif sem lifsgadi einstakra medlima innan fj6lskyldunnar hafa & hana og

samskipti innan hennar, sem sidan leida af sér lifsgaedi fjolskyldunnar i heild (Poston o.fl.,
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2003). Nyleg skilgreining Zuna, Summers, Turnbull, Hu og Xu (2009) felur i sér a0 lifsgaedi
fjolskyldna sé sameiginleg upplifun fjolskyldumedlima & velferd fjolskyldunnar, sem
jafnframt er had samspili einstaklingsbundinna og fjolskyldumidadra parfa.

Turnbull og félagar (2000) telja aod lifsgaedi fjolskyldunnar felist i ad henni séu
skapadar adstaedur par sem porfum hennar er meett, ad fjolskyldumedlimir njoti samvista sem
fjolskylda og eigi moguleika & ad framkveema hluti sem eru peim mikilvaegir (vitnad til i Park
o.fl., 2003). Brown og Brown (2004) benda 4 a0 aukin 4hersla a lifsgaedi fjolskyldna komi
fram 1 vidurkenningu 4 pvi hversu mikilveegu hlutverki fj6lskyldan pjonar i nitimasamfélagi
(vitnad til i Werner o.1l1., 2009).

A undanférnum arum hefur aukinn ahugi 4 lifsgeedum fijolskyldna gert vart vid sig, en
hann ma rekja til peirrar stefnu 4 alpjodavisu ad fera eigi einstaklinga med fotlun ut af
stofnununum og treysta fremur 4 heimili peirra sem framtidaradsetur (Brown o.fl., 2003).
Meginmarkmid rannsokna & lifsgeedum fjolskyldna fatladra barna er p6 ad leita leida til ad
hamarka pau, asamt pvi ad greina hvernig stefnumoétun og pjonusta getur stutt vid pessar
fjolskyldur & sem skilvirkastan méata (Isaacs o.fl., 2007).

Arid 1997 var sett 4 fot alpjodlegt verkefni (International Family Quality of Life
Project) sem @tlad var a0 gera einstaklingum kleift ad meta lifsgadi sin med hlidsjon af eigin
fjolskyldu (Renwick, Brown og Raphael, 1997). Verkefnid var fyrsta frumkvaedio a
alpjodlegum vettvangi 4 svidi lifsgzda fjolskyldna, par sem visindamenn fra Astraliu, Kanada
og Israel toku héndum saman. Nidurstodur pessa verkefnis drogu fram niu peetti er pottu hvad
mikilvaegastir fyrir fjolskyldulif og voru peir eftirfarandi: Fjolskyldusambond (family
relationships), heilsa fjolskyldunnar (health of the family), studningur fra pjonustuadilum
fatladra (support from disability-related services), starfsferill (careers), tomstundir og
afpreying (leisure and recreation), ahrif gildismats (influence of values), fjarhagsleg velferd

(financial well-being), samfélagstengsl (community interaction) og studningur fra 60rum
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(support from others). bessar nidurstodur gerdu pad ad verkum ad préud var konnun i peim
tilgangi ad mala lifsgaedi fjolskyldna, med hlidsjon af 4dur utgefnum rannséknum er fjélludu
um einstaklingsbundin lifsgaedi. Upphafleg utgafa pessa meelitaekis bar heitid Family Quality
of Life Survey — FOQOLS-2000 en hefur verid endurbatt og heitir ntt Family Quality of Life
Survey — FQOLS-2006 (Brown o.fl., 2006) (sja toflu Al).

Jafnvel pott rannsoknir & einstaklingsbundnum lifsgeedum hafi komist 4 pad gott skrid
ad nokkud opinber satt hafi nddst um skilgreininguna a peim, pa er skilgreiningin 4 hugtakinu
lifsgaedi fjolskyldna & byrjunarstigi. Afar itarleg gagnagreining Poston og félaga (2003) &
eigindlegum rannséknum er varda lifsgedi, leiddi i j6s ad munurinn 4 einstaklingsbundnum
lifsgeedum og lifsgedum fjolskyldna er umtalsverdur. Lifsgadi einstaklingsins beinast
eingdngu ad pvi sem er ad gerast i hans 1ifi, 4 medan lifsgedi fjolskyldunnar i heild eru einnig
had pvi sem er ad gerast 1 lifi einstakra fjolskyldumedlima.

b4 hafa skiptar skodanir verid 4 pvi hvort lifsgedi fatladra einstaklinga séu hdd somu
pattum og lifsgeedi heilbrigdra einstaklinga. Schalock (1999) heldur pvi fram ad svo sé, en
Hatton (1998) fullyrdir hins vegar ad reynsla fatladra geti verid takmorkunum had vegna
peirra hafta sem fotlunin leidir af sér. Pessi takmarkada reynsla geti sidan valdid pvi ad
lifsgeedin verdi metin 4 annan hatt en ella.

Mikilvagi pess ad adgreina lifsgedi fjolskyldunnar fra lifsgedum einstaklingsins
felast pess vegna einkum 1 pvi hversu frabrugdin hugtokin raunverulega eru og pa sérstaklega
pegar fatladur einstaklingur er hluti af fj6lskyldunni. Hver einstaklingur innan fj6lskyldu litur
alla jafna 4 sig sem hluta af henni og ef hann 4 ad leggja mat 4 lifsgaedi fjolskyldunnar 1 heild,
pa verdur hann ad taka mid af porfum annarra einstaklinga innan fjélskyldunnar samhlida
sinum eigin.

Poston og félagar (2003) flokkudu lifsgaedi fjolskyldna i einstaklingsmidada og

fjolskyldumidada peetti og 4 mynd 3 ma sja nanari utlistun 4 peim. begar gerdur er
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samanburdur 4 fjolskyldum fatladra barna og heilbrigdra hvad pessa patti vardar, pa birtist
helsti munurinn einkum i samskiptum fjolskyldumedlima og uppeldishattum (Poston o.fl.,
2003). Fjolskyldur fatladra barna telja sig auk pess purfa & frekari studningi ad halda til ad
gera peim kleift ad framkvaema hluti saman sem fjolskylda eda taka patt i tomstundum med

060rum bornum sinum (Poston o.f1., 2003).

Lifsgaedi fjilskyldna
(Family quality of life)

Emstaklingsmioud svid Fjolskyldumiond svid
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tAdvacacy’ CEmoEionl
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Mynd 3. Tiu svid lifsgeda fjolskyldna (Poston o.l., 2003).

[ 1j6s hefur komid ad rannsoknir sem beinst hafa ad ahrifum pjonustu 4 fjolskyldur
fatladra barna, eru frabrugdnar rannsoknum 4 éhrifum pjénustu a fjélskyldur almennt, par sem
studst hefur verid vid mismunandi hugtakamyndun lifsgaeda (Summers o.fl., 2005).Ymsar
hugmyndir hafa verid lagdar fram med pad ad sjonarmidi ad fa og skilgreina sem hentugasta
melingu (outcomes) a pjonustu (Bailey o.fl., 1998; Bailey og Bruder, 2004; Roberts,
Innocenti og Goetze, 1999). Helstu undirstoduatridi pessara draga hafa tengst pvi ad auka getu
foreldra 1 ad afla sér studnings og félagsskapar, ad efla getu fjolskyldunnar i ad beita

hentugum uppeldishattum, ad hjalpa fjolskyldum ad koma upp studningsneti og loks ad baeta
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heilsu og velferd fjolskyldunnar i heild (Summers o.fl., 2005). Summers og félagar (2005)
hafa skilgreint nidurstéour (outcomes) mats a lifsgeedum fjolskyldna fatladra barna ymist sem
pau jakvedu eda neikvaedu ahrif sem fjolskyldurnar upplifa vegna studnings og pjonustu til
handa peim og/eda fotludum bornum peirra.

bar sem éhrif fotlunar 4 fjolskylduna geta verid afar vidtek (Summers o.f1. 2007) er
liklegt ad adrir fjolskyldumedlimir purfi 4 pjonustu eda adstod ad halda samhlida peim
fatlada. Maliteki sem tekur pessi dhrif inn i myndina etti pvi ad vera réttmaetara en énnur vid
melingar 4 lifsgeedum pessara fjolskyldna. Smith-Bird og Turnbull (2005) benda 4 i pessu
sambandi ad notkun fj6lskyldumidadra lifsgeedakvarda i virknimati (functional assessment),
s¢ mjog 0flug adfero til ad proa og veita studning vid fjolskyldur og fatlada einstaklinga innan
peirra. Par a0 auki metur nytsamlegt meelitaeki lifsgeda fjolskyldna, 4 lifsgedi fjolskyldnanna
sem heild par sem tekid er mid af porfum allra medlima peirra (Summers o.fl., 2005). Hagnytt
melitaeki er somuleidis stutt, audvelt i fyrirlogn og samberilegt 6drum pjonustutengdum
melitekjum (Summers o.f1., 2005).

Lifsgzedi ut fra menningarlegu sjonarmidi. Ljost er ad ekki hefur nadst almenn satt
um hvort eda hversu mikil dhrif menningarlegir pettir hafa 4 lifsgadi, eda hvort samanburdur
a lifsgeedum milli menningarsamfélaga sé i raun mogulegur. bPar sem lifsgaedi eru afar
einstaklingsbundin og had huglaegu mati hvers og eins (Carr o.l., 2001; Felce og Perry,1995)
pa ma @tla ad mat folks a lifsgeedum sé jafn breytilegt og mannkynid sjalft. Eflaust er
omogulegt ad segja hvort menning hafi afgerandi ahrif 4 pad hvernig folk metur lifsgadi sin
en buast ma vid ad skodanir og mat folks litist ad verulegu leyti af pvi umhverfi sem pad
prifst i. b6 eru dkvednar visbendingar um ad einstakir pattir lifsgeda séu sammannlegir tt fra
menningarlegu sjonarmidi (Verdugo, Cérdoba og Gomez, 2005) p6 svo ad folk leggi ad alla

jafna misjafnlega mikio vaegi i pessa patti.
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Vert er ad skoda sérstaklega hvort lifsgedi séu ad einhverju leyti bundin menningu,
pegar a@tlunin er ad pyda og stadfzera erlend meliteki. Ad mati Barth (1999), pa hefur
menningarlegur breytileiki fengid of litla athygli vid rannsoknir 4 lifsgedum. Hann telur ad
samanburdur milli menningarsamfélaga 4 pattum sem teljast falla undir lifsgeedi sé ekki
réttleetanlegur, einkum par sem vagi hvers og eins getur verid 6likt fra einum menningarhdpi
til annars. bPattir sem ymist eru metnir sem godir, eftirsoknarverdir, bannadir eda
vidurstyggilegir, eru mjog breytilegir medal pjoda. bvi myndu ndkvemlega somu
kringumstedur gefa afar fjolbreytilega utkomu, hvad vardar skynjud lifsgedi innan
mismunandi samfélaga (Barth, 1999).

[ rannsékn de Haes og Olschewski (1998) var kannad hvort hagkvamt og areidanlegt
veeri ad mela lifsgaedi med Rotterdam Symptom Checklist (RCLS) 1 pvermenningarlegum
rannsoknum. | stuttu mali gafu nidurstodur peirra til kynna ad gerlegt veeri ad nota melitaekid
i peim tilgangi, par sem proffredilegir eiginleikar reyndust vidunandi. P6 matti greina
kerfisbundinn mun & lifsgedum milli menninga, sem jafnframt gefur visbendingar um ad
veita purfi menningarlegum ahrifum athygli, pegar kemur ad samanburdi 4 medferdum med
hlidsjon af lifsgedum.

Ut fra rannsokn Verdugo og félaga (2005) ma hins vegar alykta ad menningarmunur
sé ekki jafn greinilegur og buast metti vid, ad minnsta kosti pegar kemur ad lifsgedum
fjolskyldna fatladra barna. Rannsokn peirra var framkvaemd medal spenskumalandi
patttakenda i K6lumbiu og var tilgangurinn ad pyoda og stadfaera The Family Quality of Life
Scale (FQOL) (Hoffman o.fl., 2006). Nidurstodur peirra leiddu i 1jos ad areidanleiki og
réttmeeti Lifsgeedakvardans voru sambarileg milli menningarhopa par sem atridi kvardans
hl6dust & somu peetti og 1 upprunalegu utgafunni (Verdugo o.fl., 2005). Nidurstodurnar geta
gefid til kynna ad menningarmunur 4 milli patta sé ekki verulegur pegar kemur ad maelingum

a lifsgeedum fjolskyldna fatladra barna.
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Meelingar 4 lifsgeedum. Tildrog pess ad lifsgedahugtakid hefur i auknum meeli verid
notad i klinisku starfi og 1 vinnu med fotludum, méa samkvemt Schalock, Bonhamb og
Marchand (2000) rekja til tveggja mikilvaegra breytinga & pvi hvernig visindamenn hafa
nalgast hugtakid. Annars vegar er pad vegna sameiningar eigindlegra og megindlegra
rannsoOknaradferda vio mat 4 lifsgeedum, eda svokalladrar adferdafraedilegrar fjolhyggju
(methodological pluralism), sem badi leggur mat 4 hlutleega og huglaega peetti lifsgaeda. Hins
vegar er pad notkun margbreyturannsoknarsnida (multivariate research designs) sem afmarka
mikilvaegustu atridin innan hvers pattar lifsgaeda fyrir sig.

Aoferdafraedileg fjolhyggja felur baedi i sér personulegt mat (personal appraisal) og
virknimat (functional assessment) & lifsgaedum (Schalock, 1999). Persénulegt mat snertir
hugrana peetti lifsgeeda, par sem einstaklingurinn er spurdur hversu anegdur hann er med
mismunandi petti 1 hans daglega lifi. Pessi svor parf sidan ad mala a proffraedilega réttmeetan
mata, til deemis med pvi ad lata patttakendur svara spurningum 4 Likert kvarda. Persoénulegt
mat einstaklinga 4 eigin anagju hefur itrekad verid notad sem fylgibreyta i mati 4 helstu
viddum lifsgaeda (Schalock, Bonhamb o.1l., 2000). Virknimat kemur hins vegar inn 4 hlutlega
paetti er varda lifsgedi, svo sem almenna félagslega virkni, hversu oft viokomandi notar
heilsugeeslupjonustu eda hversu oft viokomandi leitar leeknis. Helstu adferdir vid virknimat
eru matskvardar (rating scales), athugasemdir patttakanda (participant observation) og
spurningalistar (Schalock o.fl., 1999).

Margbreyturannsoknarsnid er hins vegar almennt heiti sem samanstendur medal
annars af fjolbreytuadhvarfsgreiningu (multiple regression), margbreytudreifigreiningu
(multivariate analysis of variance), sundurgreiningu (discriminant analysis), pattagreiningu
(factor analysis) og samdreifigreiningu (analysis of covariance) (Kerlinger og Lee, 2000).

begar utbua 4 réttmeett meeliteki fyrir lifsgaedi ®tti, samkvaemt Borthwick-Duffy

(1996), a0 beina sérstakri athygli ad pvi hve einstakur hver einstaklingur og hver fjolskylda er
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(vitnaod til 1 Park o.fl., 2003). Markmidid @tti ad vera ad bua til melitaeki sem naer yfir og
metur pa patti sem einstaklingurinn eda hopurinn, notar til ad dkvarda hlutfallsleg mikilvegi
lifsgaeda. Til ad na pessu markmidi verdur po6 ad stydjast vio urtak sem endurspeglar pyoid,
svo hagt sé a0 skilgreina pessa petti (Costanza o.fl. 2008).

Adeins 4 allra sidustu arum hefur rannséknum & lifsgeedum fjolskyldna fatladra barna
fjolgad (Brown o.fl., 2003). Flestar pessara rannsokna hafa byggt 4 eigindlegum adferdum svo
sem viotolum vid fjolskyldumedlimi fatladra barna (Brown o.fl. 2003; Lehman, 1988),
vidtdlum vid pridja adila, sjalfskonnunum (Johnson og Cocks, 1989; Ouellette-Kuntz og
McCreary, 1996) eda nidurstodum rynihdpa (Poston o.f1., 2003; Vincent, 1992). Strauss og
Corbin (1990) benda & ad eigindlegar adferdir hafi pa kosti fram yfir adrar, ad med peim megi
draga fram forsendur fyrir mati 4 huglaegri velferd fjolskyldunnar (vitnad til i Hoffman o.fl.
20006).

Gildi rannsdkna sem pessara er pvi otviraett par sem um er ad reda itarlega
upplysingadflun vardandi paetti sem fjolskyldum fatladra barna finnst hvad mikilvegastar er
kemur ad lifsgeedum. Eigindlegar rannsoknir eru hins vegar i edli sinu afar timafrekar og
kostnadarsamar og pvi vert ad leita leida til ad samraema pessar upplysingar i hentugra
meelitaeki.

Megindlegt meliteki eda spurningalisti sem grundvallast & yfirgripsmiklum
eigindlegum rannséknum, er skilvirkt og hefur farid 1 gegnum proffradilegt mat, tti ad vera
gagnlegt i mati 4 lifsgeedum fjolskyldna fatladra barna, badi i rannsoknarlegum og hagnytum
tilgangi (Hoffman o.fl., 2006). Ef slikt maliteeki inniheldur paetti sem pessar fjolskyldur telja
pyodingarmikla, pa audveldar pad rannsoknir og vidleitni er vardar pjonustu fyrir per
sérstaklega.

Helstu kostir megindlegra malitekja eru ad unnid er med télulegar stadreyndir sem

eru 0hadar mati rannsakandans og @tti samraemi i nidurstédum pvi ad koma fram 6had
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matsadila (Vaus, 2002). Einn helsti 6kostur megindlegra rannsokna felst hins vegar i pvi ef
urtak er ekki nogu stort, enda kemur pad jafnan i veg fyrir ad nidurstodur verdi marktakar
(Polit og Hungler, 1991).

