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Utdrattur

Tilgangur rannsdknarinnar var ad forprofa hopmedferd fyrir unglinga med sykursyki 1
sem byggist 4 ahugahvetjandi samt6lum, hugrenni atferlismedferd og fredslu.
batttakendur voru fjorir 13 til 16 ara unglingar med sykursyki 1 og foreldrar peirra.
Arangur medferdarinnar var metinn med pvi ad athuga hvort medal blodsykursgildi
veeru legri og hvort medalfjoldi blodsykursmaelinga hefdi aukist 1 lok medferdar. Einnig
voru lagdir fyrir lifsgaedalistar (Pediatric Quality of Life Inventory 4.0 og Peds QL,
Diabetes module, 3.0) sem @tlad var ad meta hvort lifsgaedi unglinganna hefou aukist 1
lok medferdar. Einnig var lagdur fyrir listi sem mat hugrena virkni (Peds QL, Cognitive
functioning scale, standard version) og unglingarnir svorudu anagjumatslista.
Langtimablodsykur (Hbalc) unglinganna var maldur vid upphaf medferdar sem for
fram vikulega 1 sex vikur a Barnaspitala Hringsins. Ekki var hagt ad syna fram 4 drangur
medferdarinnar par sem ekki var markverdur munur & fjolda blodsykursmalinga,
medaltali blodsykurs eda lifsgeedum unglinganna fyrir og eftir medferd. Svor
unglinganna 4 é4nagjumatslista gafu til kynna ad peir hefdu verid anzegdir med

meoferdina.



Abstract

The goal of this pilot study was to evaluate the efficacy of a treatment based on
motivational interviewing, cognitive behavioral therapy and education with a group of
teenagers with type 1 diabetes. Participants were four 13 to 16 year old teenagers with
type 1 diabetes and their parents. The effectiveness of the intervention was evaluated by
comparing mean glucose values and blood glucose monitoring before and after the
intervention. The effectiveness was also evaluated by comparing scores of quality of life
inventories (Pediatric Quality of Life Inventory 4.0 and Peds QL, Diabetes module, 3.0)
before and after the treatment. An inventory for cognitive functioning was also used
(Peds QL, Cognitive functioning scale, standard version) and the teenagers answered a
list that evaluated their satisfaction with the intervention. At the beginning of the
treatment the teenagers’ Hbalc was measured. The intervention took place in a
children’s hospital, Barnaspitali Hringsins, once a week for six weeks. The results
indicated no differences in mean glucose values, blood glucose monitoring or quality of
life. The teenagers’ answers on the satisfaction list indicated that they were satisfied with

the intervention.
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Inngangur

Sykursyki af gerd 1 er efnaskiptasjukdomur sem kemur i veg fyrir ad brisid framleidi
nagilegt magn af instlini og er hann einn algengasti langvinni sjukdémurinn medal
barna og unglinga i proudum londum (Christner, Stewart og Freeman, 2007; Grey,
Boland, Davidson, Li og Tamborlane, 2000). Algengi sjukdomsins medal einstaklinga
yngri en 20 ara liggur 4 bilinu 0,3-0,6% (Rodin o.fl., 2002). bridjungur allra tilfella af
sykursyki 1 greinist fyrir 18 4ra aldur og eru unglingar med sykursyki 1 olikir
fullordnum med sykursyki 1 ad morgu leiti. Munurinn felur medal annars i sér
breytingar 4 instulinnemi sem tengist kynproska, likamlegum proska og vitsmunalegri
getu til ad medhondla sjukdominn (American Diabetes Association, 2010; Channon,
Smith og Gregory, 2003). Flest born og unglingar med sykursyki 1 lifa heilbrigdu og
virku lifi en sé sjukdémurinn ekki medhdndladur 4 réttan hatt, geta langtima afleidingar
sjukdomsins, medal annars verid hjarta-, &0a- og nyrnasjukdomar, blinda og
utlimamissir (Christner, Stewart og Freeman, 2007; Grey, Boland, Davidson, Li og
Tamborlane, 2000).

Eitt helsta markmid medferdar hja unglingum med sykursyki 1 er ad halda
blodsykursgildi sem neast edlilegum moérkum (HbAlc <6%) (Hoey o.fl., 2001) en
langtima rannsoknir hafa leitt 1 1j6s ad g6d blodsykurstjornun kemur ad miklu leyti i veg
fyrir eda seinkar mjog alvarlegum fylgikvillum sykursyki 1 (DCCT, 1993; DCCT, 1994;
UKPDS, 1998 og Nathan o.1l., 2005). bad getur reynst erfitt ad halda blodsykursgildum
innan edlilegra marka par sem medferd vid sykursyki 1 er flokin, stodug og felur i sér
mikid inngrip. GoOd blodsykurstjornun felur medal annars 1 sér tidar blodsykursmelingar
til pess ad haegt s¢ ad dkvarda insulinskammta og eftirlit 4 gongudeild par sem
langtimablodsykurgildi (HbAlc) eru mald (American Diabetes Association, 2010).
Ofmedhondlun med insulini getur valdid blédsykurfalli, krompum, medvitundarleysi,
heilaskada og jafnvel dauda (Christner o.fl., 2007). Einnig getur ofskdmmtun instlins
yfir lengri tima leitt til mikillar pyngdaraukningar, sérstaklega medal stalkna &
unglingsaldri (Danne, Enders, Kordonouri og Weber, 1997; Domergard, Sérnblad,
Kroon, Karlsson, Skeppner og Aman, 1999). Taka barf tillit til hreyfingar, mataradis,
reykinga, afengisneyslu og fjolda annarra patta vid medhondlun sykursyki (American
Diabetes Association, 2010). Einnig er mikilvaegt ad sjuklingar hljoti studning og

fredslu um sjikdéminn og medhondlun hans til pess ad draga ur likum 4 bradum og



langvinnum fylgikvillum (American Diabetes Association, 2010; Danne og Kordonouri,
2007; Kaufman, 2003).

Synt hefur verid fram & ad margir unglingar hafa ekki nazgilega goda
blodsykurstjornun og upplifa fleiri neikvaedar skammtima afleidingar en fulloronir og
yngri born. Afleidingarnar geta verid aukinn porsti og tio pvaglat pegar blédsykur er of
har, sviti og uppnam pegar blodsykur fellur (Helgeson, Reynolds, Siminerio, Escobar og
Becker, 2008; Helgeson, Siminerio, Escobar og Becker, 2009; Levine, Butler, Antisdel,
Brackett og Laffel, 2001). Rannsokn Rannveigar L. Porisdottur, Ragnars Bjarnasonar,
Elisabetar Konradsdottur og Arna V. borssonar (2008) 4 83 unglingum med sykursyki 1
leiddi i 1j6s ad medhondlun barna og unglinga med sykursyki a Islandi gengur vel i
samanburdi vid nidurstodur annarra landa. Medalgildi Hbalc var 8,18% i samanburdi
vid 8,6% 1 storri rannsokn sem gerd var til a0 meta drangur medferdar hja einstaklingum
med sykursyki (DCCT, 1993; DCCT, 1994 og Rannveig L. borisdottir o.fl, 2008). bratt
fyrir pessar nidurstodur leiddi rannsoknin einnig i 1jos ad veruleg haekkun a
langtimablodsykri (HbA1c) atti sér stad hja stilkum & aldrinum 15-18 ara (Rannveig L.
borisdéttir o.f1, 2008). bessar nidurstodur eru i samraemi vid adrar rannsoknir sem synt
hafa fram & ad aldur hefur ahrif & medferdarheldni sykursyki 1. Unglingar syna minni
medferdarheldni en fullordnir pegar kemur ad insulingj6fum, hreyfingu, matarredi og
blodsykurmalingum (sja yfirlit i Fielding og Duff, 1999).

Samkvaemt leidbeiningum ISPAD, (Delamater, 2009), hafa salfélagslegir paettir
( til deemis adlogun, gedraskanir, félagslegur studningur, streita og bjargrad) einna mest
ahrif & sjalfsumonnun sykursyki. Punglyndi er einn af peim pattum sem mikid hafa verid
rannsakadir i tengslum vid medferdarheldni. Synt hefur verid fram 4 ad punglyndi hafi
ahrif 4 medferdarheldni og geti spad fyrir um leknisfredilegar afleidingar eins og
sjukrahtisinnlagnir og dauda hjé einstaklingum med sykursyki (Markowitz, Gonzalez,
Wilkinson og Safren, 2011; Rubin, 2000). Rannsékn Garrison, Katon og Richardson
(2005) leiddi i 1jos ad innhverfar fylgiraskanir likt og punglyndi og kvidi auki likur &
sjukrahtisinnlognum hja unglingum med sykursyki. Mogulegt er ad innhverfar raskanir
trufli getu unglinga til ad sinna medferd (Garrison o.fl., 2005). Adrir paettir sem hafa
ahrif 4 heilsu og hversu vel sjuklingar geta sinnt sykursykinni eru medal annars vidhorf
gagnvart sjukddémnum, ventingar um medhondlun og tkomu, almenn lifsgaedi og
lifsgaedi sem tengjast sykursyki, arraedi (fjarhagsleg, félagsleg og tilfinningaleg) og saga

um gedrena erfidleika (American Diabetes Association, 2010). Einnig geta pettir eins
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og heilsutengdar skodanir (health-related beliefs), bjargrad og persénuleiki haft ahrif
medferdarheldni og blodsykurstjornun (Rubin, 2000). Mikilvegt er ad hafa salfélagslega
petti 1 huga vid medferd sykursyki hja unglingum (Delamater, 2009).

Salfélagsleg adlogun

Adlogunarraskanir
bratt fyrir ad stor hluti unglinga med langvinna sjikdoéma eigi ekki vid
tilfinningaerfidleika ad strida eru meiri likur 4 ad pessi hopur hafi ekki jafn goda
tilfinningalega lidan og heilbrigdir jafnaldrar (Yeo og Sawyer, 2005). Mikil streita getur
skapast 1 kringum medhondlun langvinnra sjikdoma, likt og sykursyki 1. Medferd
sykursyki 1 hefur pad i for med sér ad sjuklingar purfa stodugt ad adlagast
streituvaldandi adsteedum og geta ymsir tilfinningaerfidleikar fylgt i kjolfarid (Grey o.fl,
1998; Hanson o.fl., 1989; Helgeson o.fl., 2009; Yeo og Sawyer, 2005). Ungt folk med
langvinna sjikdéma a pvi oft i meiri erfidleikum & unglingsdrum en heilbrigdir
jafnaldrar peirra. Mikilvaegt er ad vera vakandi fyrir adlogunarréskunum, punglyndi og
kvida hja unglingum med sykursyki 1 og fjélskyldum peirra (Yeo og Sawyer, 2005).
Born og unglingar med sykursyki af gerd 1 eiga einna helst i haettu 4 ad préoa med
sér aodlogunarvandamal fyrst eftir greiningu sjukdomsins, eftir svokallada
hveitibraudsdaga (honeymoon period) pegar brisid hettir alveg ad framleida insulin og
hefja parf stranga instlin medferd, og upp koma fylgikvillar (American Diabetes
Association, 2010). Heetta er 4 ad pau born sem ekki nd ad adlagast eigi i erfideikum
med ad fylgja medferd eftir, hafi 1élega blodsykurstjornun og glimi vid aframhaldandi
gedren vandamal eins og punglyndis- og kvidaraskanir (Silverstein o.fl., 2005).
Rannsokn Grey, Cameron, Lipman, og Thurber (1995) skodadi adlogun hja bérnum sem
hofou nylega verid greind med sykursyki i samanburdi vid hop jatnaldra sem ekki hofou
verid greind med sykursyki. Patttakendur i tilraunahop voru 89 born med sykursyki 1 4
aldrinum 8-14 ara. Vid upphaf greiningar voru born med sykursyki med fleiri einkenni
punglyndis, voru 6sjalfstedari og meira til baka en heilbrigdir jafnaldrar peirra. Einu ari
eftir greiningu var ekki markverdur munur & salfélagslegum breytum milli hopanna
tveggja. Tveimur arum eftir greiningu voru patttakendur med sykursyki hins vegar med
fleiri einkenni punglyndis en patttakendur i samanburdarhopi, drogu sig meira i hlé og
voru ekki eins sjalfsted. Tra 4 eigin getu var svipud milli hopanna 4 6llum malingum

(Grey, o.fl., 1995). ber nidurstodur ad born og unglingar med sykursyki hafi maelst med
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fleiri neikvad einkenni vid upphaf greiningar sykursyki kemur ekki 4 6vart par sem um
adlogunartimabil er ad reda. Hins vegar er dhugavert ad einu ari eftir greiningu virdast
einkennin hafa gengid til baka. Tveimur arum eftir greiningu eru einkenni aftur ordin
markvert fleiri hja bornum og unglingum med sykursyki 1 en heilbrigdum jafnéldrum
peirra. Velta ma fyrir sér hvort méguleg skyring sé ad annad arid standi fyrir pann tima
sem bornin atti sig & pvi ad sykursykin er langvinnur sjukdomur og ad pau purfi alltaf ad
sinna honum (Grey o0.11.,1995).

Jacobson o.fl. (1997) gerdu tiu ara langtimarannsokn til ad meta salfredilega
adlogun ungs folks med sykursyki (n=57) i samanburdi vid unglinga sem ekki voru med
langvinna sjukdoma (n=54). Samanburdarhopurinn samanst6d af ungu folki sem hafoi
upplifad skammvinna leknisfredilega kvilla vid upphaf rannsdknarinnar en var ekki
lengur veikt vid tiu ara eftirfylgni. Nidurstodur rannsdknarinnar gafu til kynna ad ekki
veerl munur 4 salfredilegri adlogun pessara hopa. Pessi rannsokn var ekki sérstaklega
honnud til ad rannsaka gedraskanir, skimunarlistinn (SCL-90R) sem rannsakendur
notudu var ekki negilega nemur eda sértekur til ad greina allar gedraskanir. bar sem
ekki voru notud eiginleg greiningarviotdl getur verid ad rannsakendum hafi yfirsést
mikilvegur munur & milli hopanna. Einnig gati val & samanburdarh6p haft ahrif 4
nidurstodur par sem ekki var stjornad fyrir peim mogulegu ahrifum sem skammvinn
veikindi hefou getad haft & patttakendur i samanburdarhop (Jacobson o.fl.,, 1997).
Kovacs, Goldston, Obrosky og Bonar (1997) gerdu langtimarannsokn til pess ad skoda
algengi gedraskana, patti sem tengjast gedroskunum og ahattupaetti fyrir gedraskanir
eftir greiningu sykursyki 1 medal barna og unglinga. batttakendur voru 92 ungmenni &
aldrinum 8 til 13 4ra vid greiningu sykursyki. bPeim var fylgt eftir frd greiningu sykursyki
1 og pau metin endurtekid med halfstodludum vidtdlum (Kovacs o.fl., 1997).
Nidurstodur rannsoknarinnar leiddu i [jos ad hesta tioni gedraskana var fyrsta arid eftir
ad greining sykursyki atti sér stad sem er i samraemi vid nidurstodur Grey o.fl. (1995).
Alengast var ad unglingarnir greindust med punglyndi (major depressive disorder) og
almenna kvidaroskun (generalized anxiety disorder). Pessi hda tidni gedraskana vid
upphaf greiningar sykursyki 1 gefur sterklega til kynna ad greining sykursyki er
ahrifavaldur pegar kemur ad proun gedraskana. Sykursyki getur haft neikvaed ahrif a
heilsu, nyjar krofur eru gerdar og miklar breytingar verda & daglegu lifi unglinga og
foreldra peirra (Kovacs o.fl., 1997). Tiu arum sidar, pegar medalaldur patttakenda voru

20 ar greindust 47,6% patttakenda med gedroskun. Punglyndi, almenn kvidardskun og
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hegdunarréskun (conduct disorder) voru algengustu raskanirnar. Af pessum premur
roskunum var punglyndi algengast (26,1%). Algengi punglyndis medal unglinga med
sykursyki 1 reyndist harra i pessari rannsokn vid upphaf greiningar sykursyki og tiu
arum sidar 1 samanburdi vid almennt pydi unglinga. Til demis ma nefna ad
faraldsfredilegar rannsoknir a4 punglyndi hafa synt ad punglyndi medal unglinga sé a
bilinu 15-10% (Kovacs o.fl., 1997; sja yfirlit i Rudolph og Lambert, 2007). begar
algengi kvida var skodad kom 1 1j6s ad tioni almennrar kvidardskunar heerri 1 urtaki
unglinga med sykursyki 1 (11,6%) midad vid rannsékn Rapee, Schniering og Hudson
(2009) sem toku saman fjorar rannsoknir sem gerdar voru 4 tidni kvidaraskana barna og
unglinga. Nidurstodur gafu til kynna ad tidoni almennrar kvidaréskunar 1 almennu pydu
barna og unglinga veri 0,5-2,8% (Rapee, Schniering og Hudson, 2009). Ungt f6lk med
sykursyki virdist pvi vera 1 aukinni hattu med ad préa med sér punglyndi og almenna
kvidaroskun en unglingar sem ekki eru med sykursyki samkvaemt pessari rannsokn
(Kovacs o.fl., 1997). Rannsokn Hood, Huestis, Maher, Butler, Volkening og Laffel
(2006) gaf einnig til kynna ad unglingar med sykursyki 1 finni fyrir einkennum
punglyndis en tidnin var po6 legri en i rannsokn Kovacs o.fl. (1997). bunglyndiseinkenni
voru metin hja 145 bornum og unglingum med CDI 2 sjalfsmatslista og foreldrattgafu
(Children’s depression inventory 2). Nidurstoour rannsdknarinnar géafu til kynna ad
15,2% af peim sem toku patt nadu vidmidunargildi fyrir punglyndi & CDI 2. Stulkur voru
liklegri til ad greinast med punglyndi en drengir (Hood o.fl., 2006). Auk pess a0 meta
punglyndi medal unglinga gafu nidurstddur til kynna ad peir unglingar sem fundu fyrir
morgum einkennum punglyndis maldu blédsykur ekki eins oft og adrir patttakendur,
blodsykur peirra var ad medaltali haerri og peir upplifdu meiri erfidleika tengda
sykursyki samkvemt svorum unglinganna og foreldra peirra (Hood o.fl., 2006).

Nokkur munur er a algengi punglyndis hja unglingum med sykursyki 1 eftir
rannséknum. Langtimarannsékn Kovacs o.fl. (1997) gaf til kynna ad 26,1% unglinga
med sykursyki 1 greindust med punglyndi i samanburdi vid 15,2% i rannsokn Hood o.1l.
(2006). bessi munur getur endurspeglad urtakssterd og ad oOlikar adferdir sem voru
notadar til ad meta punglyndi (Hood o.fl. 2006; Kovacs o.fl., 1997). Hood o.fl. (2006)
notudu skimunarlista en ekki greininarvidtdl eins og Kovacs o.fl. (2007) pannig ad hér
er um sitthvora melinguna ad reda. Einnig hefur mikil préun hefur att sér stad i medferd
vid sykursyki, til deemis hefur notkun instlindala aukist mikid sem getur haft ahrif 4

medferdarheldni og lidan barna og unglinga med sykursyki 1 (Weinzimer o.fl., 2004).
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bratt fyrir ad rannsoknum beri ekki fullkomlega saman um algengi gedraskana medal
barna og unglinga med sykursyki 1 er ljost ad pessi hopur er i dhettu pegar kemur ad
proéun gedrenna vandamala, sérstaklega stuttu eftir greiningu sykursyki 1 (American

Diabetes Association, 2010).

