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Útdráttur 
 

Tilgangur rannsóknarinnar var að forprófa hópmeðferð fyrir unglinga með sykursýki 1 

sem byggist á áhugahvetjandi samtölum, hugrænni atferlismeðferð og fræðslu.  

Þátttakendur voru fjórir 13 til 16 ára unglingar með sykursýki 1 og foreldrar þeirra. 

Árangur meðferðarinnar var metinn með því að athuga hvort meðal blóðsykursgildi 

væru lægri og hvort meðalfjöldi blóðsykursmælinga hefði aukist í lok meðferðar. Einnig 

voru lagðir fyrir lífsgæðalistar (Pediatric Quality of Life Inventory 4.0 og Peds QL, 

Diabetes module, 3.0) sem ætlað var að meta hvort lífsgæði unglinganna hefðu aukist í 

lok meðferðar. Einnig var lagður fyrir listi sem mat hugræna virkni (Peds QL, Cognitive 

functioning scale, standard version) og unglingarnir svöruðu ánægjumatslista. 

Langtímablóðsykur (Hba1c) unglinganna var mældur við upphaf meðferðar sem fór 

fram vikulega í sex vikur á Barnaspítala Hringsins. Ekki var hægt að sýna fram á árangur 

meðferðarinnar þar sem ekki var markverður munur á fjölda blóðsykursmælinga, 

meðaltali blóðsykurs eða lífsgæðum unglinganna fyrir og eftir meðferð. Svör 

unglinganna á ánægjumatslista gáfu til kynna að þeir hefðu verið ánægðir með 

meðferðina. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



   

 

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’ Hba1c was measured. The intervention took place in a 

children’s hospital, Barnaspítali 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 

 

Sykursýki af gerð 1 er efnaskiptasjúkdómur sem kemur í veg fyrir að brisið framleiði 

nægilegt magn af insúlíni  og er hann einn algengasti langvinni sjúkdómurinn meðal 

barna og unglinga í þróuðum löndum (Christner, Stewart og Freeman, 2007; Grey, 

Boland, Davidson, Li og Tamborlane, 2000). Algengi sjúkdómsins meðal einstaklinga 

yngri en 20 ára liggur á bilinu 0,3-0,6% (Rodin o.fl., 2002). Þriðjungur allra tilfella af 

sykursýki 1 greinist fyrir 18 ára aldur og eru unglingar með sykursýki 1 ólíkir 

fullorðnum með sykursýki 1 að mörgu leiti. Munurinn felur meðal annars í sér 

breytingar á insúlínnæmi sem tengist kynþroska, líkamlegum þroska og vitsmunalegri 

getu til að meðhöndla sjúkdóminn (American Diabetes Association, 2010; Channon, 

Smith og Gregory, 2003). Flest börn og unglingar með sykursýki 1 lifa heilbrigðu og 

virku lífi en sé sjúkdómurinn ekki meðhöndlaður á réttan hátt, geta langtíma afleiðingar 

sjúkdómsins, meðal annars verið hjarta-, æða- og nýrnasjúkdómar, blinda og 

útlimamissir (Christner, Stewart og Freeman, 2007; Grey, Boland, Davidson, Li og 

Tamborlane, 2000).  

Eitt helsta markmið meðferðar hjá unglingum með sykursýki 1 er að halda 

blóðsykursgildi sem næst eðlilegum mörkum (HbA1c <6%) (Hoey o.fl., 2001) en 

langtíma rannsóknir hafa leitt í ljós að góð blóðsykurstjórnun kemur að miklu leyti í veg 

fyrir eða seinkar mjög alvarlegum fylgikvillum sykursýki 1 (DCCT, 1993; DCCT, 1994; 

UKPDS, 1998 og Nathan o.fl., 2005). Það getur reynst erfitt að halda blóðsykursgildum 

innan eðlilegra marka þar sem meðferð við sykursýki 1 er flókin, stöðug og felur í sér 

mikið inngrip. Góð blóðsykurstjórnun felur meðal annars í sér tíðar blóðsykursmælingar 

til þess að hægt sé að ákvarða insúlínskammta og eftirlit á göngudeild þar sem 

langtímablóðsykurgildi (HbA1c) eru mæld (American Diabetes Association, 2010). 

Ofmeðhöndlun með insúlíni getur valdið blóðsykurfalli, krömpum, meðvitundarleysi, 

heilaskaða og jafnvel dauða (Christner o.fl., 2007).  Einnig getur ofskömmtun insúlíns 

yfir lengri tíma leitt til mikillar þyngdaraukningar, sérstaklega meðal stúlkna á 

unglingsaldri (Danne, Enders, Kordonouri og Weber, 1997; Domergård, Särnblad, 

Kroon, Karlsson, Skeppner og Åman, 1999). Taka þarf tillit til hreyfingar, mataræðis, 

reykinga, áfengisneyslu og fjölda annarra þátta við meðhöndlun sykursýki (American 

Diabetes Association, 2010). Einnig er mikilvægt að sjúklingar hljóti stuðning og 

fræðslu um sjúkdóminn og meðhöndlun hans til þess að draga úr líkum á bráðum og 
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langvinnum fylgikvillum (American Diabetes Association, 2010; Danne og Kordonouri, 

2007; Kaufman, 2003).  

Sýnt hefur verið fram á að margir unglingar hafa ekki nægilega góða 

blóðsykurstjórnun og upplifa fleiri neikvæðar skammtíma afleiðingar en fullorðnir og 

yngri börn. Afleiðingarnar geta verið aukinn þorsti og tíð þvaglát þegar blóðsykur er of 

hár, sviti og uppnám þegar blóðsykur fellur (Helgeson, Reynolds, Siminerio, Escobar og 

Becker, 2008; Helgeson, Siminerio, Escobar og Becker, 2009; Levine, Butler, Antisdel, 

Brackett og Laffel, 2001). Rannsókn Rannveigar L. Þórisdóttur, Ragnars Bjarnasonar, 

Elísabetar Konráðsdóttur og Árna V. Þórssonar (2008) á 83 unglingum með sykursýki 1 

leiddi í ljós að meðhöndlun barna og unglinga með sykursýki á Íslandi gengur vel í 

samanburði við niðurstöður annarra landa. Meðalgildi Hba1c var 8,18% í samanburði 

við 8,6% í stórri rannsókn sem gerð var til að meta árangur meðferðar hjá einstaklingum 

með sykursýki (DCCT, 1993; DCCT, 1994 og Rannveig L. Þórisdóttir o.fl, 2008). Þrátt 

fyrir þessar niðurstöður leiddi rannsóknin einnig í ljós að veruleg hækkun á 

langtímablóðsykri (HbA1c) átti sér stað hjá stúlkum á aldrinum 15-18 ára (Rannveig L. 

Þórisdóttir o.fl, 2008).  Þessar niðurstöður eru í samræmi við aðrar rannsóknir sem sýnt 

hafa fram á að aldur hefur áhrif á meðferðarheldni sykursýki 1. Unglingar sýna minni 

meðferðarheldni en fullorðnir þegar kemur að insúlíngjöfum, hreyfingu, matarræði og 

blóðsykurmælingum (sjá yfirlit í Fielding og Duff, 1999). 