Strauss og Corbin (1990) telja ad timafrek fyrirlogn eigindlegra maelitekja og su
kunnatta sem matsadilar purfa ad hafa vid urvinnslu og tulkun eigindlegra gagna, geri
rannsakendum jafnframt erfitt um vik ad nota slik meliteeki i steerri rannséknum eda vid
hagnytar rannsoknir (vitnad til i Hoffman o.fl. 2006). Notkun megindlegs malitekis (svo sem
spurningalista) getur pvi verid hentug leid vid mat 4 lifsgaedum, einkum par sem fyrirlogn og
urvinnsla er tilt6lulega einfold og kostnadi er haldid i lagmarki.

Fjolmorg meelitaeki hafa verid proud til ad meela lifsgaedi (sja toflu Al). Flest peirra
hafa p6 verio einstaklingsbundin og ekki midud vid fjolskyldur. Pad kemur heim og saman
vid ad ekki var farid ad huga markvisst ad skilgreiningu & hugtakinu ,,lifsgaedi fjolskyldna“
fyrr en nylega (Poston o.fl., 2003). Sum pessara maliteekja snerta morg svid lifsgaeda po
meginporri peirra afmarkist sérstaklega vid einstaklingsbundin og heilsutengd lifsgaedi.

Fjolskyldur fatladra barna hafa itrekad komid pvi & framfzri ad peer vilji ekki ad
honnud sé konnun eda meeliteeki sem synir dkvedna heildarnidurstodu lifsgeda (Poston o.1l.,
2003). Astaedan fyrir pvi er tvipatt: Ef lifsgaedi peirra maeldust lag, pa vilja paer sidur ad litid
sé€ 4 paer sem vanvirkar, vegna lagrar ,,lifsgedavisitolu“. Somuleidis vilja peaer ekki eiga pad 4
haettu ad missa studning og pjonustu, ef lifsgaedi peirra meeldust ha. Mikilvaegt er pvi ad utbua
nokkurs konar ,,kort* sem nota ma til ad kortleggja mat & mikilvaegi eda anegju med vissa
peetti lifsgeeda. Pannig geta fjolskyldur eda pjonustuadilar greint pa petti sem eru hvad
mikilvaegastir og 4 hvada svidum anzgju er abotavant (Poston o.1l., 2003).

Sem stendur hefur ekkert maeliteki verid préad hérlendis sem meelir lifsgaedi
fjolskyldna fatladra barna og gefur pad pvi tilefni til ad radast 1 pydingu a erlendu meelitaki

sem pjonar peim tilgangi. Pau meliteeki sem notud hafa verid hérlendist til ad mela lifsgedi,
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hafa einkum beinst a0 heilsutengdum lifsgedum einstaklinga med akvedna sjukdoéma, til ad
meta porf fyrir leknismedferd, drangur hennar og gaedi umonnunar (Témas Helgason, Jalius
K. Bjornsson, Kristinn Témasson og Erla Grétarsdottir, 2000). Pessi melitaeki henta pvi ekki
til a0 meela lifsgaedi fjolskyldna fatladra barna.

Sa lifsgeedakvardi sem hér er etlad ad pyda, stadfera og forprofa netnist The Beach
Center Family Quality of Life Scale, eda 1 islenskri pydingu: Lifsgedakvardi fiolskyldna
fatladra barna. Nidurstddur rannsokna i Bandarikjunum hafa synt ad proffraedilegir
eiginleikar upprunalegu utgafu kvardans eru fullnegjandi (Hoffman o.fl., 2006) en pad er

grunnforsenda fyrir pydingu og stadfaerslu hans.

The Beach Center Family Quality of Life Scale

Lifsgaedakvaroi fjolskyldna fatladra barna (The Beach Center Family Quality of Life
Scale, FQOL) var hannadur til a0 meta hvad fj6lskyldum fatladra barna pykir mikilvagast
pegar kemur ad lifsgeedum og anagju peirra med pau lifsgadi sem pau bua pegar vid
(Hoffman o.fl., 2006). Notagildi kvardans er fjolbreytt, en hann ma ymist nota til maelinga a
ihlutun eda sem mat & arangri medferdar og pjonustu (Beach Center on Disability, e.d.). Peim
nidurstodum sem fast, er po ekki @tlad ad hafa urslitadhrif & rétt fjolskyldna a pjonustu, né
heldur er kvardinn kliniskt meeliteeki sem nota atti til greiningar. Hins vegar hefur verid synt
fram & ad Lifsgaedakvardi fjolskyldna fatladra barna er réttmeett, areidanlegt og skilvirkt
meliteki, pegar kemur ad mati & ahrifum pjonustu 4 lifsgaedi fjolskyldna fatladra barna
(Summers o.1l., 2005).

bar sem eigindlegar adferdir (svo sem itarleg viotol og rynihdpar) eru timafrekar og
kostnadarsamar, pa felst akvedinn hagur 1 pvi ad hanna og eiga til megindlegt maelitaeki
(spurningalista) sem melt getur lifsgadi fjolskyldna 4 hagkvaeman, areidanlegan og réttmaetan

hatt.
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St stadreynd ad pattabygging Lifsgaedakvardans (FQOL Scale) er samberileg 1 60ru
landi med annad tungumal og menningu, atti ad stydja alpjodlega eiginleika melitaekisins
(Schalock o.1l., 2005; Verdugo o.fl., 2005). Jafnframt skytur pad styrkari stodum undir
réttmaeti pess ad pyda hann og stadfzera hérlendis, auk pess sem islenskir lifsgaedakvardar
fyrir fjolskyldur eru af skornum skammti.

Lifsgeedakvardinn samanstendur af fimm undirkvordum (sja fylgiskjal Y). Peir eru:
Samskipti fjolskyldumedlima (Family Interaction), Uppeldishattir (Parenting),
Tilfinningaleg velmegun (Emotional Well-Being), Likamleg/efnisleg velmegun
(Physical/Material Well-Being) og Studningur tengdur fotlun (Disability-Related Support)
(Poston o.f1., 2003). Innan hvers undirkvarda eru sidan fjogur til sex atridi sem meta hvern
peirra fyrir sig en atridin eru samtals 25 (Summers o.l., 2005). Nénari lysingu a4 kvardanum,
medal annars proffredilegum eiginleikum, ma sja 1 adferdarkafla.

Lifsgaedakvardinn er tiltdlulega nytt meliteeki sem hefur verid 1 stddugri préun
undanfarin &r. Frumdrog ad proun kvardans ma rekja til itarlegra eigindlegra gagnagreininga a
svidi lifsgaeda, pad er nidurstadna rynihopa, einstaklingsvidtala vid foreldra fatladra barna,
fatlada einstaklinga, pjonustuadila og stjornendur pjonustustofnana (Poston o.fl., 2003). bessir
adilar voru bednir um ad lysa mikilveegustu atriounum fyrir fjolskyldur fatladra barna, svo
paer upplifdu i sameiningu sem hagstedust lifsgaedi. Gengid var ut fra ad kvardinn
endurspegladi sem fjolbreytilegastan hop (Park o.fl., 2003; Turnbull, 2004) med pvi ad byggja
rannsoknina 4 Urtaki einstaklinga fra 6likum svedum (péttbyli og dreitbyli) og jafnframt ad
patttakendur hefdu sem breytilegust einkenni svo sem fjolskyldur fatladra og o6fatladra barna a
mismunandi aldri, eda med mismunandi tegund fotlunar.

bau gdgn sem aflad var voru dregin saman i tiu afmorkud svid lifsgeda fjolskyldna
(sja mynd 3) (Poston o.fl., 2003; Turnbull, 2004). Ut fra pessum atridum var préud

tilraunautgéfa af Lifsgedakvardanum sem samanstdd af 112 atridum og var hann lagdur fyrir
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urtak 1197 einstaklinga ur 459 fjolskyldum. bar sem gengid var ut fra pvi ad kvardanum vari
aetlad ad maela skynjun einstaklingsins a fjolskyldunni sem heild, pa voru i fyrstu gerdar
nokkrar utferslur 4 honum, svo ad hann snerti eins marga fjolskyldumedlimi og mogulegt
veri. Listunum var pé fekkad ar fjorum i tvo, pad er einn fyrir fatlada adilann og annar fyrir
adra fjolskyldumedlimi (Park o.fl., 2003).

Annad stig i proun kvardans var ad kanna proffreedilega eiginleika frumuatgafunnar og
pvi var gerd leitandi pattagreining til ad betrumbaeta kvardann i heild og fekka atridum. bar
sem tilgangurinn var a0 nota lifsgeedakvardann sem rannsoknarteki og malingu a dhrifum
stefnumotana eda aetlana, pa voru atridi sem patttakendur téldu ekki vera mikilveg fjarlaego.
Sokum pess ad kvardinn purfti ad uppfylla proffreedilegar krofur um til deemis
samleitniréttmaeti og innra samkvamni, pa voru pau atridi sem hofou ekki markteka
sameiginlega dreifingu vi0 6nnur atridi einnig fjarlegd (Hoffman o.fl., 2006). Nidurstodur
pessarar vinnu leiddu til pess a0 listinn var flokkadur i eftirfarandi fimm paetti (sja mynd 4):
Samskipti fjolskyldumedlima (family interaction), uppeldishettir (parenting), almenn
bjargrad (general resources), heilsa og 6ryggi (health and safety) og studningur vid fatlada
einstaklinga (support for persons with disabilies) (Hoffman o.1l., 2006; Poston o.fl, 2003;

Summers o.fl., 2005).

v

Samskipti fjolskyldumedlima Samskipti fjolskyldumedlima

v

Uppeldishattir Uppeldishattir

Daglegt lif
Fjéarhagsleg velferd

Tilfinningaleg velferd Almenn bjargrad

Félagsleg velferd

Heilsa » Heilsa og oryggi
Nattarulegt umhverfi /

Studningur

Framleioni » Studningur vid fatlada adila

Mpynd 4. Préun pattauppbyggingar Lifsgedakvardans (Park o.fl., 2003).
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Til a0 tryggja ennfrekar ad nota metti Lifsgedakvardann i rannsoknum og sem
matstaeki 4 anzegju fjolskyldna med eigin lifsgedi, pa voru proffradilegir eiginleikar
melitaekisins er vordudu angegju patttakenda med einstok atridi einnig skodadir sérstaklega
(Hoffman, 2006).

Frekari réttmeetisrannsoknir & pattabyggingu og proffredilegum eiginleikum kvardans
voru gerdar med tveimur radbundnum rannséknum sem samanstoou af urtaki 488 fjolskyldna.
ber rannsoknir leiddu i fyrsta lagi til lokautgafu Lifsgaedakvardans sem eins og adur greinir er
25 atrida listi med fimm undirkvordum (sja fylgiskjal Y) (Hoffman o.fl., 2006; Turnbull,
2004). { 60ru lagi voru areidanleiki og samleitniréttmati konnud med pvi ad
bera kvardann vid Family Adaptability, Partnership, Growth, Affection, and Resolve
(APGAR) listann (Smilkstein, Ashworth, og Montano, 1982) og Family Resource Scale
(FRS) (Dunst og Leet, 1985). Badar pessar malingar 4 samleitniréttmaeti hofou sterka fylgni
vid pa undirkvarda Lifsgedakvardans sem midad var vid. APGAR listinn hafoi fylgni vid
samskipti fjolskyldumedlima (family interaction) undirkvardann, en FRS kvardinn hafoi
fylgni vid likamlega velmegun (physical well-being). Pa reyndist endurprofunarareidanleiki
(test-retest) einnig fullneegjandi badi fyrir mat 4 mikilvaegi og anagju (Hoffman, 2006).

Rannsokn Verdugo og félaga (2005) sem gekk 1t 4 ad kanna areidanleika og réttmeeti
Lifsgedakvardans, leiddi i 1j6s ad hann reyndist réttmeett maeliteki til malinga 4 lifsgedum
fjolskyldna fatladra barna i speenskumalandi samfélagi. P4 hefur notkun kvardans verid
utvikkud par sem Zuna, Selig, Summers og Turnbull (2009) syndu fram 4 a0 hann matti nota
til ad mela lifsgaeoi fjolskyldna barna a leikskolaaldri sem ekki eru fotlud, eingdngu med pvi
a0 taka ut sidasta patt kvardans (studningur tengdur fotlun).

Lifgsgeedakvardinn hefur einnig verid notadur til ad skoda hvort tekjur fjolskyldunnar
eda alvarleiki fotlunar barnsins, gaetu spad fyrir um mat fedra og meadra 4 lifsgedum

fjolskyldunnar. I rannsékn Wang, Turnbull og félaga (2004) var sjénum beint ad pvi hvort
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samspil pessara patta gaeti haft ahrif 4 mat foreldra a lifsgaedum fj6lskyldunnar. Nidurstodur
bentu til pess ad alvarleiki fotlunar hafi marktaek ahrif & mat beggja foreldra 4 lifsgaedum
fjolskyldunnar en tekjur hafi hins vegar adeins ahrif & mat madra. Engin samvirkniahrif var
a0 finna milli alvarleika fotlunar og tekna, hvorki hja fedrum né madrum.

Takmarkanir Lifsgeedakvaroans. Algengt dhyggjuefni medal visindamanna er
hversu vel pad trtak sem studst er vid i rannsoknum endurspegli pydid. Urtakid i rannsékn
Hoffman og félaga (2006) reyndist ekki hafa somu samsetningu og pydid, par sem hvitar
fjolskyldur voru hlutfallslega fleiri en fjolskyldur af spaeenskum uppruna. Notagildi
Lifsgaedakvardans getur pvi ad vissu leyti takmarkast vid akvedinn hop folks, par sem
fjolbreytileiki patttakenda var ekki naegilegur.

bé er avallt vert ad hafa i huga hvort einstakir fjolskyldumeolimir leggi sama mat 4
lifsgaedi fjolskyldunnar i heild. Brown og félagar (2003) telja ad fjolskyldumedlimir geti lagt
misjafnt mat 4 einstaka peetti Lifsgaedakvardans, sem jafnframt gaetu gefid mikilvagar
visbendingar vid stefnumotun og pjonustu. Rannsokn Park og félaga (2003) syndi po6 fram &
ad fjolskyldumedlimir leggja svipad mat & paetti sem peir telja mikilvaega til ad upplifa
sameiginleg lifsgaedi. Einnig hefur verid synt fram & ad fedur og madur virdast meta lifsgaedi
fjolskyldunnar 4 sama hatt, hvort sem vardar anagju med lifsgaedi eda mikilvaegi dkvedinna
patta er tengjast lifsgeedum (Wang o.1l., 2006).

Mikilvagt atridi sem snertir framtidarnotkun kvardans, snyr ad vissu leyti ad pvi hvort
areidanlegt s¢ ad lata adeins einn fjolskyldumedlim svara kvardanum, i peim tilgangi ad meta
lifsgeedi fjolskyldunnar i heild. Jafnvel p6tt ad svor meaedra hafi einna helst verid notud i
nyjustu rannsoknum, pa parf svo ekki endilega ad vera. Hentugast veri ad sem flestir
fjolskyldumedlimir svorudu kvardanum til ad fa sem heildstedasta mynd af lifsgedum peirra

(Hoffman o.f1. 2006).
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Pjonusta vio fatlada og fjolskyldur peirra

Hugmyndin um lifsgaedi hefur aukid abyrgd peirra sem veita og moéta félagslega
pjonustu (Brown o.fl. 2003). Yfirvold og stofnanir i proadri londum hafa i auknum meeli farid
a0 veita fjolskyldum fatladra barna helstu pjonustu (Brown o.fl. 2003). bvi hefur pjonustan
vid fjolskyldur fatladra eflst og peim veitt si grunnpjonusta sem peer hafa ef til vill ekki haft
adgang a0 adur.

Mikilvagasti hlekkurinn 1 lifi sérhvers barns er fjolskyldan, hvort sem barnid er fatlad
eda ekki. Med virku samstarfi fagfolks vid ad styrkja og stydja alla fjolskyldumedlimi er hagt
a0 hafa ahrif & proska og lidan fatlads barns og fjolskyldu pess (Hronn Bjornsdéttir, 2008).
bjonusta vid fotlud born snyr ekki adeins ad barninu, heldur er mikilvagt ad veita
fjolskyldunni allri studning (Hronn Bjornsdottir, 2008). Ymis pjonusta er i bodi handa
fotludum og fjolskyldum peirra. Hagsmunasamtok fatladra veita til demis radgjof og
studning, en ymis onnur Urredi eru i hondum rikisins og sveitafélaga (Félagsmalaraduneytid,
2006). Fjolskyldur fatladra barna fa gjarnan studning i formi skammtimadvala eda
studningsfjolskyldu fyrir fatlada einstaklinginn (L6g um malefni fatladra, 1992). ba eiga
fotlud born einnig kost & sumardvol vid sitt haefi fjarri heimili sinu. Almenn anagja hefur
verid med pessi Urredi par sem pau draga ur dlagi og gefa adstandendum hvild, en er
jafnframt styrkjandi og félaglega 6rvandi fyrir pann fatlada (Félagmalaraduneytio, 2006).
Nidurstodur rannsoknar Halpern (1985) stadfesta petta. Hvildarpjonusta (respite care) hefur
umtalsverdar jakvaedar afleidingar 1 for med sér, sem jafnan birtast i aukinni virkni
fjolskyldunnar, asamt jakvadara vidhorfs foreldra til fatlads barns peirra (Halpern, 1985).
bjénusta sem pessi dregur einnig Ur streitu umsjaradila og er pvi afar mikilveg (Aniol,
Mullind, Page, Boyd og Chaney, 2004; Chan og Sigafoos, 2001), auk pess sem hun veitir
badi foreldrum og barni tilbreytingu, er proskandi og dregur r haettu 4 einangrun. Onnur

urraedi eins og umonnunarbetur, lyfjakort og greidslur fyrir talpjalfun, sjukrapjalfun og
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10jupjalfun, geta par ad auki 1étt undir fjarhagslega og par med aukid lifsgadi pessa hops
(Félagmalaraduneytid, 2006).