Atraskanir

Atraskanir eru algengar medal ungra kvenna i vestreenum samféldgum par sem dhersla er
16gd 4 grannt holdafar (Jones, Lawson, Daneman, Olmsted og Rodin, 2000; Rodin o.fl.,
2002). Lifstidaralgengi lystarstols (anorexia nervosa) medal kvenna er 0,5% en 1-3%
unglingsstilkna og fullordinna kvenna nai greiningarviomidum fyrir lotugraedgi (bulimia
nervosa), atraskanir sem eru rétt undir greiningarmorkum eru enn algengari (American
Psychiatric Association, 2000; Rodin o.fl., 2002). Atraskanir eru sérstakt ahyggjuefni
medal ungra kvenna med sykursyki 1. beir sem eru med sykursyki 1 og atraskanir eiga i
haettu 4 ad proa med sér fylgikvilla fyrr vegna tengsla atraskana vid Iélega
blodsykurstjorn (Rodin o.fl., 2002; Rydall, Rodin, Olmsted, Devenyi, og Daneman,
1997). Ymsir peettir tengdir sykursyki 1 og medferd hennar geta ytt undir hegdun tengda
atroskunum. M4 nefna pyngdartapid sem & sér stad vid upphaf sykursykinnar og
pyngdaraukninguna sem fylgir pvi ad hefja instlimedferd. Einnig geta paer takmarkanir 1
matarredi sem fylgja medferd sykursyki haft ahrif & tilhneigingu til atraskana dsamt pvi
ad unglinsstalkur med sykursyki 1 geta stjornad pvi hversu mikid insulin paer gefa sér
(Jones o.11., 2000).

Rydall o.fl. (1997) gerdu rannsokn & ungum konum med sykursyki 1 til pess ad
akvarda algengi atraskana og hvort atraskanir veeru vidvarandi fjorum til fimm arum
sidar. Einnig voru tengsl atraskana vid blodsykurstjorn og fylgikvilla sykursyki metin.
batttakendur voru 91 ung kona en medalaldur peirra var 15 4r. Stalkurnar svérudu
sjalfsmatskvordum um athegdun og hvernig per 1éttu sig, par & medal hvort paer gaefu
sér minna instlin eda slepptu notkun pess. Langtimablodsykur (Hbalc) peirra var
mealdur 4samt skemmdum & sjonu (Rydall ofl., 1997). Vid upphaf rannsoknarinnar var
29% stulknanna med mjog eda midlungs truflada athegdun sem enn var vidvarandi
fjorum til fimm arum sidar hja 18% en batnadi hja 11% stulknanna. Medal sumra
stulkna sem hofou synt edlilega athegdun vid upphaf rannsdknar gerdi truflud athegdun
vart vid sig fjorum til fimm arum sidar. bPessar nidurstodur komu ekki & ovart par sem

fleiri stlkur hofou nad peim aldri sem tioni atraskana eykst. Algengt var medal
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stulknanna ad gefa sér minna insulin eda sleppa pvi til pess ad Iéttast (Rydall o.fl.,
1997). Nidurstodur gafu einnig til kynna ad langtimablodsykur (Hbalc) vaeri heerri
medal peirra stulkna sem voru med mjog truflada athegdun midad vid paer stulkur sem
voru meda midlungs truflada eda edlilega athegdun (Rydall o.fl., 1997). bPad sem einna
ahugaverdast var vi0 nidurstodur pessarar rannsoknar var ad truflud athegdun vid upphaf
rannsOknar virtist hafa ahrif 4 skemmdir 4 sjénu adeins fjorum arum sidar. betta atti
sérstaklega vi0 paer stilkur sem hofou alvarlegar truflanir & 4thegdun. Eftir a0 hafa
stjornad fyrir ahrifum tima fra greiningu reyndist truflud athegdun enn hafa ahrif &
skemmdir 4 sjonu. Helstu nidurstodur rannsoknarinnar gafu til kynna ad truflanir &
athegdun medal ungra kvenna med sykursyki 1 eru algengar, vidvarandi og tengjast
slakri stjorn 4 blédsykri dsamt auknum likum & skemmdum & sjonu (Rydall o.fl., 1997).
bessar nidurstodur eru medal annars i samraemi vid nidurstédur Peveler o.fl. (2005) sem
skodudu tengsl athegdunar vio fylgikvilla sykursyki hja 63 konum sem fylgt var eftir 8
til 12 arum sidar. Heildarnidurstodur rannsdknarinnar gafu til kynna ad truflud athegdun
getur aukid likur & fylgikvillum tengdum smaaedakerfi (Peveler o.1l., 2005).

Jones o.fl. (2000) rannsokudu algengi atraskana medal unglingsstilkna med
sykursyki 1 midad vid algengi hja stalkum sem ekki voru med langvinnan sjukdom.
batttakendur 1 tilraunahdp rannsdknarinnar voru 356 stalkur 4 aldrinum 12-19 ara med
sykursyki 1, samanburdarhopur samanst6d af 1098 stulkum & sama aldri. Allir
patttakendur svorudu sjalfsmatskvarda og peir sem nadu vidmidunarmorkum & pessum
lista voru bednir ad svara halfstodludu greiningarvidtali sem mat atraskanir.
Langtimablodsykur (Hbalc) peirra stulkna sem voru med sykursyki 1 var metinn med
blodprufu (Jones o.fl., 2000). Nidurstodur gafu til kynna ad algengara var ad stulkur med
sykursyki 1 n@du greiningarskilmerkjum fyrir atroskun (10%) en stilkur sem ekki voru
med sykursyki 1 (4%). Algengast var ad stalkurnar greindust med otilgreinda atroskun
(eating disorder not otherwise specified). Einnig var algengara ad stulkur med sykursyki
1 vaeru med atréskunareinkenni rétt undir vidmidunarmoérkum (14%) en stulkur sem ekki
voru med sykursyki 1 (8%) (Jones o.fl., 2000). Medal peirra adferda sem stulkur med
sykursyki 1 notudu til ad léttast var ad sleppa insulingjéfum (Jones o.l., 2000) sem er i
samremi vid rannsokn Rydall o.fl. (1997) en i henni greindu stulkur einnig fra ad per
gaefu sér ekki rétt magn insulins til pess ad 1étta sig (Rydall o.fl., 1997). A0 geta sleppt
ad gefa sér insulin til pess ad léttast &samt peim takmorkunum i mattarredi sem fylgir

sykursyki 1 gati utskyrt hvers vegna stulkur med sykursyki 1 fara sidur i megrun en per
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stulkur sem ekki eru med sykursyki, jaftnvel pott paer taki atkost (Jones, 2000; Rydall
o.fl., 1997). Rannsokn Jones o.fl. (2000) leiddi einnig i ljos ad stulkur med atroskun
hofou markvert heerri Hbalc gildi en paer sem ekki voru med atroskun sem er i samrami
vid rannsokn Rydall o.fl. (1997).

Rannsoknir hafa gefid til kynna ad atraskanir sem innihalda atkdst og losandi
adferdir eins og lotugraedgi og atkastaroskun (binge-eating disorder) eru algengustu
atraskanirnar medal stalkna med sykursyki 1 (Affentino, Backstrand, Welch, Lammi-
Keefe, Rodriguez og Adams, 1997; Jones o.fl., 2000; Grylli, Wagner, Hafferl-
Gattermayer, Schober og Karwautz, 2005). Atraskanir sem fela i sér takmarkada
feeduinntoku eru mun o6algengari, i rannsokn Rydall o.fl. (1997) a 356 stulkum med
sykursyki greindist engin beirra med lystarstol en fimm stalkur greindust med
lotugraedgi og 31 stulka greindist med oOtilgreinda atroskun (Rydall o.fl., 1997).
Rannsokn Grylli o.fl. (2005) a4 199 unglingum med sykursyki 1 gafu svipadar
nidurstodur, enginn patttakandi greindist med lystarstol. I rannsékn Grylli o.fl. (2005)
voru karlkyns patttakendur, sem 6likt er moérgum rannsoknum sem gerdar hafa verid 4
ungu folki med sykursyki 1 og atraskanir (Jones o.fl., 2000; Rydall o.fl., 1997), en
nidurstodur leiddu 1 1jos ad af 103 strakum reyndust adeins einn peirra vera med
atroskun sem undirstrikar pann mikla mun sem er & algengi atraskana medal stilkna og
drengja med sykursyki 1 (Grylli o.11., 2005).

Akvednir pettir vid sykursyki 1 og medferd hennar eru hugsanlega svo
streituvaldandi fyrir unglingsstalkur ad peir geta verid kveikjur ad atroskunum eda
trufladri athegdun rétt undir greiningarmoérkum atraskana (Grylli o.fl., 2005). Rannsdkn
Grylli o.fl. (2005) syndi fram 4 ad ahrif atraskana medal stilkna med sykursyki 1 voru
viotek. Stulkurnar hofou tilhneigingu til ad kenna sjalfum sér um vandamal tengd
sykursykinni og nota ohjalpleg bjargrad eins og félagslega einangrun og 6skhyggju i
samanburdi vid unglinga med sykursyki 1 sem ekki voru med atréskun. Einnig komust
rannsakendur ad pvi ad atraskanir h6fou neikvaed ahrif 4 vidhorf til lifsins, samskipti vid
adra og vandamal tengd framtidinni. Stilkur med sykursyki og atréskun hofou par ad
auki minna sjalfstraust en jafningjar peirra sem ekki voru med atroskun (Grylli o.fl.,
2005).

Unglingsstulkur med sykursyki 1 eiga 1 meiri hattu 4 ad glima vid atraskanir en
unglingsstalkur sem ekki eru med sykursyki 1 (Helgeson, 2009; Rodin, o.f1, 2002). bratt
fyrir a0 nd ekki kliniskum vidmidum geta unglingsstulkur haft oheilbrigd vidhorf
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gagnvart pyngd og synt oOheilbrigda athegdun. Unglingsstilkur med sykursyki hafa
sleppt pvi viljandi ad gefa sér instlin eda minnka insulin magn til pess ad 1éttast,
blodsykurstjornun verdur slakari i kjolfarid sem svo getur haft alvarlegar heilsufarslegar

afleidingar i for med sér (Delamater, 2001; Delamater, 2009; Helgeson o.f1, 2009).

Hugreen virkni

Nidurstodur nylegrar allsherjargreiningar (meta-analysis) gafu til kynna ad born og
unglingar med sykursyki af gerd 1 geti haft ymsa veega taugasalfreedilega galla og orlitid
skerta heildar vitsmunagetu (Naguib, Kulinskaya, Lomax og Garralda, 2009).
Framvirkar rannsoknir 4 bornum sem eru nylega greind med sykursyki 1 hafa synt fram
a veega taugasalfredilega galla tveimur arum eftir greiningu. Vinnsluhradi var minni og
attu pau erfidara med hugtakarokferslu (conceptual reasoning) og Oflun nyrrar
pekkingar (Northam, Anderson, Jacobs, Hughes, Warne og Gerther, 2001). Pbetta 4
sérstaklega vid pau born sem greinast snemma med sykursyki og eiga sogu um alvarleg
blodsykurfoll. Rannsokn Anderson o.fl. (2001) gaf til kynna ad born sem greindust
snemma med sykursyki, fyrir fjogurra &ra aldur, syndu veikleika 4 verkefnum sem
krofoust athygli, arvinnsluhrada, og styrivirkni (Anderson o.fl., 2001). Einnig hefur
verid synt fram 4 ad heildar vitsmunaleg geta peirra barna sem hafa fengid endurtekin
alvarleg blodsykurfoll legri en barna i samanburdarhopi (Northam o.fl. 2001).
Rannsoknin syndi einnig ad taugasalfradileg virkni sex arum eftir greiningu sykursyki 1
leiddi 1 1j6s ad born med sykursyki stodu sig verr i athugunum 4 greind, athygli,
vinnsluhrada og langtimaminni en born i samanburdarhop (Northam o.fl.,, 2001).
Rannsokn Ferguson, Blane, Wardlaw, Frier, Perros, McCrimmon og Deary (2005) leiddi
i 1j6s tengsl milli pess ad greinast snemma med sykursyki 1 og smavagilegri ryrnun a
miodheila (mild central brain atrophy) og mun & vitsmunalegri frammistoou &
fullordinsaldri, sem gefur til kynna ad greinast snemma med sykursyki 1 geti haft
neikveed ahrif 4 taugaproun (Ferguson o.fl., 2005).

Endurtekin blodsykurfoll og of har blodsykur getur haft ahrif & minni og ndm og
hafa rannséknir synt fram & tengsl milli slakrar blodsykurstjornar og nadmsarangurs.
Vandamal tengd hugraenni virkni geta einnig haft ahrif 4 sjalfsumonnun (Delamater,
2009; Ferguson, Blane, Wardlaw, Frier, Perros, McCrimmon og Deary, 2005; Naguib,
Kulinskaya, Lomax og Garralda, 2009 ). Pratt fyrir ad rannsakendur hafi lagt til ad minni

vitsmunaleg geta og erfidleikar i ndmi endurspegli tid blodsykurfoll eda of haan
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blodsykur hafa adrir bent 4 ad born med sykursyki missi meira ar skola en jafnaldrar
peirra og minni lestrargeta tengist fjarveru ar skéla (Delamater o.fl., 2001). Studningur
sem born og unglingar hljota innan skolans hefur pvi ahrif &4 frammistddu i nami og
hefur verid synt fram 4 ad fredsla medal jafningja og starfsmanna skola hafi ahrif 4
lifsgaedi og blodsykurstjornun unglinga (Ferguson, Blane, Wardlaw, Frier, Perros,

McCrimmon og Deary, 2005; Wagner, Heapy, James og Abbott, 2006).

Ahrif a fiolskylduna

begar barn eda unglingur greinist med langvinnan sjukdom hefur pad ahrif a4 alla
fjolskylduna (Knafl og Gillis, 2002). Greining sjukdomsins getur verid afall og valdid
sorg og upplifun missis, fjolskyldan getur purft ad endurmeta stéou sina adur en hun
getur haldid afram ad lifa pvi sem likist edlilegu lifi (Bowes, Lowes, Warner og
Gregory, 2009; Lowes, Gregory og Lyne, 2005). Foreldrar purfa ad adlagast nyjum
adstedum eins og ad takast &4 vid medferd sjikdomsins, syna unglingnum studning og
hafa pad i huga sem best er fyrir unglinginn og fj6lskylduna i heild sinni (Knafl og
Gillis, 2002). Algengt er medal foreldra barna sem hafa nylega greinst med sykursyki 1
ad peir hafi ahyggjur af getu sinni til ad medhondla sjukdéminn (Sullivan-Bolyai,
Deatrick, Gruppuso, Tamborlane og Grey, 2001). Ekki kemur & 6vart ad foreldrar barna
og unglinga sem nylega hafa verid greind med sykursyki 1 upplifi ymis tilfinningaleg
vidbrogd eins og kvida, punglyndi og streitu (Landolt, Laimbacher, Vollrath, Gnehm og
Sennhauser, 2002; Northam, Anderson, Adler, Werther og Warne, 1996).
Langtimarannsokn gaf til kynna ad i kjolfar greiningar sykursyki veru foreldrar liklegir
til ad vera nalegt greiningarmdrkum fyrir lyndisraskanir og upplifa mikla vanlidan
(Kovacs, Finkelstein, Feinberg, Crouse-Novak, Paulauskas og Pollock, 1985). [ flestum
tilfellum voru einkenni ekki vidvarandi sem gaf til kynna ad um veri ad raeda
skammtima streituvidobrogd (Kovacs o.fl., 1985). Hins vegar er hluti foreldra barna med
sykursyki 1 sem heldur afram ad upplifa silrana erfidleika (Chaney o.fl., 1997). {
evropskri rannsokn 4 foreldrum barna sem nylega hofdu verid greind med sykursyki 1
kom 1 1jos ad 24% madra og 22% fedra nadu greiningarskilmerkjum fyrir
afallastreituroskun (post traumatic stress disorder) sex vikum eftir ad barn peirra var
greint med sykursyki 1. Auk pess voru 51% madra og 41% fedra rétt undir

greiningarskilmerkjum é&fallastreiturdskunar (Landholt o.11., 2002).
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Lifsgeedi unglinga med sykursyki

Heilsutengd lifsgaedi hafa verid skilgreind sem hugleg upplifun af sjakdémnum og pau
ahrif sem sjukdomurinn og medferd hans hefur 4 virkni einstaklingsins 4 ymsum svidum
(Seid, Varni, Cummings og Schonlau, 2006; Varni, Seid og Kurtin, 2001; Weissberg-
Benchell, o.fl., 2009). Helstu svid heilsutengdra lifsgeda eru likamleg-, salfredileg- og
feélagsleg virkni (Faulkner, 2003; Seid, Varni, Cummings og Schonlau, 2006) &samt
ahrifum sjukdomsins 4 getuna til ad taka patt i daglegum athofnum (Weissberg-
Benchell, o.fl., 2009). Rannsoknarnidurstédur gefa til kynna ad tra a eigin getu, g6o
blodsykurstjorn og tilfinningalegt jafnveegi hafi ahrif 4 hversu go6d lifsgedi eru
(Delamater o.fl., 2001; Delamater, 2009; Faulkner, 2003). Lagt mat & lifsgeedum virdist
einnig tengjast peirri skodun ad pad ad vera med sykursyki s¢ truflandi, erfitt sé¢ ad
medhondla sjikdominn, hann sé streituvaldandi og hafi tengsl vid punglyndi (Laffel,
Connel, Vangsness, Goebel-Fabbri, Mansfield og Anderson, 2003). Nidurstodur
rannsékna sem hafa skodad lifsgedi unglinga eru misvisandi. Sumar
rannsoknarnidurstodur benda til pess ad lifsgedi unglinga med sykursyki séu minni en
medal heilbrigdra unglinga. Petta 4 sérstaklega vid pegar foreldrar meta lifsgaedi barna
sinna. begar unglingar med sykursyki meta lifsgaedi sin sjalfir virdast peir ekki meta sig
mjog frabrugona heilbrigdum unglingum (Delamater, 2009). Rannsoékn Laffel o.fl.
(2003) leiddi i 1j6s ad unglingar med sykursyki 1 matu lifsgaedi sin & svipadan hatt og
ungt folk sem ekki var med sykursyki. bPessar nidurstddur koma 4 ovart midad vid paer
endurteknu truflanir sem verda 4 daglegu lifi folks med sykursyki. Foreldrar unglinganna
i rannsokninni matu lifsgedi peirra hins vegar laegri en foreldrar unglinga sem ekki voru
med sykursyki. Adlogun i skola, félagsleg- og tilfinningaleg virkni hafdi mest ahrif 4
pennan mun (Laffel o.fl., 2003). Adrir rannsakendur hafa einnig sagt fra pvi ad pratt
fyrir ad born med sykursyki hafi almennt ekki alvarleg sélfreedileg vandamal séu pau, ef
pau eru til stadar, tengd félagslegri- og tilfinningalegri virkni (Grey, Boland, Yu,
Sullivan-Bolyai og Tamborlane, 1998; Laffel o.fl., 2003). Faulkner (2003) rannsakadi
mun 4 lifsgedum unglinga med sykursyki af gerd 1 midad vid heilbrigda jafnaldra.
batttakendur rannsoknarinnar voru 69 unglingar med sykursyki 1 og 75 heilbrigdir
unglingar asamt foreldrum. Vidhort gagnvart lifsgedum, badi unglinganna sjalfra og
foreldra gafu til kynna ad ekki var meirihdttar munur & likamlegri-, salfredilegri- og
félagslegri virkni milli peirra sem voru med sykursyki 1 og peirra sem ekki voru med

sykursyki 1. Nidurstodur leiddu samt sem &dur i 1j6s ad unglingar med sykursyki voru
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ekki eins aneegdir og heilbrigdir jafnaldrar peirra og ad stulkur med sykursyki voru ad
jafnadi 6anagdari en drengir (Faulkner, 2003). bratt fyrir ad nidurstodur rannsokna &
lifsgeedum unglinga med sykursyki bendi ekki til ad umtalsverdur munur sé 4 lifsgedum
er liklegt ad salfélagslegar fylgiraskanir og fylgikvillar tengdir sykursyki geti haft ahrif &
heilsutengd lifsgaedi snemma & fullordinsarum (Weissberg-Benchell, o.1l., 2009).
Sambandid milli heilsutengdra lifsgeda og blodsykurstjornunar er flokid og er
mikilvaegt ad ad rannsaka pad. Hoey o.fl. (2001) gerdu rannsdkn til pess ad skoda hvort
hefd1 meiri ahrif 4 lifsgaedi unglinga med sykursyki, krofurnar um goda blodsykurstjorn
eda afleidingar pess ad hafa ekki gdda blodsykurstjorn. 2101 unglingar 4 aldrinum 10 til
18 ara fra 17 Iondum i Evropu, Japan og Nordur Ameriku toku patt. Nidurstodur
rannsOknarinnar bentu til pess ad god blodsykurstjorn hafi jakveed ahrif a lifsgaedi
unglinga og foreldar finni fyrir minni erfidleikum tengdum sjokdomnum pegar
blodsykurstjorn er g6d (Hoey, 2001). Mikilvaegt er ad mala heilsutengd lifsgaedi par sem
eitt af markmidum peirra sem annast folk med sykursyki 1 er ad tryggja god lifsgaedi i
gegnum barnzsku, unglingsar og fram 4 fullordinsar (Hesketh, Wake og Cameron,

2004).

bettir sem hafa ahrif 4 adlogun og sjalfsumdénnun sykursyki

Salfredi- og félagsleg vandamal geta skert getu sjuklings og fjolskyldu hans til ad
medhondla sykursyki & fullnegjandi hatt og par af leidandi haft ahrif & heilsu
einstaklingsins (American Diabetes Association, 2010). Ymsir pattir hafa ahrif 4 hversu
vel unglingar fylgja medferd eftir, mé par nefna félagslega stodu, hvort um annars konar
likamlega sjikdoma og adlogunarvandamél er ad raeda (Fielding og Duff, 1999).
Lyofraedilegar breytur eins og ad hafa lagar tekjur, pad ad vera einstaett foreldri, og ad
vera af pjoderni sem er i minnihluta i samfélaginu tengjast meiri heattu 4 1élegri stjorn 4
sykursyki (Delamater, 2009).