Samkvæmt leiðbeiningum ISPAD, (Delamater, 2009), hafa sálfélagslegir þættir   

( til dæmis aðlögun, geðraskanir, félagslegur stuðningur, streita og bjargráð) einna mest 

áhrif á sjálfsumönnun sykursýki. Þunglyndi er einn af þeim þáttum sem mikið hafa verið 

rannsakaðir í tengslum við meðferðarheldni. Sýnt hefur verið fram á að þunglyndi hafi 

áhrif á meðferðarheldni og geti spáð fyrir um læknisfræðilegar afleiðingar eins og 

sjúkrahúsinnlagnir og dauða hjá einstaklingum með sykursýki (Markowitz, Gonzalez, 

Wilkinson og Safren, 2011; Rubin, 2000). Rannsókn Garrison, Katon og Richardson 

(2005) leiddi í ljós að innhverfar fylgiraskanir líkt og þunglyndi og kvíði auki líkur á 

sjúkrahúsinnlögnum hjá unglingum með sykursýki. Mögulegt er að innhverfar raskanir 

trufli getu unglinga til að sinna meðferð (Garrison o.fl., 2005). Aðrir þættir sem hafa 

áhrif á heilsu og hversu vel sjúklingar geta sinnt sykursýkinni eru meðal annars viðhorf 

gagnvart sjúkdómnum, væntingar um meðhöndlun og úkomu, almenn lífsgæði og 

lífsgæði sem tengjast sykursýki, úrræði (fjárhagsleg, félagsleg og tilfinningaleg) og saga 

um geðræna erfiðleika (American Diabetes Association, 2010). Einnig geta þættir eins 
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og heilsutengdar skoðanir (health-related beliefs), bjargráð og persónuleiki haft áhrif 

meðferðarheldni og blóðsykurstjórnun (Rubin, 2000). Mikilvægt er að hafa sálfélagslega 

þætti í huga við meðferð sykursýki hjá unglingum (Delamater, 2009).  

 

Sálfélagsleg aðlögun 

Aðlögunarraskanir 

Þrátt fyrir að stór hluti unglinga með langvinna sjúkdóma eigi ekki við 

tilfinningaerfiðleika að stríða eru meiri líkur á að þessi hópur hafi ekki jafn góða 

tilfinningalega líðan og heilbrigðir jafnaldrar (Yeo og Sawyer, 2005). Mikil streita getur 

skapast í kringum meðhöndlun langvinnra sjúkdóma, líkt og sykursýki 1. Meðferð 

sykursýki 1 hefur það í för með sér að sjúklingar þurfa stöðugt að aðlagast 

streituvaldandi aðstæðum og geta ýmsir tilfinningaerfiðleikar fylgt í kjölfarið (Grey o.fl, 

1998; Hanson o.fl., 1989; Helgeson o.fl., 2009; Yeo og Sawyer, 2005). Ungt fólk með 

langvinna sjúkdóma á því oft í meiri erfiðleikum á unglingsárum en heilbrigðir 

jafnaldrar þeirra. Mikilvægt er að vera vakandi fyrir aðlögunarröskunum, þunglyndi og 

kvíða hjá unglingum með sykursýki 1 og fjölskyldum þeirra (Yeo og Sawyer, 2005).  

Börn og unglingar með sykursýki af gerð 1 eiga einna helst í hættu á að þróa með 

sér aðlögunarvandamál fyrst eftir greiningu sjúkdómsins, eftir svokallaða 

hveitibrauðsdaga (honeymoon period) þegar brisið hættir alveg að framleiða insúlín og 

hefja þarf stranga insúlín meðferð, og upp koma fylgikvillar (American Diabetes 

Association, 2010). Hætta er á að þau börn sem ekki ná að aðlagast eigi í erfiðeikum 

með að fylgja meðferð eftir, hafi lélega blóðsykurstjórnun og glími við áframhaldandi 

geðræn vandamál eins og þunglyndis- og kvíðaraskanir (Silverstein o.fl., 2005). 

Rannsókn Grey, Cameron, Lipman, og Thurber (1995) skoðaði aðlögun hjá börnum sem 

höfðu nýlega verið greind með sykursýki í samanburði við hóp jafnaldra sem ekki höfðu 

verið greind með sykursýki. Þátttakendur í tilraunahóp voru 89 börn með sykursýki 1 á 

aldrinum 8-14 ára. Við upphaf greiningar voru börn með sykursýki með fleiri einkenni 

þunglyndis, voru ósjálfstæðari og meira til baka en heilbrigðir jafnaldrar þeirra. Einu ári 

eftir greiningu var ekki markverður munur á sálfélagslegum breytum milli hópanna 

tveggja. Tveimur árum eftir greiningu voru þátttakendur með sykursýki hins vegar með 

fleiri einkenni þunglyndis en þátttakendur í samanburðarhópi, drógu sig meira í hlé og 

voru ekki eins sjálfstæð. Trú á eigin getu var svipuð milli hópanna á öllum mælingum 

(Grey, o.fl., 1995). Þær niðurstöður að börn og unglingar með sykursýki hafi mælst með 
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fleiri neikvæð einkenni við upphaf greiningar sykursýki kemur ekki á óvart þar sem um 

aðlögunartímabil er að ræða. Hins vegar er áhugavert að einu ári eftir greiningu virðast 

einkennin hafa gengið til baka. Tveimur árum eftir greiningu eru einkenni aftur orðin 

markvert fleiri hjá börnum og unglingum með sykursýki 1 en heilbrigðum jafnöldrum 

þeirra. Velta má fyrir sér hvort möguleg skýring sé að annað árið standi fyrir þann tíma 

sem börnin átti sig á því að sykursýkin er langvinnur sjúkdómur og að þau þurfi alltaf að 

sinna honum (Grey o.fl.,1995). 

Jacobson o.fl. (1997) gerðu tíu ára langtímarannsókn til að meta sálfræðilega 

aðlögun ungs fólks með sykursýki (n=57) í samanburði við unglinga sem ekki voru með 

langvinna sjúkdóma (n=54). Samanburðarhópurinn samanstóð af ungu fólki sem hafði 

upplifað skammvinna læknisfræðilega kvilla við upphaf rannsóknarinnar en var ekki 

lengur veikt við tíu ára eftirfylgni. Niðurstöður rannsóknarinnar gáfu til kynna að ekki 

væri munur á sálfræðilegri aðlögun þessara hópa. Þessi rannsókn var ekki sérstaklega 

hönnuð til að rannsaka geðraskanir, skimunarlistinn (SCL-90R) sem rannsakendur 

notuðu var ekki nægilega næmur eða sértækur til að greina allar geðraskanir. Þar sem 

ekki voru notuð eiginleg greiningarviðtöl getur verið að rannsakendum hafi yfirsést 

mikilvægur munur á milli hópanna. Einnig gæti val á samanburðarhóp haft áhrif á 

niðurstöður þar sem ekki var stjórnað fyrir þeim mögulegu áhrifum sem skammvinn 

veikindi hefðu getað haft á þátttakendur í samanburðarhóp (Jacobson o.fl., 1997). 

Kovacs, Goldston, Obrosky og Bonar (1997) gerðu langtímarannsókn til þess að skoða 

algengi geðraskana, þætti sem tengjast geðröskunum og áhættuþætti fyrir geðraskanir 

eftir greiningu sykursýki 1 meðal barna og unglinga. Þátttakendur voru 92 ungmenni á 

aldrinum 8 til 13 ára við greiningu sykursýki. Þeim var fylgt eftir frá greiningu sykursýki 

1 og þau metin endurtekið með hálfstöðluðum viðtölum (Kovacs o.fl., 1997). 