Fjolskyldur sem btia vid mikil lifsgaeodi og lidur vel, skipta samfélagio miklu mali og &
pad einnig vio um fjolskyldur barna sem eiga vid fotlun ad strida (Werner o.f1., 2009). bess
vegna er mikilvaegt ad vidhalda heild fj6lskyldunnar med pvi ad mida pjonustuna sem i bodi
er fyrir fatlada barnid vid parfir og getu allra fjolskyldumedlima. Su tilhdgun studlar ad pvi ad
fjolskyldan vinni med sérfredingum til pess ad efla getu sina i ad maeta pdrfum barnsins og
studlar jafnframt ad baettum lifsgeedum (Blue-Banning, Summers, Frankland, Nelson og

Beagle, 2004).

Fjolskyldumioud pjonusta

Fjolskyldumidud pjonusta felur 1 sér virdingu og pekkingu starfsfolks a pvi hve
einstok hver fjolskylda er, & peirri menningu sem fjolskyldan byr vid og peim mismunandi
adferdum sem hun notar til ad takast & vid lifid (Dyke, Buttigieg, Blackmore og Ghose, 2006;
Hanna og Rodger, 2002). Hugmyndafraoi fjolskyldumidadrar pjonustu felur i sér prja
meginpetti. { fyrsta lagi pekkja foreldrar born sin best og vilja peim vel, i 6ru lagi er hver
fjolskylda einstok og ad sidustu er akjosanlegt ad barnid 60list feerni innan fjolskyldunnar sem
jafnframt veitir pvi studning. Naudsynlegt er ad taka tillit til parfa allra fjolskyldumedlima,
stydja pa og hvetja til ad taka patt og vera virka i pjonustuferlinu (Franck og Callery, 2004;
King,Teplicky, King og Rosenbaum, 2004).

Fjolskyldumidud pjonusta midar ad pvi ad adstoda fjolskylduna sem heild vid ad
takast 4 vid adstaedur, veita studning i samstarfi vid fagadila og adstoda vid val a pjonustu.
Hun vinnur med hlidsjon af styrkleika og gildum fjolskyldunnar og er avallt reynt ad haga
ihlutun pannig ad hun sé asattanleg og raunhaf (Hronn Bjornsdottir, 2008). bessi nalgun
leggur pvi dherslu 4 samstarf og samvinnu foreldra og peirra sem veita pjonustuna (Dyke o.1l.,

2006; Hanna og Rodger, 2002).
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[ rannsékn Raghavendra, Murchland, Bentley, Wake-Dyster og Lyons (2007) &
fjolskyldumidadri pjonustu kom i 1j6s ad foreldrar matu flesta paetti hennar mjog jakvada.
Fram kom ad pjénusta sem einkenndist af virdingu og studningi var metin haest en almenn
upplysingagjof var hins vegar metin lagst. Athyglisvert var ad pjonustuadilar matu
fjolskyldumidada hegdun sina einnig sem afar jakvaeda (Raghavendra o.fl., 2007). bad gefur
tilefni til ad aetla ad peir sem veita pjonustuna 1idi betur med pessa tegund pjonustu.

Mikilvagi pess ad veita allri fjolskyldunni pjonustu en ekki adeins fatlada
einstaklingnum, hefur einnig verid vidurkennt pegar kemur ad snemmtakri ihlutun (Bailey
0.fl., 1998; McBride, 1999). Asamt pvi ad vera pjonustuleid sem leidir af sér aukin lifsgaedi
fyrir fatlada einstaklinginn, pa eykst velferd fjolskyldunnar sjalfrar einnig sokum
ihlutunarinnar (Summers o.fl., 2007). Ahrif fotlunar 4 tilfinningaleg, likamleg og fjarhagsleg
bjargrad fjolskyldunnar eru mikil (Summers o.fl., 2007). Par af leidandi er naudsynlegt ad

gripa sem fyrst til adgerda til ad tempra pessi ahrif.

Tengsl pjonustu og lifsgaeda

Samkvemt Hoffman og félogum (2006) pa getur mat & lifsgaedum fjélskyldna gefid
visbendingar um ahrif datlana eda pjonustu og byour par med upp 4 tekifeeri til ad bera
saman arangur mismunandi pjonustulikana. Schalock, Bonhamb og Marchand (2000) benda
jafnframt & a0 lifsgaedahugtakid, sem lykilatridi i pjonustu (service delivery), sé ordid
félagslegt hugmyndakerfi (social construct) sem vegur pungt i ad hagnyta og betrumbeata
skynjun einstaklingsins 4 lifsgedum. Lifsgaedi fjolskyldna sem maeling & ahrifum
stefnumotunar/aetlunar (policy/program) er einnig edlilegt framhald & peirri rannséknarvinnu
sem fram hefur farid a einstaklingsbundnum lifsgeedum. Sérstaklega i 1j0si aukinnar aherslu &
fjolskyldumidada nalgun i pjonustu pegar kemur ad svidi fotlunar (disability field) (Poston

0.11., 2003).
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Rannsokn Summers og félaga (2007) & mati & pjonustu, lifsgedum og sambandi milli
umsjaradila fatlads barns og sérfredings, syndi ad mat & pjonustu spadi fyrir um mat 4
lifsgedum. Ef patttakandi i rannsdkninni reyndist meta pa pjonustu sem fjolskyldan fékk hatt,
pa var mat hans & lifsgedum hennar einnig hatt. Mogulegt er pvi ad auka lifsgaedi fjolskyldna
fatladra barna med pvi ad veita gdda pjonustu.

Eins og adur segir pa hafa tiltdlulega faar rannsoknir verid gerdar a lifsgaedum
fjolskyldna fatladra barna, sem rekja ma til pess ad skilgreiningar 4 hugtakinu ,,/ifsgeedi
fjolskyldna* er rétt & byrjunarstigi. Hérlendis eru rannsoknir 4 lifgeedum fjolskyldna fatladra
barna pvi fatidar enn sem komid er og kemur pad einnig til vegna skorts & maelitekjum sem
hafa verid adlogud ad islenskum adsteedum og pjona peim tilgangi einvordungu. I rannsokn
Hauks F. Gylfasonar (2006) 4 lifsgeedum barna med einhverfu og foreldrum peirra var EQ-5D
melitaekid (sja toflu A1) notad til ad meta lifsgedi patttakenda. Nidurstodur peirrar
rannsoknar bentu til pess ad naudsynlegt vari ad stadla malitekid fyrir islenskar adstedur,
par sem ella geti verid vandkvadum haod ad talka paer nidurstodur sem fram veru dregnar
med melitekinu. Haukur bendir jafnframt 4 ad par sem einni vidd hafi verid bett vid EQ-5D
(EQ-6D) pa vaeri hentugra ad stadla pad prof frekar en upprunalega profio.

Asta Hardardéttir, Zuilma Gabriela Sigurdardéttir og Haukur Freyr Gylfason (2009)
notudu einnig EQ-5D maliteekid auk HL-préfsins (sja toflu Al) i rannsdkn sinni, par sem
gerdur var samanburdur 4 heilsutengdum lifsgeedum foreldra barna med Cerebral Palsy (CP)
og foreldra heilbrigdra barna. Pessir listar mida einkum vid einstaklingsbundin og heilsutengd
lifsgaedi og henta pvi ekki sem meelitaeki fyrir lifsgaedi fjolskyldunnar i heild. [ rannsékninni
var pvi velt fram hvort naudsynlegt veri ad beeta pjonustu vid systkini barna med CP og
foreldra peirra. Foreldrum var gefinn kostur 4 ad tja sig i opinni spurningu i rannsdékninni og
par bentu peir 4 ad ef til vill pyrfti ad efla sveigjanleika i pjonustu og mida hana frekar ad

porfum hverrar fjolskyldu fyrir sig. Med hlidsjon af pessum athugasemdum dsamt pvi ad
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foreldrar barnanna métu heilsutengd sin lakari en almennt gerist (Asta Hardardéttir o.fl.
2009), ma draga pa alyktun ad aukin pjonusta vid fjolskyldur barna med CP sé einn pattur
sem geti haft jakvaed ahrif 4 lifsgaedi peirra.

Mat foreldra & pjonustu (The Measure of Process of Care, MPOC), er spurningalisti
sem tekur mid af fjolskyldumidadri pjonustu og var hannadur svo foreldrar geetu lagt mat a
hafni og framkomu pjonustuadila. Listinn samanstendur af 56 atridum og er @tlad ad skoda
samband milli uménnunnar fatladra barna og fjolskyldna peirra, dsamt salfélagslegri velferd
(psychosocial wellbeing) foreldra (van Schie, Siebes, Ketelaar og Vermeer, 2004). Buid er ad
pyoa spurningalistann & islensku, en enn & eftir ad stadfaera og forprofa hann hérlendis, svo ar
fai skorist hvort proffredilegir eiginleikar hans séu vidunandi (Helena Halldorsdéttir og
Nanna Bara Birgisdottir, 2006). bar sem greinst hefur sterkt samband milli mats fjolskyldna 4
pjonustu og lifsgeda peirra (Summers o.fl. 2007), pad meetti ef til vill nota spurningalista sem
pennan til ad leggja dbeint mat 4 lifsgadi pessara fjolskyldna. b6 verdur ad telja hagkvamast

ad nota meeliteki sem sérstaklega er hannad til ad meta lifsgaedi fjolskyldna fatladora barna.

Tilgangur rannsoknar

Rannsokn pessi er i grundvallaratridum tvipeett. I fyrsta lagi felst han i pydingu og
stadfeerslu Lifsgaedakvarda fjolskyldna fatladra barna (Beach Center Family Quality of Life
Scale, FOQOL) og 1 60ru lagi i forprofun & kvardanum medal fj6lskyldna fjogurra til atta ara
fatladra barna 4 Islandi arid 2010.

Med pydingu og stadfaerslu malitekis fest verkfaeri sem aflar upplysinga um akvedna
hugsmid med sama hatti i pydingarlandi og frumuatgafan meelitekisins gerir (Sigurgrimur
Skulason, 2005). Hérlendis er hins vegar notkun pyddra og 6stadladra salfredilegra profa
algeng i klinisku starfi. Salfreedingar lita svo & ad betra sé ad nota pytt en 6stadlad malitaeki

heldur en ad hafa ekki adgang ad melitaeki yfir h6fud (Einar Gudmundsson, 2005-2006).
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Vinnubrégd sem pessi eru 6vidunandi par sem ekki faest ur pvi skorid med
visindalegum heetti hvort efnislegir og profraedilegir eiginleikar maelitaekisins séu
samberilegir milli landa. Haga verdur pydingu og stadferslu melitekis pannig ad
upplysingar sem fast med stadfaerdri pydingu pess hafi sambarilega eiginleika og frumutgéafa
melitaekisins (vitnad til i Sigurgrimur Skulason, 2005; Hambleton og Bollwark, 1991;
International Test Commission, 2000).

St rannsoknarspurning sem 16g0 er til grundvallar og leitast er vid ad svara er hvort
lifsgaedi fjolskyldna fatladra barna séu had gedum peirrar pjonustu sem peer telja sig fa. ba
verour sjonum einnig beint ad pvi hvort pattir eins og fétlunargreining og mat foreldra a
fotlun hafi ahrif 4 mat fj6lskyldna fatladra barna & lifsgeedum sinum.

Ohztt er ad fullyrda ad pjonusta vid fjolskyldur fatladra barna sé mikilvagur pattur
pegar kemur ad lifsgeedum peirra, enda hefur verid bent & mjog sterk tengsl a milli lifsgeda
og geda peirrar pjonustu sem fjolskyldum fatladra barna er uthlutad (Summers o.f1., 2007).
Ljost er ad med Lifsgaedakvardanum ma med areidanlegum og réttmatum heetti varpa ljosi &
hvernig lifsgedum fjolskyldna fatladra barna er hattad og teljum vid ad nidurstoour okkar
samramist peim tengslum sem pegar hafa komid fram. Tilgatan er a0 greina megi jakvaett
samband milli lifsgaeda og mats patttakenda &4 geedum pjonustu. Rannsakendur telja ad pvi
haerra sem patttakendur meta lifsgeedi sin (4 kvardanum 1-5), peim mun herra muni peir meta

pjonustuna.
Adfero

batttakendur

Skilgreint pydi samkvamt gognum GRR voru 414 foreldrar eda forrddamenn fjogurra
til atta ara barna (faedd 4 timabilinu fra 2002 til 2006) med greind fravik i proska eda

likamlega fotlun. Born patttakenda voru valin 4 grundvelli flokkunarvidmida GRR 4 f6tlun:
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broskahomlun, 6tilgreind proskardskun, medfaeddar proskaraskanir, malhomlun, einhverfurof,
hreyfihomlun/CP, vodva-/taugasjukdémur, {jolfotlun/ hrérnunarsjikdémur,
blinda/sjonskerding, frumgreining 6lj6s og hofudaverki. Ekki var bodid upp 4 greidslu eda

adra umbun fyrir ad taka patt i konnuninni.

Meeliteki

Notadur var Lifsgaedakvardi fjolskyldna fatladra barna (The Beach Center Family
Quality of Life Scale) (Hoffman o.1l., 2006) (sja vidauka C), i islenskri pydingu Kristinar
Gudmundsdottur, M.S., BCBA og Gydu S. Haraldsdéttur, salfreedings, til ad meta lifsgaedi
pessara fjolskyldna (sja vidauka D).

Lifsgedakvardinn samanstendur af fimm pattum med samtals 25 atridum sem meta
eiga lifsgaedi fjolskyldna fatladra barna. Pessir fimm paettir eru: Samskipti fjolskyldumedlima
(Family Interaction)(6 atridi), Uppeldishattir (Parenting)(6 atridi), Tilfinningaleg velmegun
(Emotional Well-Being)(4 atridi), Likamleg/efnisleg velmegun (Physical/Material Well-
Being)(5 atridi) og Studningur tengdur fotlun (Disability-Related Support)(4 atridi). Annad
foreldri eda forrddamadur svarar kvardanum, en peim var i sjalfsvald sett hvort peirra gerdi
pad. Einnig var mdégulegt ad badir forsjaradilar svorudu listanum i sameiningu p6 pad hafi
ekki verid tekio fram sérstaklega.

Auk Lifsgedakvardans var bakgrunnsupplysinga aflad um patttakendur og fjolskyldu
peirra, pad er kyn, aldur og fotlunargreiningu barnsins, menntun, aldur, fjolda fullordinna &
heimili sem annast barnid, busetu (eftir péstnimeri) og tekjur pattakanda (sja vidauka D). bar
ad auki var upplysingum um samsetningu fjolskyldu aflad, pad er hversu morg systkini fatladi
einstaklingurinn atti (ef einhver) og hversu mérgum arum yngri/eldri pau voru. Tilgangurinn
med 6flun bakgrunnsupplysinga var ad fa mynd af fjélskylduadsteedum patttakenda og 6dlast

innsyn i pa peetti sem gaetu haft dhrif 4 mat peirra 4 lifsgaedum.
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Uppsetning og fyrirlogn kvardans for fram i netkonnunarforritinu SurveyMonkey (sja

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

Proffreedilegir eiginleikar bandariskrar utgafu kvardans. Profradilegir eiginleikar
bandariskrar frumgerdar Lifsgaedakvarda fjolskyldna fatlaora barna hafa verid kannadir i
nokkrum ranns6knum (Hoffman o.fl., 2006; Park o.fl., 2003).

Areidanleiki. Vid gerd kvardans var tekid mid af mikilvaegi atrida jafnt sem mati 4
anzegju meo einstok atridi. Cronbachs a fyrir 611 atridi kvardans var 0,94 fyrir mikilveegi
(Importance) og 0,88 fyrir anzegju (Satisfaction). Areidanleiki endurtekinna maelinga var
skodadur badi hvad vardadi mikilveegi og anegju a 6llum undirkvérdum listans. Fylgni var
marktaek vid 0,01 markid og einnig umfram pau mork (frigradur fra 59 til 63) (Hoffman o.fl.,
2006).

Areidanleiki var einnig kannadur med pvi ad leggja listann fyrir hluta patttakenda med
priggja méanada millibili. Pessi adferd vid ad meta areidanleika neer til annarra maliskekkja en
areidanleiki innra samremis. Fylgni milli melinga 4 sama kvarda var fra 0,42 til 0,77. Pegar
tekid var mid af mikilvaegi, pa var fylgnin milli timapunkta 0,54 fyrir Samskipti
fjolskyldumedlima, 0,66 fyrir Uppeldishetti, 0,70 fyrir Tilfinningalega velmegun, 0,42 fyrir
Likamlega/efnislega velmegun og 0,77 fyrir Studning tengdan fo6tlun (Beach Center on
Disability, e.d). Pegar tekid var mid af d&nagju, pa var fylgnin milli timapunkta 0,75 fyrir
Samskipti fjolskyldumedlima, 0,71 fyrir Uppeldishzetti, 0,76 fyrir Tilfinningalega velmegun,
0,77 fyrir Likamlega/efnislega velmegun og 0,60 fyrir Studning tengdan fotlun (Beach Center
on Disability, e.d).

Réttmeeti. Innri bygging kvardans var konnud med stadfestandi pattagreiningu
(confirmatory factor analysis). Annarsvegar var gerd rod slikra pattagreininga par sem
bygging hvers pattar eda profhluta fyrir sig var skodud og hinsvegar athugun 4

heildarkvardanum. { sidarnefndu greiningunni voru profhlutar fylgibreytur vid (Hoffman o.fl.
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2006). Rétt er a0 draga fram ad ekki var gerd greining par sem 611 atrioi Lifsgaedakvardans
voru pattagreind samtimis.

Stodugleiki atrida (item-level) 1 heildarmikilvaegi kvardans var vidunandi, y? (270) =
617,28, p <0,001, CFI= 0,87, RMSEA = 0,07. Stodugleiki undirkvarda (subscale-level) var
hins vegar framurskarandi, y*(5) = 3,41, p = 0,63, CF1 = 1,00, RMSEA = 0,00 (Beach Center
on Disability, e.d).