Vidhorf og skodanir gagnvart langvinnum sjukdomum og medferd peirra hafa
einnig ahrif 4 hvernig sjuklingar takast 4 vid og medhondla sykursyki (Skinner og
Hampson, 2001). Likan Leventhal og félaga er eitt af peim likbnum sem notad er i
auknum meli til pess ad skilja og spad fyrir um hvernig einstaklingum med langvinna
sjukdoma reidir af og medhondla sjikdom sinn (Skinner, Hamspon og Fife-Schaw,
2002). Samkvaemt likaninu eru pad vidhorf eda personulegt likan sjiklingsins sem segir

til um hvernig einstaklingar takast 4 vid langvinna sjukdoma og medhondlun peirra
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(Skinner, Hamspon og Fife-Schaw, 2002). Personulegt likan einstaklings (Personal
model) um sykursyki er talid hafa ahrif 4 tilfinningalega og atferlislega svorun vid
sjukdomnum. Personulegt likan byggist 4 almennri kenningu um hugarstarf par sem
samruni nyrra upplysinga vid fyrri reynslu & sér stad. Skodanir breytast i kjolfar reynslu,
sérstaklega & unglingsarunum pegar ungt folk laerir ad taka abyrgd a sinni eigin medferd
vi0 sykursyki (Skinner o.l., 2002). Rannsoknir & personulegum likénum leggja aherslu 4
ad koma auga 4 per breytur sem sjuklingarnir sjalfir telja skipta hofudmali fyrir reynslu
peirra af sjikdomnum og medhondlun hans. Rannsoknir beinast ad pvi ad meta
tilfinningalegar afleidingar sykursyki, til demis, ahyggjur, otta og jorturhugsanir
(Skinner og Hampson, 2001). Synt hefur verid fram a ad personulegt likan um sykursyki
hafi &hrif & hvernig fullordnir medhondla sykursyki (Hampson, Glasgow og Foster,
1995). Rannsokn Skinner og Hampson arid 2001 skodadi hvort haegt veri ad spa fyrir
um hegdun tengda sykursyki hja unglingum ut fra likaninu. Patttakendur voru bednir um
ad svara spurningalistum sem matu sjalfsumonnun, velllidan og personulegt likan um
sykursyki (dhrif sykursyki, hversu alvarlegum augum litid er 4 hana og tra & skammtima-
og langtimadhrifum medferdar). Nidurstodur veittu studning fyrir hlutverki personulegra
likana 1 hvernig folk bregst vid sjukddmnum og medferd hans (Skinner og Hampson,
2001).

Wallander og Varni settu fram likan um pa patti sem hafa ahrif 4 adlogun ad
langvarandi sjukdomum (Wallander og Varni, 1998). Streitu- bjargradalikaninu er @tlad
ad vera nokkud almennt ad pvi leiti ad pad tekur til margra langvinnra sjukdoéma. Innan
likansins eru langvinnir sjukdémar barna skilgreindir sem vidvarandi alag fyrir born og
foreldra peirra. Eitt af grundvallaratridunu i likani peirra félaga er ad haegt s¢ ad syna
fram 4 ahattu- og verndandi peaetti 4 raunvisan (empirical) hatt svo hagt s¢ ad bua til
videigandi inngrip med pessa peatti i huga fyrir born og unglinga med langvinna
sjukdoma (Wallander og Varni, 1998). Ahattupattir hindra adlogun en verndandi peettir
gera hana audveldari (Helgeson o.fl., 2009a). Samkveaemt likaninu skiptast ahattupaettir i
prennt: 1) peettir sem tengjast sjukdomnum, til demis greining, alvarleiki og ahrif &
hugrana virkni, 2) ahrif 4 virkni 1 daglegu lifi og 3) salfélagslegir streituvaldar eins og
erfidleikar i daglegu lifi og storir atburdir i lifi folks. Verndandi pettir skiptast einnig i
prja flokka, 1) persénulegir pettir eins og hafni, lunderni, dhugahvot og farni i

vandamalalausn, 2) félagslegur studningur, adlogun fjolskyldumedlima og hagkvem
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urredi fyrir fjolskylduna, 3) pattir sem hafa ahrif 4 Grvinnslu streitu eins og bjargrad og

hugran urvinnsla (Wallander og Varni, 1998).

Gedraskanir, sjalfsuménnun og blodsykurstjornun

Algengt er ad vandamal tengd sjalfsumonnun sykursyki hefjist vido 13-15 éara aldur
(Helgeson o.fl., 2009). SIok sjalfsumonnun felur medal annars 1 sér ad blédsykur er ekki
maldur nogu oft, insulingjafir samremast ekki porfum og ekki er tekid tillit til
hreyfingar, matarredis og annarra patta sem skipta mali vardandi goda
blodsykurstjornun (American Diabetes Association, 2010). Slok sjalfsuménnun getur
medal annars leitt til of harra langtimablédsykursgilda (HbAlc), alvarlegra
blodsykursfalla og aukins fjélda sjukrahtisinnlagna (Rewers, 2002).

Northam, Matthews, Anderson, Cameront og Werther (2004) rannsokudu tengsl
gedraskana vid blodsykurstjorn hja unglingum med sykursyki 1. Unglingarnir (n=41)
svorudu sjalfsmatskvordum 10 drum eftir ad peir h6fou verid greindir med sykursyki 1,
asamt pvi var upplysingum um blodsykurstjorn safnad fra greiningu sykursyki. Algengi
og tegundir gedraskana voru skodadar asamt sambandinu milli gedheilsu og
blodsykurstjornar (Northam o.fl, 2004). Unglingunum var skipt 1 hopa eftir pvi hversu
g00 blodsykurstjorn peirra hafdi verid fyrstu tiu arin eftir greiningu sykursyki.
Nidurstodur leiddu 1 [jos ad medal peirra sem héfou sogu um lélega blodsykurstjornun
nadu um helmingur greiningarviomidum fyrir gedroskun. Per raskanir sem voru
greindar voru lyndis-, kvida-, hegdunar- og atraskanir (Northam o.fl, 2004). bratt fyrir
ad nidurstoour Northam o.fl. (2004) gefi visbendingar um tengsl milli bl6dsykurstjornar
og gedraskana var urtakid i rannsdkn peirra 1itid0 og pvi erfitt a0 alhafa uat fra
nidurstodunum (Northam o.fl., 2004). Helgeson o.fl. (2009a) fylgdust med unglingunum
med sykursyki 1 yfir fjogurra ara timabil, rannsakendur vildu kanna paetti sem hafa ahrif
a sjalfsumonnun og blodsykurstjorn. batttakendur voru 132, 70 stalkur og 62 drengir.
Medalaldur patttakenda vid upphaf rannsoknar var tolf ara og fjoldi ara fra greiningu
voru eitt til prettdn, medalfjoldi ara fra greiningu voru 4,91. Bérnin voru metin vid
upphaf rannséknar, einu, tveimur, premur og fjorum arum sidar asamt pvi ad foreldar
svorudu spurningalistum (Helgeson o.fl., 2009a). Medal pess sem nidurstodur leiddu i
lj6s var ad truflanir & athegdun &samt punglyndi hafa ahrif a4 blédsykurstjorn.
Nidurstodurnar voru i samraemi vid fyrrir rannsoknir (Grey o.fl., 2002; Jones 0.1, 2000;

Northam o.1l., 2004 og Peveler o.fl., 2005).
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Unglingar og sjalfsuménnun

Mikill proski og breytingar eiga sér stad a unglingsarunum. Unglingsarin eru timi aukins
sjalfstedis, unglingar eru medal annars ad reyna skilgreina eigin personuleika 6had
foreldrum sinum og vilja 4 sama tima vera sampykktir af jafningjum sinum (Anderson,
Wolf, Burkhart, Cornell og Bacon, 1989; Channon, Smith og Gregory, 2003). Hins
vegar geta tilraunir til sjalfstedis og aukin porf fyrir tengsl vid jafningja reynst erfid
pegar verid er ad fylgja sykursykismedferd eftir (Anderson o.fl., 1989). A pessum tima
feerist abyrgd 4 medhondlun sykursykinnar frd foreldrum yfir 4 unglinga og getur pessi
umbreyting reynst erfid (Anderson o.fl., 1989). Sem aldurshopur hafa unglingar reynst
eiga 1 mestum erfidleikum med ad sinna sykursyki og halda blédsykri innan edlilegra
marka (Anderson, Ho, Brackett, Finkelstein, & Laffel, 1997; Channon, Smith og
Gregory, 2003). Erfidleikarnir tengjast pvi medal annars ad unglingar hafa tilhneigingu
til ad sinna sér ekki ekki eins vel og fullordnir (Helgeson o.fl., 2008; Jacobson o.fl.,
1987). Margar astedur geta legid ad baki pvi ad 4 unglingsaldri verdi medhondlun
sykursyki slakari. Mogulegt er ad unglingar telji sig on@ma fyrir langtima afleidingum
sykursyki eda hafi ekki naudsynlega farni til ad medhondla olika patti medferdarinnar
(Helgeson o.1l., 2008; Anderson o.fl., 1997). Unglingar sem ekki eru tilbunir til ad axla
pa abyrgd sem fylgir pvi ad vera med langvinnan sjukdom geetu farid ad syna hegdun
sem einkennist af motproa. Hugsanlegt er ad unglingar geri sér ekki grein fyrir
langtimaafleidingum slakrar blodsykurstjornunar (Yeo og Sawyer, 2005). Unglingar eru
oft undir 4hrifum pess sem er ad gerast hér og ni og hafa meiri dhuga 4 ad na
markmidum unglingsaranna, til demis ad vera i samskiptum vid jafnaldra frekar en ad
hafa g6da heilsu (Helgeson 0.11.,2008; Anderson o.fl., 1997). broéun jafningjasambanda
og sjalfsimyndar eru ekki alltaf i samreemi vid krofur medferdar langvinnra sjukdoma
eins og sykursyki 1. Hugsanlegt er ad unglingar setji félagslegar athafnir i forgang fram
yfir sjalfsumonnun sem getur haft neikved ahrif & blédsykurstjornun (Helgeson o.1l.,

2008; Anderson o.fl., 1997).

Fjolskylda
Fjolskyldur barna og unglinga med sykursyki 1 spila stéran patt i medhdndlun
sjukdomsins (Naar-King, Podolski, Ellis, Frey, & Templin, 2006; Delamater, 2009).

Synt hefur verid fram 4 ad samheldni, samkomulag um péa abyrgd sem hver og einn
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hefur vardandi medhondlun sjukdémsins, studningur og samvinna i vandamalalausn
tengist betri medferdarheldni og blodsykurstjornun (Naar-King o.fl., 2006). Einnig hefur
verid synt fram a4 ad agreiningur innan fjolskyldunnar, hlidrun dbyrgdar og agreiningur
vardandi medhondlun sjikdoémsins tengjast minni medferdarheldni og slakari
blodsykurstjornun (Miller-Johnson, Emery, Marvin, Clarke, Lovinger og Martin, 1994).
Born foreldra sem syna studning, eru sveigjanlegir, ekki mjog gagnrynir og eiga audvelt
med vandamalalausn eiga 1 minni erfidleikum med ad medhondla sykursyki 1 (Fielding
og Duff, 1999). Erfidleikar i hjonabondum og ad vera einstett foreldri getur einnig haft
ahrif 4 medferdarheldni. Liklega vegna pess ad til ad geta tekist &4 vid paer miklu krofur
og alag sem medferd vid langvinnum sjukdomum fylgir er naudsynlegt ad oflugt
fjolskyldunet sé til stadar (Fielding og Duff, 1999). Rannsokn Helgeson o.fl. (2008)
skodadi ahrif sameiginlegrar abyrgdar 4 medhondlun sykursyki &4 adlogun, medhondlun
og blodsykurstjornun. Pbatttakendur voru 132 unglingar. Aherslan var 4 upphaf
unglingsaranna par sem pad er timinn sem medferdarheldni minnkar og
blodsykurstjornun verdur lakari (Helgeson o.fl., 2008; LaGreca, Follensbee og Skyler,
1990). Nidurstodur rannsoknarinnar gafu til kynna ad tengsl veru 4 milli sameiginlegrar
abyrgdar og godrar adlogunar. begar foreldrar og unglingar baru sameiginlega abyrgd a
medhondlun sykursyki 1 hofou unglingar ekki eins morg einkenni punglyndis og voru
siour reidir. Upplifun unglinganna og foreldranna af sameiginlegri 4byrgd hafoi jakvaed
ahrif & sjalfstraust vardandi sykursykina og medferdarheldni batnadi. A0 auki hafoi
upplifun um sameiginlega abyrgd jakvaed ahrif & blodsykurstjornun (Helgeson o.fl,
2008).

bratt fyrir ad patttaka foreldra geti haft jakved ahrif & medferd geetu of mikil
afskipti valdid vanlidan, haft neikvad ahrif 4 sjalfstraust unglings og ordid til pess ad
unglingurinn proar ekki med sér pa haefni sem parf til ad verda sjalfstedur i medhondlun
sjukdomsins (Allen, Hauser, Bell og O’Connor, 1994; Helgeson o.fl., 2008; Wiebe o.1l.,
2008). Of litil afskipti geta hins vegar haft par afleidingar ad blédsykurstjornun verdur
ekki nogu go60 (Hanna og Guthrie, 2003; Wiebe o.fl., 2008). Nidurstodur ymissa
rannsdkna hafa synt fram 4 mikilvaegi pess ad unglingar og foreldrar deili peirri abyrgd
sem fylgir medhondlun sykursyki en unglingurinn laeri smam saman ad taka vid eftir pvi
sem hann eldist (American Diabetes Association, 2005; Dashiff, McCaleb og Cull, 2006;
Keough o.fl., 2011; Wiebe o.fl., 2008). [ rannsokn Keough o.fl. (2011) var skodadur

munur 4 hegdun sem tengist medhondlun sykursyki 1 (samvinna vid foreldra,
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vandamalalausn, samskipti og markmid) 4 mismunandi timabilum unglingsaranna. Urtak
rannsOknarinnar samanstod af 504 patttakendum a aldrinum 13 til 21 ars. Nidurstodur
gafu til kynna ad samvinna vid foreldra minnkadi mikid eftir pvi sem leid & unglingsarin.
Einnig var munur & farni til vandamalalausnar snemma a unglingsarum og seint &
unglingsarum (Keough o.fl., 2011). Ekki kemur & 6vart ad unglingar hafi ekki jafn rika
porf fyrir adstod foreldra sinna eftir pvi sem lidur 4 unglingséarin par sem aukinn proski
hefur ahrif 4 ferni til vandamalalausnar sem veitir unglingunum aukid sjalfstaedi i

medhondlun sjukdomsins (Keough o.f1., 2011).

Vinir

Flestar rannsdknir hafa einblint & hlutverk fj6lskyldunnar i adlogun unglinga ad
sykursyki og medferd hennar en ahrif samskipta vid vini hafa minna verid skodud
(Helgeson, Lopez og Kamarck, 2009a; Wysocki og Greco, 2006). A unglingsarunum fer
hlutverk vina ad skipta meira mali, unglingar eyda minni tima med foreldrum og meiri
tima med vinum sinum (Larson og Verma, 1999). bratt fyrir ad foreldrar virdist veita
mestan studning vid medferd unglinga med sykursyki 1 geta vinir veitt tilfinningalegan
studning (Helgeson o.1l., 2009b; LaGreca o.fl., 1995). Nidurstodur rannsdkna & ahrifum
vina 4 medferdarheldni eru misvisandi, tvaer rannsoknir 4 unglingum 4 aldrinum 11 til 18
ara syndu ad studningur vina hafdi i heildina ekki 4hrif 4 medferdarheldni (Bearman og
LaGreca, 2002; LaGreca o.fl., 1995) en Onnur pessara rannsokna leiddi i 1jo6s ad
studningurinn hafdi ahrif 4 hversu oft unglingar maldu blodsykur (Bearman og LaGreca,
2002).