Niðurstöður rannsóknarinnar leiddu í ljós að hæsta tíðni geðraskana var fyrsta árið eftir 

að greining sykursýki átti sér stað sem er í samræmi við niðurstöður Grey o.fl. (1995). 

Alengast var að unglingarnir greindust með þunglyndi (major depressive disorder) og 

almenna kvíðaröskun (generalized anxiety disorder). Þessi háa tíðni geðraskana við 

upphaf greiningar sykursýki 1 gefur sterklega til kynna að greining sykursýki er 

áhrifavaldur þegar kemur að þróun geðraskana. Sykursýki getur haft neikvæð áhrif á 

heilsu, nýjar kröfur eru gerðar og miklar breytingar verða á daglegu lífi unglinga og 

foreldra þeirra (Kovacs o.fl., 1997). Tíu árum síðar, þegar meðalaldur þátttakenda voru 

20 ár greindust 47,6% þátttakenda með geðröskun. Þunglyndi, almenn kvíðaröskun og 
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hegðunarröskun (conduct disorder) voru algengustu raskanirnar. Af þessum þremur 

röskunum var þunglyndi algengast (26,1%). Algengi þunglyndis meðal unglinga með 

sykursýki 1 reyndist hærra í þessari rannsókn við upphaf greiningar sykursýki og tíu 

árum síðar í samanburði við almennt þýði unglinga. Til dæmis má nefna að 

faraldsfræðilegar rannsóknir á þunglyndi hafa sýnt að þunglyndi meðal unglinga sé á 

bilinu 15-10% (Kovacs o.fl., 1997; sjá yfirlit í Rudolph og Lambert, 2007). Þegar 

algengi kvíða var skoðað kom í ljós að tíðni almennrar kvíðaröskunar hærri í úrtaki 

unglinga með sykursýki 1 (11,6%) miðað við rannsókn Rapee, Schniering og Hudson 

(2009)  sem tóku saman fjórar rannsóknir sem gerðar voru á tíðni kvíðaraskana barna og 

unglinga. Niðurstöður gáfu til kynna að tíðni almennrar kvíðaröskunar í almennu þýðu 

barna og unglinga væri 0,5-2,8% (Rapee, Schniering og Hudson, 2009). Ungt fólk með 

sykursýki virðist því vera í aukinni hættu með að þróa með sér þunglyndi og almenna 

kvíðaröskun en unglingar sem ekki eru með sykursýki samkvæmt þessari rannsókn 

(Kovacs o.fl., 1997). Rannsókn Hood, Huestis, Maher, Butler, Volkening og Laffel 

(2006) gaf einnig til kynna að unglingar með sykursýki 1 finni fyrir einkennum 

þunglyndis en tíðnin var þó lægri en í rannsókn Kovacs o.fl. (1997). Þunglyndiseinkenni 

voru metin hjá 145 börnum og unglingum með CDI 2 sjálfsmatslista og foreldraútgáfu 

(Children´s depression inventory 2). Niðurstöður rannsóknarinnar gáfu til kynna að 

15,2% af þeim sem tóku þátt náðu viðmiðunargildi fyrir þunglyndi á CDI 2. Stúlkur voru 

líklegri til að greinast með þunglyndi en drengir (Hood o.fl., 2006). Auk þess að meta 

þunglyndi meðal unglinga gáfu niðurstöður til kynna að þeir unglingar sem fundu fyrir 

mörgum einkennum þunglyndis mældu blóðsykur ekki eins oft og aðrir þátttakendur, 

blóðsykur þeirra var að meðaltali hærri og þeir upplifðu meiri erfiðleika tengda 

sykursýki samkvæmt svörum unglinganna og foreldra þeirra (Hood o.fl., 2006). 

 Nokkur munur er á algengi þunglyndis hjá unglingum með sykursýki 1 eftir 

rannsóknum. Langtímarannsókn Kovacs o.fl. (1997) gaf til kynna að 26,1% unglinga 

með sykursýki 1 greindust með þunglyndi í samanburði við 15,2% í rannsókn Hood o.fl. 

(2006). Þessi munur getur endurspeglað úrtaksstærð og að ólíkar aðferðir sem voru 

notaðar til að meta þunglyndi (Hood o.fl. 2006; Kovacs o.fl., 1997). Hood o.fl. (2006) 

notuðu skimunarlista en ekki greininarviðtöl eins og  Kovacs o.fl. (2007) þannig að hér 

er um sitthvora mælinguna að ræða. Einnig hefur mikil þróun hefur átt sér stað í meðferð 

við sykursýki, til dæmis hefur notkun insúlíndæla aukist mikið sem getur haft áhrif á 

meðferðarheldni og líðan barna og unglinga með sykursýki 1 (Weinzimer o.fl., 2004). 
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Þrátt fyrir að rannsóknum beri ekki fullkomlega saman um algengi geðraskana meðal 

barna og unglinga með sykursýki 1 er ljóst að þessi hópur er í áhættu þegar kemur að 

þróun geðrænna vandamála, sérstaklega stuttu eftir greiningu sykursýki 1 (American 

Diabetes Association, 2010).  

 

Átraskanir 

Átraskanir eru algengar meðal ungra kvenna í vestrænum samfélögum þar sem áhersla er 

lögð á grannt holdafar (Jones, Lawson, Daneman, Olmsted og Rodin, 2000; Rodin o.fl., 

2002). Lífstíðaralgengi lystarstols (anorexia nervosa) meðal kvenna er 0,5% en 1-3% 

unglingsstúlkna og fullorðinna kvenna nái greiningarviðmiðum fyrir lotugræðgi (bulimia 

nervosa), átraskanir sem eru rétt undir greiningarmörkum eru enn algengari (American 

Psychiatric Association, 2000; Rodin o.fl., 2002). Átraskanir eru sérstakt áhyggjuefni 

meðal ungra kvenna með sykursýki 1. Þeir sem eru með sykursýki 1 og átraskanir eiga í 

hættu á að þróa með sér fylgikvilla fyrr vegna tengsla átraskana við lélega 

blóðsykurstjórn (Rodin o.fl., 2002; Rydall, Rodin, Olmsted, Devenyi, og Daneman, 

1997). Ýmsir þættir tengdir sykursýki 1 og meðferð hennar geta ýtt undir hegðun tengda 

átröskunum. Má nefna þyngdartapið sem á sér stað við upphaf sykursýkinnar og 

þyngdaraukninguna sem fylgir því að hefja insúlímeðferð. Einnig geta þær takmarkanir í 

matarræði sem fylgja meðferð sykursýki haft áhrif á tilhneigingu til átraskana ásamt því 

að unglinsstúlkur með sykursýki 1 geta stjórnað því hversu mikið insúlín þær gefa sér 

(Jones o.fl., 2000).  

Rydall o.fl. (1997) gerðu rannsókn á ungum konum með sykursýki 1 til þess að 

ákvarða algengi átraskana og hvort átraskanir væru viðvarandi fjórum til fimm árum 

síðar. Einnig voru tengsl átraskana við blóðsykurstjórn og fylgikvilla sykursýki metin. 

