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Lifsgaedi 8—17 dra getumikilla barna meo
einhverfu: Mat barna og foreldra peirra

Rannsoknin beindist ad upplifun getumikilla barna med einhverfu d lifsgaedum sinum saman-
borid vid jafnaldra i samanburdarhdpi og poi hvernig foreldrar barnanna meta lifsgeedi
peirra. Notad var lysandi samanburdarpversnid og var gognum safnad med matslistanum
KIDSCREEN-27 sem metur lifsgaedi. Alls svorudu 109 born og 129 foreldrar i rannsoknarhopi
0g 251 barn 0g 286 foreldrar i samanburdarhopi. Lifsgaedi barna med einhverfu voru metin
markteekt minni en medal jafnaldra { samanburdarhdpi d ollum viddum, beedi af bornunum
sjdlfum og foreldrum peirra. Born med einhverfu mdtu lifsgeedi sin minna en hdlfu stadalfrdviki
frd medaltali matslistans d 6llum lifsgeedaviddum. Laegstu skorin voru d viddunum Hreyfi-
athafnir og heilsa og Vinatengsl. Foreldar { rannséknarhdpi mdtu lifsgaedi barnanna meira en
hdlfu stadalfrdviki frd medaltali 1 lifsgaedaviddunum Hreyfiathafnir og heilsa, Lidan og sjdlfs-
mynd, Vinatengsl og Skdli og ndm. A peim viddum var marktzekur munur d mati barna og
foreldra. Nidurstodurnar gefa tilefni til ad huga sérstaklega ad lifsgeedum barna med einhverfu.

Efnisord: Lifsgaedi, getumikil born, einhverfa, KIDSCREEN-27, sjalfsmat

INNGANGUR

Hugtakio lifsgeedi (e. quality of life) visar til upplifunar og patttoku barna i daglegu lifi
(Felce og Perry, 1995). Lifsgeedi eru ndtengd mannréttindum barna og tengjast medal
annars rétti peirra til heilsu, velferdar, adbtinadar, leiks, menntunar og témstunda (Log
um samning Sameinudu pjédanna um réttindi barnsins nr. 19/2013; World Health
Organization, 2011). Ymsir umhverfispettir hafa &hrif 4 lif og patttoku barna og
skipta félagsleg tengsl, studningur og adgengi i samfélaginu par miklu madli (Kamio,
Inada og Koyama, 2013; World Health Organization, 2007). A undanférnum drum
hefur umfjollun um lifsgeedi barna aukist til muna og er sifellt meiri krafa gerd um ad
lita 4 lidan og adsteedur barna { heild, beedi { rannséknum og i hvers kyns starfi med
bérnum og fjolskyldum. Slik ndlgun endurspeglast medal annars i hugmyndafraedi
barnautgéfu Alpjédlega flokkunarkerfisins um feerni, f6tlun og heilsu (skammstafad
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d ensku ICF-CY) (World Health Organization, 2007). Auk pess er pad yfirlyst markmid
beedi helstu pjénustustofnana og skélakerfisins 4 Islandi ad tryggja sem best patttoku
og lifsgeedi barna (Lég um grunnskdla nr. 91/2008; Log um samning Sameinudu
pjédanna um réttindi barnsins nr. 19/2013).

Lifsgaedi barna med einhverfu

Nyleg islensk rannsékn synir ad 1,2% barna eru med einhverfu og af peim telst ram-
lega helmingur vera getumikil bérn (e. high-functioning) en pad hugtak er gjarnan
notad til ad lysa bornum 4 einhverfuréfi sem ekki eru med proskahomlun (greindar-
tala = 70). P4 er tioni einhverfu toluvert heerri medal drengja en stilkna (Evald
Seemundsen, P4ll Magntusson, Ingibjorg Georgsdéttir, Erlendur Egilsson og Vilhjdlm-
ur Rafnsson, 2013).

Algengar dtkomumeelingar { pjénustu vid bérn og unglinga & einhverfuréfi eru
byggdar a proska- og greindarmati pott fatt bendi til ad framfarir 1 vitsmunaproska
hafi jdkveed dhrif 4 lidan og pdtttoku barnanna. bvi eru ekki endilega tengsl milli
greindartSlu barna med einhverfu og lifsgaeda peirra (Burgess og Gutstein, 2007).
Petta kom medal annars fram 1 bandariskri langtimarannsékn McGovern og Sigman
(2005) par sem 48 bornum med einhverfu var fylgt eftir frd tveggja til fimm dra aldri
allt til unglingsdra. Nidurstodur syndu ad félagsleg tengsl barnanna rédu mestu um
framfarir peirra og patttoku { daglegu lifi en ekki vitreen starfsemi. Pessar nidurstéour
kalla pvi 4 breyttar dherslur og aukna pekkingu 4 lifsgeedum barna 4 einhverfuréfi og
6llu pvi sem studlar ad velferd peirra { reynd (Burgess og Gutstein, 2007).

Fdar rannséknir hafa beinst ad upplifun barna med einhverfu 4 lifsgeedum sin-
um og lengi var talid ad pau veeru ekki feer um a0 gefa dreidanlegar upplysingar um
heilsu sina og lidan (Shipman, Sheldrick og Perrin, 2011). N4 leggja freedimenn aukna
dherslu 4 sjélfsmat getumikilla unglinga med einhverfu og sifellt fleiri rannséknir leit-
ast vid a0 fanga reynslu peirra, til deemis af samskiptum og vinatengslum (Bauminger
og Kasari, 2000; Calder, Hill og Pellicano, 2013; Humphrey og Lewis, 2008). Nidur-
stoour slikra rannsékna benda til pess ad unglingar med einhverfu meti lifsgeedi sin &
réttmeetan og dreidanlegan hatt (Burgess og Turkstra, 2010; Shipman o.f1., 2011).

[ samanburdarrannsékn Shipmans o.fl. (2011) var sjalfsmats- og foreldratitgéfa
matslistans PedsQL (skammstofun fyrir Pediatric Quality of Life Inventory) notud til
a0 kanna lifsgeedi 39 getumikilla bandariskra unglinga (12-18 4ra) med einhverfu.
Me0O matslistanum eru lifsgeedi barna skooud it frd fjorum viddum sem tengjast
likamlegum, tilfinningalegum og félagslegum pdttum dsamt patttoku i skolastarfi.
Nidurstodur rannséknarinnar syndu ad unglingarnir upplifou lifsgeedi sin almennt
minni en jafnaldrar dn einhverfu. Mat peirra var pé { flestum tilvikum jékveedara en
foreldranna, sem t6ldu takmarkada pétttoku 1 félagslegum athéfnum draga verulega
ur lifsgeedum barna sinna (Sheldrick, Neger, Shipman og Perrin, 2012). Sambeerilegar
nidurstédur komu fram {1 breskri samanburdarrannsékn Burgess og Turkstra (2010)
par sem patttakendur voru 14 getumiklir drengir (13-19 dra) med einhverfu og maed-
ur peirra. Drengirnir skorudu ad medaltali leegra en jafnaldrar dn einhverfu & lifs-
gaedakvardanum Quality of Communication Life Scale. Upplifun drengjanna var pé al-
mennt jékvaedari en maedra peirra.  b4dum rannséknum var jakveed fylgni milli svara
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foreldra og barna (r > 0,50) og virtust foreldrarnir ad pvi leyti hafa dgeeta innsyn i
lifsgaedi barna sinna (Burgess og Turkstra, 2010; Sheldrick o.fl., 2011).