Samleitniréttmaeti (Convergent validity) var kannad med samanburdi 4 undirkvordoum
Lifsgedakvardans og samsvarandi melitekjum. Marktaek fylgni reyndist vera milli
undirkvardans Samskipti fjolskyldumedlima (Family Interaction), r (87) = 0,68, p < 0,001 og
APGAR fjolskyldukvardans (Smilkstein 0.f1.,1982), sem er fimm atrida meling & virkni
fjolskyldunnar (Beach Center on Disability, e.d). P4 hafdi undirkvardinn Likamleg/efnisleg
velmegun (Physical/Material Well-Being), marktaka fylgni (» = 0,60, p < 0,001, n = 60) vid
The Family Resource Scale (Dunst og Leet, 1987), sem er 30 atrida kvardi er kemur ad
melingum 4 bjargradum fjolskyldna (Beach Center on Disability, e.d).

Proffreedilegir eiginleikar wit frd menningarlegu sjonarmioi. Alykta mé ut fra
rannsokn Verdugo og félaga (2005) sem framkvemd var i Kolumbiu, ad areidanleiki og
réttmaeti Lifsgeedakvardans séu samberileg milli menningarhdpa. Nidurstdour peirra leiddu i
1j0s ad atridi kvardans hl6dust &4 somu peetti og i upprunalegu utgafunni. Kvardinn syndi
nagilega gddan stodugleika i tima (temporal stability) (r = 0,68 fyrir mikilvaegi og » = 0,78
fyrir &nzegju) og gdda innri samkvemni (internal consistency), Cronbachs o = 0,96 fyrir
mikilvaegi og 0,95 fyrir anzegju.

byoding Lifsgeedakvaroans. bPyding og stadfersla melitekis felur 1 sér ad texti pess er
pyddur og adlagadur menningu, pannig ad proffredilegir- og tolfredilegir eiginleikar haldi
sér. Mal- og menningarsvaedi eru breytileg og pess vegna geta hugsmidar verid breytilegar.

Tengslin milli efnividar atrida og hugsmidarinnar geta par ad auki verid 6lik milli
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menningarsvada (Sigurgrimur Sktlason, 2005). Markmid med pydingu melitekis er pvi ekki
a0 koma upplysingum ordrétt til skila (Heimir Palsson og Hoskuldur Prainsson, 1988) heldur
er etlunin med stadfaerdri pydingu ad afla sambarilegra upplysinga og i frumutgafu
(International Test Commission, 2000).
Vidtekar kenningar um samreemi milli stadferdra pydinga og frumutgafu hafa verid

settar fram. Samkvamt peim er gert rad fyrir fjorum stigum samremis:

1. Ad einstok atridi séu sambearileg hvad vardar pydingu og i frummali

2. A0 kvardar (heildar- og undirkvardar) séu sambarilegir

3. A0 meling 4 hugsmidi s¢ med sama hatti i bAdum utgafum

4. Ad melieiningar séu sambarilegar (van de Vijver og Poortinga, 1997, 2005).

begar prof eru stadfaerd er algengt ad innihaldsbreytingar eigi sér stad sem og
breytingar 4 reglum um mat 4 svorun og fyrirlogn. Petta getur haft ahrif & notkun og talkun
profsins. Stadlad meliteki visar til pess pegar form, innihald, matsreglur og reglur um
fyrirlogn eru dkvednar fyrirfram (Einar Gudmundsson, 2005-2006).

byding Lifsgaedakvardans for fram med peim hatti ad hvor pydandi fyrir sig tbjo6 sina
utgafu af kvardanum, sem voru sidan bornar saman og samramdar i eina utgafu. Sigurgrimur
Skulason proffraedingur, gerdi athugasemdir vid nokkur atridi hinnar samraemdu utgafu sem
einkum snéru ad ordalagi.

Ad lokinni pydingu var alit priggja sérfraedinga fengid & malfari og innihaldi
atridanna. Athugasemdir sérfredinganna 4 malfari nokkurra atrida urdu til pess ad pau atridi
voru lagferd. Su utgéafa kvardans sem 16g0 var fyrir patttakendur samanstendur pvi af
samraemdri utgafu pydenda og breytingu a ordalagi samkvemt athugasemdum Sigurgrims og
sérfredinganna.

Sérfreedingarnir sem matu malfar og innihald atrida kvardans, hafa ad medaltali unnid

122,7 ar & svioi fotlunar (lengst 1 24 ar og styst 1 20 ar). Vinna peirra hefur ad mestu falist i
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starfi med fotludu folki, svo sem bornum 4 leikskolaaldri med einhverfu og med fotludum
fullordnum einstaklingum. Par ad auki mé nefna vinnu vid snemmtaeka ihlutun dsamt
greiningu og radgjof til handa foreldrum fatladra barna. R4dgjof peirra hefur medal annars
falist 1 a0 adstoda foreldra vid ad takast 4 vid pjonustukerfid sem/og fotlun skjolstaedings
peirra.

Athugasemdir pessara sérfraeedinga leiddu til pess ad gerdar voru breytingar 4 fimm
atridum kvardans. [ 13. atridi var ordalagi breytt fra pvi ad vera; ,,Okkar fjolskylda 4 kost 4
utanadkomandi studningi til ad maeta sérporfum allra fjolskyldumedlima®, yfir {; ,,Okkar
fjolskylda 4 kost 4 utanadkomandi studningi til ad meta pérfum allra fjolskyldumedlima®. i
atridum 22 til 24 var ordalagi i upphafi setninganna breytt fra pvi ad vera; ,,Pad okkar sem byr
vid fotlun...«, yfir i; ,,pad okkar sem er fatlad.... . 1 25. atridinu var ordalagi i lok
setningarinnar breytt frd pvi ad vera; ,,...sem byr vio fotlun®, yfir i; ,,...sem er fatladur*.

Innihald atrida. Sérfredingarnir gerdu einnig athugasemdir vid innihald nokkurra
atrida. Bent var 4 ad atridi 5.,/ fjolskyldunni okkar fé born adstod vid leik og ndm*, veri ad
vissu leyti gallad, par sem spurt er um tvo adskilda peetti. { atridi 14. ,,Vid i fjslskyldunni
kennum bornunum ad taka réttar akvardanir®, bentu peir 4 ad erfitt veeri ad flokka réttar
akvardanir. Athugasemd var pvi sett vid ordid ,,réttar” par sem pad er gildishladid.
Sérfraeedingarnir velktust i vafa um, hvad vardar atridi 17. ,,Vid { fjélskyldunni pekkjum folkio
sem tengist bérnunum (vinir, kennarar o.s.frv.)*, hvort att veri vio ad allir fj6lskyldumedlimir
pekktu pad folk sem visad veeri til. Viofedmi atridis 21. ,,Vid { fjolskyldunni buum vio oryggi
heimavid, i vinnunni, skola og i hverfinu®, potti full mikid par sem stadhafingin geeti nad til
svo margra patta. Einnig potti ovissa rikja um pad til hvers var visad pegar fjallad er um
studning 1 atridi 24. Pad okkar sem byr vid fotlun feer studning vid ad eignast vini.

Sérfraedingarnir voru einnig bednir um ad gefa einstokum atridum einkunn, annars

vegar Ut fra malfari og hins vegar at frd pvi hversu mikilvaegt hvert atridi listans veeri vid mat
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a lifsgeedum fj6lskyldna fatladra barna (sja vidauka E). Pad var gert med pvi ad lata pa meta
hvert atridi 4 kvardanum fra 1-7, par sem 1 = mjog lélegt og 7 = mjég gott var gefio fyrir
malfar, en 1 = mjég litid og 7 = mjég mikio fyrir mikilveegi. Medaleinkunnin sem
sérfreedingarnir gafu malfari reyndist vera 6,1 en medaltal mikilvagis var hins vegar 5,9.
Malfar og mikilvaegi er pvi ad mati sérfraedinganna, almennt vidunandi me0 tilliti til peirra
athugasemda sem gerdar voru.

Loks voru sérfredingarnir bednir um ad flokka einstok atridi & pa undirkvarda sem
peim potti videigandi, einkum med pad ad sjonarmidi ad meta pattaréttmaeti kvardans.

Skorun Lifsgaedakvardans. I bandariskri Gtgafu Lifsgaedakvardans eru patttakendur
bednir um ad meta dnagju med einstok atridi. Atridin eru metin & fimm punkta kvarda, par
sem 1 = mjog odncegdur, 3 = hvorki né og 5 = mjog ancegour (Beach Center on Disability,
e.d.). Vid préun og undirbiining kvardans voru patttakendur einnig latnir meta mikilvaegi
atrida, likt og sérfredingarnir gerdu vid pydingu og stadferslu islenskrar utgafu. betta var
einkum gert til ad koma i veg fyrir ad folk teldi atridi listans vera stadladar einingar fyrir
lifsgeedi (Poston o.fl. 2003).

{ islensku Gitgafunni var hins vegar tekin s &kvordun ad bidja patttakendur ad meta
atridin & fimm punkta Likert kvarda, par sem 1 = mjog osammala, 3 = hvorki né og 5 = mjég
sammdla. Astzeda pessa er einkum st ad ordalag og pyding sem taeki mid af anaegju eda
mikilvaegi vaeri 0pjal og ekki hentug fyrir islenska utgafu kvardans, einkum par sem ekki er
venja a0 spyrja a slikan hatt & islensku. Med pvi ad spyrja patttakendur frekar hversu
6sammala eda sammala peir eru atridum kvardans er par ad auki komid i veg fyrir ad 1itid sé &
pessi atridi sem stodlud viomio fyrir lifsgaeoi, & sama hatt og gert er med mikilvagi i erlendu
utgafunni (Poston o.1., 2003).

Svorun Lifsgaedakvardans fer venjulegast fram med peim hetti a0 meginumsjaradili/

forradamadur fatlada einstaklingsins svarar kvardanum. b6 er mogulegt ad afla tvenns konar
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gagna i pessu sambandi. Annars vegar par sem annar eda badir forrddamenn svara saman og
hins vegar par sem mid er tekid af 6llum fjolskyldumedlimum. I sumum fj6lskyldum benda
foreldrar 4 a0 peir séu badir meginumsjonaradilar og i pvi tilfelli er tekid medaltalid af stigum
peirra beggja. Deemi um petta er ef fadir (forradamadur I) metur tiltekid atridi sem (5) ,,mjog
mikilveegt™, modirin (forrddamadur II) metur pad sem (3) ,,seemilega mikilvegt™ og systir
metur pad sem (5) ,,mjog mikilvaegt®, pa veeri skor forrddamanna [(5 + 3)/2] =4 en skor
fjolskyldunnar veeri [(5 + 3 + 5)/3] = 4,33. Hins vegar ef um adra fjolskyldusamsetningu er ad
reda og einungis modir metur tiltekid atridi med 4 en brodir metur pad sem 2, pa vari skor
meginumsjonaradila 4 en skor fjolskyldunnar [(4 + 2)/2] = 3 (Park o.fl., 2003).

{ pessari rannsokn var adeins bedid um svor fra einum forradamanni, pad er eitt svar
fra hverri fj6lskyldu, enda virdast nidurstoour almennt vera paer somu hvort sem eingdéngu eru

skodud svor fra einum forradamanni eda fjolskyldunni 1 heild (Park o.fl., 2003).

Framkvaemd

Rannsoknin var unnin i samvinnu vid Greiningar- og radgjafarstod rikisins. Til allra
patttakenda var postsent kynningar- og bodsbréf sem innihélt bod um patttéku i konnuninni
(sja vidauka F). Forstodumadur Greiningarstodvar tok trtak patttakenda tr
skjolstedingaskram stofnunarinnar og abyrgdarmadur rannsoknarinnar gekk fra bréfum i
umslég og merkti pau. Pessi hattur var hafour & par sem skjolstaedingalistar stofnunarinnar eru
tranadargogn. Abyrgdarmadur er i pessu tilfelli bundin trinadi um néfn patttakenda.

batttakendum var bent 4 ad konnunin faeri fram a rafrenu formi og hana meetti nalgast

a sl6dinni www.unak.is/born 4samt pvi ad sld yrdi inn lykilordid barn2010 til ad 60last

adgang ad henni. [ bréfinu var tilgangur konnunarinnar ttlistadur, pad er ad atlunin veri ad
byda, stadfera og forprofa Beach Center Family Quality of Life Scale (isl. Lifsgedakvardi
fjolskyldna fatladra barna) auk pess sem patttakendur pyrftu ad svara nokkrum spurningum er

voroudu ymsa patti tengda peim sjalfum og skjolstedingum beirra.
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ba var patttakendum jafnframt gerd grein fyrir hvernig farid yrdi med nidurstodur, ad
buid veeri ad tilkynna rannsoknina til Personuverndar (sja vidauka H), leyfi fengid hja
Visindasidanefnd (sem hluti af doktorsverkefni Kristinar Gudmundsdottur) og ad fengist hefoi
sampykki GRR fyrir henni. Pessar upplysingar voru itrekadar i rafreenu konnuninni auk pess
sem patttakendum var bent 4 ad per upplysingar sem peir 1étu i té yrou med 6llu an
personuaudkenna, pannig ad ekki matti rekja svor til einstakra adila (sja vidauka D). Litid var
svo 4, a0 med pvi ad svara kdnnuninni hefou patttakendur gefio til kynna ad peir veeru
upplystir um alla mikilvaga patti konnunarinnar.

Tveimur vikum eftir Gtsendingu kynningar- og bodsbréfs, var itrekunarbréf sent fra
Greiningarsto0 til allra patttakenda med pad ad sjonarmidi ad auka svorun (sja vidauka G).
Postlagning kynningarbréfsins for fram pann 23. mars 2010 en itrekunarbréfid var sent ut
tveimur vikum sidar eda pann 6. april 2010. Utsending itrekunarbréfs var i hndum GRR svo
nafnleynd patttakenda veeri hofo 1 fyrirrumi.

Tolfrzedileg uirvinnsla. Oll urvinnsla gagna og pattagreining for fram i SPSS 12.0

forritinu (Statistical Package for the Social Sciences).

Niourstoour

Alls barust svor fra 160 patttakendum (svarhlutfall = 38,6%). Hundrad prjatiu og fjorir
(84%) af peim sem svorudu voru konur en 26 (16%) karlar. Fjorir patttakendur voru hins
vegar fjarleegdir ur gagnasafninu (3 konur og 1 karl) par sem brir peirra svorudu ekki sidari
hluta konnunarinnar sem snéri ad mati a lifsgeedum. Einn patttakandi sleppti sj6 atridum i
sama hluta og pvi var akvedio ad fjarleegja hann einnig ur gdgnunum.

Tuttugu og tveir patttakenda eru a aldursbilinu 21-29 ara, 78 patttakenda eru a
aldursbilinu 30-39 dra og 56 eru 40 ara eda eldri. Flestir patttakenda hafa lokid grunnnami i
haskola (30,8%) en annars er algengast ad peir hafi lokid grunnskoélaprofi (19,2%) eda

framhaldsnami i haskola (17,9%).
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Af peim sem svara 4 aldursbilinu 21-29 ara, eru madur 15,3% & méti 8,0% fedra, &
aldursbilinu 30-39 4ra eru pad meadur sem svara i 52,7% tilfella & moéti 36,0% fedra en i
aldurshépnum 40 ara og eldri eru pad 32,1% madra og 56,0% fedra sem svara. Adeins eitt
fosturforeldri tok patt i konnuninni og pvi var svar viokomandi sameinad gognum fedra, enda
um karlkyns fosturforeldri ad reeda. Einnig ber ad geta pess ad enginn patttakandi var 4
aldrinum 16-20 ara og ad peir prir patttakendur sem voru 50 ara eda eldri voru sameinadir
gognum 40-49 ara (40 ara og eldri).

Busetu patttakenda eftir poéstnumerum er pannig hattad ad 67,9% peirra byr innan
postnumera 100-299 (hofudborgarsveedi), 12,8% byr innan pdstnumera 600-699 (nordurland
eystra), 5,8% innan pdéstnumera 300-399 (vesturland) og 13,3% byr innan annarra
postnumera. Hlutfall patttakenda sem byr & h6fudborgarsvadinu er i samrami vid
busetuskipan landsmanna en samkvamt Hagstofu {slands baa 70% landsmanna &
hofudborgarsvaedinu (Hagstofa Islands, e.d.). Segja ma ad svorunin endurspegli pvi ad nokkru
busetuhlutfallid milli hfudborgarsvadisins og landsbyggdarinnar.

Staerstur hluti patttakenda eda 82,1% byr innan vid 80 km fra sérfraedipjonustu en
64,7% peirra byr a4 hofudborgarsvedinu. Allir patttakendur innan svedisnumera 500-599 og
900-999 bua lengra en 80 km fra sérfredipjonustu. Helmingur peirra sem byr innan
svadisnumera 400-499 og 800-899 byr einnig lengra en 80 km fra pjonustunni, en i 60rum
tilfellum var hlutfallid 35% eda minna.

Rumlega einn fimmti hluti patttakenda segir ménadarlegar heildartekjur heimilisins
vera 4 bilinu 400.000 og 499.000 kronur, en 5,8% hafa 4 bilinu 100.000 til 199.000 krénur til
umrada manadarlega. Pa er hlutfall patttakenda par sem ménadarlegar heildartekjur
heimilisins fara yfir 800.000 krénur 12,8%. Nénari utlistun 4 pvi hvernig ménadarlegum

heildartekjum heimilis er hattad, 4samt busetu patttakenda og menntun ma finna i téflu B1.
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[ fjorum af hverjum fimm tilfellum eru pad tveir adilar sem annast fatlada barnid en i
9% tilvika er barnid 1 umsja eins adila. Umsjain er hins vegar i hondum priggja eda fleiri adila
i 11,5% tilfella. Eins og sja ma i toflu 1 er algengast ad heildarfjoldi barna 1 fjolskyldu sé tvo
(38.,5%) eda prjh (24,4%) born. 1 19,9% tilvika er fatlada barnid eina barnid i fjolskyldunni en
annars eru bornin fjogur eda fleiri (17,2%). Algengast er ad fatlada barnid sé eina barnid i
fjolskyldunni 4 medal patttakenda 4 aldrinum 21-29 ara eda 40,9%. Bornin innan
fjolskyldunnar eru i flestum tilvikum tvo (41%) pegar patttakendur eru 4 aldrinum 30-39 ara,
en prju eda fleiri (53,6%) medal elsta aldurshopsins.