Þátttakendur voru 91 ung kona en meðalaldur þeirra var 15 ár. Stúlkurnar svöruðu 

sjálfsmatskvörðum um áthegðun og hvernig þær léttu sig, þar á meðal hvort þær gæfu 

sér minna insúlín eða slepptu notkun þess. Langtímablóðsykur (Hba1c) þeirra var 

mældur ásamt skemmdum á sjónu (Rydall ofl., 1997). Við upphaf rannsóknarinnar var 

29% stúlknanna með mjög eða miðlungs truflaða áthegðun sem enn var viðvarandi 

fjórum til fimm árum síðar hjá 18% en batnaði hjá 11% stúlknanna. Meðal sumra 

stúlkna sem höfðu sýnt eðlilega áthegðun við upphaf rannsóknar gerði trufluð áthegðun 

vart við sig fjórum til fimm árum síðar. Þessar niðurstöður komu ekki á óvart þar sem 

fleiri stúlkur höfðu náð þeim aldri sem tíðni átraskana eykst. Algengt var meðal 
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stúlknanna að gefa sér minna insúlín eða sleppa því til þess að léttast (Rydall o.fl., 

1997). Niðurstöður gáfu einnig til kynna að langtímablóðsykur (Hba1c) væri hærri 

meðal þeirra stúlkna sem voru með mjög truflaða áthegðun miðað við þær stúlkur sem 

voru meða miðlungs truflaða eða eðlilega áthegðun (Rydall o.fl., 1997). Það sem einna 

áhugaverðast var við niðurstöður þessarar rannsóknar var að trufluð áthegðun við upphaf 

rannsóknar virtist hafa áhrif á skemmdir á sjónu aðeins fjórum árum síðar. Þetta átti 

sérstaklega við þær stúlkur sem höfðu alvarlegar truflanir á áthegðun. Eftir að hafa 

stjórnað fyrir áhrifum tíma frá greiningu reyndist trufluð áthegðun enn hafa áhrif á 

skemmdir á sjónu. Helstu niðurstöður rannsóknarinnar gáfu til kynna að truflanir á 

áthegðun meðal ungra kvenna með sykursýki 1 eru algengar, viðvarandi og tengjast 

slakri stjórn á blóðsykri ásamt auknum líkum á skemmdum á sjónu (Rydall o.fl., 1997). 

Þessar niðurstöður eru meðal annars í samræmi við niðurstöður Peveler o.fl. (2005) sem 

skoðuðu tengsl áthegðunar við fylgikvilla sykursýki hjá 63 konum sem fylgt var eftir 8 

til 12 árum síðar. Heildarniðurstöður rannsóknarinnar gáfu til kynna að trufluð áthegðun 

getur aukið líkur á fylgikvillum tengdum smáæðakerfi (Peveler o.fl., 2005).  

Jones o.fl. (2000) rannsökuðu algengi átraskana meðal unglingsstúlkna með 

sykursýki 1 miðað við algengi hjá stúlkum sem ekki voru með langvinnan sjúkdóm. 

Þátttakendur í tilraunahóp rannsóknarinnar voru 356 stúlkur á aldrinum 12-19 ára með 

sykursýki 1, samanburðarhópur samanstóð af 1098 stúlkum á sama aldri. Allir 

þátttakendur svöruðu sjálfsmatskvarða og þeir sem náðu viðmiðunarmörkum á þessum 

lista voru beðnir að svara hálfstöðluðu greiningarviðtali sem mat átraskanir. 

Langtímablóðsykur (Hba1c) þeirra stúlkna sem voru með sykursýki 1 var metinn með 

blóðprufu (Jones o.fl., 2000). Niðurstöður gáfu til kynna að algengara var að stúlkur með 

sykursýki 1 næðu greiningarskilmerkjum fyrir átröskun (10%) en stúlkur sem ekki voru 

með sykursýki 1 (4%). Algengast var að stúlkurnar greindust með ótilgreinda átröskun 

(eating disorder not otherwise specified). Einnig var algengara að stúlkur með sykursýki 

1 væru með átröskunareinkenni rétt undir viðmiðunarmörkum (14%) en stúlkur sem ekki 

voru með sykursýki 1 (8%) (Jones o.fl., 2000). Meðal þeirra aðferða sem stúlkur með 

sykursýki 1 notuðu til að léttast var að sleppa insúlíngjöfum (Jones o.fl., 2000) sem er í 

samræmi við rannsókn Rydall o.fl. (1997) en í henni greindu stúlkur einnig frá að þær 

gæfu sér ekki rétt magn insúlíns til þess að létta sig (Rydall o.fl., 1997). Að geta sleppt 

að gefa sér insúlín til þess að léttast ásamt þeim takmörkunum í mattarræði sem fylgir 

sykursýki 1 gæti útskýrt hvers vegna stúlkur með sykursýki 1 fara síður í megrun en þær 
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stúlkur sem ekki eru með sykursýki, jafnvel þótt þær taki átköst  (Jones, 2000; Rydall 

o.fl., 1997). Rannsókn Jones o.fl. (2000) leiddi einnig í ljós að stúlkur með átröskun 

höfðu markvert hærri Hba1c gildi en þær sem ekki voru með átröskun sem er í samræmi 

við rannsókn Rydall o.fl. (1997).  

Rannsóknir hafa gefið til kynna að átraskanir sem innihalda átköst og losandi 

aðferðir eins og lotugræðgi og átkastaröskun (binge-eating disorder) eru algengustu 

átraskanirnar meðal stúlkna með sykursýki 1 (Affentino, Backstrand, Welch, Lammi-

Keefe, Rodriguez og Adams, 1997; Jones o.fl., 2000; Grylli, Wagner, Hafferl-

Gattermayer, Schober og Karwautz, 2005). Átraskanir sem fela í sér takmarkaða 

fæðuinntöku eru mun óalgengari, í rannsókn Rydall o.fl. (1997) á 356 stúlkum með 

sykursýki greindist engin þeirra með lystarstol en fimm stúlkur greindust með 

lotugræðgi og 31 stúlka greindist með ótilgreinda átröskun (Rydall o.fl., 1997). 

Rannsókn Grylli o.fl. (2005) á 199 unglingum með sykursýki 1 gáfu svipaðar 

niðurstöður, enginn þátttakandi greindist með lystarstol. Í rannsókn Grylli o.fl. (2005) 

voru karlkyns þátttakendur, sem ólíkt er mörgum rannsóknum sem gerðar hafa verið á 

ungu fólki með sykursýki 1 og átraskanir (Jones o.fl., 2000; Rydall o.fl., 1997), en 

niðurstöður leiddu í ljós að af 103 strákum reyndust aðeins einn þeirra vera með 

átröskun sem undirstrikar þann mikla mun sem er á algengi átraskana meðal stúlkna og 

drengja með sykursýki 1 (Grylli o.fl., 2005).  

Ákveðnir þættir við sykursýki 1 og meðferð hennar eru hugsanlega svo 

streituvaldandi fyrir unglingsstúlkur að þeir geta verið kveikjur að átröskunum eða 

truflaðri áthegðun rétt undir greiningarmörkum átraskana (Grylli o.fl., 2005). Rannsókn 

Grylli o.fl. (2005) sýndi fram á að áhrif átraskana meðal stúlkna með sykursýki 1 voru 

víðtæk. Stúlkurnar höfðu tilhneigingu til að kenna sjálfum sér um vandamál tengd 

sykursýkinni og nota óhjálpleg bjargráð eins og félagslega einangrun og óskhyggju í 

samanburði við unglinga með sykursýki 1 sem ekki voru með átröskun. Einnig komust 

rannsakendur að því að átraskanir höfðu neikvæð áhrif á viðhorf til lífsins, samskipti við 

aðra og vandamál tengd framtíðinni. Stúlkur með sykursýki og átröskun höfðu þar að 

auki minna sjálfstraust en jafningjar þeirra sem ekki voru með átröskun (Grylli o.fl., 

2005).  