Takmorkud félagsleg pdtttaka er oft tengd erfidleikum sem bérn med einhverfu
upplifa i samfélagslegum adsteedum og i samskiptum vid adra. P6tt vindtta geti reynst
peim flokin hafa getumikil bérn med einhverfu lagt dherslu & mikilveegi pess ad eiga
go60da vini (Calder o.fl., 2013; Howard, Cohn og Orsmond, 2006) og pau finna fyrir ein-
manaleika pegar su 6sk er ekki uppfyllt (Bauminger og Kasari, 2000; Calder o.fl., 2013;
Lasgaard, Nielsen, Eriksen og Goossens, 2010). Jafnframt virdist leidsogn foreldra,
kennara og annarra adila skipta miklu pegar kemur ad vinasambondum (Bauminger
og Shulman, 2003; Calder o.l., 2013).

Munur & lifsgaedamati barna og foreldra

bekkt er ad foreldrar upplifa lifsgeedi barna sinna oft 4 annan hatt en bérnin sjélf, sér-
staklega pegar kemur a0 salfélagslegum pdttum (Davis o.fl., 2007; Upton, Lawford og
Eiser, 2008). Mat foreldra getur pé skipt miklu mdli pegar etla md ad barn hafi ekki
fulla innsyn { eigin lidan og adsteedur eda pad 4 1 erfidleikum med ad tja sig um peer,
eins og 4tt getur vid um sum born med einhverfu. P4 er algengt ad foreldrar séu bednir
ad setja sig 1 spor barna sinna svo matid endurspegli vidhorf peirra (e. parent proxy
report) (Sheldrick o.fl., 2012).

[ &stralskri rannsékn Davis o.fl. (2007) var leitast vid ad skoda Slika upplifun for-
eldra og barna. Tekin voru viotol vid 15 born (8-12 dra) og foreldra peirra, par sem
studst var vio lifsgeedamatslistann KIDSCREEN-27 (KIDSCREEN Group Europe,
2006). Sa munur sem fannst félst einkum i mismunandi roksemdafeerslu barna og
foreldra en bornin byggou svor sin gjarnan 4 einu atviki & medan foreldrarnir téku
fleiri deemi 40ur en peir svorudu. Auk pess fannst foreldrum erfitt ad fullyrda um
sum atridi og nyttu pvi midgildi kvardans frekar en leegsta eda heesta gildi (t.d. aldrei
eda alltaf) (Davis o.fl., 2007). Svipadar nidurstoour komu fram 1 breskri rannsékn
Tavernor, Barron, Rodgers og McConachie (2013) par sem patttakendur voru ellefu
foreldrar og tiu 9-12 4ra drengir med einhverfu. [ upphafi voru KIDSCREEN-27 og
PedsQL lagdir skriflega fyrir patttakendur og sidan téku tiu foreldrar og fjérir drengir
patt 1 vidtali par sem rynt var i svor peirra. I 1jés kom ad foreldrar og born 16gdu
mismunandi skilning { sumar spurningar og p6tti drengjunum ekki alltaf 1jést hvort
spurningarnar visudu { andlega eda likamlega peetti. Einnig h6f0u drengirnir tilhneig-
ingu til ad byggja svor sin 4 einstokum atburdoum og var roksemdafeersla peirra oft
frabrugdin foreldranna.

Tilgangur rannséknar

Rannséknin, sem pessi grein byggist 4, er hluti af steerra verkefni sem nefnist Lifsgaedi,
pitttaka og umhverfi barna sem biisett eru d Islandi. Tilgangur pessa hluta rannséknarinn-
ar var tvipeettur. I fyrsta lagi ad kanna upplifun 8-17 dra getumikilla barna med ein-
hverfu 4 lifsgeedum sinum samanborid vid jafnaldra { samanburdarhépi. [ 66ru lagi ad
skoda hvernig foreldrar barna med einhverfu meta lifsgeedi barna sinna. Eftirfarandi
rannséknarspurningar leiddu rannséknina:
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. Hvert er mat getumikilla barna med einhverfu 4 lifsgeedum sinum?

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

. Er munur 4 mati getumikilla barna med einhverfu og foreldra peirra?

. Eru lifsgeedi getumikilla barna med einhverfu frédbrugdin lifsgeedum jafnaldra {

= W N -

samanburdarhdpi?

ADFERD
Patttakendur

[ rannséknarhépi voru 8-17 dra getumikil bérn med einhverfu og foreldrar peirra.
Val hépsins midast vid skilgreiningu greiningar- og flokkunarkerfisins ICD-10. Med
einhverfuhugtakinu er dtt vid einhverfu, 6deemigerda einhverfu, Aspergerheilkenni
og adrar raskanir d einhverfuréfi. Krafa var gerd um ad bornin veeru getumikil og
var dkvedid ad mida vid greindartolu 80 eda heerri til ad auka likurnar 4 ad born-
in geetu svarad lifsgeedamatslistanum dn adstodar. Vio val & aldursbili var stodlun
KIDSCREEN-matslistans hof6 til hlidsjénar (KIDSCREEN Group Europe, 2006). Sam-
kveemt skrdm Greiningar- og rddgjafarstoovar rikisins uppfylltu 303 born pessi valvio-
mid og var peim 6llum bodin pdtttaka, 4samt foreldrum peirra.  samanburdarhép var
dregid parad slembitirtak tr pjédskra og fengu alls 1.199 born og foreldrar peirra bod
um ad taka pdtt { rannsékninni. Bérnin voru porud vid rannséknarhépinn med tilliti
til kyns, busetu, feedingardrs og -mdnadar.

Alls bérust gildir matslistar frd 109 bérnum { rannséknarhépi og var svarhlutfall
medal peirra pvi 35%. Svor bdrust frd fleiri foreldrum en bérnum eda 129 gildir mats-
listar. Svarhlutfall medal foreldra var pvi 42,6%. [ samanburdarhépi ték pétt 251 barn
(20,9% svarhlutfall) og 286 foreldrar (23,9% svarhlutfall). [ téflum 1 og 2 eru upplys-
ingar um bakgrunn pdtttakenda.