Tafla 1

Heildarfjéldi barna i fjolskyldu med hlidsjon af aldri foreldra

Fjoldi barna
Aldur foreldra 1 2 3 4 5 6edafleiri Alls
21-29 ara 9 9 4 0 0 0 22
30-39 ara 15 32 21 5 4 1 78
40 ara og eldri 7 19 13 9 7 1 56
Samtals 31 60 38 14 11 2 156

Medalaldur fatlads barns peirra sem patt toku 1 konnuninni er 6,4 ar (stadalfravik =
1,4). Born patttakendanna eru i flestum tilvikum drengir eda 73,9% 4 moti 26,1% stlkna.
Hlutfall drengja er hast pegar bornin eru 6 ara gémul (86%) og pvi er hlutfall stulkna laegst 4
peim aldri (14%). Hja stilkum er hlutfallid hins vegar hest pegar paer eru 8 ara (31,1%) og
par med hlutfallslega legst hja piltum & pessum aldri (68,9%).  toflu 2 ma ennfremur sja

dreifingu aldurs med hlidsjon af kyni peirra.
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Tafla 2

Aldursdreifing barna patttakenda meo tilliti til kyns

Kyn barns
Aldur Piltur Stalka Alls
4 4ra 12 4 16
5 ara 23 10 33
6 ara 21 4 25
7 ara 26 8 34
8 ara 31 14 45
Samtals 113 40 153

*Upplysingar um kyn barns vantadi fra premur patttakendum

Prjar algengustu fotlunargreiningar barna peirra sem patt toku i rannnsdkninni eru i
fyrsta lagi einhverfurdf, en riflega helmingur barnanna hefur pa greiningu, i 60ru lagi
proskahdmlun (15,7%) og i pridja lagi hreyfihdmlun/CP (10,5%). Hlutfall annarra greininga
var hins vegar 3,9% eda minna (sja toflu 3). Hlutfall drengja innan einstakra greininga er jafnt
og eda hearra en hlutfall stalkna 1 61lum tilvikum nema pegar um raedir proskahomlun (45,8%
drengja 4 moti 54,2% stilkna) og 6tilgreinda proskardskun (33,3% drengja og 66,7% stulkna).

Tafla 3

Fotlunargreiningar barna patttakenda meo tilliti til kyns

Kyn
Greining Piltur Stalka Alls Hlutfall (%)
bProskahomlun 11 13 24 15,7
Otilgreind proskardskun 1 2 3 2,0
Medfaedd proskaroskun 3 3 6 3,9
Malhomlun 6 0 6 3,9
Einhverfurof 74 13 87 56,9
Hreyfihomlun/CP 9 7 16 10,5
Voova-/taugasjukddmur 1 1 2 1,3
Fjolfotlun/hrornunarsjikdomur 1 0 1 0,7
Frumgreining 61j6s 1 1 2 1,3
Onnur greining 6 0 6 3,9
Samtals 113 40 153 100
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battagreining

Gogn 156 patttakenda voru notud i pattagreininguna. Nidurstada KMO (Kaiser-
Meyer-Olkin Measure of Sampling Adequacy) reyndist vera 0,86 sem gefur til kynna ad
patttagreiningin sé videigandi fyrir pessi gogn. Bartlett's prof (Bartlett’s Test of Sphericity)
var marktaekt (p < 0,001) sem bendir somuleidis til pess ad patttagreining eigi vid i pessu
tilfelli.

Ekki reyndist naudsynlegt ad fjarlaegja atridi ur kvardanum fyrir pattagreininguna par
sem pau hofou 611 innbyrdis fylgni sin &4 milli og ekkert peirra hafdi of haa fylgni vid 6nnur
atridi. Raunar var ekkert atridi sem hafdi heerri fylgni en 0,8. Pa var fjoldi leifa (residuals) 1
endurnyjudu fylki (reproduced matrix) med herra gildi en 0,5, adeins 115 (38%) sem gefur
visbendingar um ad likani0 teljist asettanlegt.

Atridi kvardans voru pattagreind med meginpattagreiningu (Principal component
analysis) med hornréttum snuningi (Orthogonal rotation (varimax)), par sem buist var vio ad

pattirnir vaeru 6tengdir. begar skriduprofid (Scree plof) er skodad (sja mynd 5), kemur 1 1j0s

Eigingildi

rrrr1rrr 1011710 1rr1r1rr1r1r1rrrrrTTTrTTd
12345678 9 1011121314151617 181920 2122 23 24 25

Numer atridis

Mpynd 5. Skriduprof islenskrar utgafu Lifsgaedakvardans.
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a0 mogulega ma flokka atridin 4 tvo, fjora eda sex petti. Par sem eigingildi prju og fjogur
asamt fimm og sex liggja pétt saman, pa ma telja edlilegast ad draga i fjora eda sex paetti.
Profad var hins vegar ad draga atridin saman i tvo, fjora, fimm og sex patti (sja toflu
I1) og peer péttalausnir sem fram komu bornar saman.  toflu 4 ma sja hledslu atrida 4 einstaka
paetti me0 tilliti til fimm patta lausnar og 1 toflu 7 med tilliti til fjogurra patta lausnar.
Tafla 4

battahledsla fyrir lifsgeedakvarda fjolskyldna fatladra barna

battur
Undirkvardi Atridi 1 2 3 4 5
Likamleg/efnisleg velmegun 6 0,31 0,47 0,38
Likamleg/efnisleg velmegun 15 0,37 0,31 0,44
Likamleg/efnisleg velmegun 16 0,72
Likamleg/efnisleg velmegun 20 0,79
Likamleg/efnisleg velmegun 21 0,43 0,45
Samskipti fjolskyldumedlima 1 0,40 0,44

Samskipti fjolskyldumedlima 7 0,70
Samskipti fjolskyldumedlima 10 0,76
Samskipti fjolskyldumedlima 11 0,81
Samskipti fjolskyldumedlima 12 0,74
Samskipti fjolskyldumedlima 18 0,41 0,45 0,48

Studningur tengdur fotlun 22 0,63

Stuoningur tengdur fotlun 23 0,66

Studningur tengdur fotlun 24 0,50

Stuoningur tengdur fotlun 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
Uppeldishcettir 2 0,33 0,67
Uppeldishcettir 5 0,34 0,58

Uppeldishcettir 8 0,33 0,65
Uppeldishcettir 14 0,38 0,37 0,62
Uppeldishcettir 17 0,73

Uppeldishcettir 19 0,29 0,62
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Fimm patta lausn. Fimm patta lausn reyndist ad okkar mati vera hentugur
upphafspunktur til ad skoda pattabygginguna, en i 1j6s kom ad atridin flokkudust ad mestu
leyti 4 sama hatt og i erlendu utgafu kvardans auk pess sem pattalausnin var nokkud skyr.

bessir fimm peaettir skyra 59,1% af heildardreifingu gagnanna, en pattur eitt skyrir
32,3%, pattur tvo 10,3%, pattur prju 6,4%, pattur fjogur 5,6% og pattur fimm skyrir 4,5%.
Fimmti patturinn (Uppeldishattir) reynist po vera mjog veikur og sokum pess var fjogurra
patta lausn skodud sérstaklega.

Hledsla atrida a einstaka undirkvarda med tilliti til fimm pdtta lausnar. Hefobundin
viomid fyrir pattahledslur einstakra atrida eru jathan 0,4 en nokkur atridi kvardans hlada undir
peim viomidum.

Samskipti fjolskyldumedlima (atridi 1, 7, 10, 11, 12, 18). Ol atridi pessa undirkvarda
fa hledslu 4 bilinu 0,4 til 0,81 & samsvarandi patt. Atridi 1 og 18 {4 pd orlitid haerri hledslur &
alra paetti.

Uppeldisheettir (atridi 2, 5, 8, 14, 17, 19). Atridi 2, 8 og 14 fa hledslu 4 bilinu 0,62 til
0,67 & samsvarandi patt. Hin prju atridin f4 mun leegri hledslu og atrioi 19 (Vid i fjolskyldunni
hofum tima til ad hugsa um parfir hvers barns 1 fjolskyldunni) feer raunar neikvada hledslu
(-0,006).

Tilfinningaleg velmegun (atridi 3, 4, 9, 13). Ol atridi pessa undirkvarda f4 hledslu 4
bilinu 0,64 til 0,81 4 samsvarandi patt en eina atridid sem faer markverda hledslu 4 annan patt,
er atridi 9.

Likamleg/efnisleg velmegun (atridi 6, 15, 16, 20, 21). Atridin fa hledslu 4 bilinu 0,31
til 0,79 &4 samsvarandi patt, en atridi 6 feer haerri hledslu & undirkvardann; Studningur tendur
fotlun (0,47 4 moti 0,38). Atridi 15 faer einnig haerri hledslu & undirkvardana; Studningur

tengdur f6tlun (0,37 4 méti 0,31) og Uppeldishettir (0,44).
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Studningur tengdur fotlun (atrioi 22, 23, 24, 25). Hle0dsla atrida 22, 23 og 25 er &
bilinu 0,60 til 0,66 en atridi 24 fer heerri hledslu & undirkvardann Likamleg/efnisleg velmegun
(0,5 4 moti 0,28).

Fylgni milli undirkvarda. Pearsons fylgni milli undirkvarda var 4 bilinu frd » = 0,36
til 0,66 (p <0,01) (sja toflu 5). Mesta fylgnin reynist vera milli Uppeldishatta og annarra
undikvarda, sem jafnframt getur gefid visbendingar um ad kvardinn standi ekki sterkum
fotum einn og sér.

Tafla 5

Pearsons fylgni milli patta

(Ul) (U2) (U3) (U4) (U5)

(U1) Samskipti fjolskyldumedlima 1

(U2) Uppeldisheettir 0,65 1

(U3) Tilfinningaleg velmegun 0,36 0,50 1

(U4) Likamleg/etnisleg velmegun 0,40 0,55 0,49 1

(US) Studningur tengdur fotlun 0,46 0,66 0,44 0,49 1

Fjogurra patta lausn. begar fjogurra patta lausn er skodud (sja toflu 6) kemur i 1jos
a0 erfitt er ad gera upp um hvort tengsl undirkvardans Uppeldisheettir séu sterkari vio fyrsta
eda annan patt greiningarinnar. Medalhledslur atrida i Uppeldishattum vio fyrsta patt eru
0,417 en medalhledslur vid annan patt 0,422 og pvi ber litid 4 milli. Uppeldishcettir eru med
fjorar markverdar hledslur badi 4 fyrsta og annan patt, hvort sem viomid fyrir pattahledslur
eru sett 4 0,20, 0,25 eda 0,30.

Hastu hledslur atrida 4 undirkvardanum Uppeldisheettir flokkast 1 premur tilvikum &
fyrsta patt en tveimur tilvikum 4 annan patt og sjotta atridid hledur haest 4 pridja patt. 1
Uppeldishattum eru annarsvegar blokk atrida sem falla vel ad Studningur tengdur fétlun
(atridi 5, 8, 14 og 17) og hins vegar 6nnur blokk atrida sem fellur vel ad Samskipti

fijolskyldumedlima (atridi 2, 5, 8 og 14) . Eitt atridi sker sig fra pessum tveim blokkum eda
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hopum og fellur ad Likamlegri velmegun (atridi 19). I 1j6si pessa mé draga pa alyktun ad
fjogurra patta lausn falli best ad gdgnunum.

Tafla 6

Fjogurra patta lausn

battur

Undirkvardi Atridi 1 2 3 4
Likamleg/efnisleg velmegun 6 0,40 0,44
Likamleg/efnisleg velmegun 15 0,51 0,29
Likamleg/efnisleg velmegun 16 0,72
Likamleg/efnisleg velmegun 20 0,75
Likamleg/efnisleg velmegun 21 0,31 0,51
Samskipti fjolskyldumedlima 1 0,54
Samskipti fjolskyldumedlima 7 0,71
Samskipti fjolskyldumedlima 10 0,75
Samskipti fjolskyldumedlima 11 0,81
Samskipti fjolskyldumedlima 12 0,79
Samskipti fjolskyldumedlima 18 0,35 0,34 0,54
Studningur tengdur fotlun 22 0,63
Studningur tengdur fotlun 23 0,33 0,66 0,31
Studningur tengdur fotlun 24 0,32 0,50
Studningur tengdur fotlun 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
Uppeldishcettir 2 0,56
Uppeldishcettir 5 0,41 0,57
Uppeldishcettir 8 0,56 0,39
Uppeldishcettir 14 0,59 0,50
Uppeldishcettir 17 0,68
Uppeldishcettir 19 0,67

Nidurstadan er pvi su ad undirkvardinn Uppeldishcettir kemur i raun ekki fram sem
pattur 1 islenskri pydingu/stadfaerslu kvardans heldur falla atridi hans kerfisbundid ad tveimur
hinna pattanna (auk eins atridis sem dregst annad). Til vidbotar pessu stydur skriduprofid

fjora eda sex petti, en ekki fimm patta lausn. Greining fimm patta lausnar stydur ekki ad fram
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komi efnislegir paettir i takt vid upprunalegu uppbyggingu kvardans par sem atridi
Uppeldishatta falla ekki saman. brju peirra mynda veikan patt en hlada jafnframt & Studning
tengdan fotlun, onnur prju atridi falla & Samskipti fjolskyldumedlima og eitt &
Likamlega/efnislega velmegun. Petta eru hvad sterkustu rokin fyrir pvi ad lita & fjogurra patta
lausn sem bestu tkomu islenskrar gerdar kvardans.

Areidanleiki. Chronbach’s a fyrir kvardann i heild reyndist framtrskarandi (0,9).
Jafnan er midad vid ad studlar 4 bilinu 0,7 til 0,8 séu vidunandi, en heerri studlar jafnframt
framurskarandi. Skodad var sérstaklega hvort alfa studlarnir heekkudu vid pad ad taka ut
einhver af peim atrioum sem undirkvardarnir samanst6du af. Alfa studullinn haekkar ar 0,75 1
0,77 ef atridi 19 er utilokad Gr undirkvardanum; Uppeldishattir. Alfa studullinn haekkar
somuleidis ur 0,67 1 0,68, ef atridi 25 er fjarleegt ur undirkvardanum; Studningur tengdur
fotlun. I 68rum undirkvordum hefur ekkert atridanna ahrif til haekkunar studulsins ef pau eru
fjarlaegd.

Areidanleikastudull einstakra undirkvarda er asettanlegur og bendir til pess ad peir
séu stodugir, fyrir utan undirkvardann; Studningur tengdur fotlun, sem hefur
areidanleikastudul leegri en 0,7 (sja téflu 7). Lagan studul pessa undirkvarda ma rekja til pess
a0 hann inniheldur fa atridi og ad eitt peirra vikur fra i pattagreiningu.

Tafla 7

Areidanleiki undirkvarda

Areidanleiki
Fjoldi atrida Chronbach’s a
Samskipti fjolskyldumedlima 6 0,83
Uppeldishattir 6 0,75
Tilfinningaleg velmegun 4 0,79
Likamleg/etnisleg velmegun 5 0,72
Studningur tengdur f6tlun 4 0,67
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Réttmeeti islenskrar utgafu Lifsgedakvardans

Til ad renna stod undir pattaréttmeeti (factorial validity) islenskrar Gtgéafu
Lifsgaedakvardans, pa voru alitsgjafar rannsdknarinnar fengnir til ad rada einstokum atridum
listans a pa undirkvarda sem peir t6ldu videigandi. Pattaréttmeeti er ein adferd
hugsmidarréttmaetis (Gudmundur B. Arnkelsson, 2006) par sem skodad er hvort peir pattir
sem liggja til grundvallar kvardanum séu i samreemi vid rikjandi vidhorf eda kenningar.

[ toflu 8 ma4 sja hvernig flokkun sérfreedinganna var hattad, par sem S = Samskipti
fiolskyldumedlima, U = Uppeldishcettir, T = Tilfinningaleg velmegun, L = Likamleg/efnisleg
velmegun og F = Stuoningur tengdur fotlun. Ef sérfredingarnir toldu ad atridin ettu vid eda
skorudust 4 fleiri en einn undirkvarda, pa voru peir bednir um ad greina fra pvi. Ollum
atridum kvardans var radad i stafr6fsr6d og undirkvordum radad med tilviljunarkenndum
hatti 4 matsbladid sem peim var tuthlutad (sja vidauka E).

Samrami i mati sérfredinga A og C reyndist mjog hatt en 1jos kom ad alit sérfreedings
B reyndist hafa 70% af 6vissu atrida. Matid var magnbundid med pvi ad telja hve oft atridi
var talid meta vidkomandi hugsmid. Reiknad var hlutfall pess hversu oft sérfredingarnir téldu
einstok atridi meta pa hugsmid sem peim var &tlad ad meta. Nidurstodurnar syndu ad
samremi i mati sérfredinganna var frd 66,7% til 100% fyrir undirkvardana fimm.

Samskipti fjolskyldumedlima. Pegar flokkun sérfraedinganna a atridum pessa
undirkvarda er skodud, pa er 1jost ad allir peirra telja atridin videigandi innan hans. Nokkur
skorun & sér po stad vio undirkvardana; Uppeldishattir og Tilfinningaleg velmegun.

Uppeldisheettir. bPratt fyrir ad sérfreedingarnir telji ad atridin sem falla undir pennan
undirkvarda eigi  flestum tilvikum vid pa er um nokkra skérun ad reeda. Atridi 5 (/

fjolskyldunni okkar fa born adstod vid leik og nam) og 17 (Vid i fjélskyldunni pekkjum folkio
sem tengist bornunum (vinir, kennarar o.s.frv.)), telja sérfreedingarnir fremur eiga vid adra

undirkvarda.
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Tilfinningaleg velmegun. Tvo atridi pessa undirkvarda, pad er atridi 3 (Vio 7
fijolskyldunni faum pann studning sem vid purfum til ad draga ur streitu) og 13 (Okkar
fiolskylda a kost a utanadkomandi studningi til ad meeta porfum allra fjolskyldumedlima) potti
sérfredingunum edlilegra ad stadsetja frekar 4 undirkvardann; Studningur tengdur fotlun. Ad
60ru leyti voru atridin talin videigandi fyrir kvardann.