Unglingsstúlkur með sykursýki 1 eiga í meiri hættu á að glíma við átraskanir en 

unglingsstúlkur sem ekki eru með sykursýki 1 (Helgeson, 2009; Rodin, o.fl, 2002). Þrátt 

fyrir að ná ekki klínískum viðmiðum geta unglingsstúlkur haft óheilbrigð viðhorf 
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gagnvart þyngd og sýnt óheilbrigða áthegðun. Unglingsstúlkur með sykursýki hafa 

sleppt því viljandi að gefa sér insúlín eða minnka insúlín magn til þess að léttast, 

blóðsykurstjórnun verður slakari í kjölfarið sem svo getur haft alvarlegar heilsufarslegar 

afleiðingar í för með sér (Delamater, 2001; Delamater, 2009; Helgeson o.fl, 2009).  

 

Hugræn virkni 

Niðurstöður nýlegrar allsherjargreiningar (meta-analysis) gáfu til kynna að börn og 

unglingar með sykursýki af gerð 1 geti haft ýmsa væga taugasálfræðilega galla og örlítið 

skerta heildar vitsmunagetu (Naguib, Kulinskaya, Lomax og Garralda, 2009). 

Framvirkar rannsóknir á börnum sem eru nýlega greind með sykursýki 1 hafa sýnt fram 

á væga taugasálfræðilega galla tveimur árum eftir greiningu. Vinnsluhraði var minni og 

áttu þau erfiðara með hugtakarökfærslu (conceptual reasoning) og öflun nýrrar 

þekkingar (Northam, Anderson, Jacobs, Hughes, Warne og Gerther, 2001). Þetta á 

sérstaklega við þau börn sem greinast snemma með sykursýki og eiga sögu um alvarleg 

blóðsykurföll. Rannsókn Anderson o.fl. (2001) gaf til kynna að börn sem greindust 

snemma með sykursýki, fyrir fjögurra ára aldur, sýndu veikleika á verkefnum sem 

kröfðust athygli, úrvinnsluhraða, og stýrivirkni (Anderson o.fl., 2001). Einnig hefur 

verið sýnt fram á að  heildar vitsmunaleg geta þeirra barna sem hafa fengið endurtekin 

alvarleg blóðsykurföll lægri en barna í samanburðarhópi (Northam o.fl. 2001). 

Rannsóknin sýndi einnig að taugasálfræðileg virkni sex árum eftir greiningu sykursýki 1 

leiddi í ljós að börn með sykursýki stóðu sig verr í athugunum á greind, athygli, 

vinnsluhraða og langtímaminni en börn í samanburðarhóp (Northam o.fl., 2001). 

Rannsókn Ferguson, Blane, Wardlaw, Frier, Perros, McCrimmon og Deary (2005) leiddi 

í ljós tengsl milli þess að greinast snemma með sykursýki 1 og smávægilegri rýrnun á 

miðheila (mild central brain atrophy) og mun á vitsmunalegri frammistöðu á 

fullorðinsaldri, sem gefur til kynna að greinast snemma með sykursýki 1 geti haft 

neikvæð áhrif á taugaþróun (Ferguson o.fl., 2005).  

Endurtekin blóðsykurföll og of hár blóðsykur getur haft áhrif á minni og nám og 

hafa rannsóknir sýnt fram á tengsl milli slakrar blóðsykurstjórnar og námsárangurs. 

Vandamál tengd hugrænni virkni geta einnig haft áhrif á sjálfsumönnun (Delamater, 

2009; Ferguson, Blane, Wardlaw, Frier, Perros, McCrimmon og Deary, 2005; Naguib, 

Kulinskaya, Lomax og Garralda, 2009 ). Þrátt fyrir að rannsakendur hafi lagt til að minni 

vitsmunaleg geta og erfiðleikar í námi endurspegli tíð blóðsykurföll eða of háan 
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blóðsykur hafa aðrir bent á að börn með sykursýki missi meira úr skóla en jafnaldrar 

þeirra og minni lestrargeta tengist fjarveru úr skóla (Delamater o.fl., 2001). Stuðningur 

sem börn og unglingar hljóta innan skólans hefur því áhrif á frammistöðu í námi og 

hefur verið sýnt fram á að fræðsla meðal jafningja og starfsmanna skóla hafi áhrif á 

lífsgæði og blóðsykurstjórnun unglinga (Ferguson, Blane, Wardlaw, Frier, Perros, 

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

 

Áhrif á fjölskylduna 

Þegar barn eða unglingur greinist með langvinnan sjúkdóm hefur það áhrif á alla 

fjölskylduna (Knafl og Gillis, 2002). Greining sjúkdómsins getur verið áfall og valdið 

sorg og upplifun missis, fjölskyldan getur þurft að endurmeta stöðu sína áður en hún 

getur haldið áfram að lifa því sem líkist eðlilegu lífi (Bowes, Lowes, Warner og 

Gregory, 2009; Lowes, Gregory og Lyne, 2005). Foreldrar þurfa að aðlagast nýjum 

aðstæðum eins og að takast á við meðferð sjúkdómsins, sýna unglingnum stuðning og 

hafa það í huga sem best er fyrir unglinginn og fjölskylduna í heild sinni (Knafl og 

Gillis, 2002). Algengt er meðal foreldra barna sem hafa nýlega greinst með sykursýki 1 

að þeir hafi áhyggjur af getu sinni til að meðhöndla sjúkdóminn (Sullivan-Bolyai, 

Deatrick, Gruppuso, Tamborlane og Grey, 2001). Ekki kemur á óvart að foreldrar barna 

og unglinga sem nýlega hafa verið greind með sykursýki 1 upplifi ýmis tilfinningaleg 

viðbrögð eins og kvíða, þunglyndi og streitu (Landolt, Laimbacher, Vollrath, Gnehm og 

Sennhauser, 2002; Northam, Anderson, Adler, Werther og Warne, 1996). 