Tafla 1. Bakgrunnsupplysingar um bsrn 1 rannséknar- og samanburSarhépi

Rannséknarhépur Samanburdarhépur

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

* Samanlagdur fjoldi patttakenda getur verid mismunandi vegna 6svaradra spurninga
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Tafla 2. Bakgrunnsupplysingar fré foreldrum barna i rannséknar- og samanburdarhépi

Rannséknarhépur Samanburdarhépur

Fjoldi* (%) Fjoldi* (%)
Kyn barns
Drengir 112 (86,8) 237 (82,9)
Stulkur 17 (13,2) 49 (17,1)
Aldur barns
8-11 dra 50 (38,8) 124 (43,4)
12-17 dra 79 (61,2) 162 (56,6)
Buseta
A hofudborgarsvaedinu 81 (62,8) 179 (62,6)
Annad péttbyli (med yfir 4000 ibua) 29 (22,5) 69 (24,1)
Dreifbyli 19 (14,7) 38 (13,3)
Skolakerfi
Nam { almennum bekk 115 (89,1) 278 (97,5)
Nam i sérdeild eda 60ru sérurraedi 14 (10,9) 7 (2,5)
Foreldri sem svarar
Mo6oir 115 (89,1) 249 (87,1)
Fadir 12 (9,3) 35(12,2)
Annad aettmenni 2 (1,6) 2(0,7)
Aldur foreldris
28-37 ara 25 (19,7) 46 (16,4)
38-47 ara 72 (56,7) 175 (62,3)
48-57 dra 27 (21,3) 57 (20,3)
58-67 ara 3(2,3) 3(1,0)
Menntun foreldris
Haskolaprof 73 (56,6) 191 (66,8)
Laegra menntunarstig 56 (43,4) 95 (33,2)

* Samanlagdur fjoldi patttakenda getur verid mismunandi vegna svaradra spurninga

Matstaeki

Lifsgeedi barna { rannséknar- og samanburdarhépi voru konnud med sjélfsmats- og
foreldrattgafu KIDSCREEN-27. Med listanum eru lifsgeedi barna metin 4 fimm vidd-
um sem ldta ad hreyfiath6fnum og heilsu, almennri lidan og sjélfsmynd, fjolskyldu og
frjdlsum tima, vinatengslum og, skéla og ndmi (sja toflu 3). Svor pétttakenda attu ad
endurspegla stdu og vidhorf barnanna sidastliona viku. Einnig var spurt um kyn og
aldur barns, fotlunargreiningu og hvort barnid stundadi ndm { almennum bekk eda
sérdeild /sérskola. Foreldrar voru bednir ad gefa upp aldur sinn og menntunarstig.

Utbtiin var rafreen titgéfa af matslistanum. Par birtist ein spurning & skjanum 1 einu
og gafst bornunum kostur 4 ad hlusta 4 hljédupptokur af hverri spurningu. Leitast var
vid ad hafa uppsetningu matslistanna skyra og allt netvidmét sem einfaldast.
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Tafla 3. Lysing & viddum KIDSCREEN-27

Viddir Fjoldi Lysing

spurninga
Hreyfiathafnir og heilsa 5 Likamleg virkni, orka og hreysti
Almenn lidan og sjélfsmynd 7 Andleg lidan og lifsénzcgja

Upplifun 4 eigin utliti

Heimilislif og samband vid foreldra
Fjolskylda og frjals timi 7 Sjélfreedi og teekifeeri til félagslegra
samskipta og tomstunda

Vinatengsl 4 Félagsleg patttaka og samskipti vid vini
Skdli og ndm 4 Lidan og pétttaka i skélastarfi

Lifsgeedamatslistinn KIDSCREEN-27 er styttri uitgdfa af 52 atrida lista, sem nota ma til
ad kanna lifsgeedi 8-18 dra barna 6hdd heilsufari. Med matslistanum er brugdist vid
gagnryni 4 lifsgeedameelikvarda sem oft eru sérstaklega setladir bornum med tiltekinn
heilsubrest og gengid it fra pvi ad hann hafi ahrif 4 lifsgaedi peirra. Olikt 6rum
lifsgaedamatslistum beinast spurningar KIDSCREEN a0 sélfélagslegum pattum frekar
en likamlegum einkennum. Barnid er til deemis ekki spurt um upplifun a verkjum
eins og algengt er. Matslistinn KIDSCREEN hefur einnig pd sérstédu ad vera hann-
adur og stadfeerour i mérgum Evrépulondum, en pad gerir samanburd milli landa
mogulegan. Matslistinn er stadalbundinn og stadsetja T-gildi nidurstédur hvers barns
a normalkurfu par sem medaltalio er 50 og stadafrdvikio er 10. Normalkurfan endur-
speglar lifsgeedi barna i Evrépu og gefur medaltal T < 45 til kynna a0 atridi innan
viddarinnar hafi neikvaed dhrif 4 lifsgeedi barnanna (KIDSCREEN Group Europe,
2006).

Tolfreedileg préfun matslistans hefur synt fram 4 vidunandi réttmeeti og dreidan-
leika. T evrépskri rannsékn sem 22.827 bérn og 16.382 foreldrar téku patt i reyndist
innri samkveemni (e. internal consistency) vidda KIDSCREEN-27 g6d eda 0,80-0,84
fyrir sjalfsmatslistann og 0,78-0,83 fyrir foreldrattgafuna (Robitail o.fl., 2007). P4 var
dreidanleiki endurtekinna meelinga (e. test-retest reliability) kannadur og svérudu 559
born (slembivalid undirirtak) matslistanum i annad sinn ad tveimur vikum lionum.
Fylgni svara reyndist vera 4 bilinu 0,61-0,74 en fylgni haerri en 0,6 var talin vidunandi
(Ravens-Sieberer o.fl., 2007). Hugtaksréttmeeti (e. construct validity) og samleitnirétt-
meti (e. convergent validity) var einnig kannad og reyndist hvorttveggja vidun-
andi, par sem nidurstéour voru i samreemi vid vidurkenndar freedikenningar. P4 var
fylgni milli vidda KIDSCREEN-27 og annarra lifsgeedamatslista eins og buist var vid
(Ravens-Sieberer o.fl., 2007).

Utgéfur KIDSCREEN voru pyddar 4 islensku og stadfeerdar med igrundudum sam-
tolum, annars vegar vid bérn og hins vegar vid foreldra, drin 2010-2011. Vid pydingar-
ferlid var alpj6dlegum st66lum KIDSCREEN-rannséknarhépsins fylgt og handbdk
hofd til hlidsjénar til ad uppfylla kréfur um réttmeeti og dreidanleika pydingar
(Sneefridur Péra Egilson, Linda Bjork Olafsdéttir, Hélmdis Freyja Methusalemsddttir
og Péra Ledsdéttir, 2013).
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Framkvaemd

Gagnasofnun for fram 4 timabilinu 16. september til 16. desember 2013 i samvinnu
vid Greiningar- og radgjafarst6o rikisins og Rannséknamidstod Haskolans & Akureyri
(RHA). Hlutverk Greiningarstoovar var a0 afla pdtttakenda ur skram stofnunarinnar
og vera tengilidur rannsakenda vio pd. Fyrirkomulag rannséknarinnar var med peim
heetti ad hvorki n6fn pétttakenda né adrar persénuupplysingar voru rannsakendum
adgengilegar. Greiningarstod sendi RHA upplysingar um dreifingu innan hépsins svo
heegt veeri ad draga parad drtak tr pj6dskrd i samanburdarhép, pétt pad veeri ekki
nytt { pessum hluta rannséknarinnar. Hlutverk RHA var ad safna gognum 1 rafreenu
formi og athenda rannsakendum Jpersénugreinanleg gogn dr netkénnuninni.