Likamleg/efnisleg velmegun og Studningur tengdur fotlun. Mat sérfreedinganna a
pessum undirkvoroum var nénast alveg samberilegt pattahledslu peirra beggja.

Tafla 8

battahledsla islenskrar utgafu Lifsgeeda kvardans, auk flokkun sérfredinga a einstokum
atrioum kvardans

battur Flokkun atrida a undirkvarda:
Atridi 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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Lifsgaeoi

Heildarmat a lifsgeedum hvers patttakanda er reiknad med pvi ad leggja saman stig
hans (frd 1 til 5) 4 hverju af 25 atridum kvardans og heildarsummu peirrar ttkomu sidan skipt
i 25 hluta. Pannig fzst tala 4 bilinu 1-5 sem gefur visbendingu um hvernig lifsgedum
vidkomandi er hattad, pvi herri tala, pvi betra mat 4 lifsgedum. A mynd 6 ma4 sja dreifingu
mats 4 lifsgedum patttakenda en par kemur 1 1j6s ad leegsta gildi er 2,7 stig en pad haesta hins
vegar 5,0. Medaltal mats & lifsgeedum hja 6llum patttakendum er 4,1 (stadalfravik = 0,47),
miodgildi er 4,0 og tidasta gildi er 3,9. Enginn munur reynist vera 4 mati karla og kvenna &

lifsgeedum, #(154) =-0.96, p = 0,34.
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Mpynd 6. Dreifing a heildreenu mati patttakenda a lifsgeedum peirra.
Heildarmat undirkvarda. Heildarsumma fyrir hvern undirkvarda er fengin med pvi
ad leggja saman mat patttakenda (fra 1 til 5) & einstokum atridum hvers peirra fyrir sig. Vid

samanburd & nidurstodum undirkvardanna potti ekki rétt ad taka medaltal af heildarsummu



LIFSGZADI FIOLSKYLDNA FATLADRA BARNA 52

hvers peirra fyrir sig par sem atridin innan peirra eru fa og hvert gildi hefur pvi verulegt vaegi.
bvi var samanburdurinn gerdur med pvi ad skoda medaltal hundradstolu af mogulegum
hamarkstigum innan hvers undirkvarda. Hamarksstigin fast med pvi ad margfalda fj6lda
atrida innan hvers kvarda med fimm en hundradstalan faest med pvi ad deila stigafjolda
patttakenda med hamarksstigafjolda. Su tala var sidan margfoldud med 100.

Eins og sja ma 1 toflu 9 pa er Tilfinningaleg velmegun sé undirkvardi sem sker sig tr
par sem mat patttakenda 4 honum er umtalsvert laegra en mat peirra & 6drum undirkvoroum.
Einnig er 1jost ad dreifing 4 mati patttakenda er mest 4 pessum kvarda par sem stadalfravik og
sponn hafa hestu gildin. A9 60ru leyti er afar litill munur milli undirkvarda.

Tafla 9

Samanburdur undirkvarda med tilliti til hundradstolu

Hamark Medaltal
stigafjolda  hundradstolu  Stadalfravik ~ Sponn
Samskipti fjolskyldumedlima 30 85,2 10,9 57
Uppeldishettir 30 85,9 9,4 37
Tilfinningaleg velmegun 20 64,3 16,5 80
Likamleg/efnisleg velmegun 25 82,0 13,3 60
Studningur tengdur fotlun 20 83,0 11,7 45

Tengsl lifsgaeda og pjonustu. Til pess ad fa heildarmat patttakenda & peirri pjonustu
sem badi peir sjalfir og skjolstedingar peirra hljota, pa voru spurningar 15 (Hvernig metur pu
pa pjonustu sem barnio hlytur i tengslum vio fotlun pess?) og 16 (Hvernig metur pu pa
pjonustu sem fjolskyldan i heild hlytur i tengslum vio fotlun barnsins?) sameinadar.
Medalsterk fylgni reyndist vera 4 milli pessara spurninga (Spearman’s rho = 0,70, p = 0,01).
batttakendur matu pjonustuna 4 sjo stiga Likert kvarda fyrir hvora spurningu fyrir sig, par sem
1 = ofullncegjandi, 4 = hvorki né og 7 = framurskarandi. Heildarmat foreldra 4 pjonustu er ad
medaltali 4,8 (stadalfravik = 1,4) sem gefur til kynna ad peir meti pjonustuna nokkud yfir

medallagi. Enginn munur reynist vera 4 mati karla og kvenna, #(152) =-0,98, p = 0.33.
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begar heildarmati 4 pjonustu (sameinadar spurningar 15 og 16) er skipt nidur i prja
flokka; 1-3 = ofullncegjandi, 3,5-4,5 = hvorki ofullncegjandi né fullnegjandi, 5-7 =
fullneegjandi (sja toflu 10), pa synir dreifigreining (ANOVA) fram 4 mun 4 medaltali lifsgeda
eftir pvi hvernig patttakendur meta pjonustuna, F(2,151) = 6,56, p = 0,002.
Tafla 10

Medaltal lifsgeeda med hlidsjon af mati a pjonustu

Mat 4 pjonustu  Fjoldi  Meodaltal lifsgeda Hlutfall (%)

Ofullnzgjandi 19 3,9 12,3
Hvorki né 43 39 27,9
Fullnaegjandi 92 4,2 59,8
Samtals 154 4,1 100

beir sem telja pjonustuna fullnegjandi meta lifsgaedi sin nokkru haerra en adrir
patttakendur. Engan mun er hins vegar ad finna milli peirra sem meta pjonustuna sem
ofullnaegjandi eda hvorki 6fullnaegjandi né fullnegjandi. Veik jakveaed fylgni reynist vera milli
mats 4 lifsgedum og mats & pjonustu (Spearman’s rtho = 0,35, p = 0,01).

Mat a lifsgzeoum med hliosjon af fotlun. bar sem flestir skjolstaedingar patttakenda
greinast ymist med proskahomlun eda a einhverfur6fi pa voru ahrif pessara fatlana sérstaklega
skodud i tengslum vid mat a lifsgedum. Enginn munur er 4 mati foreldra einhverfra barna og
foreldra barna med adrar greiningar (p.e. proskahomlun, 6tilgreind proskaréskun, medfaedd
proskaréskun, malhdmlun, hreyfihdmlun/CP, vodva-/taugasjukdomur, fjolfotlun/
hrérnunarsjukdomur, blinda/sjonskerding, frumgreining 6lj6s, hofudaverki eda 6nnur
greining), #(154) =-0,27, p = 0,79). Samsvarandi samanburdur med tilliti til proskahdmlunar
gefur somu nidurstédur til kynna, #(154) =-0,01, p = 0,99.

Einnig var skodad hvort mat foreldra 4 fotlun/skerdingu barns peirra (mjog veg, vaeg,
mikil, mjog mikil) hefoi dhrif & mat peirra 4 lifsgedum. Mynd 7 synir ad mat patttakenda a

lifsgeedum fer leekkandi eftir pvi sem mat peirra & fotlun/skerdingu barnsins reynist alvarlegra.
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Foreldrar telja i flestum tilvikum ad f6tlunin eda skerdingin s¢ ymist vaeg (40,9%) eda mikil
(40,3%). Faestir meta fotlunina eda skerdinguna sem mjog mikla en hlutfallslega flestir
foreldrar barna med hreyfihomlun/CP (25%), vodva-/taugasjukdom (50%) og 6ljosa

frumgreiningu (50%), meta hana p6 sem mjég mikla.
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Mynd 7. Lifsgaedi med tilliti til mats foreldra & f6tlun/skerdingu.

Munur er & mati patttakenda & lifsgeedum ef mat 4 fotlun/skerdingu er flokkad i tvennt,
par sem mjog veeg eda vaeg fotlun/skerding er sett i einn flokk og mikil eda mjog mikil
fotlun/skerding er sett i annan flokk, #(152)= 3,07, p = 0,003. Lifsgadi peirra sem meta
fotlunina/skerdinguna sem mikla eda mjog mikla (n = 73), meta lifsgaedi sin legri (medaltal =
3,9, stadalfravik = 0,5) en peir sem meta hana sem vaega eda mjog vaega (n = 81; medaltal =

4,2, stadalfravik = 0,4).
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Viomio islenskrar utgafu Lifsgeedakvardans

Sigurgrimur Skulason proffraedingur, notadi nidurstédur pessarar rannsdknar, um mat
patttakenda & lifsgeedum Deirra, til ad utbtia vidmio fyrir hopinn sem heild. Pessi viomid verda
ekki birt i pessari rannsokn, en munu fylgja islenskri utgafu kvardans, komi til pess ad hann
verdi gefinn Ut. Atlunin var ad utbtia aldursvidmid en par sem trtakid reyndist fremur litid

var fallid fra pvi.

Umraeo0a

Markmid rannsoknarinnar var ad skoda réttmaeti og areidanleika islenskrar ttgafu
Lifsgedakvardans, auk pess ad athuga hugsmidarréttmaeti melitakisins. Rannsokninni var
einnig @tlad ad draga fram mynd af pvi hvernig lifsgedum fjolskyldna fjogurra til atta ara
fatladra barna er hattad hérlendis med tilliti til pess hvort fjolskyldur med 6likan bakgrunn
upplifi mismunandi styrk- eda veikleika pjonustu.

Nidurstoour rannsoknarinnar syndu ad proffredilegir eiginleikar Lifsgedakvardans
voru vidunandi. battabygging kvardans hélt ad mestu auk pess sem areidanleiki var
fullnegjandi. Mat sérfredinga 4 pydingu kvardans var gott og innihaldsréttmeeti settanlegt.

Nidurstodur rannsoknarinnar syna jafnframt ad veik jakvaed tengsl eru 4 milli mats 4
lifsgedum og mats patttakenda 4 peirri pjonustu sem peir hljota og eru paer nidurstodur i
samreemi vid nidurstodur fyrri rannsdékna (Summers o.fl. 2007; Summers o.fl., 2005). Tilgatan
um tengsl milli lifsgeeda fjolskyldna fatladra barna og pjonustu er pvi studd, p6 ad tengslin
hafi ekki reynst jafn sterk og buist var vid.

Medaltal mats 4 lifsgeedum hja 6llum patttakendum var 4,1 sem gefur til kynna ad mat
peirra 4 eigin lifsgedum sé almennt mjog gott. Enginn munur er 4 mati karla og kvenna 4
lifsgedum sem er i samraemi vid rannsoknir Werner og félaga (2009).

Nokkur ovissa kom fram i mati sérfredings B 4 flokkun atrida 4 undirkvarda, en hana

ma ad hluta til rekja pess ad ekki var bedid um ad rada peim eftir forgangsrod, eda ad flokka
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tti atridin 4 einn undirkvarda eingdngu. [ mati sérfreedinganna komu jafnframt fram
veikleikar 4 undirkvordunum Tilfinningalegri velmegun og Uppeldishattum. Undirkvardinn
Tilfinningaleg velmegun er adeins fjogur atridi og var 6ljost ad tvo peirra metu i raun pa
hugsmid. Nidurstodur um hina prja undirkvardana voru aftur & méti skyrar og pess edlis ad
peir metu vidkomandi hugsmid. Mat sérfredinganna 4 inntaksréttmeeti Lifsgeedakvardans
byggoi pvi vel undir prja af fimm undirkvordum Lifsgedakvardans.

Undirkvardinn Uppeldishettir var p6 sérstaklega dhyggjuefni par sem pessi pattur
kom ekki fram i pattagreiningu. Atridi kvardans hlodust markvert 4 tvo patti og pvi var st
alyktun dregin ad fjogurra patta lausn félli best ad gdgnunum. P4 benti sterk fylgni hans vid
adra undirkvarda til pess ad hann vari veikur fyrir. Astaedu pess ad pessi undirkvardi kom
ekki fram hér med sama hatti og i erlendu utgafu Lifsgedakvardans (Hoffman o.fl., 2006),
ma ef til vill rekja til menningarlegra patta. Skilgreining almennings i Bandarikjunum &
studningi tengdum f6tlun og samskiptum fjolskyldumedlima getur verid frabrugdin peirri sem
tidkast 4 Islandi. Einnig er mogulegt ad skorun atrida 4 undirkvordum sé til komin vegna
vankanta i pydingu eda a0 efni stadhafinga hafi ekki komist naegilega vel til skila.

Samkvamt peim nidurstddum sem fengust vid samanburd einstakra undirkvarda ma
segja ad tilfinningalegt alag sé s& pattur sem hefur hvad mestu dreifingu pegar kemur ad mati
a lifsgeedum. Mat patttakenda 4 undirkvardanum Tilfinningaleg velmegun dreifdist fra lagstu
einkunn til peirrar haestu 4 medan mat 4 60rum undirkvordum var ad jafhadi heerra og
stodugra. Af pessu ma @tla ad tilfinningalegum porfum patttakenda sé ekki sinnt i einhverjum
tilfellum, par sem afar misjafnt virdist vera hvernig peim er mett. Pad skal p6 tekid fram ad
mat patttakenda & pessum pzetti 1 heild var nokkud yfir medallagi. Somuleidis ber ad hafa i
huga mat sérfreedinga 4 atridum pessa undirkvarda, par sem 6vist er ad atridin meti i raun

tilfinningalega velmegun.
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ber bakgrunnsupplysingar sem aflad var, gafu mynd af pvi hvernig fjolskyldur
fatladra barna hérlendis matu lifsgeedi sin i tengslum vid adra paetti eins og pjonustu,
fotlunargreiningu og mat peirra 4 fotlun/skerdingu barnsins. { rannsokninni kom fram ad mat
foreldra & fotlun/skerdingu barnsins skiptir verulegu mali pegar kemur ad lifsgedum peirra.
beir foreldrar sem telja fotlun/skerdingu barnsins veega eda mjog vaega meta lifsgaedi sin meiri
en peir sem meta fotlunina/skerdinguna sem mikla eda mjog mikla og er pad i samraemi vid
nidurstodur Wang, Turnbull og félaga (2004). Tegund fotlunar virdist p6 hins vegar ekki hafa
ahrif 4 mat foreldra 4 lifsgeedum peirra. Hér verdur p6 ad hafa i huga ad samanburdur 4
mismunandi fotlunargreiningum er varhugaverdur, par sem um fremur 1itid trtak er ad reeda
og a0 staerstur hluti barnanna flokkadist 4 einhverfuréf eda med proskahomlun. betta
vandamal var einnig til stadar i rannsékn Werner o.fl. (2009) par sem algengasta fotlun barna
var einhverfa. Asteedu pess ad framkvaemt var t-prof fremur en dreifigreining pegar mat 4
lifsgaedum var skodad med hlidsjon af greiningu barnsins, mé pvi einkum rekja til pess ad
fjoldi barna med einstakar fotlunargreiningar var fremur litill. Einhverfa og proskahdmlun
voru algengastar og pvi var videigandi ad skoda paer greiningar sérstaklega i samanburdi vid
aorar.

Svarhlutfall midad vio skilgreint pydi Greiningar og radgjafarstodvar rikisins var
fremur dreemt eda 39% en samkvamt munnlegum upplysingum fra sérfraedingum
Greiningarstodvar pa er svorun i samrami vid adrar post og vidtalskannanir. bratt fyrir ad
30% svorun sé talin naegileg til ad meta areidanleika og réttmaeti melitekja hefoi verid
askilegra a0 fa haerra svarhlutfall en raun bar vitni. Pess ber p6 ad geta ad alagio & pennan
markhop er mikid og pvi er svorunin nokkud god med teknu tilliti til pess.

Sokum smadar Urtaksins, pa skal nidurstddum pessarar rannsoknar pvi tekid med

fyrirvara. Urtaksskekkja minnkar eftir pvi sem trtak staekkar og pess vegna eru pau tengsl
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sem fram koma i nidurstodum rannsdkna med litlu urtaki liklegri til ad koma fram fyrir
tilviljun.

Erfitt er jafnframt ad alykta um nidurstodur Ut fra pessu urtaki, par sem upplysingar
um py0did reyndust i raun mjég o6ljosar. Mogulegt er ad urtakid endurspegli pydid ekki med
réttmatum haetti par sem foreldrar/forradamenn sem hefou att heima i pydinu voru pad ad
minnsta kosti i sumum tilvikum ekki. Vera ma ad hluti nyskraninga & GRR hafi sennilega
ekki verid meodtaldar 1 pydinu. P4 kom st stada upp ad einstaklingar sem ekki attu heima i
urtakinu voru par samt, en dbyrgdarmanni barust athugasemdir frd premur einstaklingum sem
hofou farid med barn sitt i gegnum greiningarferli hja GRR an pess ad fa greiningu en fengu
samt sem a0ur bod um patttdku 1 rannsokninni. Svarhlutfall er pvi 6ljost par sem fyrir liggur
a0 urtakid var ekki med peim hatti sem lagt var upp meo.

Abyrgdarmanni rannséknarinnar barust einnig adrar athugasemdir. Tveir adilar bentu 4
galla vid spurningu 11 (Hverja af eftirfarandi greiningum hefur barnio?) i fyrri hluta
konnunarinnar. bar var einungis gefinn kostur 4 ad merkja vid eina greiningu barns en algengt
er a0 fatlad barn hafi fleiri en eina greiningu. P4 voru tveir adilar af erlendu bergi brotnir sem
kvadust hafa att i erfidleikum med skilning 4 tilgangi rannsdknarinnar og pvi toku peir ekki
patt.

Lifsgaedakvardinn grundvallast af itarlegum megindlegum rannséknum sem fram féru
i Bandarikjunum. S6kum pess er i pydingu tekid mid af sému pattum og atridum sem par voru
dregin fram sem hvad mestu mali skiptu vardandi lifsgadi. Pvi ma vera ad meelitaekid
endurspegli ekki til fullnustu menningarlegan breytileika, p6 reynt hafi verid ad hafa trtak
eins fjolbreytilegt og fraedilega mogulegt pessum rannsdéknum (Poston o.11., 2003).