Langtímarannsókn gaf til kynna að í kjölfar greiningar sykursýki væru foreldrar líklegir 

til að vera nálægt greiningarmörkum fyrir lyndisraskanir og upplifa mikla vanlíðan 

(Kovacs, Finkelstein, Feinberg, Crouse-Novak, Paulauskas og Pollock, 1985). Í flestum 

tilfellum voru einkenni ekki viðvarandi sem gaf til kynna að um væri að ræða 

skammtíma streituviðbrögð (Kovacs o.fl., 1985). Hins vegar er hluti foreldra barna með 

sykursýki 1  sem heldur áfram að upplifa sálræna erfiðleika (Chaney o.fl., 1997). Í 

evrópskri rannsókn á foreldrum barna sem nýlega höfðu verið greind með sykursýki 1 

kom í ljós að 24% mæðra og 22% feðra náðu greiningarskilmerkjum fyrir 

áfallastreituröskun (post traumatic stress disorder) sex vikum eftir að barn þeirra var 

greint með sykursýki 1. Auk þess voru 51% mæðra og 41% feðra rétt undir 

greiningarskilmerkjum áfallastreituröskunar (Landholt o.fl., 2002).  
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Lífsgæði unglinga með sykursýki 

Heilsutengd lífsgæði hafa verið skilgreind sem huglæg upplifun af sjúkdómnum og þau 

áhrif sem sjúkdómurinn og meðferð hans hefur á virkni einstaklingsins á ýmsum sviðum 

(Seid, Varni, Cummings og Schonlau, 2006; Varni, Seid og Kurtin, 2001; Weissberg-

Benchell, o.fl., 2009). Helstu svið heilsutengdra lífsgæða eru líkamleg-, sálfræðileg- og 

félagsleg virkni (Faulkner, 2003; Seid, Varni, Cummings og Schonlau, 2006) ásamt 

áhrifum sjúkdómsins á getuna til að taka þátt í daglegum athöfnum (Weissberg-

Benchell, o.fl., 2009). Rannsóknarniðurstöður gefa til kynna að trú á eigin getu, góð 

blóðsykurstjórn og tilfinningalegt jafnvægi hafi áhrif á hversu góð lífsgæði eru 

(Delamater o.fl., 2001; Delamater, 2009; Faulkner, 2003). Lágt mat á lífsgæðum virðist 

einnig tengjast þeirri skoðun að það að vera með sykursýki sé truflandi, erfitt sé að 

meðhöndla sjúkdóminn, hann sé streituvaldandi og hafi tengsl við þunglyndi (Laffel, 

Connel, Vangsness, Goebel-Fabbri, Mansfield og Anderson, 2003). Niðurstöður 

rannsókna sem hafa skoðað lífsgæði unglinga eru misvísandi. Sumar 

rannsóknarniðurstöður benda til þess að lífsgæði unglinga með sykursýki séu minni en 

meðal heilbrigðra unglinga. Þetta á sérstaklega við þegar foreldrar meta lífsgæði barna 

sinna. Þegar unglingar með sykursýki meta lífsgæði sín sjálfir virðast þeir ekki meta sig 

mjög frábrugðna heilbrigðum unglingum (Delamater, 2009). Rannsókn Laffel o.fl. 

(2003) leiddi í ljós að unglingar með sykursýki 1 mátu lífsgæði sín á svipaðan hátt og 

ungt fólk sem ekki var með sykursýki. Þessar niðurstöður koma á óvart miðað við þær 

endurteknu truflanir sem verða á daglegu lífi fólks með sykursýki. Foreldrar unglinganna 

í rannsókninni mátu lífsgæði þeirra hins vegar lægri en foreldrar unglinga sem ekki voru 

með sykursýki. Aðlögun í skóla, félagsleg- og tilfinningaleg virkni hafði mest áhrif á 

þennan mun (Laffel o.fl., 2003). Aðrir rannsakendur hafa einnig sagt frá því að þrátt 

fyrir að börn með sykursýki hafi almennt ekki alvarleg sálfræðileg vandamál séu þau, ef 

þau eru til staðar, tengd félagslegri- og tilfinningalegri virkni (Grey, Boland, Yu, 

Sullivan-Bolyai og Tamborlane, 1998; Laffel o.fl., 2003). Faulkner (2003) rannsakaði 

mun á lífsgæðum unglinga með sykursýki af gerð 1 miðað við heilbrigða jafnaldra. 

Þátttakendur rannsóknarinnar voru 69 unglingar með sykursýki 1 og 75 heilbrigðir 

unglingar ásamt foreldrum. Viðhorf gagnvart lífsgæðum, bæði unglinganna sjálfra og 

foreldra gáfu til kynna að ekki var meiriháttar munur á líkamlegri-, sálfræðilegri- og 

félagslegri virkni milli þeirra sem voru með sykursýki 1 og þeirra sem ekki voru með 

sykursýki 1.  Niðurstöður leiddu samt sem áður í ljós að unglingar með sykursýki voru 
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ekki eins ánægðir og heilbrigðir jafnaldrar þeirra og að stúlkur með sykursýki voru að 

jafnaði óánægðari en drengir (Faulkner, 2003). Þrátt fyrir að niðurstöður rannsókna á 

lífsgæðum unglinga með sykursýki bendi ekki til að umtalsverður munur sé á lífsgæðum 

er líklegt að sálfélagslegar fylgiraskanir og fylgikvillar tengdir sykursýki geti haft áhrif á 

heilsutengd lífsgæði snemma á fullorðinsárum (Weissberg-Benchell, o.fl., 2009).  

Sambandið milli heilsutengdra lífsgæða og blóðsykurstjórnunar er flókið og er 

mikilvægt að að rannsaka það. Hoey o.fl. (2001) gerðu rannsókn til þess að skoða hvort 

hefði meiri áhrif á lífsgæði unglinga með sykursýki, kröfurnar um góða blóðsykurstjórn 

eða afleiðingar þess að hafa ekki góða blóðsykurstjórn. 2101 unglingar á aldrinum 10 til 

18 ára frá  17 löndum í Evrópu, Japan og Norður Ameríku tóku þátt. Niðurstöður 

rannsóknarinnar bentu til þess að góð blóðsykurstjórn hafi jákvæð áhrif á lífsgæði 

unglinga og foreldar finni fyrir minni erfiðleikum tengdum sjúkdómnum þegar 

blóðsykurstjórn er góð (Hoey, 2001). Mikilvægt er að mæla heilsutengd lífsgæði þar sem 

eitt af markmiðum þeirra sem annast fólk með sykursýki 1 er að tryggja góð lífsgæði í 

gegnum barnæsku, unglingsár og fram á fullorðinsár (Hesketh, Wake og Cameron, 

2004). 

 

Þættir sem hafa áhrif á aðlögun og sjálfsumönnun sykursýki 

Sálfræði- og félagsleg vandamál geta skert getu sjúklings og fjölskyldu hans til að 

meðhöndla sykursýki á fullnægjandi hátt og þar af leiðandi haft áhrif á heilsu 

einstaklingsins (American Diabetes Association, 2010). Ýmsir þættir hafa áhrif á hversu 

vel unglingar fylgja meðferð eftir, má þar nefna félagslega stöðu, hvort um annars konar 

líkamlega sjúkdóma og aðlögunarvandamál er að ræða (Fielding og Duff, 1999). 

Lýðfræðilegar breytur eins og að hafa lágar tekjur, það að vera einstætt foreldri, og að 

vera af þjóðerni sem er í minnihluta í samfélaginu tengjast meiri hættu á lélegri stjórn á 

sykursýki (Delamater, 2009).  