[ upphafi gagnaséfnunartimabilsins fengu bérn og foreldrar send kynningarbréf
um rannséknina. Kynningarbréfin voru send hverri fjélskyldu { einu umslagi, stiludu
a foreldra. Ef foreldrar athentu barni sinu bréfid sem pvi var eetlad var litid svo 4 ad
peir sampykktu pétttoku barnsins og kom pad skyrt fram 1 bréfi til foreldra. T bréf-
unum var patttakendum visad 4 vefsl6d og gefin adgangsord sem veittu rafreenan
adgang a0 KIDSCREEN-27. Sj6 til tiu dogum eftir ad kynningarbréfin voru send fengu
foreldrar sidan simleidis &minningu um rannséknina, par sem peim gafst kostur 4 ad
spyrja og fd ndnari upplysingar. Til ad auka svarhlutfall { b4dum hépum fengu for-
eldrar auk pess dminningu i pésti. Greiningarstd annadist samskipti vid fjolskyldur i
rannséknarhépi en RHA vid pétttakendur { samanburdarhdpi.

Tolfraedileg Grvinnsla

Vid drvinnslu gagna var farid eftir fyrirmeelum i handbék KIDSCREEN. Notad var
tolfreediforritid SPSS (Statistical Package for the Social Sciences) og skipanaskrar (e.
syntax files), sem fylgja matslistanum, notadar til ad reikna tt stig med T-gildum. Sam-
kveemt handbdk md adeins vanta eitt gildi { hverri vidd svo dreidanlegar nidurst60-
ur faist. Fjoldi patttakenda getur pvi verid mismunandi eftir viddum ef svor vantar
vid einstokum spurningum og tekur SPSS-skipanaskrdin mid af pessu (KIDSCREEN
Group Europe, 2006).

Med lysandi tolfraedi var mat barna og foreldra 1 hverri lifsgaedavidd skodad, baedi
i rannséknar- og samanburdarhdpi. Litid var svo 4 ad fylgibreytan uppfyllti peer al-
mennu krofur sem gerdar eru til stikadra profa (sjd t.d. Field, 2009) og pvi var pessi
tegund préfa notud 1 drvinnslu gagna. Munur a4 medaltélum var metinn med t-prof-
um og midad vid 95% Oryggismork. Einnig voru dhrifasteerdir kannadar med fylgni-
studlinum eta (n?), svo sem algengt er pegar unnid er med stikadar fylgibreytur og
6stikadar frumbreytur. Fylgt var vidmidum Cohens (1988) vid tilkun 4 skyrdri dreifni
og midad vid ad fylgni frd 0,10 teldist litil, fra 0,25 teldist i medallagi og fra 0,35 teldist
sterk. Pd var gerd fjolbreytudreifigreining (e. mixed between-within subjects analysis
of variance) til ad kanna dhrif bakgrunnspdtta 4 mismunandi svor barna og foreldra.
Aldursskipting 1 yngri (8-11 dra) og eldri (12-17 dra) hép barna fylgdi peirri hefd sem
skapast hefur i rannséknum med KIDSCREEN.
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Innri samkveemni vidda KIDSCREEN-27 reyndist { medallagi eda g6, baedi fyrir
sjdlfsmats- og foreldratitgéfu listans. Fyrir sjdlfsmatslistann var Cronbachs-a studull-
inn 4 bilinu 0,790-0,893. Heestur var hann i viddinni Lidan og sjdlfsmynd en leegstur 1
viddinni Fjolskylda og frjdls timi. Fyrir foreldradtgdfuna reyndist Cronbachs-a stud-
ullinn vera 4 bilinu 0,705-0,916 og var hann heestur i viddinni Vinatengsl en leegstur
i viddinni Fjolskylda og frjdls timi. Areidanleiki matslistans hérlendis med bérnum &
einhverfurdfi er pvi sambeaerilegur peim sem fram kom { rannsékn 4 lifsgeedum 8-18
dra barna i Evropu (Robitail o.f1., 2007).

NIDURSTOPUR

Lifsgeedamat barna

Tafla 4 synir midsaekni og dreifingu heildarskora medal barna og foreldra i rannséknar-
hépi. Medaltol T-gilda syndu ad bornin mdtu lifsgaedi sin innan hélfs stadalfraviks
frd medaltali normalkdrfunnar (= 45) i 6llum lifsgeedaviddum. Leegstu skorin voru
innan viddanna Hreyfiathafnir og heilsa og Vinatengsl, par sem lifsgaedin voru 4 mork-
um pess ad vera minni en almennt gerist. I 63rum viddum nadu skorin pé ekki yfir
medaltal normalkirfunnar. T6luverd dreifing var i svérum barnanna og var spénnin
vidust { viddinni Vinatengsl en prengst i viddinni Skdli og ndm. I flestum tilvikum var
dreifingin 6rlitio jakveett skekkt par sem fleiri gildi rodudust 4 leegri enda kvardans.

Til ad skoda hvort munur veeri 4 svérum barna med tilliti til bakgrunnspdtta var
gert t-prof 6hddra urtaka. Pegar svor yngri (8-11 dra) og eldri (1217 dra) barna voru
borin saman kom fram marktekur munur i viddinni Fjolskylda og frjdls timi (t, =
-2,42,p =0,017) par sem eldri bérn skorudu heerra en pau yngri. Samkveemt almennu
vidmidi Cohens (1988) skyrdi aldur pé adeins litinn hluta af breytileika svara innan
viddarinnar (n?= 0,06). Enginn munur fannst pegar svor drengja og stilkna voru bor-
in saman né pegar svor voru skodud med tilliti til pess hvort barnid stundadi ndm {
almennum bekk eda sérdeild /sérskéla. Pa fannst enginn munur 4 svérum barna eftir
busetu, pad er hvort bornin voru busett & héfudborgarsveedinu, i 68ru péttbyli (> 4000
ibtdar) eda dreifbyli.
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Tafla 4. LifsgeeSamat barna og foreldra i rannssknarhépi

Lifsgedaviddir Fjoldi* Medaltal** Stadalfravik Sponn
Sjdlfsmat barna

Hreyfiathafnir og heilsa 106 45,93 10,78 20,7-73,2
Lidan og sjalfsmynd 108 49,24 10,62 24,8-73,5
Fjolskylda og frjdls timi 98 48,32 8,19 30,3-74,4
Vinatengsl 101 45,03 9,74 11,2-66,3
Skéli og nam 107 48,15 10,04 27,8-71,0
Mat foreldra

Hreyfiathafnir og heilsa 126 39,15 9,71 9,4-63,7
Lidan og sjalfsmynd 124 42,30 11,43 17,5-76,4
Fjslskylda og fridls timi 117 47,43 7,93 27,2-79,1
Vinatengsl 122 37,52 13,01 9,3-59,7
Skoli og nam 123 44,17 8,73 22,9-70,7