Rannsoknir 4 dahrifum vina hafa ekki adeins beinst ad 4hrifum 4
blodsykurstjornun heldur einnig ad salfélagslegri adlogun (LaGreca, o.fl., 1995).
Erfidleikar i vindttusambondum geta haft tengsl vid salfredilega erfidleika og truflad
unglinga 1 a0 medhondla sykursyki & drangursrikan hatt (Helgeson o.l., 2007; Helgeson
o.fl., 2009b; Kyngés, Hentinen og Barlow, 1998). Rannsokn Helgeson, (2009b) skodadi
ahrif neikvaedra og jakveaedra patta vinattusambanda a salfraedilega lidan og peetti tengda
sykursyki medal unglinga med sykursyki 1. Urtakid samanst6d af 76 unglingum &
aldrinum 13-16 ara. Nidurstodur rannsdknarinnar gafu til kynna ad badi jakvadir og
neikvaedir pattir hafi ahrif en neikvadir pettir hafi po meiri ahrif. Agreiningur i
vinattusambondum hafdi tengsl vid verri tilfinningalega lidan og verri heilsu tengda

sykursyki. Einnig bentu nidurstodur til pess ad ahrif neikvaedra og jdkvadra patta
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vinattusambanda séu sérstaklega mikil 4 unglingsstalkur sem er i samraemi vid rannsokn
Thomas og Daubman (2001) & ahrifum samskipta milli heilbrigdra unglinga (Helgeson,
2009b).

bratt fyrir ad helst hafi verid fjallad um ahrif studnings vina 4 medferd sykursyki
1 hafa ymsir fredimenn velt fyrir sér hvada ahrif neikvaed vidhorf og samskipti vid vini
geta haft 4 adlogun og medferd sykursyki. Rannsokn Hains o.fl. (2007) syndi ad pegar
unglingar halda ad jafnaldrar peirra muni bregdast 4 neikvaedan hatt vid medhondlun
sjukdomsins, til demis insulingjéfum, finni peir fyrir meiri streitu tengdri sykursyki sem
sidan hefur neikved ahrif & blédsykurstjornun (Hains o.fl., 2007). Helgeson, Reynolds,
Escobar Siminerio og Becker (2007) rannsokudu mun 4 vinattu milli unglinga med
sykursyki 1 og heilbrigdra unglinga. Rannsoknin skodadi einnig hvort studningur vina
og neikvaed samskipti vid vini hefdi ahrif 4 heilsu beggja hopa. batttakendur voru 127
unglingar med sykursyki 1 og 129 heilbrigdir unglingar. battir sem tengjast vinattu og
medhondlun sykursyki dsamt blédsykurstjorn medal unglinganna med sykursyki 1 voru
metnir. Nidurstodur rannsoknarinnar leiddu i 1j6s ad ekki var munur a milli hopanna
pegar kom ad pvi ad eiga besta vin eda keerasta/keerustu. Ahugavert var ad strakar med
sykursyki 1 fundu fyrir minnstum studningi af halfu vina sinna en neikvad samskipti vid
vini hofou neikved ahrif 4 andlega lidan sem er i samraemi vid ahrif neikvedra
samskipta & heilbrigda unglinga (Helgeson o.fl., 2007; Thomas og Daubman, 2001).
Rannsakendur veltu fyrir sér hvort langvinnir sjukdomar likt og sykursyki 1 samraemist
ekki hlutverki karlmanna, strakar liti 4 veikindin sem veikleikamerki og eigi pvi i meiri
erfidleikum med ad deila reynslu af sjukdomi sinum med vinum (Helgeson, 2007).
Neikvaed samskipti gafu einnig forspad um Iélega blodsykurstjorn sem er i samraemi vid
fyrri rannsoknir (Helgeson o.fl., 2007; Kyngis, Hentinen og Barlow, 1998). Streitan sem
erfidleikar i félagslegum samkiptum geta haft i for med sér geta haft bein ahrif &
blodsykur eda haft dhrif & medhondlun sem hefur sidan ahrif & blodsykurstjorn (Hains
o.fl., 2007; Helgeson, 2007).

Bjargradd

Bjargrad visa til peirrar nalgunar sem folk notar til pess ad takast 4 vid streituvaldandi
adstedur (Endler og Parker, 1994; Graue, Wentzel-Larsen, Bru, Hanestad og Sovik,
2004). Bjargrad eru mikilvegur eiginleiki fyrir tilfinninga- og félagslegan proska

unglinga almennt. Par sem unglingar med sykursyki upplifa oft streituvaldandi adstaedur
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er mikilvaegt ad peir tileinki sér hjalpleg bjargrad (Graue o.fl, 2004; Hanson o.fl., 1989;
Fjola Katrin Steinsdottir  o.fl., 2008). Gerdur hefur verid greinarmunur &
verkefnamidudum bjargradum og hins vegar tilfinningamidudum bjargradum. Fordun
eda hlidrunarmidud bjargrad hafa einnig verid rannsokud (Graue o.fl, 2004).
Hlidrunarmidud bjargrad fela i sér ad dreifa huganum fra erfidleikunum frekar en ad
takast beint 4 vid adstedur (Graue o.fl, 2004). Vandamélamidud bjargrad visa til athafna
sem beinast ad pvi ad leysa vandann 4 roklegan hatt, mida ad pvi breyta peim adsteedum
sem veldur erfidleikunum. Tilfinningamidud bjargrad fela i sér tilraunir til ad draga Ur
tilfinningalegum erfidleikum sem eiga sér stad vegna streituvaldandi adstedna og ad
reyna stjorna peim tilfinningum sem fylgja eda eru afleidingar af streituvaldinum. Til
demis med ad tala um tilfinningar sinar (Graue o.fl, 2004). Rannsoknir sem hafa skodad
eignunarstil og bjargrad hafa gefio til kynna ad ungt f6lk med Iélega blodsykurstjornun
eru liklegra til ad nota lart hjalparleysi, fordun og 6skhyggju til ad bregdast vid
streituvaldandi adstedum (Graue, Wentzel-Larsen, Bru, Hanestad og Sovir, 2004;
Hanson, Cigrant, Harris, Carle, Relya og Burghen, 1989). Synt hefur verid fram 4 ad
unglingar sem hafa gdda blodsykurstjornun eru liklegri til ad hafa meiri trl 4 eigin getu
og nota hjalpleg bjargrad eins og vandamalamidud bjargrad sem geta leitt til betri
adlogunar hja einstaklingum med langvinna sjukdéoma (Graue o.fl, 2004). {slensk
rannsokn syndi fram 4 ad tilfinningaleg bjargrad hofou sterka fylgni vid melingar 4
punglyndi og kvida og tengdust verri lidan en verkefnamidud bjargrad tengdust betri
lidan (Fjola Katrin Steinsdoéttir, Hildur Halldérsdottir, Arna Gudmundsdéttir, Steinunn
Arnardottir, Jakob Smari og Eirikur Orn Arnarson, 2008).

Rannsokn Graue o.fl. (2004) skodadi mismunandi bjargrad hja unglingum &
aldrinum 13-18 &ra med sykursyki 1. Skodud voru tengslin milli 6likra bjargrada,
blodsykurstjornunar og lifsgaeda tengdum sykursyki. Nidurstodur gafu til kynna ad I¢leg
blodsykurstjornun og minni lifsgaedi tengjast meiri notkun tilfinningamidadra bjargrada,
ma par nefna aftengingu og ygi (til deemis pirringur) hjd unglingum med sykursyki 1
(Graue ofl., 2004). Nidurstodur islenskrar rannsoknar 4 56 ungmennum med sykursyki 1
gafu til kynna ad verkefnamidud bjargrad hefou tengsl vid minni punglyndis- og
kvidaeinkenni og pess vegna veri mikilvegt ad kenna folki med sykursyki
verkefnamidud bjargrad i stad tilfinningamidadra bjargrada (Fjola Katrin Steinsdottir
o.fl., 2008). Fyrri rannsOknir hafa synt ad yfir lengri tima eru tilfinninga- og

hlidrunarmidud bjargrad likleg til ad hafa minna adlégunargildi en verkefnamidud
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bjargrad i langvarandi sjukdomum. P6 er naudsynlegt ad taka mid af peim takmdrkunum

sem adstedur valda hverju sinni (Ridder og Schreurs, 2001).

Inngrip

Rannsoknir hafa synt fram 4 g6d ahrif salfélagslegra og atferlislegra inngripa fyrir bérn
og unglinga med sykursyki (Channon, Smith og Gregory, 2003; Delamater o.fl., 2001).
Synt hefur verid fram 4 ad streitustjornun, vandamalalausn og bjargrad sem kennd hafa
verid 1 litlum hépum unglinga hefur dregid ur streitu tengdri sykursyki, beett félagsleg
samskipti og blodsykurstjornun (sja yfirlit i Delamater, 2009). Inngripum sem etlad er
a0 bata medferdarheldni unglinga med sykursyki 1 skiptast 1 prjar megingerdir: fraedslu,
hugranar/atferlislegar nalganir og pjalfun i sjalfstjorn (Fielding og Duff, 1999). Inngrip
sem byggjast 4 fredslu hafa lagt dhersu & ad bata medferdarheldni med pvi ad veita
pekkingu um sjukdéminn og medferd hans asamt pvi ad veita pjalfun i ad pekkja pa
patti sem geta komid i veg fyrir medferdarheldni eins og tilfinningaleg vidbrégd vid
greiningu eda medferd (Fielding og Duff, 1999). Delamater o.fl. (1999) syndu fram a ad
unglingar med sykursyki 1 4 aldrinum 13 til 16 4ra sem hofou tekid patt i medferd sem
byggdist & fredslu hofou betri blodsykurstjorn einu og tveimur arum eftir greiningu en
peir sem hofou fengid hefdbundna medferd a gongudeild (Delamater, 1999).
Atferlislegar nalganir  hafa einnig verid notadar sem inngrip til pess auka
medferdarheldni. Inngrip af pvi tagi fela medal annars 1 sér hegdunarskraningu, par sem
skradd er nidur hversu oft vidkomandi melir sig eda gefur sér insulin. Markmidssetning
er einnig hluti af atferlislegum nalgunum, til demis ad dkveda hversu oft 4 a0 mela sig &
dag, hegdunarsamingar, leidbeinandi endurgjof og styrkjar. Fordast er a0 gagnryna og
komid er 4 kerfisbundinni hvatningu og verdlaunum (Fielding og Duff, 1999). I
hugraenni atferlismedferd er 16g0 ahersla 4 ad kenna sérstakar adferdir eins og bjargrad,
vandamalalausn, dkvednipjalfun (assertiveness training) og endurmat hugsana (Naar-
King og Suarez, 2011). Nalganir sem byggja 4 hugraenni atferlismedferd hafa meiri ahrif
med eldri bornum og unglingum par sem hafni peirra til pess ad koma ordum sinum i
hugsanir, sem er forsenda fyrir notkun inngrips af pessu tagi, er meiri (Fielding og Dulff,
1999). Synt hefur verid fram & ad adferdir hugraennar atferlismedferdar hafa aukid
medferdarheldni og haft jakvad ahrif a likamlega- og salfélagslega patti medal unglinga
med sykursyki 1 (sja yfirlit i Barakat, Gonzalez og Weinberger, 2007). Medferdir

byggdar 4 hugrenni atferlismedferd hafa einnig verid notadar til ad hvetja til
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medferdarheldni hjad bérnum og unglingum med adra langvinna sjikdoma (sja yfirlit 1
Barakat, Gonzalez og Weinberger, 2007).

Ahugahvetjandi samtél er adferd sem notud hefur verid til pess ad breyta hegdun,
mest hefur adferdin verid notud til ad medhondla misnotkun vimuefna (Martins og
McNeil, 2009). Miller og Rillnick (2002) skilgreina ahugahvetjandi samtdl sem
skjolstedingsmidada, leidbeinandi adferd til pess ad hafa ahrif & hvdétina til pess ad
breytast. Ahugahvetjandi samtél eru notud til pess ad gera grein fyrir og draga ur
misremi milli pess hvernig folk vill hegda sér og hvernig folk hegdar sér i raun.
Adferdin er notud til pess ad hvetja folk til ad breyta hegdun og hefur hun gefid arangur
medal einstaklinga med alnemi, dregid ur ahattuhegdun og batt medferdarheldni medal
sjuklinga med offitu og sykursyki (Martins og McNeil, 2009; Miller og Rillnick, 2002).
Eitt af lykilatridunum i dhugahvetjandi samt6lum er ad medferdaradili syni samkennd
(empathy) og noti svokallada virka hlustun (reflective listening) 1 anda Carl Rogers.
Einnig er 16gd mikil 4hersla a ad fa skjolstedinginn til ad atta sig & mikilvagi breytinga,
petta er gert med pvi ad spyrja spurninga sem hjalpa skjolstedingnum til ad sja misreemi
milli hegdunar sinnar og peirra markmida sem hann vill n4. Einnig skiptir mali ad
medferdaradili hjalpi skjolsteding ad hafa tri 4 eigin getu, ad hann geti ndd peim
markmidum sem hann setur sér (Burke, Arkowitz og Menchola, 2003). Adferdin er
hentug fyrir unglinga ad pvi leiti ad skjolstedingurinn hefur sjalfur stjorn 4
breytingunum sem eiga sér stad, hann velur sin eigin markmid og per adferdir sem henta
til ad na pessum markmidum. Pessi nalgun kemur til moéts vid aukid sjalfstaedi
unglingsins pegar kemur ad pvi ad medhondla sykursyki (Channon, Smith og Gregory,
2003).

Rannsoknir 4 notkun dhugahvetjandi samtala med unglingum med sykursyki 1
hafa synt fram a betta blodsykurstjorn og betri lidan (Channon o.fl., 2003; Channon o.fl.,
2007; Viner, Christie, Taylor og Hey, 2003). Channon o.fl. (2007) gerdu rannsékn 4 66
unglingum med sykursyki 1, ahugahvetjandi samt6l voru notud med unglingum i
tilraunahdp (38) en unglingar i samanburdarhop (28) fengu svokalladar studnings
heimsoknir (support visits). Nidurstodur leiddu i [jos ad langtimablodsykursgildi h6fou
leekkad medal unglinga innan tilraunahopsins midad vid samanburdarhop eftir 12 og 24
manudi (Channon o.fl., 2007). Rannsokn Channon o.fl. (2003) & unglingum med
sykursyki 1 og 60ru foreldri sem tdku patt i einstaklingsmidudum timum med

ahugahvetjandi samtdlum syndi ad langtimablodsykur (Hbalc) lekkadi umtalsvert 4 sex
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manada timabili medan engar breytingar voru & samanburdarhopi. Einnig s6gou
sjuklingar fra pvi ad peir vaeru ekki eins hreddir vid blodsykursfall og fannst peim
audveldara ad hugsa um og hafa stjorn a sjukdomnum. Meiri hluti patttakenda sagdist
hafa gert eina eda fleiri jakveedar breytingar medan a inngripinu st6d (Channon o.fl.,
2003).

Ahugahvetjandi samtdl geta verid mikilvaegur pattur i upphafi medferdarvinnu
med unglingum. Ahugahvetjandi samtol geta aukid ahuga fyrir pvi ad laera og tileinka
sér paer adferdir sem kenndar eru i hugrenni atferlismedferd asamt pvi ad audvelda
breytingar sem samramast markmidum (Naar-King og Suarez, 2011). Viner o.fl. (2003)
voru med vikulega hopmedferd i sex vikur med bérnum og unglingum 4 aldrinum 11 til
17 4ra sem medhondludu sykursyki ekki naegilega vel. Patttakendur voru 41 unglingur
sem skipt var i hopa sem samanstodu af fjorum til fimm unglingum. Helmingur
patttakenda var i hop par sem inngripi var beitt en hinn helmingurinn var notadur sem
samanburdarhopur. I medferdinni voru notadar adferdir dhugahvetjandi samtala og
hugraennar atferlismedferdar, til demis markmidssetning, vandamalalausn og bjargrad.
Nidurstodur gafu til kynna ad langtimablodsykursgildi (HbA1c) hafdi minnkad markvert
midad vid samanburdarhop. Einnig hafoi tri 4 eigin getu vardandi umdnnun
sjukdomsins aukist sem talid er tengjast hversu vel unglingar sinna medferd sykursyki 1
(Viner o.fl., 2003). Rannsoknin var adeins forprofun og var ekki um tilviljunarurtak ad
reda, er pvi adeins hagt ad draga paer dlyktanir ad hun gefi visbendingar um ad medferd
sem byggir 4 adferoum ahugahvetjandi samtala og hugrennar atferlismedferdar baeti

blodykursstjorn unglinga med sykursyki 1 (Viner o.l., 2003).

Markmi0 rannsoknar

[ 1j6si mikilvaegi godrar blodsykurstjornar, medferdarheldni og erfidleika i adlogun
barna og unglinga med sykursyki 1 (Grey o.fl, 1998; Hanson o.fl., 1989; Helgeson o.1l.,
2009; Yeo og Sawyer, 2005) er skiptir mali ad proéa medferdararraedi sem geta hjalpad
bornum og unglingum ad takast 4 vid pa erfidleika sem geta fylgt sykursyki 1 og
medhondlun sjukdomsins. Hér & landi hefur ekki verid bodid upp a trredi sem byggist &
salfredilegum adferdum fyrir unglinga med sykursyki 1 sem midar sérstaklega ad pvi ad
baeta blodsykurstjorn og lifsgedi unglinga med sykursyki 1. Buaid var til
medferdararredi fyrir unglinga med sykursyki 1 sem byggdist & ahugahvetjandi

samtolum, adferdum hugrannar atferlismedferdar og freedslu um sykursyki 1. Markmid
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rannsOknarinnar er ad forprofa efni pessa nyja medferdartrredis. Tilgatur eru
eftirfarandi:

1. Synt hefur verid fram 4 ad medaltal blédsykurs hefur fylgni (r=0,92) vid
langtimablodsykur (Hbalc) (American Diabetes Association, 2010) og par sem
rannsoknin near ekki yfir nogu langan tima til ad mala Hbalc var dkvedid ad notast vid
nidurstodur um medaltal blédsykurs til pess ad skoda hvort blodsykurstjorn hafi batnad.
Fyrri rannsoknir gafu til kynna a0 medferdartrredi sem byggja & ahugahvetjandi
samtOlum, hugrenni atferlismedferd og fraedslu hafi dhrif 4 blodsykurstjorn (Channon
o.fl., 2003; Channon o.fl., 2007; Delamater, 1999; Viner o.fl., 2003). i 1j6si peirra
nidurstadna er buist vid ad medaltal blédsykursgilda yfir 14 daga timabil hafi batnad i
lok medferdar i samanburdi vid upphaf medferdar.

2. Blodsykursmelingar eru hluti af godri medferdarheldni og samkvaemt
leidbeiningum American Diabetes Association (2010) er naudsynlegt ad sjuklingar med
sykursyki 1 meeli blodsykur prisvar eda oftar 4 dag. Fyrri rannsoknir hafa synt fram 4 ad
medferdararraedi hafi ahrif & medferdarheldni (Channon o.fl., 2003; Channon o.1l., 2007,
Delamater, 1999; Viner o.fl., 2003) og er pvi buist vid ad medalfjoldi meelinga &
blodsykri yfir 14 daga timabil hafi aukist fra upphafi medferdar.

3. Buist er vid ad patttakendur meti lifsgaedi sin betri 1 lok medferdar en vid
upphaf hennar likt og fyrri rannsoknir 4 medferdararredum hafa leitt i 1j6s (Channon
o.fl., 2007; Grey o.fl., 1998; Viner o.fl., 2003).

4. Likt og fyrri rannsOknir hafa gefid til kynna (Faulkner, 2003; Laffel o.fl.,
2003) er buist vid ad foreldrar meti lifsgaedi unglinga sinna ekki eins géd og unglingar.

5. 1 1j6si fyrri nidurstadna um ad lifsgaedi hafi jakvaed ahrif 4 langtimablodsykur
(HbAlc) (Delamater o.fl., 2001; Faulkner, 2003; Hoey, 2001) er buist vid ad beir
unglingar sem hafa langtimablodsykursgildi sem er nalegt edlilegum moérkum meti

lifsgaedi sin haerri en peir unglingar sem ekki hafa goda blodsykurstjorn.

31



Aofero
batttakendur

batttakendur rannsoknarinnar voru unglingar 4 aldrinum 13 til 16 dra med sykursyki 1
og foreldrar peirra. Unglingarnir voru til medferdar & gongudeild Barnaspitala Hringsins.
Unglingunum var bodid ad taka patt 6had hversu langt var sidan peir hofou greinst med
sykursyki. Patttakendur fengu ekki greitt fyrir patttoku sina. Haft var samband vid 36
foreldra unglinga med sykursyki 1, af peim voru atta unglingar 4samt foreldrum peirra
mattu 4 kynningarfund. Af peim sem mattu 4 kynningarfundinn voru sex sem vildu taka
patt. Tveir af unglingunum hattu patttoku eftir tvo medferdartima, annar peirra hetti ad
meta en hinn patttakandinn haetti vegna pess ad hann hafdi ad eigin ségn ekki dhuga &
ad ljuka medferdinni. { lokin voru pvi fjorir patttakendur, tveer stalkur og tveir strékar.
Misjafnt var hversu langt var sidan patttakendur h6fdu greinst med sykursyki en timinn
14 & bilinu innan ars og upp i fimm ar. Prir patttakenda notudu insulinpenna medan &

rannsokn st6d en einn peirra var med insulindealu.