Nokkrir gallar voru 4 spurningum sem @tlad var ad afla upplysinga um bakgrunn
patttakenda. St spurning sem sneri ad mati & pjonustu var sett & kvarda sem nadi fra pvi ad

vera 0fullnagjandi yfir i ad vera framurskarandi pjonusta. Eftir & ad hyggja hefoi verio
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radlegra ad hafa kvardann fra pvi ad vera 6fullnegjandi pjonusta yfir i ad vera fullnegjandi
pjonusta. Rannsakendur veltu einnig fyrir sér hvort spurningar 15 og 16 enduspegludu 4
réttmaetan hatt mat fjolskyldunnar & pjonustu, pott baedi hafi verio reynt ad taka tillit til
einstaklingsmidadrar og fjolskyldumidadrar pjonustu.

Ordalagi i spurningu 13 1 fyrri hluta kdnnunarinnar; Heildarfjéldi barna i fjolskyldu
(ad fotluou barni medtoldu)?, var dbdtavant. Spurningin hefoi frekar att ad vera; Heildarfjoldi
barna innan heimilisins ad fotludu barni medtoldu. Spurning 14 1 sama hluta; Hversu miklu
eldra/yngra er nceesta systkini? var gollud. Nastsidasti valmoguleikinn 1 peirri spurningu hefoi
att ad vera 6 drum eda meira 1 stad 6 arum eda eldra. Milli pessara tveggja spurninga kom
fram 6samrami par sem sex patttakendur merktu vid eitt barn i spurningu 13 en merktu ekki
vid valmoguleikann; 4 ekki annad systkyni i spurningu 14.

Ut fra menningarlegu sjonarmidi pétti radlegast ad lata pattakendur meta einstok atridi
kvardans fra pvi ad vera mjog 6sammala til mjog sammala. Bandarisk utgéafa
Lifsgaedakvardans gengur ymist ut frd mati &4 mikilveegi (importance) eda dnagju
(satisfaction) (megin svarsnid) patttakenda med dkvedin atridi. Geeta purfti pess ad samhengi
og inntak atrida og texta erlendu utgafunnar skiladi sér i pydingu og pvi var notast vid
fyrrgreint svarsni0 4 islenska kvardanum. Med pvi ad lata patttakendur meta atridi kvardans &
fimm stiga Likert kvarda fra mjog 6sammala til mjog sammala verdur samhengi peirra
skyrara og meira videigandi.

Samkvamt 16gum um malefni fatladra nr. 59/1992 pa ber ad veita fotludum pa
pjonustu sem gerir peim kleift ad lifa sem edlilegustu lifi i samfélaginu. Reynist fotlun
einstaklingsins pad mikil ad pjonustunni er ekki fullneegt innan almennrar pjonustu, pa skal
veita vidkomandi pa stodpjonustu sem purfa pykir 6had busetu. I pessum 16gum er po litid
fjallad um hvernig lagt skuli mat & pa pjonustu sem fotludum og fjolskyldum peirra er veitt,

eni6. gr, 1i0 nr. 2 er po tekid fram ad svadisrad skuli ,,hafa eftirlit med ad pjonusta, starfsemi
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og rekstur stofnana samkvamt 16gum pessum séu 1 samraemi vid markmid laganna®.
Meliteeki likt pvi sem hér hefur verio pytt og stadfaert maetti pvi hugsanlega nota i pessum
tilgangi.

Lifsgaedakvardi fjolskyldna fatladra barna hefur sannad sig sem réttmeett, areidanlegt
og skilvirkt meeliteki, pegar kemur ad mati 4 dhrifum pjonustu 4 fjolskyldur fatladra barna
(Summers o.1l., 2005). Par sem nidurstodur pessarar rannsoknar benda til pess ad
pattabygging, areidanleiki og hugsmidarréttmeeti islenskrar utgafu meelitekisins séu
vidunandi, @tti pad ad efla réttmaeti pess ad nota pad 1 peim tilgangi hérlendis. Frekari
rannsokna 4 samleitniréttmaeti og areidanleika endurtekinna melinga er pd porf 4dur en draga
megi pa alyktun ad melitekid sé fullgilt til notkunar vid maelingu a lifsgedum og ahrifum
pjonustu.

Nidurstodur rannsoknarinnar geta gefid visbendingar um hvernig malum er almennt
hattad 4 svidi pjonustu fyrir fjélskyldur fatladra barna hérlendis. Paer nidurstéour sem fengust
voru notadar til ad draga fram vidomid um lifsgadi fjolskyldna fjogurra til atta 4ra fatladra
barna hér 4 landi. Pau viomid geta nyst 1 framtidinni pegar gera 4 deetlun um pjonustu eda
meta pa pjonustu sem fjolskyldurnar hljota. Hafa verdur i huga ad viomid pessi lita eingdngu
a0 fjolskyldum fjogurra til 4tta ara barna og pvi er naudsynlegt ad frekari rannsoknir fari fram

a notagildi kvardans yfir breidara aldursbil.
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Vidauki A

Tafla Al. Mealiteki lifsgeda

Meltzki Peettir Fjoldi atrifia - bz lr hvaf? Utfeersla Byling og stodlun
WHOOOL-BREF Lilkatnleg hetlsa (phy sicad heclth), andleg dfatridd sem leggia mat 4 Matid er stadlad vidtal par setn svir Ekld werid byt og stadlad
W orld health heilza (pepcholagical health), félagsleg lifsgmdi einstaldingzine et bygad & huglagu mati hérlendiz.

organization, 20045

Ouality of life afpeopie
With proffund rultiple
disabilities (QJOL-FWL
(Petry, Mags og
Vlaskarap, 2000

The MOS 3 8-item short-
Jorm health survey (5F-
363

Ware og Sherbourne,
19923

HL-profid (Heilsutengd
lifigedi)

(Témas Helgason 0.8,
2000; Tétras Hel gazon
o.4l. 1997).

tengdl (social velationships) og unhwverfi

(environrent).

Efidleg velferd (material well-being),
likatnleg velferd (physicd well-being),
felagsleg wel ferd (socia! well-being),
samskipti og ahti F e omrmmication and

nfluence), briun (developrenty og athafhir

[activitias).

Ietur &tta heilsutengd hugtdls 1
Talmarkué likamleg athabageta wegna
hellsuvandamala, 2) talanarkants {

félagslegurn athdfium vegna likard egra

eda tilfinningalegra vandamala, 33
talrnatkanir i hefibun dnu hiutverddl
athdfnun vegna likarmlegra
hellzsuvandamala, 4) verlar, 5) almenn

andleg hetls (salrEn streita og velferd), 6)

talrnarkanir i hefdbundnu

hlutwerld fath Sftam vegna tilfintingalegra
vandarnila, 7 Ufsprdttur (orka og breyta)

0g 1oks 8) almenn slomjun heilan

Heilsufar, depurd, samskiphi, farhagur,

prek, kowif, lilkamshetlsa, galfestidm, svefn,

lidan, hugsut og werkir,

55 atrid sem meela hlutlega
bEtt & warda lifsged
fidlfatladra einstaldinga,

36 atridd sern mla heilsutmgd
lifsgdt hreyfhamladm. Motlan
felst medal annars { ad maxla
breytingari heilsufari, gera
samanburd 4 hetlsufan
misrmnandi hipa, mela dag
vidvarandi sikddma og il ad
leggia mat 4 ahrifmedferda
(MMcHorney, Ware, Luog
Sherbourne, 1954}

Prifld saman stendur af 32
spurningum, 22 peirra eru med
pretoa til sex svartnd gul slkam
en bimrn tiu flga gonskalar
Prdfié adgreinir meira fatlada
eda veika fA minna weilom

bétttaken da.

Pessurmn lista er svaradaf
heimildarmanti setmn umgengist hefur
widkomandi {ad minnsta kosti sex
marmdi.

Batttakeendur swara gialfir,boe 14 4ra
efa eldrl. Finmig getur palfadur adili
teldd watal wid patttalanda aughiti til
auglitis eda { gegnum sima.

Patitaleandi metur hugle gt hvert
atnidi profins fimir sig.

Fldd wertd pyddur og stadladur
hérlendis.

Listinn var notadur ad hlata{
gvolallad HL-prof(Helsutengd
lifsgxa1) zem hefur verid pyit og
stadlad ad idenslaun adstzdum
g4 hér ad nedan)

(MWagnea I Hafsteinsddttir, Sara
Cudrnundsddttic og Wendy
Scott, 2008).

Gruntetniunmim hvers pattar og
fyrir profid { hedd hefor vertd
breytti T-sinkannir,

Endanlegri stddlun pd eldd
fulllcld &

( frarahal d)
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Vidauki A

Tafla Al. Meliteki lifsgeda

M itk

Bettrr

Fioldi atrifa - Melr hvad?

Ttfersla

Pybmg og stodlun

Tmpact on Faily Sccde
(IF%)

Stein og Riessman,
19303

FuroQol - 5 Dimension

Stale (EQ-500
Brooks, . (1998)

Chuddity of Life Srcale
(QOLS)
(Burckhardt og
Andersson, 2003)

The Wisconsin Quality
of Lifg Index (W-QLD
(Becker, Shaw og Reib,
1997 3.

Fiarthagsleg abrif (Fnancial), flagsleg ahrif
(socialifemiliah, persinulegt Alag (parsondd
strain) og bjargrad (mastery)).

Hreyfanleild (mobility), sl fetaedi (salF
care), hefdbundnar athafhir (usue!
acfivities), sArsauki/ dhagind
[painidiseorbrt) og kvl punglyndi
[emxieys depression).

sarnband og efhisleg velferd (relationships
and metericd well-baing), heilsa og wirknd
[health and fanctioning) og persdnuleg,
fElagsleg og samnfélagsleg suldbinding
[personcd, social and community
conmnitrnent).

Almenn lifsinaegia (i satis fretion),
athathir og storf (e tfvities and
occypations), hugleg vel ferd
(pepchological well being), llamleg heilsa
(physical hacith), felagsleg tengsl og
studningur (sociz! relations/Sunpaort),
farhagur (economics), daglegar athathir
[activities of daily living), einleenni
[sprptoms), afengis- og dnmur
Iyfjamisnotkun (aleohol and othey drug
abuse) ogleldir ad settu marki (gocd
attainment).

Listinn samanstendur af 24
spurningum sem =tlad erad
treta hau ahri f sem langvaran d
sjuleddmur bams geturhaft 4
fidlsesidu pess.

Samanstendur af tweirmnwr
hlutirn. Fyrsti hluti er 5 atridi,
eitt 4 hwerrl vidd Annar hluti e
sjonrenn par semn vidkomandi
tnerldr wd A 1o&rétturm kovarda
(fra 0-100), hvernig hann metur
heilsu sina almennt. hMeliteli
semn Ftlad erad lys, meEla og
legga gildi 4 heilautengd
lifsgéi einstaldinga.

14 atrida salfamatskorardl sem
Ftlad er ad meta lifegmdi
einstaklingzins.

Ktlad ad mala Hfsgedi ot fra
gedheilsu Dessi listi hefur verid
notadur { rann sdlonum a4
einstaldin qum med ladnisla
gedzikddma, s 5 gedlklofi og
jadar-personul elkardslomn.
Einnig notafur til a8 bera saman
tul durstddur mi smunand
pjdnustulikana.

Patttakendur e bednir urm ad meta
stadhafingar er varfa foreldr eda
fidlskyiduna 4 4 punlda Likert
kvarda.

Sjal farmatalovardi med premur stigum
alvarleika Finnigméagulegt ad nota {
vidtalsformi.

Awarendur &g ad leggja mat a
anggiu tned atridi eins og winmi,
heilsu, félagslif og samskipti wid vini
og fijalskyldu.

Iiatskwardi sem skiptist i rjar
utgafir og e ymist svarad af
slgdlstading, umsjaradila efa
bjdnustuadila. Sérstok g fir
fullordna einstaklinga og folskoldur,
Fjolskyldwitgafuna geta adilar
felag shjdnustustofnana lagt frir, auk
bess sem staldr f§olslow dume Slimir
geta svarad listanum sjalfir

Spurnin galisti sem biid er pyda
a islenslk og hefiir werl & notadur
hér dlandi (Hulda Sélnin
Gudtnundsdattir, 2004). Hefar
pd enn ekdd werid stadfEriur.
EQ-5D mzlitelid er mikis
notad 4 felandi en hefar bé em
ekl verid stadlad (Asta
Hardarddttir o.4., 2009).

Buiid er ad bvda og dadema
listann hérlendis. Profftadilegir
eiginleikar hafa synt fram 4
godan innri arei fanl eika (o=
0,52 - 0,89) auk pess sem
endurprofunarare Sanl eiki
rewdist noklud godur (r=072)
(Mafur V. Hrafhsson og
MMatthias Gudmundsson, 2007,

Pyddur og stadladuri 121éndum
en ekki 4 Islandi.

(framhald)




78

LIFSGZADI FIOLSKYLDNA FATLADRA BARNA

Vidauki A

Tafla Al. Mealiteki lifsgeda

Meliteki

Battir

Fioldi atriba - Melir hvad?

TUtfersla

Pyfing og stodlun

Fonily Cuality of Lif
Sunegp — FOOLS-2006
Browm o f., 20087

Ccdity of Life
Cuestonmaire
(Bigelow, Gareau og
Young, 19917,

Beach Center Family
Oualty of Life Scale —
2006 Cendurbeett Gtgafa)
(Hofftnan, Marquis,
Poston, Surmmers og
Turnbull, 20067

Fiilsloyldusamband (fmnilp relationships),
heilsa fjélskowl dunnar (health ofthe fanily),
studningmy fra bjdnustua dilum fatladra
Csupport frova disability-related seyvices),
starfaferill (o areers), tomsatundit og
afbreving (leisure and recrectdion), hrif
gildismats (nfuence ofvalues), farhagdleg
velferd (fnancial well-being),
samfBlagstengsl (cormpmunity interaction) og
studningyr §4 &énum (support Form others).
Hwer bessara niu batta skiptisti two hluta.
Hiuti & inntheldur spurningar wn almenna
peetti til ad délast sarnhengi. Hiuti B
inniheldur spurningar sem tengjast sex
Iyldlhogtdloom: mildlvaeg, teld e,
frumloveedi, drangur, stddugl eikd og Anggja.
Lolkahluti kinnunatinnar felst sidan i matia
heildraenm syn widkomandi & ifsgeéum

fj él sbod dunar,

Lidan undanfama wiku, stjdrn tilfinninga,
hwerndg er porfim roett, Alorardanataln
(leysa Ur agreming o.s fv.), samsliphi wid
adra, samskipt vid folskvidu, folskwida og
winir, revnsa vid heirilisstorf, 1ifan wa
starfsleit, starf, tomstundir, afengisn eysla,
eiturlyf

Samnskipti folskyldumedlima (Foraily
Iteraction) Uppeldishettr (Farenting)
Tilfinningaleg veltne g fBmotiona Weall-
Leing) Likarmleg/ethisleg wvelmegun
{FhpsicaliMaterial Well-Being) og
Studningur teng iy ftlun (Disabilitp-
Felated Support)

133 atridi. Li stann mda nota sem
mat & porfa studningi og vid
aFtlanagerd { pjonusty. PAma
einni g nota listann Hlad lysa og
tnwla lifegmdi fjoladoddna.

Listinn satranstendur af 105
atridum sem atlad erad meta
lifsgmdi emstaklingsins

Forar dinn samanstenduraf 25
atridum setn meta eiga lifsgedd
falsloyldna fatladra barna,

Listanwm skal svarad af megin
umsjaradila faflada einstaldingsing
innan fiélskyldunnar. bad getur verid
forelde, systhini, fralki eda
lifsfdnmautur. Listinn skal elda

ity ltur af fotludurm adila eda
einstakling semn afstodar vid umsa
en er ekl megin wnsjdnarasdili.

Spurningalistinn er til { tweitnur
Utgafarn, serm anmars vegar e lagdur
fyrir { formlegu widtali sern galfamat
eda dformlegt vidtal bar sem & sem
widtalid telor hefar allnoldod
athathafielsi.

Megin umsjaradili‘ar bamesins svara
Iovar danum. Finmg mégulegt ad lata
fleiri fjolskoyldumedling svara

lovar fanum.

Eldci verid pyddur og stadladur
hérlendis.

Hefur eldd verid pyddur og
stadladur hérlendis.

Byfing og stadfErslai winnslu
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Vidauki B

Tafla B1. Buseta, menntun og manadarlegar heildartekjur heimilis patttakenda

Fjoldi  Hlutfall (%)

Postnamer
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 patttakenda
Grunnskolaprof 30 19,2
Stadentsprof 16 10,3
Idonmenntun eda starfsnam 20 12,8
Grunnnam 1 haskola 48 30,8
Framhaldsnam i haskoéla 28 17,9
Annad nam 13 8,3
Vantar 1 0,6

Manadarlegar 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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Vidauki F

Kynningarbréf

D,

Gredningar- og
rafigjefarstof nkiseng

Kdpavagi, 22. mars 2010,

Agztu forrdfamenn,

Greiningarstod hefur tekid ad sér ad hafa samband vid ykkur vegna barns ykkar, sem er a skra
Greiningarstadvar, og bjoda ykkur til patttéku i kénnun & matslista sem er mtladur til bess 28 meta
liftsgaedi fjdlskyldna barna med alvarleg proska- eda hreyfifravik. Kannun bessi er 4 vegum Kristinar
Gudmundsdottur, lektors | sdlfraedi vid Haskdlann 4 Akureyri.

Batttaka vkkar felst i pwi ad svara spurningalista 3 netinu, sbr. me dfylgiandi kynningu. Er d2tlad ad
pad taki innan vid 15 minutur. Alger nafnleynd er i kénnuninni og svor eru ekk persanurekjanleg,

Rannsaknir sem pessi eru mikilvaegar i vidleitni okkar til a8 baeta pjdnusty vid fatlud barn of
fitilskyldur peirra. Eg vaeri pvi pakklatur ef pid bregdist vel vid bessari malaleitan.

Med gadum kved jurm,

Stefan ). Hreiflarsson, barnalaknir,
forstddumadur Greiningar- og radgjafarstodvar.
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Vidauki F
Kynningarbréf
Haskdlinn
A Akurayri HASKOLI ISLANDS

Lifsgaedi fjolskyldna 4-8 dra fatladra barna i islandi 4rid 2010:
byding, stadfersla og forpréfun The Beach Center Family Quality of Life Scale.