* Fjoldi patttakenda er mismunandi eftir viddum vegna dsvaradra spurninga

** Medaltal T-gilda < 45 gefur til kynna ad viddin hafi neikveed dhrif 4 lifsgeedi barnanna

Lifsgeedamat foreldra

Medaltdl T-gilda syndu ad foreldrar madtu lifsgeedi barna sinna undir einu stadalfra-
viki frd medaltali normalkdrfunnar (< 40) { lifsgeedaviddunum Hreyfiathafnir og heilsa
og Vinatengsl (sja toflu 4). Skor 1 somu viddum voru einnig ldg 4 sjdlfsmatslistum
barna. Eins voru skor foreldra undir mérkum (= 45) i viddunum Lidan og sjdlfsmynd og
Skoli og nam. Lifsgeedaviddin Fjolskylda og frjdls timi var st eina par sem skor foreldra
var innan medalmarka. Likt og hjd bérnum var t6luverd dreifing i svérum foreldra og
var sponnin vidust { viddinni Lidan og sjdlfsmynd en prengst i viddinni Skdli og ndm.
[ flestum tilvikum var um svolitid jakveett skekkta dreifingu ad reeda.

Med t-profi 6hddra trtaka voru svor foreldra skodud med tilliti til bakgrunnspatta.
begar svor foreldra yngri og eldri barna voru borin saman kom fram markteekur mun-
ur { premur viddum; Hreyfiathafnir og heilsa (t,,, = 2,78, p = 0,006), Lidan og sjalfsmynd
(t(122)= 2,71, p = 0,008) og Vinatengsl (t(120)= 2,10, p = 0,038). Par skorudu foreldrar yngri
barna herra en foreldrar eldri barna. Samkvaemt almennu vidmidi Cohens (1988)
skyrdi aldur pé adeins litinn hluta (4-6%) af breytileika svara innan viddanna priggja;
Hreyfiathafnir 0og heilsa v = 0,06, Lidan og sjdlfsmynd n?= 0,06 og Vinatengsl v’ = 0,04.
Enginn munur fannst pegar svor foreldra drengja og stiilkna voru borin saman né
pegar tekid var tillit til busetu. P4 haf6i bakgrunnur foreldra engin dhrif 4 mat peirra.

Samanburdur & mati barna og foreldra

Til a0 gera samanburd & mati barna og foreldra peirra voru svor 4 lifsgeedamatslist-
anum porud saman (n = 92) og t-préfi hddra drtaka beitt til ad kanna hvort mun veeri
ad finna. Talsverdur munur kom fram i fjérum af fimm lifsgeedaviddum, par sem mat
foreldra reyndist leegra en sjdlfsmat barna; Hreyfiathafnir og heilsa (t ,,,= 5,87, p < 0,001,
1’ = 0,28), Lidan og sjdlfsmynd (¢, = 5,41, p < 0,001, n?*= 0,24), Vinatengsl (t = 4,98, p

1) (85
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< 0,001, n?= 0,23) og Skdli og ndm (t(89)= 4,30, p < 0,001, n?*= 0,17). Medalskor barna og
foreldra var ndnast pad sama i viddinni Fjolskylda og frjdls timi.

Til a0 ryna betur 1 6likt mat barna og foreldra peirra var gerd fjolbreytudreifigrein-
ing og 4hrif bakgrunnspétta kénnud. Pegar munur & svérum var skodadur med tilliti
til aldurs barnanna komu fram marktek samvirknidhrif (e. interaction effects) i lifs-
gedaviddunum Lidan og sjalfsmynd (F , o, =7,22, p = 0,009, 712Wm= 0,07), Fjolskylda og
frjdls tz’m,i (F W= 7,15, p=0,009, nzpmia,= 0,09) og Vinatengsl (F wsn= 4,29,p=0,041, nzwtm,
= 0,05). I viddunum premur var meiri munur a svorum eldri barna og foreldra peirra
en medal yngri barna og foreldra peirra. Ahrifin voru pé fremur litil { viddinni Vina-
tengsl. Adrar bakgrunnsbreytur, eins og kyn barns, h6fdu ekki dhrif 4 mismunandi

svOr barna og foreldra.

Samanburdur é lifsgeedum barna med einhverfu og jafnaldra

Med t-proéfi 6hddra trtaka var mat barna { rannséknar- og samanburdarhépi borid
saman og kom fram ad boérn med einhverfu mdtu lifsgeedi sin markteekt minni en
jafnaldrar peirra & 6llum fimm lifsgeedaviddunum; Hreyfiathafnir og heilsa (t .., = 7,01,
p < 0,001, n?=0,12), Lidan og sjdlfsmynd (t(348)= 4,90, p < 0,001, n?= 0,07), Fjolskylda og
frjdls timi (t(327)= 4,30, p < 0,001, n?= 0,05), Vinatengsl (t(347)= 5,15, p < 0,001, *=0,07) og
Skoli 0g ndm (t(m) =4,54, p < 0,001, n?= 0,06). Munurinn var mestur i viddinni Hreyfi-
athafnir og heilsa og matti par skyra 12% af breytileika i lifsgeeGamati med pvi hvort
barnid var i rannséknar- eda samanburdarh6pi. Minnstur munur meeldist hins vegar
i viddunum Fjolskylda og frjdals timi og Skdli og ndm en par skyroi pad hvorum hépnum
barnid tilheyrdi rétt rimlega 5% af breytileika 1 lifsgeedamati. Mynd 1 synir dreifingu
heildarskora hjd bornum { rannséknar- og samanburdarhdpi.

Siélfsmat barna

— .
— .

Skoli og néam -

Vinatengs! -

T

—— .
Fislskylda og friéls timi - @ Rannséknarhépur

- i B Samanburdarhépur

Lidan og sjélfsmynd -

Hreyfiathafnir og heilsa

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
T-gildi

Mynd 1. Dreifing T-gilda kringum midgildi hjé bérnum med og én einhverfu
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T-prof 6hddra drtaka var einnig notad til skoda mun & svorum foreldra i rannséknar-
og samanburdarhdpi. Foreldrar barna med einhverfu madtu lifsgeedi barna sinna minni
en foreldrar jafnaldra a 6llum fimm lifsgeedaviddunum; Hreyfiathafnir og heilsa (t ,, =
11,09, p < 0,001, w*=0,23), Lidan og sjalfsmynd (t ., = 8,31, p < 0,001, w*=0,15), Fjolskylda
0g frjdls timi (t(375)= 3,85, p < 0,001, n?=0,04), Vinatengsl (t(188,4)= 9,16, p < 0,001, n?=0,31)
og Skoli og ndm (t(394) = 6,89, p < 0,001, n?= 0,11). Munurinn var mestur { viddinni um
Vinatengsl par sem skyra matti 31% af breytileika i lifsgeeGamati eftir pvi hvort barn for-
eldra tilheyrdi rannséknar- eda samanburdarhépi. Minnstur var munurinn { viddinni
Fjolskylda og frjdls timi og matti par skyra teeplega 4% af breytileika i lifsgaedamati eftir
pvi hvorum hépnum barn foreldra tilheyrdi. Mynd 2 synir dreifingu heildarskora hjd
foreldrum 1 rannséknar- og samanburdarhépi.