Melitaeki

Bloosykursmcelingar

Tekin var blodprufa ur patttakendum vid upphaf medferdar til pess ad mela
langtimablodsykursgildi. A gongudeild Barnaspitalans er svokalladur Carelink
hugbunadur tiltekur sem gerir notendum kleift ad hlada nidur blédsykursmalingum ur
Contour blédsykursmeaelum og setja per i skyrslur (grof, linurit og toéflur). bessar
skyrslur audvelda medferdaradilum og unglingum ad meta drangur medferdar og taka
sameiginlegar akvardanir vardandi adferdir vid blodsykurstjornun. Til pess ad fa
réttmaeta skraningu notudu patttakendur blodsykursmeela af gerdinni Contour til ad mela
hugsanlega breytingu 4 blodsykurstjorn medan 4 rannsokn st6d. Skodad var hversu oft
unglingarnir maldu blodsykur ad medaltali yfir 14 daga timabil dsamt pvi hver

medalblodsykur peirra var yfir 14 daga timabil.

Mecelingar a lifsgedum

Pediatric Quality of Life Inventory 4.0 (4 islensku Lifsgadalisti fyrir unglinga) (sja
vidauka 7 og 8) er listi sem @tlad er ad meta heilsutengd lifsgedi unglinga 4 aldrinum
13-18 ara (Varni, Burwinkle, Jacobs, Gottschalk, Kaufman og Jones, 2003). Listinn er til

i badi foreldrautgafu og sjalfsmatsttgafu og samanstendur af 23 atridum sem
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unglingar/foreldrar meta 4 fimm punkta kvarda hversu vel stadhefingin 4 vid.
Valmoguleikar eru fra pvi ad stadhafingar eigi aldrei vid yfir i naestum alltaf. Listinn
skiptist 1 fjora undirkvarda sem meta likamlega-, félagslega- og tilfinningalega virkni
asamt virkni 1 skola. Pvi fleiri sem stigin eru pvi minni vanda er um ad rada.
Lifsgedalistinn var hannadur til ad sampetta eiginleika almennra og sértaekra maeliteekja.
Innri areidanleiki i rannsokn Varni o.fl. (2003) gaf til kynna o= 0.88 (sjalfsmatsutgafa)
og 0=89 (foreldrattgafa) sem pykir hatt. Listinn greinir & milli heilbrigdra barna og
peirra sem eru med brada og langvarandi sjukdoma likt og sykursyki. Synt hefur verid
fram 4 naemi listans og ad hann skipti mali 1 kliniskri akvardanatdku (Varni o.fl., 2003).
Listinn var pyddur 4 islensku af Asdisi Eyporsdéttur, Berglindi Brynjolfsdottur og
Svanhildi Tinnu Olafsdéttur. Fengist hefur leyfi fyrir pydingu listans en hann hefur ekki
verid stadladur eda stadfaerdur hér a landi.

Peds QL, Diabetes module, 3.0, (a4 islensku Lifsgaedi barna og unglinga med
sykursyki) (sja vidauka 5 og 6). Listanum er ®tlad ad meta lifsgedi unglinga med
sykursyki 4 aldrinum 13-18 ara og er til i badi sjalfsmats- og foreldratitgafu. Listinn var
hannadur til ad meta heilsutengd lifsgedi fyrir unglinga med sykursyki af gerd 1 (Varni
o.fl., 2003). Hann samanstendur af 28 atridum sem unglingar/foreldrar meta 4 fimm
punkta kvarda hversu vel stadhafingin a vid. Valmdguleikar eru fra pvi ad stadhafingar
eigi aldrei vid yfir i nestum alltaf. Listinn skiptist i fimm undirkvarda, einkenni
sykursyki, medferd, medferdarheldni, ahyggjur og samskipti. bvi fleiri sem stigin eru pvi
minni vanda er um ad reda. [ rannsokn Varni o.fl. (2003) reyndist areidanleiki og
réttmeeti fyrir hopsamanburd vera vidunandi, baedi fyrir foreldra- og sjalfsmatsutgafu.
Listinn var pyddur & islensku af Erlu Kolbranu Svavarsdottur, Onnu Olafiu
Sigurdardottur og Elisabetu Konradsdottur. Fengist hefur leyfi fyrir pydingu listans en
hann hefur ekki verid stadladur eda stadfaerdur hérlendis.

Peds QL, Family Impact Module, 2.0, (& islensku Lifsgaedi fjolskyldunnar) (sja
vidauka 11) er mealiteeki sem metur ahrif langvinnra sjukdoma a heilsutengd lifsgaedi
foreldra asamt virkni fj6lskyldunnar (Scarpelli, Paiva, Pordeus, Varni, Viegas og Allison
(2008). Hann samanstendur af 36 atridum sem foreldrar meta & fimm punkta kvarda
hversu vel stadhafingin 4 vid. Valmoguleikar eru fra pvi ad stadhaefingar eigi aldrei vid
yfir i nastum alltaf. Listinn skiptist i sex undirkvarda sem mala mat foreldra a
likamlegri-, tilfinningalegri-, félagslegri- og hugrenni virkni 4samt pvi ad mela

samskipti og dhyggjur. bvi fleiri sem stigin eru pvi minni vanda er um ad raeda. Listinn
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hefur tvo undirkvarda til vidbotar sem mela mat foreldra 4 virkni fj6lskyldunnar i
daglegum athéfnum og sambondum innan fjélskyldunnar. Nidurstodur rannsoknar
(Scarpelli, Paiva, Pordeus, Varni, Viegas og Allison (2008) leiddu i 1jos ad
endurprofunarareidanleiki var & bilinu 0.81 til 0.96 fyrir alla undirkvarda listans. Innri
areidanleiki listans var har o= 0.89. Rannsoknir hafa gefid til kynna ad listinn sé
areidanlegur og réttmaetur, og gagnist vel vid ad meta ahrif langvinnra sjikdoéma &
heilsutengd lifsgadi foreldra og fjolskyldur barna med kroniska sjikdéoma (Mano, Khan,
Ladwig, og Weisman 2009; Scarpelli o.fl., 2008). Listinn var pyddur & islensku af
Berglindi Brynjolfsdottur og Svanhildi Tinnu Olafsdéttur. Leyfi hefur fengist fyrir
pydingu listans en hann hefur ekki verid stadladur eda stadfaerdur hérlendis.

Peds QL, Cognitive functioning scale, standard version, (a islensku Listi sem
metur hugrana virkni) (sja vidauka 9 og 10). Listanum er &tlad ad meta hugraena virkni
unglinga & aldrinum 13-18 4ra (Varni, Limbers, Sorensen, Neighbors, Martz, Bucuvalas,
og Alonso 2011). Listinn er til i foreldrautgafu og sjalfsmatsutgafu og samanstendur af
sex atridum. Unglingar/foreldrar meta atridin 4 fimm punkta kvarda, hversu vel
stadhefingin 4 vid. Valmoguleikar eru fra pvi ad stadhefngar eigi aldrei vid yfir i
nastum alltaf. Synt hefur verid fram 4 areidanleika listans a= 0,88 (sjalfsmatslisti) og a=
0,94 (foreldrattgafa) einnig hafoi listinn markverda fylgni vid lifsgaedalistann Pediatric
Quality of Life Inventory 4.0 sem gefur visbendingu um hugsmidaréttmati og samtima
(concurrent) réttmaeti (Varni, Limbers, Sorensen, Neighbors, Martz, Bucuvalas, og
Alonso 2011). Listinn var pyddur af Berglindi Brynjolfsdottur og Svanhildi Tinnu
Olafsdottur. Leyfi hefur fengist fyrir pydingu listans en hann hefur ekki verid stadladur
eda stadfaerdur hérlendis.

Auk ofangreindra spurningalista var upplysingum safnad um bakgrunnsbreytur
eins og aldur og kyn barns, hjuskaparstoou foreldra, atvinnu, menntun og svo framvegis
(sja vidauka 3). Einnig var notadur stuttur listi til pess ad meta hagnytingu og anagju
unglinga med medferdina (sja vidauka 4). Listinn var buinn til af Berglind

Brynjolfsdéttur, Elisabetu Konradsdéttur og Svanhildi Tinnu Olafsdottur.
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Framkvaemd

Sott var um leyfi til ad framkvaema rannsoknina hjé framkvaemdastjora leekninga 4 LSH,
Sidanefnd LSH og rannsoknin tilkynnt til Personuverndar. Eftir ad leyfi fékkst fyrir
rannsokninni hringdu tveir hjikrunarfredingar af Landsspitalanum i foreldra 13 til 16
ara unglinga med sykursyki 1 sem voru til medferdar &4 gongudeild Barnaspitala
Hringsins. Rannséknin var kynnt fyrir foreldrum og peim dsamt unglingum peirra var
bodid ad koma 4 kynningarfund par sem rannsoknin var kynnt enn frekar. beir unglingar
(8) og foreldrar (8) sem kusu ad taka patt fengu umslog sem innihéldu upplyst sampykki
(sja vidauka 1 og 2) dsamt spurningalistum sem fjallad var um hér fyrir ofan. Foreldrar
fengu fjora lista asamt bakgrunnsbreytulista en unglingar fengu prjé sjalfsmatslista (sja 1
kafla um malitzeki), listarnir voru fylltir Gt 4 kynningarfundinum. { upplysta sampykkinu
komu fram upplysingar um rannsdknina og medferdina dsamt pvi ad patttakendum var
gert 1jost ad peir mettu haetta 4 hvada timapunkti sem veri. batttakendum var gert grein
fyrir pessu og ad peim upplysingum sem safnad var i rannsékninni veri ekki hluti af
sjukraskrd unglinganna. Auk pess ad svara spurningalistum var langtimablodsykur
(Hbalc) unglinganna meldur med blodprufu asamt pvi ad upplysingum um medaltal
blodsykurs og fjolda blodsykursmelinga var hladid nidur ur blodsykursmalum beirra
med Care link hugbinadinum.

Af peim fjorum patttakendum sem luku rannsdékninn missti einn af fyrsta
timanum en hann kom fyrr i nasta tima og farid var yfir pau verkefni sem hofou verid
leyst. Sami patttakandi missti af sidasta tima medferdarinnar. Annar patttakandi missti af
einum tima. Medferdin for fram einu sinni i viku i sex vikur, hver timi tok um eina og
halfa klukkustund. Adeins unglingarnir toku patt i medferdinni, ekki foreldrar peirra.
Medferdaradilar voru salfredingur og sérfredingur i barnahjukrun. Rannsakandi sat alla
tima, fylgdist med og adstodadi. [ upphafi medferdar kynntu medferdaradilar og
rannsakandi sig og unglingarnir gerdu pad sama. Farid var stuttlega yfir hvers vegna
verid vaeri ad bjéda upp & pessa medferd og hvers vegna pad veri gott fyrir unglingana
a0 taka patt.

Lo6go var dhersla 4 trinad innan hopsins og farid yfir nokkrar reglur sem allir 1
hoépnum attu ad fara eftir. Medferdin skiptist 1 tvo hluta, 1 fyrri hluta medferdarinnar,
fyrstu tveimur timunum, voru notadar adferdir ahugahvetjandi samtala og fraedsla um
sykursyki. Adferdir ahugahvetjandi samtala folust medal annars i pvi ad unglingarnir

settu sér markmid og leystu verkefni par sem peir matu kosti og galla pess ad breyta
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hegdun til pess ad nd markmidi sinu. Unglingarnir unnu einnig verkefni sem hjalpadi
peim ad atta sig a hvad gaeti verid ad vidhalda vanda peirra, til demis ef blodsykurstjorn
peirra var slok, ad skilja vandann og atta sig 4 adstedum sem valda vandanum.
Heimaverkefni unglinganna var ad gera virkniskraningu, par sem pau skradu nidur
hvernig venjulegur dagur i peirra lifi var. Fredslan sem for fram i fyrri hluta medferdar
folst 1 pvi ad unglingarnir svorudu pekkingarlista um sykursyki og voru svor peirra reedd
i hopnum. Unglingarnir fengu teekiferi til ad spyrja spurninga sem tengdust sykursyki og
ef pau vildu reda eitthvad annad. Ef unglingarnir nadu ekki ad klara pau verkefni sem
voru sett fyrir 1 tima luku peir verkefnunum heima. Heimaverkefni voru raedd i upphafi
timanna, hvort pau hefdu gert verkefnin og ef svo var ekki fengu pau adstod i timanum.
seinni hluta medferdar, fjorda til sjoétta tima, voru kenndar adferdir hugraennar
atferlismedferdar og haldid afram med fraedslu. Hjtikrunarfreedingurinn hélt fyrirlestur 1
lok pridja og fjorda tima par sem farid var yfir helstu atridi tengd sykursyki og var
fyrirlesturinn midadur Ut frd peim spurningum sem unglingarnir h6fou att i erfidleikum
med 4 pekkingarlistanum. Berglind Brynjolfsdottir salfredingur, kenndi adferdir
hugraennar atferlismedferdar. Farid var yfir tengsl hugsana tilfinninga og hegdunar.
Unglingunum var kennt ad nota tilfinningameeli til pess ad tja styrk tilfinninga sinna.
Fimm patta likanid var kynnt, farid var i endurmat hugsana, hugsanavillur, lifsreglur og
grunnhugmyndir. Unglingarnir fengu hugsanaskra til pess ad vinna heima. I fimmta
timanum var farid i bjargrad, vandamalalausnir og jakveaedar og neikvadar adferdir til ad
takast & vid streitu. Unglingarnir fengu verkefnablad um vandamalalausnir par sem pau
attu ad skrifa hvada adferdir pau notudu til ad takast 4 vid streitu. [ upphafi sjotta og
sidasta timans var upplysingum um fjolda blodsykursmalinga og medaltal
blodsykursmalinga hladid nidur med Care-link hugbinadinum. Farid var yfir pad sem
unglingarnir h6fou lert i medferdinni, rifjud upp markmid, hvernig pau @ttu ad bregdast
vid ef ekki allt gengi upp eftir detlun og 16g0 ahersla 4 ad halda afram ad nota pad sem
pau hofou lert 1 framtidinni. begar halftimi var eftir af sidasta timanum komu foreldrar
unglinganna til pess ad fylla aftur at somu lista og peir h6fou gert & kynningarfundinum.
brir unglinganna mettu i sidasta timann og fylltu Ut sjalfsmatslistana asamt
anegjumatslista. Tveir foreldrar tilkynntu forfoll. Einn unglinganna tok lista heim fyrir
foreldri en foreldrid skiladi listunum ekki til baka. Farid var med listana til unglingsins

sem metti ekki i sidasta timann og hann skiladi peim 4samt listum fyrir foreldri pegar
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unglingurinn kom og 1ét hlada nidur upplysingum med Care-link hugbinadinum

nokkrum dégum seinna.

Tolfredileg urvinnsla

Nidurstodur allra listanna sem lagdir voru fyrir patttakendur medferdar og foreldra peirra
fyrir og eftir medferd voru bornar saman. Einnig var medalfjoldi malinga a blodsykri og
medalblodsykur borinn saman fyrir og eftir medferd. Langtimablodsykursgildi var
skodad i samanburdi vid svor 4 listum. Rannsoknin er pvi forprofun & medferdinni. bar
sem patttakendur voru adeins fjorir unglingar og foreldrar peirra voru engin tolfraediprof

notud heldur var hver patttakandi skodadur fyrir sig.
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Nidurstodur

bar sem Datttakendur rannsoknarinnar voru adeins fjorir unglingar og foreldrar peirra og
enginn samanburdarhdpur var dkvedid ad skoda og tulka nidurstodur ut fra hverjum og
einum patttakanda i stad pess ad skoda hopinn i heild sinni. [ tflu 1 m4 sja aldur, kyn og

hversu langt er 11010 fra greiningu patttakenda.

Tafla 1. Lysandi tolfraedi fyrir unglingana sem toku patt i rannsdkninni

batttakendur Kyn Aldur Timi fra greiningu
(fjoldi ara)
1 kvk 15 5
2 kk 16 <1
3 kvk 15 1
4 kk 13 5

E 1
£ -
m — 2
2

: —3
S

Q’ ------------------ 4
= --

o
ORNWHARUIAIDOORNWDURD

Fyrir Eftir

Mynd 1. Medaltal blodsykurs yfir 14 daga timabil fyrir hvern patttakanda, fyrir og eftir
medferd.
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Samkvaemt nidurstodum a mynd 1 er ekki mikill munur & medaltali blédsykurs

patttakenda fyrir og eftir medferd.
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Mynd 2. Medalfjoldi malinga & dag fyrir hvern patttakenda yfir 14 daga timabil, fyrir og

eftir medfero.

A mynd 2 mé sja ad einhverjar breytingar eru & fjolda blodsykursmelinga hja
unglingunum en misjafnt er milli patttakenda hvort fjoldi malinga aukist eda minnki.
Midad er vid ad sjuklingar med sykursyki 1 meli blodsykur prisvar eda oftar & dag

(American Diabetes Association, 2010).
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Mynd 3. Fjoldi stiga & lifsgaedalista (unglingattgafa) fyrir hvern patttakanda, fyrir og

eftir meodfero.

begar mynd 3 er skodud ma sja ad ekki er mikill munur 4 nidurstddum unglinga 4 lista

sem metur almenn lifsgadi peirra fyrir og eftir medferd.
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Mynd 4. Fjoldi stiga a lifsgaedalista sykursyki (unglingattgéafa) fyrir hvern patttakanda,
fyrir og eftir medferd.

Eins og sja ma 4 mynd 4 gefa nidurstodur til kynna ad ekki er mikill munur 4 lifsgedum

tengdum sykursyki hja patttakendum fyrir og eftir medferd.
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Mynd. 5. Munur 4 stigum milli unglings og foreldris & listum, unglingur 1 og foreldri 1.
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Mynd 6. Munur 4 stigum milli unglings og foreldris 4 listum, unglingur 2 og foreldri 2.
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Mynd 7. Munur 4 stigum milli unglings og foreldris 4 listum, unglingur 3 og foreldri 3.
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Mynd 8. Munur 4 stigum milli unglings og foreldris 4 listum, unglingur 4 og foreldri 4.
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A mynd 5 ma sja ad svor 4 listum sem meta almenn lifsgadi unglingsins og lifsgadi
tengd sykursykinni gefa til kynna ad foreldri og unglingur eru ekki sammala, unglingur 1
metur lifsgaedi sin betri en foreldri 1. Eins og sést & mynd 6 er munur & svérum
unglingsins 2 og foreldris 2 4 badum listunum. Unglingur 2 mat sig haerra en foreldri 2.
Munurinn 4 mati unglings 2 og foreldri 2 4 lista sem mat lifsgaedi tengd sykursyki er
ekki mikill. Munurinn var meiri a lista sem mat almenn lifsgaedi. Eins og sja ma 4 mynd
7 er litilshattar munur 4 svérun unglingsins 3, munurinn er po i samraemi vid
patttakendur 1 og 2 par sem foreldri 3 metur lifsgadi legri en unglingur 3. A mynd 8 ma
sja a0 ekki er mikill munur & svérum foreldris 4 og unglings 4 4 listum sem meta
lifsgaedi en po er athyglisvert ad foreldri 4 metur ungling 4 betri en unglingurinn sjalfur

sem ekki er i samraemi vid hina patttakendurna..