Viðhorf og skoðanir gagnvart langvinnum sjúkdómum og meðferð þeirra hafa 

einnig áhrif á hvernig sjúklingar takast á við og meðhöndla sykursýki (Skinner og  

Hampson, 2001). Líkan Leventhal og félaga er eitt af þeim líkönum sem notað er í 

auknum mæli til þess að skilja og spá fyrir um hvernig einstaklingum með langvinna 

sjúkdóma reiðir af og meðhöndla sjúkdóm sinn (Skinner, Hamspon og Fife-Schaw, 

2002). Samkvæmt líkaninu eru það viðhorf eða persónulegt líkan sjúklingsins sem segir 

til um hvernig einstaklingar takast á við langvinna sjúkdóma og meðhöndlun þeirra 
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(Skinner, Hamspon og Fife-Schaw, 2002). Persónulegt líkan einstaklings (Personal 

model) um sykursýki er talið hafa áhrif á tilfinningalega og atferlislega svörun við 

sjúkdómnum. Persónulegt líkan byggist á almennri kenningu um hugarstarf þar sem 

samruni nýrra upplýsinga við fyrri reynslu á sér stað. Skoðanir breytast í kjölfar reynslu, 

sérstaklega á unglingsárunum þegar ungt fólk lærir að taka ábyrgð á sinni eigin meðferð 

við sykursýki (Skinner o.fl., 2002). Rannsóknir á persónulegum líkönum leggja áherslu á 

að koma auga á þær breytur sem sjúklingarnir sjálfir telja skipta höfuðmáli fyrir reynslu 

þeirra af sjúkdómnum og meðhöndlun hans. Rannsóknir beinast að því að meta 

tilfinningalegar afleiðingar sykursýki, til dæmis, áhyggjur, ótta og jórturhugsanir 

(Skinner og Hampson, 2001). Sýnt hefur verið fram á að persónulegt líkan um sykursýki 

hafi áhrif á hvernig fullorðnir meðhöndla sykursýki (Hampson, Glasgow og Foster, 

1995). Rannsókn Skinner og Hampson árið 2001 skoðaði hvort hægt væri að spá fyrir 

um hegðun tengda sykursýki hjá unglingum út frá líkaninu. Þátttakendur voru beðnir um 

að svara spurningalistum sem mátu sjálfsumönnun, velllíðan og persónulegt líkan um 

sykursýki (áhrif sykursýki, hversu alvarlegum augum litið er á hana og trú á skammtíma- 

og langtímaáhrifum meðferðar). Niðurstöður veittu stuðning fyrir hlutverki persónulegra 

líkana í hvernig fólk bregst við sjúkdómnum og meðferð hans (Skinner og Hampson, 

2001).  

Wallander og Varni settu fram líkan um þá þætti sem hafa áhrif á aðlögun að 

langvarandi sjúkdómum (Wallander og Varni, 1998). Streitu- bjargráðalíkaninu er ætlað 

að vera nokkuð almennt að því leiti að það tekur til margra langvinnra sjúkdóma. Innan 

líkansins eru langvinnir sjúkdómar barna skilgreindir sem viðvarandi álag fyrir börn og 

foreldra þeirra. Eitt af grundvallaratriðunu í líkani þeirra félaga er að hægt sé að sýna 

fram á áhættu- og verndandi þætti á raunvísan (empirical) hátt svo hægt sé að búa til 

viðeigandi inngrip með þessa þætti í huga fyrir börn og unglinga með langvinna 

sjúkdóma (Wallander og Varni, 1998). Áhættuþættir hindra aðlögun en verndandi þættir 

gera hana auðveldari (Helgeson o.fl., 2009a). Samkvæmt líkaninu skiptast áhættuþættir í 

þrennt: 1) þættir sem tengjast sjúkdómnum, til dæmis greining, alvarleiki og áhrif á 

hugræna virkni, 2) áhrif á virkni í daglegu lífi og 3) sálfélagslegir streituvaldar eins og 

erfiðleikar í daglegu lífi og stórir atburðir í lífi fólks. Verndandi þættir skiptast einnig í 

þrjá flokka, 1) persónulegir þættir eins og hæfni, lunderni, áhugahvöt og færni í 

vandamálalausn, 2) félagslegur stuðningur, aðlögun fjölskyldumeðlima og hagkvæm 
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úrræði fyrir fjölskylduna, 3) þættir sem hafa áhrif á úrvinnslu streitu eins og bjargráð og 

hugræn úrvinnsla (Wallander og Varni, 1998).   

 

Geðraskanir, sjálfsumönnun og blóðsykurstjórnun 

Algengt er að vandamál tengd sjálfsumönnun sykursýki hefjist við 13-15 ára aldur 

(Helgeson o.fl., 2009). Slök sjálfsumönnun felur meðal annars í sér að blóðsykur er ekki 

mældur nógu oft, insúlíngjafir samræmast ekki þörfum og ekki er tekið tillit til 

hreyfingar, matarræðis og annarra þátta sem skipta máli varðandi góða 

blóðsykurstjórnun (American Diabetes Association, 2010). Slök sjálfsumönnun getur 

meðal annars leitt til of hárra langtímablóðsykursgilda (HbA1c), alvarlegra 

blóðsykursfalla og aukins fjölda sjúkrahúsinnlagna (Rewers, 2002).  

Northam, Matthews, Anderson, Cameront og Werther (2004) rannsökuðu tengsl 

geðraskana við blóðsykurstjórn hjá unglingum með sykursýki 1. Unglingarnir (n=41) 

svöruðu sjálfsmatskvörðum 10 árum eftir að þeir höfðu verið greindir með sykursýki 1, 

ásamt því var upplýsingum um blóðsykurstjórn safnað frá greiningu sykursýki. Algengi 

og tegundir geðraskana voru skoðaðar ásamt sambandinu milli geðheilsu og 

blóðsykurstjórnar (Northam o.fl, 2004). Unglingunum var skipt í hópa eftir því hversu 

góð blóðsykurstjórn þeirra hafði verið fyrstu tíu árin eftir greiningu sykursýki. 

Niðurstöður leiddu í ljós að meðal þeirra sem höfðu sögu um lélega blóðsykurstjórnun 

náðu um helmingur greiningarviðmiðum fyrir geðröskun. Þær raskanir sem voru 

greindar voru lyndis-, kvíða-, hegðunar- og átraskanir (Northam o.fl, 2004). Þrátt fyrir 

að niðurstöður Northam o.fl. (2004) gefi vísbendingar um tengsl milli blóðsykurstjórnar 

og geðraskana var úrtakið í rannsókn þeirra lítið og því erfitt að alhæfa út frá 

niðurstöðunum (Northam o.fl., 2004). Helgeson o.fl. (2009a) fylgdust með unglingunum 

með sykursýki 1 yfir fjögurra ára tímabil, rannsakendur vildu kanna þætti sem hafa áhrif 

á sjálfsumönnun og blóðsykurstjórn. Þátttakendur voru 132, 70 stúlkur og 62 drengir. 

Meðalaldur þátttakenda við upphaf rannsóknar var tólf ára og fjöldi ára frá greiningu 

voru eitt til þrettán, meðalfjöldi ára frá greiningu voru 4,91. Börnin voru metin við 

upphaf rannsóknar, einu, tveimur, þremur og fjórum árum síðar ásamt því að foreldar 

svöruðu spurningalistum (Helgeson o.fl., 2009a). Meðal þess sem niðurstöður leiddu í 

ljós var að truflanir á áthegðun ásamt þunglyndi hafa áhrif á blóðsykurstjórn. 