Mat foreldra
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Mynd 2. Dreifing T-gilda kringum midgildi hjé foreldrum barna med og én einhverfu

UMRADUR

Athygli vakti ad bérn med einhverfu voru almennt sdtt vid stodu sina i lifinu pétt
vart yroi ymissa erfioleika. Mat barnanna reyndist innan medalmarka 4 6llum lifs-
gedaviddum en neikveedustu dhrifin hofou peettir tengdir félagslegri pétttoku og
likamlegri virkni. P6 voru lifsgaedi barna med einhverfu toluvert minni en medal jafn-
aldra { samanburdarhépi 4 6llum viddum, baedi ad mati barnanna sjélfra og foreldra.

Foreldrar barna med einhverfu t6ldu fleiri umhverfis- og einstaklingsbundna
peetti draga r lifsgeedum barna sinna en bornin sjalf. Petta er { samreemi vio adrar
rannsdknir, sem syna ad foreldrar barna med einhverfu ,vanmeta” frekar lifsgeedi
barna sinna en foreldrar 6fatladra barna (Burgess og Turkstra, 2010; Sheldrick o.fl.,
2012). Hugsanlega eiga foreldrar barna & einhverfurdfi erfidara med ad setja sig i spor
barna sinna en foreldrar barna sem fylgja deemigerdu proskaferli. Eins er ekki dliklegt
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ad foreldrar barna med einhverfu hafi dhyggjur af pdtttoku, félagslegum tengslum og
horfum barna sinna, sem sidan endurspeglast { mati peirra, jafnvel pétt peir séu bednir
a0 svara likt og barnid myndi gera. Pa geta gildi barna og foreldra verio 6lik, par sem
foreldrar bera barn sitt hugsanlega saman vid jafnaldra pess & medan barnid sjélft
metur lifsgaedi sin tt frd eigin reynslu. Morg born lita 4 einhverfuna sem jdkveedan
patt i eigin sjdlfsmynd og mida lifsgeedi sin pvi sidur vid hid deemigerda proskaferli
(Humphrey og Lewis, 2008; Molloy og Vasil, 2004).

Meira ésamraemi reyndist milli svara eldri barna og foreldra peirra en medal yngri
barna 4 lifsgaedaviddum tengdum andlegri lidan, heimilislifi og sjdlfraedi og félags-
legri patttoku. Sambeerilegar nidurstddur hafa komid fram { 6drum rannséknum par
sem innsyn foreldra i lifsgeedi barna sinna virdist minnka eftir pvi sem bornin eldast
(Gaspar, De Matos, Batista-Foguet, Ribeiro og Leal, 2010; Rajmil, Lépez, Lépez-Aguila
og Alonso, 2013). Med auknum aldri og proska 60last born alla jafna aukid sjalf-
staedi og verda til deemis frjdlsari ferda sinna en ddur (Feldman, 2006). I ljési pessara
breytinga virdist edlilegt ad innsyn foreldra i lidan og adsteedur barna sinna minnki
pegar lidur & unglingsarin.

Pétt toluverdur munur veeri 4 mati barna med einhverfu og foreldra voru bdd-
ir adilar sammadla um hvada peettir pad veeru sem dreegju einna mest ur lifsgeedum
barnanna. Einnig var dhugavert ad sjd hversu sammadla bérn og foreldrar voru um
sjdlfraedi peirra og heimilislif. Nidurstédurnar syna pvi ad foreldrar h6f0u dkvedna
innsyn i lifsgaedi barna sinna, sérstaklega hvad vardar samskipti innan fjélskyldunnar.
Pvi md etla ad mat foreldra gefi mikilveegar viobétarupplysingar um lidan og pdtt-
toku barna med einhverfu. P4 rennir medalhd eda hd innri samkveemni sjdlfsmats- og
foreldrattgafu KIDSCREEN-27 styrkum stodum undir nidurstddur rannséknarinnar.

Stada getumikilla barna med einhverfu

Mikilveegi vindttu og félagslegrar patttoku fyrir lifsgeedi barna 4 einhverfuréfi endur-
spegludust i nidurstddum rannséknarinnar. Bérnin voru sist dnaegd med vinatengsl sin
og upplifdu sidur félagslega pétttoku en jafnaldrar { samanburdarhépi. Sambeerilegar
nidurstddur hafa komid fram i 68rum rannséknum sem syna ad Suppfyllt sk um
vinasambond dregur ur lifsgeedum barna med einhverfu (Bauminger og Kasari, 2000;
Bauminger og Shulman, 2003; Calder o.fl., 2013; Lasgaard o.fl., 2010). Athyglisvert var
6 ad mat barnanna var heaest { viddinni um andlega lidan, par sem medal annars er
spurt um einmanaleika. Olikt pvi sem &lyktad hefur verid it frd stoku rannséknum
(Bauminger og Kasari, 2000; Lasgaard o.fl., 2010) virtust bérnin pvi ekki endilega vera
einmana pratt fyrir takmarkada pétttoku. Morg bérn med einhverfu virdast kjésa tima
fyrir sig sjalf 4n pess ad pad hafi neikvaed ghrif 4 lifsgeedi peirra (Calder o.fl., 2013;
Tavernor, Barron, Rodgers og McConachie, 2013). f rannsékninni hér var upplifun for-
eldra 4 andlegri heilsu barna sinna énnur og t6ldu peir lidan og sjdlfsmynd barnanna
toluvert verri en bornin dlitu sjdlf. Umhugsunarvert er pvi hvar vandinn liggur i raun,
pad er hjd bérnunum sjdlfum, sem hafa stundum porf fyrir ad vera { einrimi, eda hjd
samfélaginu sem &litur einveru peirra Shjakveemilega leida til einmanaleika. Pratt fyr-
ir kosti pess ad verja stundum tima ein hafa bérn meo einhverfu itrekad lyst longun
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sinni til ad eiga vini (sjd t.d. Bauminger og Kasari, 2000; Calder o.fl., 2013; Jarpradur
bérhallsdéttir, 2013) og pvi skal ekki horfa fram hjd dhrifum félagslegrar patttoku 4
lifsgeedi barnanna.

Munur 4 lifsgeedum barna med einhverfu og jafnaldra i samanburdarhépi var
mestur { viddinni um likamlega virkni. Born med einhverfu voru sidur likamlega virk
og upplifdu orkuleysi eda likamlega vanlidan oftar en énnur born. Jafnframt téldu
foreldrar hreyfingu medal eldri barna minni en hjd yngri aldurshépnum. Sambeeri-
legar nidurstodur m4 finna i 66rum rannséknum sem syna ad bérn med einhverfu
taka sidur pdtt i hreyfiathofnum eda stunda ipréttir en 6nnur bérn (Bandini o.fl.,
2012; Tavernor o.fl., 2013). Pa kom fram i rannsékn Green o.fl. (2009) ad takmorkud
hreyfigeta er nokkud algeng medal barna 4 einhverfuréfi. Liklegt er p6 ad rekja megi
minni virkni getumikilla barna med einhverfu til sélfélagslegra pétta og Gvenjulegrar
skynurvinnslu fremur en til likamlegrar heilsu (Tavernor o.fl., 2013). Hugsanlega eiga
bornin einnig erfitt med ad fylgja peim fléknu reglum sem fylgja mérgum hreyfileikj-
um og geta dregid dr dhugahvot peirra & pessum vettvangi.