Tafla 2. Samanburdur & langtimablodsykri (Hbalc), almennum lifsgedum, lifsgedum

tengdum sykursyki og hugraenni virkni fyrir medferd.

batttakendur ~ Langtimablddsykur Almennur Lifsgadalisti  Hugraen virkni
(Hbalc) lifsgaedalisti Sykursyki
1 7,5 93,48 91,07 95,83
2 8,4 94,44 58,00 87,50
3 9,4 76,09 60,71 58,33
4 10,2 58,33 60,71 33,33

begar tafla 2 er skodud ma sja ad nokkud samraemi er & milli langtimablodsykursgildi og
almennra lifsgaeda hja patttakendum. Patttakandi 1 sem hefur langtimablodsykursgildi
sem er nest edlilegum morkum (HbAlc <6%) (Hoey o.fl., 2001) metur almenn lifsgaedi
sin mjog hatt. Patttakandi 4 sem metur almenn lifsgaedi sin legst af patttakendum er med
hasta langtimablodsykursgildid. Mynstur i mati patttakenda & lifsgedum tengdum
sykursyki er ekki eins skyrt en samraemi er milli langtimablodsykurs og svorum 4 lista
hja patttakendum 1, 3 og 4 en patttakandi 2 metur lifsgaedi tengd sykursyki heldur lagt
midad vid almenn lifsgaedi og langtimablodsykur. Ahugavert er skoda sambandid milli

langtimablodsykurs og hugrannar virkni en eftir pvi sem langtimablodsykur er herri og
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pvi fijer pvi ad vera innan edlilegra marka lakkar hugren virkni. Nidurstodur a
anaegjumatslista sem unglingarnir fylltu ut gafu til kynna ad peir vaeru anagdir med

meoferdina.

44



Umrazoa

Markmid rannsOknarinnar var ad forprofa medferdararredi sem byggist 4 hugraenni
atferlismedferd, ahugahvetjandi samtélum og fraedslu. Buist var vid ad medaltal
blodsykursgilda unglinganna myndi batna vid lok medferdar i samanburdi vid
nidurstodur vid upphaf medferdar. Rannsoknir sem gerdar hafa verid 4 samskonar
medferdararredum skodudu langtimablodsykur (Hbalc) patttakenda og var blédsykur
pa meaeldur ad minnsta kosti premur manudum eftir ad medferd hofst (Channon o.fl.,
2003; Channon o.fl., 2007; Delamater, 1999; Viner o.fl., 2003) en par sem pessi
rannsokn nddi ekki yfir negilega langan tima til ad mela langtimabloédsykur var notast
vid medaltal blodsykurs sem gefur forspda um langtimablédsykur (Hbalc) (American
Diabetes Association, 2010). Tilgatan um ad medaltal blédsykursgilda unglinganna
myndi batna i medferd var ekki studd, nidurstodur syndu ad ekki var markverdur munur
a medaltals blodsykri hja unglingunum fyrir og eftir medferd. Nidurstéour pessarar
rannsOknar eru pvi ekki i samraemi vid fyrri rannsOknir sem gerdar hafa verid 4
medferdararredum sem byggja & sambarilegum adferdum (Channon o.fl.,, 2003;
Channon o.fl., 2007; Delamater, 1999; Viner o.1l., 2003).

Hluti af godri medferdarheldni er ad mela blodsykur reglulega og hafa fyrri
rannsoknir 4 sambearilegum medferdarurredum sem @tlad er ad bata medferdarheldni
synt fram 4 arangur i ad auka medalfj6lda blodsykursmalinga (Channon o.fl., 2003;
Channon o.fl., 2007; Delamater, 1999; Viner o.fl., 2003). Tilgata tvd var pvi ad
medalfjoldi blodsykursmelinga 4 dag hefdi aukist fra upphafi medferdar vid lok hennar.
Nidurstodur gefa til kynna einhverjar breytingar & fjolda blodsykursmalinga hja
unglingunum en misjafnt var milli patttakenda hvort dro6 ar fjolda melinga eda hvort paer
jukust. Hja einum patttakanda var fjoldi melinga eftir medferd mun meiri en fyrir
medferd. Pessi mikla aukning gaeti bent til ad patttakandinn vilji baeta blodsykurstjorn en
par sem fjoldi malinga er 6venju har getur pad verid visbending um ad patttakandinn
hafi dhyggjur af blodsykrinum og sé pess vegna ad mela sig svona oft. Einnig geti verid
ad svona mikil aukning endurspegli poknunardhrif par sem patttakandinn vissi ad pad
&tti ad skoda hversu oft hann melir blodsykur ad medaltali. Annar patttakandi meldi sig
mjog oft fyrir og eftir medferd en mogulegt skyring 4 pessum mikla fjolda melinga er ad
minna en ar er sidan pessi patttakandi greindist med sykursyki 1 og hann sé enn ad

venjast medferdinni. Pessi minnkun & fjolda mealinga geti gefid visbendingu um ad hann
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s¢ ad verda Oruggari med sig gagnvart medferdinni og finnist hann ekki purfa ad mala
sig eins oft 4 dag. [ heildina litid voru ekki miklar breytingar 4 fjolda blodsykursmalinga
hja patttakendum. Pratt fyrir ad mikil aukning hafi 4tt sér stad hja einum patttakanda er
erfitt er ad segja til um hvort pessar breytingar komi til vegna medferdarurraedisins eda
annarra patta.

bridja tilgata rannsOknarinnar var st ad patttakendur meti lifsgaedi sin betri i lok
medferdar en vid upphaf hennar likt og fyrri rannsoknir & medferdarurredum hafa leitt i
1j6s (Channon o.fl., 2007; Grey o.fl., 1998; Viner o.fl., 2003). Skodadar voru nidurstodur
lista sem mat almenn lifsgedi annars vegar og lifsgedi tengd sykursyki hins vegar.
begar nidurstddur 4 lista sem metur almenn lifsgadi eru skodud ma sja ad ekki er mikill
munur fyrir og eftir medferd. Nidurstodur lista sem meta lifsgaedi tengd sykursyki gefa
svipadar nidurstodur, ekki er markverdur munur 4 lifsgedum fyrir og eftir medferd og
feer tilgatan pvi ekki studning. Pessar nidurstodur eru i samremi vid sumar fyrri
rannsOknir & dhrifum medferdartrreda & lifsgedi (Laffel o.fl., 2003) en adrar ekki
(Channon o.1l., 2007; Grey o.fl., 1998; Viner o.l., 2003).

[ fjordu tilgatu var buist vid ad foreldrar meti lifsgaedi unglinga sinna almennt
leegri en unglingarnir sjalfir. Til pess ad kanna hvort munur veri 4 mati foreldra og
unglinga voru nidurstodur foreldrautgafu og sjalfsmatstatgafu lista sem metur almenn
lifsgaedi og lista sem metur lifsgedi bornar saman. Nidurstodur gefa til kynna ad munur
er a stigum unglinga og foreldra hja tveimur patttakenda & listum sem meta almenn
lifsgaedi og lifsgaedi sem tengjast sykursyki. Foreldrar hafa tilhneigingu til ad meta
lifsgaedi betri en unglingar hja pessum patttakendum. Talsverdur munur er 4 milli svara
en slikt er pekkt i rannséknum a langveikum bornum en par hafa gefid til kynna ad
foreldrar hafa tilhneigingu til ad meta lifsgedi barna sinna verri en bornin sjalf
(Faulkner, 2003; Laffel o.fl., 2003). Hja hinum tveimur er litill munur 4 svérum unglinga
og foreldra en athyglisvert er p6 ad unglingur 4 (sja mynd 8) metur lifsgaedi sin verri en
foreldri sem ekki er i samremi vid hina patttakendur eda adrar rannsoknir sem gerdar
hafa verid (Faulkner, 2003; Laffel o.fl., 2003).

Fimmta tilgata rannsOknarinnar er ad peir unglingar sem hafa
langtimablodsykursgildi sem er nalegt edlilegum moérkum (HbAlc <6%) (Hoey o.fl.,
2001) meti lifsgaedi sin haerri en peir unglingar sem ekki hafa goda blodsykurstjorn.
Nidurstodur syna ad nokkud samremi er & milli langtimablodsykursgilda og almennra

lifsgeeda patttakenda. Ekki er eins skyrt hvort tengsl séu 4 milli langtimablédsykursgildis
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og lifsgedum tengdum sykursyki en samrami er milli langtimablodsykurs og svorum &
listanum hja premur af patttakendum. Hafa verdur i huga ad sa patttakakandi sem ekki
mat lifsgadi sin tengd sykursyki i samraemi vid langtimablédsykur er nylega greindur
med sykursyki og getur pad haft ahrif 4 hvernig hann metur lifsgedi sin tengd sykursyki.
bessar nidurstodur gefa visbendingu um ad peir unglingar sem hafa
langtimablodsykursgildi sem er nalegt edlilegum morkum hafi betri lifsgedi sem er i
samremi vid fyrrir rannsoknir (Delamater o.fl., 2001; Faulkner, 2003; Hoey, 2001).
Ahugavert er ad skoda sambandid milli langtimablodsykurs og hugrannar virkni en eftir
pvi sem langtimablodsykur er heerri og pvi fjeer pvi ad vera innan edlilegra marka laekkar
hugren virkni. Petta & vid um alla unglingana sem toku patt i rannsokninni. bessar
nidurstodur eru i samraemi vid fyrri rannsdknir sem hafa gefid til kynna ad of har
blodsykur getur haft dhrif & minni og ndm (Ferguson, Blane, Wardlaw, Frier, Perros,
McCrimmon og Deary, 2005; Naguib, Kulinskaya, Lomax og Garralda, 2009). Auk pess
a0 leitast var vid ad svara ofangreindum tilgatum var lagdur fyrir listi sem mat lifsgedi
fjolskyldunnar, listinn var adeins lagdur fyrir foreldra. Ekki var hagt ad vinna Ur
nidurstodum pessa lista par sem svarhlutfall var of lagt. Spurningalisti med
bakgrunnsbreytum var einnig lagdur fyrir foreldra en par sem patttakendur voru adeins
fijorir var ekki gerd sértok greining 4 tengslum bakgrunnsbreyta vid nidurstodur
patttakenda. Talid var ad pad gaeti aukid likur 4 ad hegt veri ad rekja svor til
patttakenda. { sterra tGrtaki veeri ahugavert ad skoda tengsl bakgrunnsbreyta vid
nidurstodur par sem pettir eins og fjolskyldugerd og fjarhagur getur haft ahrif &
sjalfsumonnun og blodsykurstjorn (Delamater, 2009). Einnig var lagdur dnagjumatslisti
fyrir unglingana i lok medferdar og bentu nidurstodur til pess ad unglingarnir hafi verid
anagdir med medferdartrredio.

A heildina litid var ekki hagt ad syna fram 4 arangur medferdartrradisins. Ekki
voru markverdar breytingar 4 medaltali blodsykurs fyrir og eftir medferd. Fjoldi
blodsykursmalinga ad medaltali & dag hafdi ekki aukist nema hja einum patttakenda en
ekki er vist ad heaegt s¢ ad skyra pa aukningu med medferdarurredinu. Mat unglinga a
lifsgeedum fyrir og eftir medferd var samberilegt. Ein moguleg skyring a pvi ad ekki var
hagt ad syna fram 4 arangur medferdarinn er st ad ekki hafi negilegur timi 11010 og
verdur pvi forvitnilegt ad skoda nidurstodur ad premur manudum lidnum frd upphafi
medferdar likt og fyrri rannsoknir hafa gert (Channon o.fl., 2003; Channon o.fl., 2007;
Delamater, 1999; Viner o.fl., 2003). Einnig ma velta fyrir sér hvort medferdin sjalf hafi
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verid nogu long en sumar af fyrri rannsoknum & medferdaurredum sem byggja &
svipudum adferdum hafa nad yfir lengra timabil (Channon o.fl., 2003; Channon o.fl.,
2007). Hugsanlega purfa unglingarnir lengri tima til ad tileinka sér adferdir sem kynntar
voru i medferdinni. Mogulegt er ad patttaka foreldra hefdi getad studlad ad arangri par
sem peir hefou pa getad hjalpad unglingunum ad nd peim markmidum sem beir settu sér
en rannsokn i Viner o.fl. (2003) sem syndi fram 4 arangur midadi hluti af medferd ad
foreldrum. Einnig ma velta pvi fyrir sér hvort malingar & medaltali blodsykurs gefi
raunhafa mynd af langtimablodsykri par sem medaltal blodsykurs er vidkvaemara fyrir
utanadkomandi ahrifum eins og hreyfingu eda matarredi yfir daginn (Rohlfing o.fl.,
2002). Medalfjoldi melinga blodsykurs hja unglingum vid upphaf medferdar var innan
edlilegra marka hja premur patttakendum af fjérum sem getur utskyrt hvers vegna ekki
var mikil aukning 4 melingum. Einnig matu prir unglingar af fjorum lifsgaedi sin 4
almennum lifsgaedalista nokkud hatt sem bendir til pess ad unglingarnir telji lifsgeedi sin
agaet og pvi edlilegt ad ekki verdi miklar breytingar par 4. Mikilvegt er ad hafa hluti sem
pessa i huga pegar farid er af stad med medferdartrraedi fyrir unglinga med sykursyki,
hverjir eru liklegir til ad veljast i hopinn. Mdgulegt er ad peir sem hafi purft meira 4
sliku medferdarurredi ad halda hafi ekki dhuga eda adstaedur til ad taka patt.

Takmarkanir rannsdknarinnar voru nokkrar. begar farid var af stad med pessa
rannsokn var @tlunin ad profa medferdina 4 hopi unglinga og bera nidurstodur vid
samanburdarh6p. Ekki nédist naegilegur fjoldi patttakenda til pess ad haegt vaeri ad hafa
samanburdarh6p. Takmarkanir 4 fjolda i hop koma ad hluta til vegna pess ad ekki eru
margir unglingar 4 pessum aldri sem eru med sykursyki 1. Ekki var talid askilegt ad
hafa aldursbilid breidara par sem pad geti komid nidur & samvinnu innan hopsins. Vid
talkun nidurstadna er naudsynlegt ad hafa i huga ad patttakendur voru adeins fjorir
unglingar og foreldrar peirra. Einnig voru peir listar sem notadir voru ekki stadladir eda
stadferdir hérlendis og pvi ekki hagt ad draga of miklar alyktanir ut fra nidurstodum
peirra.

Eins og &dur sagdi var um forprofun a medferdarefni ad reda og pvi nokkur
atridi sem hefou getad farid betur i medferdinni sjalfri. Til demis ma nefna ad
medferdaradilum fannst ad verkefnavinna i timum hefdi matt vera minni, meiri timi
hefdi matt fara 1 virkar umraedur en erfitt getur verid ad koma slikum umraedum af stad i
hopi unglinga sem ekki pekkjast fyrir. Med pvi ad gefa meira svigrim fyrir umraedur

hefdi sameiginleg vinna innan hopsins hugsanlega ordid betri. Mogulegt er ad vinnan
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med unglingunum hefdi skilad meiri drangri i einstaklingstimum en rannsoknir hafa synt
fram 4 4rangur badi 1 hop og einstaklingstimum (Channon o.fl., 2003; Channon o.fl.,
2007; Delamater, 1999; Viner o.fl., 2003). Einnig hefdi pad getad skilad meiri arangri ad
hafa einhvers konar verdlaun fyrir patttoku, hugsanlega hefdu fleiri viljad taka patt og
hefdu verdlaunin virkad sem hvatning til ad nd markmidum. Adeins var rett um ad
unglingarnir myndu verdlauna sig sjalfir og i samradi vid foreldra. bratt fyrir ad ekki
hafi tekist ad syna fram & arangur medferdarinnar er ljost ad margir unglingar eiga i
erfidleikum med blodsykurstjornun (Anderson, Ho, Brackett, Finkelstein, & Laffel,
1997; Channon, Smith og Gregory, 2003) og er pvi mikilvegt ad bjoéda upp a
medferdararredi fyrir unglinga med sykursyki sem ekki hafa neegilega goda
blodsykurstjorn. | framtidarrannsoknum pyrfti ad proéa medferdarefni betur, til demis
med pvi ad vera buin ad leggja pekkingarlista um sykursyki fyrir pann hop sem atti ad
rannsaka. bannig veri audveldara ad atta sig betur 4 hvad pyrfti ad koma fram i freedslu
og hvad pad veri helst sem unglingarnir vildu fa Gt ur medferdinni. Huga meetti betur ad
hvada pettir Gr hugraenni atferlismedferd henta fyrir pennan hop par sem unglingarnir
voru fyrst og fremst komnir til pess ad na betri stjorn a blodsykri en ekki vegna
gedraskana. Einnig gatu onnur meliteki hentad betur til pess ad meta arangur af
medferdinni til demis kvardar sem maela depurd og kvida og trt 4 eigin getu sem talid er

hafa 4hrif 4 sjalfsumonnun (Graue o.fl, 2004; Northam o.fl, 2004).
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LANDSPITALI
HASKOLI iISLANDS

Upplyst sampyKki fyrir patttoku i visindarannsokninni
,Forpréfun 4 arangri Ahugahvetjandi samtala (AS) og Hugrzennar
atferlismeoferoar (HAM) i hop fyrir unglinga meo sykursyki”.

Reykjavik, febraar 2012

Keri unglingur

A barnaspitalanum er ad byrja rannsokn i samstarfi vid Haskola {slands. Vid atlum ad
athuga hvort hopmedferd sem byggist 4 Ahugahvetjandi samtdlum og Hugraenni
atferlismedferd geti aukio lifsgedi unglinga a aldrinum 13-15 dra med sykursyki.
Medhondlun vid sykursyki getur verid unglingum erfid og haft 4hrif 4 lidan peirra og
daglegar athatnir. Hopmedferdin verdur a Barnaspitala, Fj6ldi rannsokna hefur leitt 1
1j6s arangur af pessum adferdum 4 lifsgaedi unglinga med sykursyki.

Abyrgdarmadur rannsoknarinnar er:

Berglind Brynjolfsdottir, salfredingur
Barnaspitali, LSH

Hringbraut

Simi: 543-9213, netfang; berglbr@landspitali.is

Rannsoknin er unnin af Svanhildi Tinnu Olafsdéttur framhaldsnema i salfraedi og er hluti
af lokaverkefni hennar vid Haskola {slands.
Leidbeinandi er dr. Urdur Njardvik Lektor.

Hopmedferdin verdur haldin vikulega i sex skipti og mun hvert skipti vera i eina og
halfa til tveer klukkustundir. I fyrstu tveimur timunum forum vid i AS sem audveldar pér
ad tileinka pér pa faerni sem HAM felur i sér. I pridja til sjotta tima verda kenndar
adferdir HAM. bessar adferdir hjalpa pér takast 4 vid pa erfidleika sem oft fylgja pvi ad
vera med sykursyki. Uppbygging medferdartima felur 1 sér, fraedslu, pjalfun, umraedur
og verkefnavinnu og sma heimavinnu. A kynningarfundinum par sem badi pti og
foreldrar pinir eru munum vid kynna hvad felst i medferdinni og hvernig hun fer fram.
Ef pu sampykkir ad taka patt i rannsokninni ertu vinsamlegast bedin um ad skrifa undir
medtylgjandi sampykkisblad. Einnig purfum vid ad hlada upplysingum ur Care-link og
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mela langtima blodsykur. Vid viljum einnig bidja pig um ad svara eftirfarandi
spurningalistum, sem tekur um 25 minutur:

e Lifsgadalisti fyrir unglinga, listinn samanstendur af 23 atridum.