Akureyri [ mars, 20100
Kmera foreldrifforeddamadur,

A neste dagum fer fram rannsdkn i [ifsgaedum fiolskyldna fatladra barna 4 islandi. Rannsdaknin felst §
spurningakonnun sem svarad er d rafraenan hatt d lokadei velsidu rannsaknarinnar,

Tilgangur rannsdknarinnar er ad drvega mazliteki 4 islensku ti a0 skoda lifsgae0i hja islenskum
fjolskyldum fatladra barna sem einnig er hagr ad nya il ad meta drangur (hlutunar hja barnunum og
gaedi bjbnusty vid fjdlskyldurnar. | rannsékninn er notud islensk beding i spurningabistanum The Beach
Center Fomily Quality of Life Scale og vantar okkur svir frd islenskum fjolskyldum fatladra barna svo hagt
s ad stadfara malitekid Hrrir islenskar adstadur. Nidurstodur rannsdknarinnar verda kynntar peim
adilum sem veita fjolskyldum fatladra barna pjénustu.

Vid bjddum bér ad taka patt | pessari kinnun.

ﬂhyrgﬂarmaaur er Kristin Gudmundsddteir, M5, BCBA, lektor | salfraedi vid Haskolann 4 Akureyri,
Bannsdknin er jafnframt hluti af doktorsverkelni hennar i salfraedi vid Haskdla (slands (Sérfrediradgiod
vid snemmtacka ihlutun dreifbylisbarna med fravik { preska), sem unnid er undir handleidsiu Dr, 2utimu
Gabrielu Sigurdarddttur, dosents | silfradi vid Hiskola Islands og Dr, Shahla Ala'l-Rosales, BCBA-D
Assoclate Professor vid University of Morth Texas, bessl kénnun er elnnig hluel af B.A. verkefni nemenda
Kristinar [ salfradl vid Hiskalann & Akureyrd, Onnu Lilju Sigurvinsdéroor og Baldurs Inga Jdnassonar.

Rannsoknin hefur fengid leyfi Visindasidanefndar og verid tilkynnt til Fersénuverndar.
Um hvad verdur spurt? Konnunin er i tveimur hlutem, T ferri hlutanum bidjum vid pig um fmsar
upplysingar vardandi. kyn, aldur, folskylduadstadur, tekjur o.fl, asame upplisingum er varda fitlun barns

og bjonustu. § seinni hlutanum bidjum vid big ad svara spurningum um hvad pér finnst um if ykkar saman
sem fjolskyldu.

/Etla ma ad pad taki um bad bil 10-15 mimitur ad svara pessari kénnun.

partiaka § hessard kinnun er fffdls og bie or fidisr ad hama hdreeaky hvenasr sem er, Allar upplysingar
sem i veitir  konnuninni ary dn allva persdnuoudkenna og verdur ekki hage rekjo par til fin neé
Binnar ffolskpidu,

EF pud vilt adstoda akkur vid rannsdknina, vinsamlegast s1adu inn pessa s[od & Netinu:

wwnw. unak.isiborn

pegar pa ert komin(n]  siduna, slddu b inn petta lykilord:

barn2010

Manari leidbeiningar eru gefnar a vef=idu kinnunarinnar. Kannunin hefur pegar hafist og likur
fimmiudaginn 23, april, 2010

EF il dekar ndnari upplysinga vinsamlegast hafdu samband vid Kristinu Gudmundsddtiur a netfangid,
krigting@unak.ls eda [ sima B93-0970.

Kri%tin Gudmundsdathr, M5, BCEA,
lektor i salfrazdi vid Haskalann 3 Akureyri
of doktorsnemi | salfredi vid Hashdla [slands,
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Vidauki G
ftrekunarbréf
Haskdlinm
 Akureyri MASKOL! [SLANDS

Lifsgaedi fjdlskyldna 4-8 dra fatladra barna 4 islandi arid 2010:
byding, stadfersla og forpréfun The Beach Center Family Quality of Life Scale.

Alwreyri fapril, 2010,

Kaera foreldri/forradamadur,

Fyrir tveimur vikum sendum vid pér brif med bodi um ad taka pétt i knnun 3 lifsgadum félskyldna
fatladra barna. ETpd hefur ekki enn séd pér faert um ad svara, viljum vid minna & ad enn gefst timf o]
pess. EF i vilt adstoda okkur, vinsamlegast s143u inn pessa s1ad & Netinu:

www.unak.is/born

pegar o ert komin(n} 4 siduna, sladu ba inn petta Wkilord:
barn2010

Manari leidbeiningar eru gefnar 3 vefsidu kénnunarinnar.

brittrake § pessar kiinnun er frjdls ag hér a¥ friglst ad hatta phdttiiku beenaer sem er. Allar upplésingar
sem pui veitir i konnuninni eru dn allra persinuandkenna og verdur ekki hagt rekja par til pin né
binnar ffolskyldu.

Ef pai éskar nanari upplysinga vinsamlegast hafdu samband vid Kristinu Gudmundsdéttur i netfangld,
kristing@unak.is eda [ sima 893-0970.

Efpa hefur pegar svarad konnuninni, bidjumst vid velvirdingar i pessu bréfi og pokkum k=rlega
fyrir pitttolkuna.

Bestu kvedjur,
bt T e i [ho
Kristin Gudmund=dattir, M5, BCEA,
lekbor § sdlfraedi vid Haskdlann 4 Akureyri
og doktorsnemi § salfradi vid Hiskala islands.
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Vidauki H

Tilkynning til Persénuverndar

]
Baldut Ingi Jénasson
Flettastip 4£
GO0 Alurevn
Personuvernd

Faw'uriraig 1 Rt
e S0 Ak §l0ve
peibare: pospan i e L

refang persosgreril =

Re:.-l-:iarﬂ; 14, febriar 20140

ltlviamn: =T 2008 L5]F--

Hér med stadfestist ad Personuvernd hefur mottekia flkynningu i voar nafni um vinnslu persénuupplisinga
Tilkynningin er nr. S4710/20M 0 og flgie afeir hennar hjalagt.

Allar olkynningar sem berast Personuverid birtast siilfkoafa 4 heimasidu stofnunarinnar

[eki) skal fram ad med motiku og birnngu olkynninga hefur engin afstada vend wekin af halfu
Persdnuverndar vl efmis peirra.

YVirdingarfyllse,

--QCU'M{._{ ‘J:? qu bl y

1irus q]bl,l.hl ATUSS0

Hjil: - Tilkyoming ar. 547102010 um vinnslu personuupplizinga.
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Tilkynning til Persénuverndar

Tilkynning um vinnslu
personuupplysinga

Erum ad raeda nyja tilkynningu eda
breytingu & eldn tlkynningu?

Eldra tilkynninganomer s& um breytta
tilkynningu ad raada:

Kannitala pess sem fyllic tilkynninguna
it
Mafn pass sem fyllir tilkynninguna ot

MNafn forsvarsmanns (s.s. forstjora) ef
abyrgdaradili er
fyrirteekitstofiun;

Mafn:

Heimilisfang:
Pastnumer;

Stadur;

Simandmer tengilids ;

Titill varkefnis
(=5, nafn & skra eda heil rannsdknar)

Tilgangur vinnslunnar?

Hvada upplysingar verdur unnid med?

Tilkynning mattekin:
Mimer 54710

& Ny tilkynning
Tilkynning um breytingu

1507723474
Baldur Ingl Jonasson

Kristin Guamundsddattir, ki, 160970-4309

Baldur Ingi Jonasson
Klettastig 4f

G00

Akureyri

B35-7160

Lifsgasdi fitlskyldna 2-12 &ra fatiadra barna & [slandi &ria 2010:
Peding, stadfersia og forprdfun Beach Center Family Guality of Lite
Scale (FQOL)

Rannsdkn pessi er B.A, verkefni Onnu Lilju Sigurvinsdotier og
Baldurs Inga Jonassonar i salfraedi vid Haskdlann & Akureyr
Abyrgdarmadur er Kristin Gudmundsddtir, lekior vid sama skila,
Rannsdknin er ginnig hluti af doktorsverketni Kristinar
Gudmundsddtiur (Rural consultation models: Early intervention for
young children with developmental disabilities) {sja umsdkn um leyfi
27, jamiar 2010).. Tilgangur rannsoknarinnar ar i grundvallaratridum
tvipther, | fyrata lagi felst hon i pydingu og stadlersiu
Lifsgeedakvarda fidiskyldna fatladra bama (The Beach Center
Famaly Quality of Life Scale, FOOL) og i 6dru lagi i forprafun &
kvardanum medal fidlskykdna alira 2-12 &ra fatlatra barna 4 lslandi
and 2000, Kvardinn var hannadur fyrir fjdlskyldur fatladra barna med
pad ad sjdnarmidi ad meta hvad pelm pylor mikilvaegast pegar
kemur ad lifsgeedum, semiog anagju peirra med pau lifsgadi sem
paw bua pegar vid, FOOL kvardann ma m.a. nota sem malitzki 3
ihlutun, eda sem mat a arangr medferda eda pjdnustu, MNdursiddur
verda notadar til ad draga fram mynd af pvi hvernig lifsgadum
fiiskyldna 2-12 &ra fatladra Darna er hattad hérlendis, einkum med
hlidsjan af pvi hvort fjolskyldur med dlikan bakgrunn upplifa alika
shyrk- og veikleika pjonustu. Midurstddurnar gela studlad ad proun
vidmida er varda lifsgaedi fidlskylkdna barna sem eiga vid fotlun ad
strida herlendis, bau vidmid geta nyst [ framtidinni pegar gera a
Aztlun um plonusiu eda vid mat & peirr pjonustu sem fjSlskyidurmar
njita.

Rannsdknargogn ens rafraen svir patttakenda {eins adila Fyrir hdnd
Piverrar

fiolskyldu), Lagdur verdur fyrir einn spurningalsti | rafraenu
kénnunarforriti

113
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{wraew surveymonkey com) sem adeins er adgengilegur
rannsakendum med adgangs- ag

Iykilordl. Listinn sem pamtakendur munu svara er, Beach Center
Family Chuality

of Lia Scale (FOQOL), i islenskri pydingu @n bad e kvardinn sem a
ad stadfaera

Lydfradilegra upphisinga verdur einnig aflad um patttakendur (kyn,
aldur,

tekjer, menniun, hjuskaparstody og blsetu), asamt upplysingum er
varda, harn

(kyn, aldur, greining og tegund fEtlunar), fislskylduadsiaedur
(falskyldustazrd

oy tengsl vid fallad barm) og pjonustulfarizgd ird pidnustu, mat
vidkomandi &

Ricnustuy, Tilgangurinn med aflun pessara upplysinga erad 3
skyrari mynd af

pattum sem geta haft ahrif 4 lfsgaedd peirra sem boa vid fatlun
Lipplysingum ur

forriting verdur hladed rafraenl | Wlvuskrdn rannsakanda, en paer
verda an allra

persanuaudkanng,

Hvert verda patitakendalistar Til Greiningar- og radgjafarstadvar rikisins, i skjdlstaedingaskrar,
sottir? Rannsakendur munu hins vegar ekki fa adgang ad skranum sjalfum,

né nainum persanuasdkennaniegum upplysingum or beim, heldur
mun Greiningar- o0 radgaiansted rikising senda Wivupost &
vEntanlega pattakendur (skv. vidmidum rannsakanda) med bodi
urmi ad {aka patt | konnuninni. Heer patttakandi fz2r upplysingar um
netslod par sem kinnunin er stadsatt auk adgangsords sem
patttakandinn notar til 28 opna kinnunina og svara. Hverjum
pamakanda verdur othlutad sérstike adgangsordi

Hvert verda upplysingamar sattar? Til patttakenda sjdlfra.
Werda upplysingarnar sotar i He

sjikraskra?
Heimibd{ir) il vinnslu . sampykki hins skrada sbr. 1.t
persﬁnuuppl!.i'singa. shr. & gr. laga um NAUASYN VeQNa samnings sbi, 2. U0,
Perﬁnnu::énd 0g Fﬂe?fﬂfﬂ naudsyn il ad fullnagja lagaskyldu sbr, 3 .
personuupplysinga. naudsyn til ad vernda hagsmuni hins skrada sbre. 4. 1,

naudsyn vegna almannahagsmuna sbr. 5. tl
nawdsyn vid baitngu opinbers valds sbe. &, 1.
faikdsyn Ll ad geeta logmaetra hagsmuna she. 7. 4L

Yerdur unnid med vidkvaemar Men
personuupplysingar, sbr 8. tl. 2. gr.

laganna?
Vidbdtarskilyrdi um vinnslo vidkveemra upplyst og skriflegr sampykki hins skrada sbr, 1.t
parsgnuupplysinga, sbr. 9. gr. laganna sersiok lagaheimild sbr. 2. 1,

skylda sky. samningi adila vinnumarkadar sbr. 3. £l
naudsyn Ul ad vernda hagemuni hins skrada sbr. 4 i
naudsyn vagna reglubundinnar starfsemi sbr. 5. 1
hinn skradi gerir upplysingar opinberar sbr.g, U,
viegna domsmals eda annara laganaudsynja sbr. 7. 1.
naudsyn vegna leknismedferdansyomsysiu sbr 8. 1l
naudsyn vagna oifrasdi-tvisindarannsaknar she. 9.1
logmeet wokiun skv, 2.mgr.
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Frekan skyringar & peim heimildum
sam merkt er vid hér ad ofan (Ld.
lagaskvandi eda ef byggl er & sampykki
hins skrada skal her greint fra efni
sampykkisyfirlysingar)

Ef aflad er perscnuupplysinga ira
adrum en hinum skrada, emig er ba
uppfyllt vidwirunarskylda gagnvar
hinum skréda, sbr. 21 gr_ laganna

Et afiad er persdnuupplysinga fra
hinum skrada sjalfum, hvemnig er pa
upptylit fraedsluskylda, sbr. 200 gr,
laganna

Werdur perednuupplysingum safnad
med natkun efirlitsmyndavéla eda
annars konar viklunarbanadar?

Werda upplysingamar afhentar adum,
Hwverjum?

Verda upplysingarnar fluttar ar landi?

Verda upplysingamar birtar 4 Metinu /
Wefnum?

Hvada dryggisradstafanir verda
vidhatdar?

Mafn ogleda staduheitl pass sem ber
abyrgt & framangreindum
Sryggisradstafunum

Werdur upplysingunum/asdkennunym
eyit og ba hvenzr?

Verdur adrum adila (vinnsluadila) med
sknflegum samningi falin vinnsla
upplysinganna?

Kennitala vinnsluadila
Hain vinnsluadila
Heimilisfang vinnsluadila
Pastnimer;

Stadur:

Hverjar eru skyldur vinnsluadila
samkvEmt pessum samningi?

Adrar athugasemdir tilkynnanda:
Senttil

Tilgangur rannséknarinnar verdur Gtistadur fremst §
spurningalistanum par sem

patttakendum verdur gerd grein fyrir hvernig fard verdur med
nidurstidur,

Upplisingamar sem pattakendur Kila | t& verda med &llu &n
persénuaudkenna svo

ekki magi rekja svar til einstakra adila,

Mei

Med
Mei

Mei
. Abgangsord
Dulkadun
*. Afmaun perstnuaudkenna

Annad
Ef annad. ha hvad?

Kristin Guadmundsdattr, ki 160970-4804

Talvuskrar med nidurstédum verda vardveittar i fimm ar (til 15, april

2015).
Mel



LIFSGZADI FIOLSKYLDNA FATLADRA BARNA 116

VIDAUKI I

TAFLA I1. PATTALAUSNIR



117

r

LIFSGADPI FJOLSKYLDNA FATLADRA BARNA

Vidauki |

Tafla I1. Pattalausnir

2 peettir

Atridi
11
12
14
10

Barmr
1 2

0,77

0,77

0.71

0.71

0.70

0.65

0.60

0.50

0.55 048

0.32
0.66
0.63
0.63
0.63
0.60

0.38 0,58
0,57
0,57

0.42 0,357

0.31 0,54
0,54

0.51 0,52

0.33 050
048

033 041

6 peettir

Atridg
11
10
12

[

Pkt Bt o et
Lad e L s

_l_.;u.-'._':a\u:

0
24
19
18
)

8
14
20
16
15

batur
1 2 3 4 5 6
0,84
0.78
0,74
0.60
043 0.42
0.73
0,64
0.62
056 0,52
0.30 040 0.43
0.31 043 0,34
043 0.30
0.81
0.73
0.71
0.66 0,31
0.78 030
030 0.30 0,45 0.30
0,35 0,66
0,32 0,65
0,30 0,40 0,64
0.80
0.80
046 039 0.46

¥V18m1d firar pattabledzlur atnida voru sett 2 0,29

(framhald)
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r

LIFSGADPI FJOLSKYLDNA FATLADRA BARNA

4 peettir 5 peettir
battur battur
Atfridi 1 2 3 4 Afridi 1 2 3 4 5
11 0.81 11 0.81
12 0,70 10 0,76
10 0.75 12 0.7
7 0.71 7 07
14 0.39 0.50 7 0,73
2 0.36 23 0,66
3 0.36 0.39 22 0,63
1 0.34 23 0.6
17 0.68 3 0,34 0,358
23 033 0.66 0,31 ] 0,31 047 038
22 0.63 20 0,79
25 0.62 16 0,72
3 0.41 0,57 19 0,20 0,62
15 0.51 24 0.5
20 0,75 18 0.41 045 048
16 0,72 21 043 043
19 0,67 3 0,81
18 0.33 0.34 054 4 0.71
21 0.31 0,51 13 0.71
24 0.32 0,50 9 0,34 0.64
] 0.29 0.40 044 2 0,33 0.67
3 081 8 0,33 0.63
4 0.30 071 14 0,38 037 0.62
13 071 1 04 044
g 0,36 0,63 15 0,37 031 044

*W1dmid furdr pattahledzlur amda vora sett a2 0,29