Nidurstodur rannséknarinnar géfu til kynna ad samskipti barna og foreldra veeru
almennt géd og voru bornin sdtt vid pad hvernig pau vordu fritima sinum. Meiri
dneegja reyndist pé vera medal eldri barna med einhverfu en peirra yngri vardandi
peetti tengda fjolskyldu og frjdlsum tima. Moguleg dsteeda fyrir pvi getur verid ad med
aldrinum upplifi bornin aukio sjélfreedi og svigrdm til ad skipuleggja eigin fritima.
Yngri born eru ef til vill bundnari dkvordun foreldra um samveru fjélskyldunnar 4
kvoldin og um helgar. Einnig er liklegt ad yngri born 4tti sig sidur 4 peim erfidleikum
sem dhugamalin geta haft i f6r med sér, eins og drdttukenndum hugsunum og hegdun.
Pad var til deemis reynsla pdtttakenda i rannsékn Jarpriddar Pérhallsdéttur (2013) en
med aldrinum 4ttu vidmeelendur hennar audveldara med ad skipuleggja sig og koma
jafnveegi 4 daglegt lif.

Hlutverk skélans i ad studla ad lifsgeedum og pétttsku barna
med einhverfu

[ pessari rannsékn voru bérn med einhverfu almennt sétt vid patttdku sina i skéla-
starfi en t6ldu hana p6 minni en fram kom medal jafnaldra i samanburdarhépi. For-
eldrar upplifdu meiri erfidleika hjd einhverfum bérnum sinum, til deemis vardandi
einbeitingu og samskipti vid kennara.

Skélastefnan sem kennd er vid skéla dn adgreiningar hefur verid rikjandi stefna 1
islenskum grunnskélum um 4rabil. Stefnan felst 1 pvi ad 611 born hafi rétt & pvi ad saekja
menntun { sinn heimaskdla og f4 par videigandi studning og ndmsefni sem hentar
getu peirra (Hafdis Gudjénsdéttir og Jéhanna Karlsdéttir, 2009). T markmidsgrein
grunnskdélalaganna (nr. 2) segir medal annars ad

grunnskoli [skuli] leitast vid ad haga storfum sinum i sem fyllstu samreemi vio stoou
og parfir nemenda og studla ad alhlida proska, velferd og menntun hvers og eins ...
skdlastarfio skal leggja grundvoll ad frumkveedi og sjdlfsteedri hugsun nemenda og
pjdlfa heefni peirra til samstarfs vid adra. (Log um grunnskdla nr. 91/2008)

UPPELDI OG MENNTUN/ICELANDIC JOURNAL OF EDUCATION 23(2) 2014 55



LIFSGADI 8-17 ARA GETUMIKILLA BARNA MED EINHVERFU

Peer rannséknir sem fundust um efnid benda hins vegar til pess ad oft skorti & pekk-
ingu og feerni starfsfélks til ad sinna kennslu og studningi vid nemendur & einhverfu-
rofi (Barnard, Prior og Potter, 2000; Bjorn Gauti Bjérnsson, 2012; Humphrey og Lewis,
2008; Jarprudur Pérhallsdéttir, 2013).

Rannséknir syna ad samband kennara og nemanda med einhverfu skiptir miklu
madli fyrir patttoku hans og dneegju i skélanum (Humphrey og Lewis, 2008; Jarpridur
Pérhallsdéttir, 2013). Bent hefur verid d ad hefdbundin ndlgun i kennslu komi ekki
neegilega til méts vid parfir nemendanna. Leggja purfi meiri dherslu d félagslega
aoild, samskiptafeerni og myndun vinatengsla, sem eru afar mikilveegir ndmspeettir
fyrir born 4 einhverfurdfi (Humphrey og Lewis, 2008). Krofurnar sem gerdar eru {
kennslustundum geta reynst nemendum 4 einhverfurdéfi um megn, sem og samskipti
vid bekkjarfélaga. Erfidast reynist nemendunum pé yfirleitt ad glima vid adsteedur
par sem formfesta og geesla er ekki jafnmikil og i bekkjarstofunni, svo sem { frimintit-
um, frjdlsum timum og ipréttatimum (Sigrin Hjartardéttir og Sigurrés Jéhannsdéttir,
2014). Brynt er ad gerdar séu raunheefar krofur til nemenda 4 einhverfurdfi, veittur
videigandi studningur og bodid upp 4 sveigjanleika i skdlastarfinu. Oftar en ekki er
naudsynlegt ad auka eda takmarka umhverfisdreiti eftir pérfum, svo sem med ad-
gangi ad rélegu athvarfi. Pannig md studla a0 auknum lifsgaeedum barna og unglinga
me0 einhverfu, baedi hér og nu og einnig pegar 1itid er til framtidar.

Réttmaeti notkunar KIDSCREEN med bérnum med einhverfu

Mikilvaegt er ad kanna gildi og eiginleika lifsgeeGamatslista med mismunandi hpum
barna og einnig 1 6likum samfélogum. Tavernor o.fl. (2013) draga i efa a0 KIDSCREEN
endurspegli lifsgeedi barna med einhverfu naegilega og telja ad porf sé d sérteekum
matslista fyrir hépinn. Par med er gert rdd fyrir ad einhverfurdfsroskun hafi bein dhrif
d lifsgeedi barnanna og minni ghersla er 16g0 & pdtt umhverfisins { ad efla eda draga
ar patttoku peirra 1 daglegu lifi. Slik ndlgun stangast 4 vi0 reynslu og upplifun peirra
sem lyst hafa jakveedum dhrifum einhverfuréfsgreiningar 4 sjélfsskilning og daglegt
lif (Jackson, 2002/2011; Jarpridur Pérhallsdéttir, 2013; Molloy og Vasil, 2004). Enn
mikilveegara er pé ad notkun sérteekra einkennamidadra matslista kemur i veg fyrir
samanburd vid adra hdpa barna (Ravens-Sieberer o.fl., 2005), likt og gert er i pessari
rannsOkn. Til ad kanna ndnar gildi og eiginleika KIDSCREEN med bérnum 4 ein-
hverfuréfi og kanna roksemdaferslu ad baki svorum er heppilegt ad nota eigindleg
viotol. Slik rannsékn er pegar 1 gangi og greint verdur frd henni 4 6drum vettvangi.