* Lifsgadi barna og unglinga med sykursyki, listinn samanstendur af 28 atridum.

* Hugran virkni, listinn samanstendur af sex atridum

Unglingar sem hafa valist i medferd verda bodadir i hopmedferd sem byrjar i februar en
hinir fa upplysingar simleidis um hvener nasta medferd hefst.

[ lok sidasta tima hja medferdarhop verda allir unglingarnir bodadir a géngudeild, peir
bednir um ad svara listum aftur og upplysingum ur Care-link hladid nidur. Unglingarnir 1
fyrsta medferdarhop verda einnig bednir ad svara anegjulista sem segir til um hversu vel
namskeidid hefur nyst peim. bremur og sex manudum eftir lok medferdarinnar verda
allir unglingar og foreldrar peirra bednir um svara listunum aftur d4samt pvi ad langtima
blodsykursmaling (HbAlc) verdur gerd. Melingar eru pvi gerdar alls fjérum sinnum
medan & rannsokninni stendur. Er pad vegna pess ad sumar breytingar taka tima og vid
viljum f4 ad fylgjast med hvort hopmedferdin studli ad breytingum hja pér.

Afar mikilvaegt er ad pu svarir listunum upp a eigin spytur og fai adeins adstod
hja foreldrum pinum ef pu att erfitt med ad skilja ordalag. begar pu hefiur lokid vid ad
fylla 0t listana, setttu pa 1 medfylgjandi umslag og athendid medferdaradilum. ba verdur
valio af handahofi hvada unglingar verda patttakendur i fyrstu hopmedferdinni og hvada
unglingar fara 4 bidlista eftir nestu hdpmedfero.

Nafnio pitt kemur aldrei fram heldur feerd pu rannséknarnimer sem vié skraum
svor pin eftir. EKKi er pvi haegt ad rekja svorin pin og er rannséknin pvi nafnlaus.

Taktu eftir ad pu ert ekki skyldug(ur) ad taka patt i pessari rannsokn og pi matt neita
patttoku. Neitun a patttoku 1 rannsokninni kemur ekki til med ad hafa ahrif & patttoku
pina i hdpmedferdinni. bl getur einnig dkvedid ad hetta vid pegar rannsoknin er byrjud.
Ef pu gerir pad verdur 6llum upplysingum sem safnad hefur verid eytt og paer ekki
notadar frekar. Ollum gégnum verdur eytt ad lokinni rannsokn og pegar allri trvinnslu er
lokid ss. birting nidurstadna og ritun visindagreina.

bad er von okkar ad pu takir patt i rannsokninni. Patttaka pin er afar mikilvaegur pattur i
pvi ad hagt s¢ ad meta arangur af hopmedferdinni. Ef spurningar vakna eda pid 6skid
eftir frekari upplysingum um rannsoknina vinsamlegast hafid samband vid
abyrgdarmann rannsdknar, Berglind Brynjolfsdottur, 1 sima: 543-9213 eda gegnum
tolvupost berglbr@landspitali.is
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Vinsamlegast haltu eftir eintaki af upplystu sampykki fyrir pig.

Eg undirritud/adur sampykki hér med ad taka patt i rannsokninni. Tilgangur og
framkvamd rannsoknarinnar hafa verid utskyrd og mér er [jost ad ég get neitad patttoku
eda afturkallad sampykki mitt hvenar sem er.

Dagsetning, undirskrift unglings

Undirskrift 4byrgdarmanns

Ef pu hefur spurningar um rétt pinn sem patttakandi i pessari visindarannsokn eda vilt
heetta patttoku i rannsokninni getur pu snuid per til sioanefndar Landspitala, Fossvogi,
108 Reykjavik. Simi 543-7465, fax: 543-2339, tolvupostur: sidanefnd@landspitali.is
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Vidauki 2
{; 10auK1 7

LANDSPITALI ) L
HAAROCAS I ARAN HASKOLI ISLANDS

Upplyst sampykKki fyrir patttoku i visindarannsékninni
»wForprofun a arangri Ahugahvetjandi samtala (AS) og Hugraennar
atferlismeoferoar (HAM) i hop fyrir unglinga meo sykursyki”.

Reykjavik, febraar 2012

Keri unglingur

A barnaspitalanum er ad byrja rannsokn i samstarfi vid Haskola {slands. Vid atlum ad
athuga hvort hopmedferd sem byggist 4 Ahugahvetjandi samtSlum og Hugraenni
atferlismedferd geti aukio lifsgedi unglinga a aldrinum 13-15 dra med sykursyki.
Medhondlun vid sykursyki getur verid unglingum erfid og haft hrif 4 lidan peirra og
daglegar athatnir. Hopmedferdin verdur a Barnaspitala, Fj6ldi rannsokna hefur leitt 1
1j6s arangur af pessum adferdum 4 lifsgaedi unglinga med sykursyki.

Abyrgdarmadur rannsoknarinnar er:

Berglind Brynjolfsdottir, salfredingur
Barnaspitali, LSH

Hringbraut

Simi: 543-9213, netfang; berglbr@landspitali.is

Rannsoknin er unnin af Svanhildi Tinnu Olafsdéttur framhaldsnema i salfraedi og er hluti
af lokaverkefni hennar vid Haskola {slands.
Leidbeinandi er dr. Urdur Njardvik Lektor.

Hopmedferdin verdur haldin vikulega i sex skipti og mun hvert skipti vera i eina og
halfa til tveer klukkustundir. I fyrstu tveimur timunum forum vid i AS sem audveldar pér
ad tileinka pér pa faerni sem HAM felur i sér. I pridja til sjotta tima verda kenndar
adferdir HAM. bessar adferdir hjalpa pér takast 4 vid pa erfidleika sem oft fylgja pvi ad
vera med sykursyki. Uppbygging medferdartima felur 1 sér, fraedslu, pjalfun, umraedur
og verkefnavinnu og sma heimavinnu. A kynningarfundinum par sem badi pti og
foreldrar pinir eru munum vid kynna hvad felst i medferdinni og hvernig hun fer fram.
Ef pu sampykkir ad taka patt i rannsokninni ertu vinsamlegast bedin um ad skrifa undir
medtylgjandi sampykkisblad. Einnig purfum vid ad hlada upplysingum ur Care-link og
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mela langtima blodsykur. Vid viljum einnig bidja pig um ad svara eftirfarandi
spurningalistum, sem tekur um 25 minttur:

e Lifsgadalisti fyrir unglinga, listinn samanstendur af 23 atridum.

* Lifsgadi barna og unglinga med sykursyki, listinn samanstendur af 28 atridum.

* Hugran virkni, listinn samanstendur af sex atridum

Unglingar sem hafa valist i medferd verda bodadir i hopmedferd sem byrjar i februar en
hinir fa upplysingar simleidis um hvener nasta medferd hefst.

[ lok sidasta tima hja medferdarhop verda allir unglingarnir bodadir a géngudeild, peir
bednir um ad svara listum aftur og upplysingum ur Care-link hladid nidur. Unglingarnir 1
fyrsta medferdarhop verda einnig bednir ad svara anegjulista sem segir til um hversu vel
namskeidid hefur nyst peim. bremur og sex manudum eftir lok medferdarinnar verda
allir unglingar og foreldrar peirra bednir um svara listunum aftur d4samt pvi ad langtima
blodsykursmaling (HbAlc) verdur gerd. Melingar eru pvi gerdar alls fjérum sinnum
medan & rannsokninni stendur. Er pad vegna pess ad sumar breytingar taka tima og vid
viljum f4 ad fylgjast med hvort hopmedferdin studli ad breytingum hja pér.

Afar mikilveegt er ad pu svarir listunum upp a eigin spytur og fai adeins adstod
hja foreldrum pinum ef pu att erfitt med ad skilja ordalag. begar pu hefiur lokid vid ad
fylla 0t listana, setttu pa i medfylgjandi umslag og athendid medferdaradilum. ba verdur
valid af handahofi hvada unglingar verda patttakendur i fyrstu hopmedferdinni og hvada
unglingar fara 4 bidlista eftir nestu hdpmedfero.

Nafnio pitt kemur aldrei fram heldur feerd pu rannséknarnimer sem vié skraum
svor pin eftir. EKKi er pvi haegt ad rekja svorin pin og er rannséknin pvi nafnlaus.

Taktu eftir ad pu ert ekki skyldug(ur) ad taka patt i pessari rannsokn og pi matt neita
patttoku. Neitun a patttoku 1 rannsokninni kemur ekki til med ad hafa ahrif & patttoku
pina i hdpmedferdinni. bl getur einnig dkvedid ad hetta vid pegar rannsoknin er byrjud.
Ef pu gerir pad verdur 6llum upplysingum sem safnad hefur verid eytt og paer ekki
notadar frekar. Ollum gégnum verdur eytt ad lokinni rannsokn og pegar allri trvinnslu er
lokid ss. birting nidurstadna og ritun visindagreina.

bad er von okkar ad pu takir patt i rannsokninni. Patttaka pin er afar mikilvaegur pattur i
pvi ad hagt s¢ ad meta arangur af hopmedferdinni. Ef spurningar vakna eda pid 6skid
eftir frekari upplysingum um rannsoknina vinsamlegast hafid samband vid
abyrgdarmann rannsdknar, Berglind Brynjolfsdottur, 1 sima: 543-9213 eda gegnum
tolvupost berglbr@landspitali.is
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Vinsamlegast haltu eftir eintaki af upplystu sampykki fyrir pig.

Eg undirritud/adur sampykki hér med ad taka patt i rannsokninni. Tilgangur og
framkvamd rannsoknarinnar hafa verid utskyrd og mér er ljost ad ég get neitad patttoku
eda afturkallad sampykki mitt hvenar sem er.

Dagsetning, undirskrift unglings

Undirskrift 4byrgdarmanns

Ef pu hefur spurningar um rétt pinn sem patttakandi i pessari visindarannsokn eda vilt
heetta patttoku i rannsokninni getur pu snuid per til sioanefndar Landspitala, Fossvogi,
108 Reykjavik. Simi 543-7465, fax: 543-2339, tolvupostur: sidanefnd@landspitali.is
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Vidauki 3

Almennar upplysingar um fjolskylduna
1. Fyllt ut af:

U Modur
U Fodur

O Odrum, hverjum

2. Uppruni:

Q islenskur

U Erlendur

3. Menntun svaranda:

O Grunnskéli

U Framhaldsskoli /verkmenntaskoli
U Haskolaprof (BA, BS)

U Framhaldsnam i haskoéla

U Annad (tilgreinid hvad):
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4. Fjolskylduhagir:

O [ sambtd

U Gift(ur)

U Skilin(n)

U Skilin(n) og i sambd/gifur(ur) aftur

U Ekkja (ekkill)

U Ekkja (ekkill) og i sambd/gift(ur) aftur

U Einsteett foreldri

5. Tekjur heimilisins 4 manudi:

U Undir 200 pusundum
U 201-400 pasund

U 401-600 ptsund

U 601-800 ptisund

O 801-1000 puisund
L1001-1200 pusund

O 1201-1400 pusund

O meira en 1400 ptisund
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Almennar upplysingar um unglinginn

1. Kyn unglings:

U KVK

U KK

2. Aldur unglings:

ara

3. A unglingurinn fleiri en eitt heimili?

U Ja
U nei

ef svario er ja, vinsamlegast tiltakio hvernig er umgengni hattao:

U Vika og vika
U Onnur hver helgi 4 6dru heimilinu

U Annad (tilgreinid hvad):

4. Eru systkini 4 heimili unglingsins?

Qs

a nei

ef svario er ja hversu morg eru pau?
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5. Hversu langt er sidan unglingurinn var greindur meo sykursyki?

6. Er unglingurinn a:
U Instlinsprautum

U Insalindzelu

7. Hver minnir unglinginn 4 pad ad gefa sér insilin?

U Unglingurinn man pad sjalfur
U Faoir
U Moair

U Aorir

8. Hver minnir unglinginn 4 pad ad meela blodsykur?

U Unglingurinn man pad sjalfur
U Faoir
U Moair

U Aorir

9. Hefur unglingurinn fengid alvarlagt blodsykurfall med
medvitundarskerdingu (purft adstod vio ad haekka blédsykur meod

Glucagen sprautu eda 60rum radum)
O Ja
U Nei

ef svario er ja, vinsamlegast tiltakio hversu oft sidastlioio ar?
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U Einu sinni til tvisvar
O Tvisvar til prisvar

U Prisvar til fjorum sinnum

10. Hefur unglingurinn purft ad vera fjarverandi fra skola vegna likamlegrar

eda andlegrar heilsu sidoastlidinn manuo?
Ef svarid er ja, vinsamlegast tiltakio hversu oft

U Einn til tvo daga
U Tvo til prja daga
U brja til fjora daga

U Fjora daga eda fleiri

11. Er unglingurinn med einhverja adra sjukdoma?

Ef svario er ja, vinsamlegast tiltakio hver sjikdéomurinn er:

12. Hefur unglingurinn verid greindur meo einhvers konar roskun/raskanir?

U ADHD

O Kvioi

U bunglyndi

U Namserfidleikar

U Annad (vinsamlegast tilgreinid um hvada roskun/raskanir er ad reda)
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Vidauki 4

Numer pétttakanda:

Mat 4 anagju unglinga med hopmedferdina og hagnytingu hennar
Hoéfundar: Berglind Brynjélfsdottir, Elisabet Konradsdottir og Svanhildur Tinna Olafsdottir

Hefur pu 60last betri skilning
a stjornun sykursykinnar? ja nei veit ekki

St60st hopmeoferdin fyrirfram
vantingar pinar? ja nei veit ekki

Hafa samskipti pin vid adra batnad? ja nei veit ekki

Finnst pér pu hafa leert betur ad stjérna
sykursykinni ? ja nei veit ekki

Var eitthvad i hdpmedferdinni sem
pu hefdir viljad ad vari 60ruvisi? ja nei veit ekki

Ef ja pa hvad?
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Vidauki 5

Ndmer:
Dags:

Lifsgeedi barna og unglinga med sykursyki
Utgafa 3.0

Listi fyrir 13-18 ara unglinga

Leidbeiningar

Unglingar med sykursyki eiga stundum i erfidleikum erfitt
med ymislegt sem adrir purfa ekki ad glima vid.
Vinsamlegast segdu okkur hversu miklum erfidleikum pessi
atridi hafa valdid pér sidastlidinn MANUD med pvi ad setja X
i videigandi reit.

0 ef pad er aldrei erfidleikar

1 ef pad er naestum aldrei erfidleikar

2 ef pad er stundum erfidleikar

3 ef pad er oft erfidleikar

4 ef pad er naestum alltaf erfidleikar

Pad eru engin rétt eda rong svor.
Ef pu skilur ekki spurningu pa vinsamlegast bidjid um
adstod.
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Lifsgaedi barna og unglinga med sykursyki (PedsQL 3.0-diabetes) ©JW Varni, 1998 Foreldrar 13-18 ara

unglinga (2008) Erla Kolbriin Svavarsdéttir, Anna Olafia Sigurdardottir, Elisabet Konradsdottir

Hve oft hafa eftirfarandi atridi valdid pér erfidleikum/verid vandamal fyrir pig undanfarinn

vegna sykursykinnar

MANUD...
Sykursykin Aldrei | Naestum | Stundum | Oft Nazestum
aldrei alltaf
1. Eger svong/svangur 0 1 2 3 4
2. Eger pyrstur 0 1 2 3 4
3. Eg parf of oft ad fara & salerni 0 1 2 3 4
4. Eger med magaverki 0 1 2 3 4
5. Eger med hofudverk 0 1 2 3 4
6. Eg finn fyrir blédsykursfalli 0 1 2 3 4
7. Eger preyttur eda préttlaus 0 1 2 3 4
8. Egfer ad fa skjalfta 0 1 2 3 4
9. Egsvitna 0 1 2 3 4
10. Eg & erfitt med svefn 0 1 2 3 4
11. Eg verd audveldlega pirrud/adur? 0 1 2 3 4
Meoferd | Aldrei | Naestum | Stundum | Oft Naestum
aldrei alltaf
1. Nalarstungur (vid 0 1 2 3 4
insulingjof/blédsykurmaelingar)
valda mér sarsauka
2. bad er feimnismal fyrir mig ad vera 0 1 2 3 4
med sykursyki
3. Foreldrar minir og ég rifumst um 0 1 2 3 4
sykursykimedferdina
4. Mér finnst erfitt ad fylgja medferd 0 1 2 3 4

76




Lifsgaedi barna og unglinga med sykursyki (PedsQL 3.0-diabetes) ©JW Varni, 1998 Foreldrar 13-18 ara

unglinga (2008) Erla Kolbriin Svavarsdéttir, Anna Olafia Sigurdardottir, Elisabet Konradsdottir

Hvort sem pu gerir pessa hluti sjalf/ur eda med hjalp foreldra pinna bidjum vid pig ad
svara pvi hversu erfid pessi atridi reyndust pér undanfarinn manud

Medferd Il Aldrei | Neestum | Stundum | Oft Naestum
aldrei alltaf
1. Mér finnst erfitt ad meela 0 1 2 3 4
bl6dsykurinn
2. Mér finnst erfitt ad sprauta 0 1 2 3 4
mig/setja upp legg vegna
insUlindcelu
3.  Mér finnst erfitt ad stunda iproéttir 0 1 2 3 4
4, Mér finnst erfitt ad deetla 0 1 2 3 4
kolvetnismagn i faedunni
5.  Mér finnst erfitt ad bera Medic- 0 1 2 3 4
Alert armband vegna
sykursykinnar?
6. Mér finnst erfitt ad bera & mér 0 1 2 3 4
brigusykur /sykurmola
7. Mér finnst erfitt ad borda aukabita 0 1 2 3 4
til ad koma i veg fyrir
bl6dsykursfall
Ahyggjur Aldrei | Naestum | Stundum | Oft Naestum
aldrei alltaf
1. Eg hef dhyggijur af blédsykurfalli 0 1 2 3 4
2. Eg hef ahyggiur af pvi hvort 0 1 2 3 4
medferdin vid sykursykinni virkar
eda ekki
3. Eg hef ahyggiur af langtima 0 1 2 3 4
fylgikvillum sykursykinnar
Hve oft hafa eftirfarandi atridi valdid pér erfidleikum undanfarinn
MANUD...
Samskipti Aldrei | Naestum | Stundum | Oft Nazestum
aldrei alltaf
1. Mér finnst erfitt ad segja 0 1 2 3 4
lceknunum og hjukrunarfreedingunum
hvernig mér lidur
2. Mér finnst erfitt ad spyrja 0 1 2 3 4
lceknana og hjokrunarfreedingana
spurninga
3. Mér finnst erfitt ad Otskyra 0 1 2 3 4

sjokdéminn fyrir 68ru folki
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Lifsgaedi barna og unglinga med sykursyki (PedsQL 3.0-diabetes) ©JW Varni, 1998 Foreldrar 13-18 ara
unglinga (2008) Erla Kolbrin Svavarsdottir, Anna Olafia Sigurdardéttir, Elisabet Konradsdottir
Vidauki 6

Ndmer:

Dags:

Lifsgeedi barna og unglinga med sykursyki
Utgafa 3.0

Listi fyrir foreldra 13-18 ara unglinga

Unglingar med sykursyki eiga stundum erfitt med pad sem
adrir purfa ekki ad glima vid. Hér ad nedan er listi yfir atridi
sem gaetu verid erfid fyrir unglinginn pinn. Vinsamlegast
segdu okkur hve erfid pessi atridi hafa verid fyrir unglinginn
binn undanfarinn MANUD med pvi ad setja X i videigandi
reit.

0 ef pau eru Aldrei erfid

1 ef pau eru Eiginlega aldrei erfid

2 ef pau eru Stundum erfid

3 ef pau eru Oft erfid

4 ef pau eru Naestum alltaf erfid

Pad eru engin rétt eda rong svor.
Ef pu skilur ekki einhverja spurningu pa bidjum vid pig ad
leita eftir adstod.

Hve oft hafa eftirfarandi atridi valdid unglingnum pinum erfidleikum undanfarinn
MANUD...
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Lifsgaedi barna og unglinga med sykursyki (PedsQL 3.0-diabetes) ©JW Varni, 1998 Foreldrar 13-18 ara

unglinga (2008) Erla Kolbr(in Svavarsdéttir, Anna Olafia Sigurdardottir, Elisabet Konradsdottir

Sykursyki Aldrei | Naestum | Stundum | Oft Nazestum
aldrei alltaf
1. Er hungrud/adur 0 1 2 3 4
2. Finnur fyrir porsta 0 1 2 3 4
3. barf of oft ad fara & salerni 0 1 2 3 4
4. Fcer magaverki 0 1 2 3 4
5. Feer hofudverki 0 1 2 3 4
6. Finnur fyrir einkennum 0 1 2 3 4
blédsykursfalls
7. Finnur fyrir preytu 0 1 2 3 4
8. Skelfur 0 1 2 3 4
9. Svitnar 0 1 2 3 4
10. A erfitt med svefn 0 1 2 3 4
11. Verdur audveldlega pirrud/adur 0 1 2 3 4
Medferd | Aldrei | Naestum | Stundum | Oft Naestum
aldrei alltaf
1. Nalarstungur (vid 0 1 2 3 4
insulingjof /bl68sykurmeelingar)
valda henni/honum sérsauka
Feimnismdl ad hafa sykursyki 0 1 2 3 4
Vandamadl vid ad rceda um 0 1 2 3 4
medferd sykursykinnar vid mig
og maka minn
Vandamdl ad halda sig vid 0 1 2 3 4

medferd vegna sykursykinnar

Hvort sem unglingurinn pinn geri pessa hluti sjalfur eda med pinni hjalp, vinsamlegast
svarid pvi hversu erfid pessi atridi reyndust honum undanfarinn manud (Athugid! i
naesta kafla er ekki verid ad spyrja um sjalfstaedi unglingsins vid medferd sykursykinnar,
heldur hversu erfitt pad reynist honum ad takast 4 vid hana)

Medferd Il Aldrei | Naestum | Stundum | Oft Naestum
aldrei alltaf

1. Pad er erfitt fyrir unglinginn ad 0 1 2 3 4
mcela blédsykur

2. Pad er erfitt fyrir unglinginn ad 0 1 2 3 4
sprauta sig/setja upp legg vegna
insUlindcelu

3. Pad er erfitt fyrir unglinginn ad 0 1 2 3 4
stunda iprottirg

4. bad er erfitt fyrir unglinginn ad 0 1 2 3 4
acetla kolvetnismagn i feedunni

5. bad er erfitt unglinginn ad bera 0 1 2 3 4

medic- alert armband vegna
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sykursykinnar

6. Pad er erfitt fyrir unglinginn ad 0 1 2 3 4
bera & sér prigusykur/sykurmola
7. bad er erfitt fyrir unglinginn ad 0 1 2 3 4
borda aukamaltidir til ad koma i
veg fyrir blédsykursfall
Ahyggjur Aldrei | Naestum | Stundum | Oft Naestum
aldrei alltaf
1. Ahyggjur of blédsykurfalli 0 1 2 3 q
2. Ahyggjur af pvi hvort
medferdin vid sykursykinni virki Y 1 2 3 4
3. f\hycr:jgi.ur af Iomg’ri’mf:l 0 1 > 3 4
ylgikvillum sykursykinnar
Hve oft hafa eftirfarandi atridi valdid unglingnum pinum erfidleikum undanfarinn
MANUD...
Samskipti Aldrei | Naestum | Stundum | Oft Nazestum
aldrei alltaf
1. Erfidleikar med ad segja leeknum
og hjokrunarfreedingum hvernig
henni/honum lidur 0 1 2 3 4
2. Erfidleikar med ad spyrja leekna
og hjukrunarfreedinga spurninga 0 1 2 3 4
3. Erfidleikar med ad Utskyra
sjokdéminn fyrir 68ru folki 0 1 2 3 4

Lifsgaedi barna og unglinga med sykursyki (PedsQL 3.0-diabetes) ©JW Varni, 1998 Foreldrar 13-18 ara

unglinga (2008) Erla Kolbriin Svavarsdéttir, Anna Olafia Sigurdardottir, Elisabet Konradsdottir
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Vidauki 7

Ndmer:
Dags:

Lifsgaedalisti fyrir unglinga

Utgafa 4.0

Listi fyrir Unglinga (aldur 13-18)

Leidbeiningar

A naestu bladsidu er listi yfir atridi sem gaetu valdid pér
erfidleikum. Vinsamlegast segid okkur hversu miklum
erfidleikum hvert atridi hefur valdid pér sidastlidinn
manud med pvi ad setja hring:

0 ef pad er aldrei erfidleikar

1 ef pad er naestum aldrei erfidleikar

2 ef pad er stundum erfidleikar

3 ef pad er oft erfidleikar

4 ef pad er naestum alltaf erfidleikar

Pad eru engin rétt eda rong svor
Ef pu skilur ekki spurningu pa vinsamlegast bidjid um
adstod

PedsQL 4.0 —(13-18) Ma ekki nota an leyfis Copyright © 1998 JW Varni, Phd. Oll réttindi askilin 01/00 islensk pyding: Asdis
Eyporsdéttir, Berglind Brynjdlfsdéttir, Svanhildur Tinna Olafsdéttir.
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Hversu miklum erfidleikum hafa eftirfarandi atridi hafa valdid pér sidastlidinn manud....

Likamlega virkni Aldrei | Neaestum | Stundum | Oft Naestum
aldrei alltaf
1. Pad er erfitt fyrir mig ad ganga 0 1 2 3 4
lengra en nokkrar husaradir
2. bad er erfitt fyrir mig ad hlaupa 0 1 2 3 4
pad er erfitt fyrir mig ad taka patt 0 1 2 3 4
i ipréttum eda sefingum
4. bad er erfitt fyrir mig ad lyfta 0 1 2 3 4
einhverju pungu
5. Pad er erfitt fyrir mig ad fara 0 1 2 3 4
sjalf/ur i bad eda sturtu
6. Pad er erfitt fyrir mig ad sinna 0 1 2 3 4
verkum 3 heimilinu
7. Eger meidd/ur eda med verki 0 1 2 3 4
8. Eg heflitla orku 0 1 2 3 4
Tilfinningaleg virkni Aldrei | Naestum | Stundum | Oft Naestum
aldrei alltaf
1. Mér lidur eins og ég sé ottaslegin/n 0 1 2 3 4
eda hraedd/ur
2. Mér lidur eins og ég sé nidurdregin/n 0 1 2 3 4
eda leid/ur
3. Eghef verid reid/ur 0 1 2 3 4
4. Ega erfitt med svefn 0 1 2 3 4
5. Eg hef dhyggjur af pvi hvad muni 0 1 2 3 4
gerast fyrir mig
Felagsleg virkni Aldrei | Neestum | Stundum | Oft Naestum
aldrei alltaf
1. Mér kemur illa saman vid adra 0 1 2 3 4
unglinga
2. Adrir unglingar vilja ekki vera vinir 0 1 2 3 4
minir
3. Adrir unglingar strida mér 0 1 2 3 4
4. Eg get ekki gert hluti sem adrir 0 1 2 3 4
unglingar @ minum aldri geta gert
5. Eg get ekki fylgt 6drum unglingum 0 1 2 3 4

eftir
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Skéla virkni Aldrei | Neestum | Stundum | Oft Naestum
aldrei alltaf

1. Ppad er erfitt ad halda athygli i tima 0 1 2 3 4

2. Eggleymi hlutum 0 1 2 3 4

3. Ega erfitt med ad fylgja namsazetlun 0 1 2 3 4

4. Egmissi Ur skéla vegna vanlidunar 0 1 2 3 4

5. Eg missi r skéla vegna ferda til 0 1 2 3 4

laeknis eda 4 spitala
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Vidauki 8

Ndmer:

Dags:

Lifsgaedalisti fyrir unglinga

Utgafa 4.0

Foreldralisti fyrir unglinga (aldur 13-18)

Leidbeiningar

A naestu bladsidu er listi yfir atridi sem geetu valdid
unglingi pinum erfidleikum. Vinsamlegast segid okkur
hversu miklum erfidleikum hvert atridi hefur valdid
unglingi pinum sidastlidinn manud med pvi ad setja hring:

0 ef pad er aldrei erfidleikar

1 ef pad er naestum aldrei erfidleikar

2 ef pad er stundum erfidleikar

3 ef pad er oft erfidleikar

4 ef pad er naestum alltaf erfidleikar
Pad eru engin rétt eda rong svor
Ef pu skilur ekki spurningu pa vinsamlegast bidjid um
adstod
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Hversu miklum erfidleikum hafa eftirfarandi atridi valdid unglingi pinum sidastlidinn manud....

Likamlega virkni Aldrei | Naestum | Stundum | Oft Naestum
aldrei alltaf
1. Ad ganga lengra en nokkrar 0 1 2 3 4
husaradir
2. Ad hlaupa 0 1 2 3 4
3. AJ taka patt i ipréttum eda sfingum 0 1 2 3 4
4. Lyfta einhverju pungu 0 1 2 3 4
5. AQ fara sjalf/ur i bad eda sturtu 0 1 2 3 4
6. Ad sinna verkum & heimilinu 0 1 2 3 4
7. Verid meidd/ur eda med verki 0 1 2 3 4
8. Hefur litla orku 0 1 2 3 4
Tilfinningaleg virkni Aldrei | Naestum | Stundum | Oft Naestum
aldrei alltaf
1. Veri6 ottaslegin/n eda hraedd/ur 0 1 2 3 4
2. Verid nidurdregin/n eda lei/ur 0 1 2 3 4
3. Verid reid/ur 0 1 2 3 4
4. Vandi med svefn 0 1 2 3 4
5. Haft dhyggjur af pvi hvad muni 0 1 2 3 4
gerast fyrir hana/hann
Félagsleg virkni Aldrei | Naestum | Stundum | Oft Naestum
aldrei alltaf
1. Ad komailla saman vid adra 0 1 2 3 4
unglinga
2. Adra unglinga sem vilja ekki vera 0 1 2 3 4
vinur/vinkona hennar/hans
3. Verid stritt af 66rum unglingum 0 1 2 3 4
4. A0 geta ekki gert hluti sem adrir 0 1 2 3 4
unglingar & hennar/hans aldri
geta gert
5. Fylgja 66rum unglingum eftir 0 1 2 3 4
Skoéla virkni Aldrei | Naestum | Stundum | Oft Naestum
aldrei alltaf
1. Ad halda athygli i tima 0 1 2 3 4
2. Ad gleyma hlutum 0 1 2 3 4
3. AJ fylgja namsaaetlun 0 1 2 3 4
4. Missir ur skéla vegna vanlidunar 0 1 2 3 4
5. Missir ur skéla vegna ferda til 0 1 2 3 4

laeknis eda spitala
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Vidauki 9

Namer:

Dags:

Listi sem metur Hugraena virkni

Listi fyrir unglinga (aldur 13-18)

Leidbeiningar

A naestu bladsidu er listi yfir atridi sem geetu valdid pér
erfidleikum. Vinsamlegast segid okkur hversu miklum
erfidleikum hvert atridi hefur valdio pér sidastlidinn

manud med pvi ad setja hring:

0 ef pad er aldrei erfidleikar

1 ef pad er neestum aldrei erfidleikar
2 ef pad er stundum erfidleikar

3 ef pad er oft erfidleikar

4 ef pad er naestum alltaf erfidleikar

Pad eru engin rétt eda rong svor
Ef pu skilur ekki spurningu pa vinsamlegast bidjid um
adstod
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Hversu miklum erfidleikum hafa eftirfarandi atridi valdid pér sidastlidinn manua....

Hugreen virkni Aldrei | Neestum | Stundum | Oft Neaestum
aldrei alltaf

1. Egaierfoleikum med ad 0 1 2 3 4
halda athygli

2. Egai erfidleikum med ad 0 1 2 3 4
muna pad sem folk segir mér

3. Egaierfidleikum med ad 0 1 2 3 4
muna pad sem ég heyrdi rétt i
bessu

4. Egaierfidleikum med ad vera 0 1 2 3 4
fljot(ur) ad hugsa

5. Egai erfidleikum med ad 0 1 2 3 4
muna pad sem ég var ad hugsa
rétt 1 pessu

6. Egaierfidleikum med ad 0 1 2 3 4

muna fleira en eitt 1 einu
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Vidauki 10

Dags:

Namer:

Listi sem metur Hugraena virkni

Listi fyrir foreldra (aldur 13-18)

Leidbeiningar

A naestu bladsidu er listi yfir atridi sem gaetu valdid
unglingnum erfidleikum. Vinsamlegast segio okkur
hversu miklum erfidleikum hvert atridi hefur valdio

unglingnum sidastlidinn manud med pvi ad setja
hring:

0 ef pad er aldrei erfidleikar

1 ef pad er naestum aldrei erfidleikar
2 ef pad er stundum erfidleikar

3 ef pad er oft erfidleikar

4 ef pad er naestum alltaf erfidleikar

Pad eru engin rétt eda rong svor

Ef pu skilur ekki spurningu pa vinsamlegast bidjid um
adstod
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Hversu miklum erfidleikum hafa eftirfarandi atridi valdid pér sidastlidinn manua....

Hugreen virkni Aldrei | Neestum | Stundum | Oft Neaestum
aldrei alltaf

1. A i erfoleikum med ad halda| O 1 2 3 4
athygli

2. Af{erfidleikum med ad muna 0 1 2 3 4
pad sem folk segir honum/henni

3. Af{erfidleikum med ad muna 0 1 2 3 4
pad sem hann/hun heyrdi rétt i
bessu

4. A {erfidleikum med ad vera 0 1 2 3 4
fljot(ur) ad hugsa

5. A f{erfidleikum med ad muna 0 1 2 3 4
pad sem hann/hun var ad hugsa
rétt 1 pessu

6. A ierfidleikum med ad muna 0 1 2 3 4
fleira en eitt 1 einu
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Vidauki 11

Ndmer:

Dags:

Lifsgaedi fjolskyldunnar

Utgafa 2.0

Listi fyrir foreldra

Leidbeiningar

Fjolskyldur barna hafa stundum ahyggjur eda upplifa
erfidleika vegna heilsu barns. A naestu bladsidu er listi yfir
atridi sem geetu valdid pér erfidleikum. Vinsamlegast segid
okkur hversu miklum erfidleikum hvert atridi hefur valdid
bér sidastlidinn manud med pvi ad setja hring:

0 ef pad er aldrei erfidleikar

1 ef pad er naestum aldrei erfidleikar

2 ef pad er stundum erfidleikar

3 ef pad er oft erfidleikar

4 ef pad er naestum alltaf erfidleikar

Pad eru engin rétt eda rong svor.
Ef pu skilur ekki spurningu pa vinsamlegast bidjid um
adstod.
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Hversu miklum erfidleikum hefur heilsa barns pins valdid pér sidastlidinn manud....

Likamlega virkni Aldrei | Naestum | Stundum | Oft Naestum
aldrei alltaf
1. Eger preytt(ur) & daginn 0 1 2 3 4
2. Eg er preytt(ur)pegar ég vakna 3 0 1 2 3 4
morgnana
3. Eger of preytt(ur) til ad gera hluti 0 1 2 3 4
sem mig langar ad gera
4. Eg fee hofudverki 0 2 3 4
5. Eg er likamlega veikburda 0 2 3 4
6. Mér lidur illa i maganum 0 2 3 4
Tilfinningaleg virkni Aldrei | Naestum | Stundum | Oft Naestum
aldrei alltaf
1. Egerkvidinn 0 1 2 3 4
2. Egerleid(ur) 0 1 2 3 4
3. Egerreid(u)r 0 1 2 3 4
4. Eger org/argur 0 1 2 3 4
5. Eger hjalparlaus eda vonlaus 0 1 2 3 4
Félagsleg virkni Aldrei | Neestum | Stundum | Oft Naestum
aldrei alltaf
1. Eger einangrud(adur) 0 1 2 3 4
2. Ega erfitt med ad fa studning fra 68rum 0 1 2 3 4
3. Pad er erfitt ad finna tima fyrir félagslif 0 1 2 3 4
4. Eg hef ekki naega orku fyrir félagslif 0 1 2 3 4
Hugraen virkni Aldrei | Nastum | Stundum | Oft Naestum
aldrei alltaf
1. Egaierfdleikum med ad halda athygli 0 1 2 3 4
Eg 4 i erfidleikum med ad muna pad 0 1 2 3 4
sem foélk segir mér
3. Egaierfidleikum med ad muna pad 0 1 2 3 4
sem ég heyrdi rétt i pessu
4. Egaierfidleikum med ad vera fljét(ur) 0 1 2 3 4
ad hugsa
5. Egaierfidleikum med ad muna pad 0 1 2 3 4
sem ég var ad hugsa rétt i pessu
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Samskipti Aldrei | Naestum | Stundum | Oft Naestum
aldrei alltaf

1. Adrir skilja ekki fjolskylduadstaedur 0 1 2 3 4
minar

2. bad er erfitt fyrir mig ad tala um heilsu 0 1 2 3 4
barns mins vid adra

3. Pad er erfitt fyrir mig ad segja leeknum 0 1 2 3 4
og hjukrunarfreedingum hvernig mér
lidur

Ahyggjur Aldrei | Neestum | Stundum | Oft Naestum

aldrei alltaf

1. Eg hef ahyggjur af pvi hvort laeknis- 0 1 2 3 4
freedileg medferd barns mins virki

2. Eghef dhyggjur af aukaverkunum af 0 1 2 3 4
lyfjum/laeknisfraedilegri medferd barns
mins

3. Eg hef dhyggjur af pvi hvernig adrir 0 1 2 3 4
bregdast vid astandi barns mins

4. Eg hef dhyggjur af pvi hvernig veikindi 0 1 2 3 4
barns mins hefur ahrif 4 adra
fjolskyldumedlimi

5. Eg hef dhyggjur af framtid barns mins 0 1 2 3 4

Leidbeiningar

pinni sidastlidinn manuad.

Hér fyrir nedan er listi yfir atridi sem geetu valdio erfidoleikum fyrir fjolskyldu pina.
Vinsamlegast segdu okkur hve miklum erfidleikum hvert atridi hefur valdio fjolskyldu
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Hversu miklum erfidleikum hefur heilsa barns pins valdid pér sidastlidinn manud....

Daglegar athafnir Aldrei | Neestum | Stundum | Oft Naestum
aldrei alltaf
1. Athafnir fjolskyldunnar krefjast meiri 0 1 2 3 4
tima og vinnu
2. Erfitt ad finna tima til ad ljuka 0 1 2 3 4
heimilisstorfum
3. Eger of preytt(ur) til ad ljuka 0 1 2 3 4
heimilisstorfum
Sambond innan fjélskyldunnar Aldrei | Neestum | Stundum | Oft Naestum
aldrei alltaf
1. Skortur & samskiptum milli 0 1 2 3 4
fjolskyldumedlima
2. Agreiningur milli fidlskyldumedlima 0 1 2 3 4
3. Erfidleikar vid ad taka sameiginlegar 0 1 2 3 4
akvardanir sem fjolskylda
4, Erfidleikar vio ad leysa vandamal 0 1 2 3 4
5. Streita eda spenna milli 0 1 2 3 4
fjolskyldumedlima
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