Styrkleikar og takmarkanir

Svarhlutfall medal pdtttakenda i rannséknarhépi var fremur ldgt eda 35% medal barna
og 42,6% hja foreldrum. Bakgrunnsupplysingar um hépinn sem neitadi patttoku voru
6adgengilegar og pvi ekki heegt ad segja til um hugsanlega skekkju { trtakinu. Vid tr-
vinnslu nidurstadna ir KIDSCREEN-27-matslistanum voru svor pdtttakenda i rann-
séknar- og samanburdarhépi ekki porud saman prétt fyrir méguleika & pvi. Vid pérun
milli hépanna tveggja hefdi fjoldi pdtttakenda dregist saman og kusu rannsakendur
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fjoldann fram yfir pérunina. Mikill meirihluti svarenda var meedur og endurspegla
nidurstodurnar pvi fyrst og fremst vidhorf peirra en ekki fedra.

Styrkleikar rannséknarinnar felast hins vegar i fjolda patttakenda pvi pratt fyrir ldgt
svarhlutfall eru patttakendur hatt hlutfall getumikilla barna med einhverfu 4 fslandi.
Reyndar er fj6ldi barnanna toluvert meiri en ddur hefur sést { sjdlfsmatsrannséknum
a lifsgeedum barna med einhverfu (Burgess og Turkstra, 2010; Shipman o.fl., 2011;
Tavernor o.fl., 2013). Auk pess ma nefna nyjung vardandi gagnasofnun sem folst 1 pvi
ao lifsgeedamatslistinn KIDSCREEN-27 var gerdur adgengilegur { rafreenu formi og
patttakendum gefinn kostur d ad hlusta 4 hverja spurningu. Pannig var reynt ad koma
til méts vid breytileika 1 hépi barna 1 rannséknar- og samanburdarhdpi og leitast vid
a0 auka sjalfsteedi peirra vio ad svara listanum.

LOKAORD

Ymsir peettir { nserumhverfinu hafa ghrif 4 lidan og patttoku barna med einhverfu
heima fyrir, i skélanum og d 6drum vettvangi. Ein leid til ad meta lidan og adstaedur
barna med einhverfu er ad nota lifsgeedamatslista 4 bord vid KIDSCREEN-27. Upplys-
ingarnar mad nyta til ad leggja grunn ad virkri teymisvinnu barna, foreldra og fagfélks
i pvi skyni ad auka lifsgeedi barnanna. Brynt er a0 leitast vid ad koma til méts vid
fjolbreytilegar parfir og adsteedur hvers barns.

Ef upplifun barna 4 lifsgeedum sinum er g0 er fétt sem hindrar pau { ad taka virkan
patt i samfélaginu. Ef reynsla peirra métast hins vegar af neikvaedum vidhorfum eda
takmorkudu adgengi ad tilteknu rymi og félagslegum hépum er liklegra en ekki ad
pau dragi sig i hlé og fordist dskoranir af ymsum toga.

Rannséknin varpar ljési 4 mikilvaegi pess ad huga baedi ad reynslu og vilja barna
med einhverfu og foreldra peirra. Bérn og foreldrar sem téku pétt i rannsékninni voru
sammadla um ad takmorkud félagsleg pétttaka og likamleg virkni dreegi einna helst dr
lifsgeedum barnanna. Fyllsta dsteeda er pvi til ad huga sérstaklega ad peim péttum og
ad foreldrar, kennarar og adrir sem koma ad mélum barnanna skapi peim umhverfi
sem stydur pau.
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Quality of life of high-functioning children with autism
spectrum disorders, aged between 8-17 years

ABSTRACT

Objectives: This study focused on the quality of life (QoL) of high-functioning chil-
dren with autism spectrum disorders (ASD), aged 8-17 years. The purpose of the
study was twofold; firstly to explore how high-functioning children with ASD exper-
ience their quality of life compared to peers in a control group. Secondly to explore
how parents evaluate their children’s QoL. The study is part of a larger project named
Quality of life, participation and environment of children living in Iceland which is imple-
mented in cooperation with the State Diagnostic and Counselling Center.

Method: A cross-sectional descriptive comparative design was used in the study. Data
was collected with the Icelandic version of the KIDSCREEN-27, a generic quality of life
questionnaire for use with children and adolescents. KIDSCREEN-27 measures five
QoL dimensions: Physical Well-being (5 items), Psychological Well-being (7 items), Parent
Relations & Autonomy (7 items), Social Support & Peers (4 items), and School (4 items).
A total of 109 children with ASD and 129 parents of children with ASD answered the
questionnaire as well as 251 children and 286 parents in a control group. Independent
t-tests were conducted to compare group differences. Mixed between-within subjects
ANOVA was used to relate QoL to background information on the children and their
families. Reliability was assessed using Cronbach’s alpha.

Findings: Overall, high-functioning children with ASD were positive towards their
position in life although some difficulties existed. On the KIDSCREEN-27 the children
evaluated their QoL within half a standard deviation from the average normal dis-
tribution on all five QoL dimensions. The lowest scores were within the dimensions
Physical Well-being and Social Support & Peers where the children’s QoL was on the
verge of being less than average. Furthermore, children with ASD evaluated their QoL
to be significantly less than their peers in the control group on all dimensions. The par-
ents of high-functioning children with ASD evaluated their children’s QoL less than
half a standard deviation from the average normal distribution in four of five dimen-
sions; Physical Well-being, Psychological Well-being, Social Support & Peers and School.
On those four dimensions parents’ reports differed significantly from the children’s
scores. No differences were obtained between children with ASD and their parents on
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the Autonomy & Parents dimension. Significant differences were obtained between the
scores of younger (8-11 years) and older (12-17 years) children with ASD on the Au-
tonomy & Parents dimension, with adolescents scoring higher than younger children,
and between the parents of younger and older children on the Physical Well-being, Psy-
chological Well-being and Social Support & Peers dimensions, with parents of younger
children scoring higher. The parents of children with ASD evaluated their children’s
QoL significantly less on all dimensions than did parents of children in the control
group. Internal consistency values of the KIDSCREEN-27 dimensions (Cronbach’s-c.)
were in the range of 0.790-0.893 for self-report measures and 0.705-0.916 for the proxy
version.

Interpretation: The study provides an important insight into the QoL of high-func-
tioning children with ASD, both from children’s and parents’ perspective. The dis-
cordance between the answers of children with ASD and their parents is of particular
interest and highlights the importance of seeking information about participation in
daily life from the children themselves. Parents may have greater difficulty inter-
preting the world through the eyes of their children with ASD than they would for
more typically developing children. Additionally, the parents’ concerns regarding their
children’s lack of social participation and future prospects may affect the parent’s
answers, even if they are asked to answer just like their child would. Children and
adults may hold different values and parents may compare their child to same age
peers while the child with ASD refers to own experience when considering his or
her participation and well-being. They may even see the ASD as a positive aspect of
their self-image, since they do not know anything else and thus do not compare to the
typical developmental process. The results indicate that special attention should be
given to factors related to social participation and physical activity among children
with ASD in order to increase their QoL. The results can be useful for guiding and
planning services for children with ASD and their families, especially within schools
and during leisure time.

Keywords: Quality of life, high-functioning children, autism, KIDSCREEN-27, self-
report
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