Niðurstöðurnar voru í  samræmi við fyrrir rannsóknir (Grey o.fl., 2002; Jones o.fl, 2000; 

Northam o.fl., 2004 og Peveler o.fl., 2005). 
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Unglingar og sjálfsumönnun 

Mikill þroski og breytingar eiga sér stað á unglingsárunum. Unglingsárin eru tími aukins 

sjálfstæðis, unglingar eru meðal annars að reyna skilgreina eigin persónuleika óháð 

foreldrum sínum og vilja á sama tíma vera samþykktir af jafningjum sínum (Anderson, 

Wolf, Burkhart, Cornell og Bacon, 1989; Channon, Smith og Gregory, 2003). Hins 

vegar geta tilraunir til sjálfstæðis og aukin þörf fyrir tengsl við jafningja reynst erfið 

þegar verið er að fylgja sykursýkismeðferð eftir (Anderson o.fl., 1989). Á þessum tíma 

færist ábyrgð á meðhöndlun sykursýkinnar frá foreldrum yfir á unglinga og getur þessi 

umbreyting reynst erfið (Anderson o.fl., 1989). Sem aldurshópur hafa unglingar reynst 

eiga í mestum erfiðleikum með að sinna sykursýki og halda blóðsykri innan eðlilegra 

marka (Anderson, Ho, Brackett, Finkelstein, & Laffel, 1997; Channon, Smith og 

Gregory, 2003). Erfiðleikarnir tengjast því meðal annars að unglingar hafa tilhneigingu 

til að sinna sér ekki ekki eins vel og fullorðnir (Helgeson o.fl., 2008; Jacobson o.fl., 

1987). Margar ástæður geta legið að baki því að á unglingsaldri verði meðhöndlun 

sykursýki slakari. Mögulegt er að unglingar telji sig ónæma fyrir langtíma afleiðingum 

sykursýki eða hafi ekki nauðsynlega færni til að meðhöndla ólíka þætti meðferðarinnar 

(Helgeson o.fl., 2008; Anderson o.fl., 1997). Unglingar sem ekki eru tilbúnir til að axla 

þá ábyrgð sem fylgir því að vera með langvinnan sjúkdóm gætu farið að sýna hegðun 

sem einkennist af mótþróa. Hugsanlegt er að unglingar geri sér ekki grein fyrir 

langtímaafleiðingum slakrar blóðsykurstjórnunar (Yeo og Sawyer, 2005). Unglingar eru 

oft undir áhrifum þess sem er að gerast hér og nú og hafa meiri áhuga á að ná 

markmiðum unglingsáranna, til dæmis að vera í samskiptum við jafnaldra frekar en að 

hafa góða heilsu (Helgeson o.fl.,2008; Anderson o.fl., 1997). Þróun jafningjasambanda 

og sjálfsímyndar eru ekki alltaf í samræmi við kröfur meðferðar langvinnra sjúkdóma 

eins og sykursýki 1. Hugsanlegt er að unglingar setji félagslegar athafnir í forgang fram 

yfir sjálfsumönnun sem getur haft neikvæð áhrif á blóðsykurstjórnun (Helgeson o.fl., 

2008; Anderson o.fl., 1997). 

 

Fjölskylda 

Fjölskyldur barna og unglinga með sykursýki 1 spila stóran þátt í meðhöndlun 

sjúkdómsins (Naar-King, Podolski, Ellis, Frey, & Templin, 2006; Delamater, 2009). 

Sýnt hefur verið fram á að samheldni, samkomulag um þá ábyrgð sem hver og einn 
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hefur varðandi meðhöndlun sjúkdómsins, stuðningur og samvinna í vandamálalausn 

tengist betri meðferðarheldni og blóðsykurstjórnun (Naar-King o.fl., 2006). Einnig hefur 

verið sýnt fram á að ágreiningur innan fjölskyldunnar, hliðrun ábyrgðar og ágreiningur 

varðandi meðhöndlun sjúkdómsins tengjast minni meðferðarheldni og slakari 

blóðsykurstjórnun (Miller-Johnson, Emery, Marvin, Clarke, Lovinger og Martin, 1994). 

Börn foreldra sem sýna stuðning, eru sveigjanlegir, ekki mjög gagnrýnir og eiga auðvelt 

með vandamálalausn eiga í minni erfiðleikum með að meðhöndla sykursýki 1 (Fielding 

og Duff, 1999). Erfiðleikar í hjónaböndum og að vera einstætt foreldri getur einnig haft 

áhrif á meðferðarheldni. Líklega vegna þess að til að geta tekist á við þær miklu kröfur 

og álag sem meðferð við langvinnum sjúkdómum fylgir er nauðsynlegt að öflugt 

fjölskyldunet sé til staðar (Fielding og Duff, 1999). Rannsókn Helgeson o.fl. (2008) 

skoðaði áhrif sameiginlegrar ábyrgðar á meðhöndlun sykursýki á aðlögun, meðhöndlun 

og blóðsykurstjórnun. Þátttakendur voru 132 unglingar. Áherslan var á upphaf 

unglingsáranna þar sem það er tíminn sem meðferðarheldni minnkar og 

blóðsykurstjórnun verður lakari (Helgeson o.fl., 2008; LaGreca, Follensbee og Skyler, 

1990). Niðurstöður rannsóknarinnar gáfu til kynna að tengsl væru á  milli sameiginlegrar 

ábyrgðar og góðrar aðlögunar. Þegar foreldrar og unglingar báru sameiginlega ábyrgð á 

meðhöndlun sykursýki 1 höfðu unglingar ekki eins mörg einkenni þunglyndis og voru 

síður reiðir. Upplifun unglinganna og foreldranna af sameiginlegri ábyrgð hafði jákvæð 

áhrif á sjálfstraust varðandi sykursýkina og meðferðarheldni batnaði. Að auki hafði 

upplifun um sameiginlega ábyrgð jákvæð áhrif á blóðsykurstjórnun (Helgeson o.fl, 

2008).  

Þrátt fyrir að þátttaka foreldra geti haft jákvæð áhrif á meðferð gætu of mikil 

afskipti valdið vanlíðan, haft neikvæð áhrif á sjálfstraust unglings og orðið til þess að 

unglingurinn þróar ekki með sér þá hæfni sem þarf til að verða sjálfstæður í meðhöndlun 

sjúkdómsins (Allen, Hauser, Bell og O´Connor, 1994; Helgeson o.fl., 2008; Wiebe o.fl., 

2008). Of lítil afskipti geta hins vegar haft þær afleiðingar að blóðsykurstjórnun verður 

ekki nógu góð (Hanna og Guthrie, 2003; Wiebe o.fl., 2008). Niðurstöður ýmissa 

rannsókna hafa sýnt fram á mikilvægi þess að unglingar og foreldrar deili þeirri ábyrgð 

sem fylgir meðhöndlun sykursýki en unglingurinn læri smám saman að taka við eftir því 

sem hann eldist (American Diabetes Association, 2005; Dashiff, McCaleb og Cull, 2006; 

Keough o.fl., 2011; Wiebe o.fl., 2008). Í rannsókn Keough o.fl.  (2011) var skoðaður 

munur á hegðun sem tengist meðhöndlun sykursýki 1 (samvinna við foreldra, 
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vandamálalausn, samskipti og markmið) á mismunandi tímabilum unglingsáranna. Úrtak 

rannsóknarinnar samanstóð af 504 þátttakendum á aldrinum 13 til 21 árs. Niðurstöður 

gáfu til kynna að samvinna við foreldra minnkaði mikið eftir því sem leið á unglingsárin. 

Einnig var munur á færni til vandamálalausnar snemma á unglingsárum og seint á 

unglingsárum (Keough o.fl., 2011). Ekki kemur á óvart að unglingar hafi ekki jafn ríka 

þörf fyrir aðstoð foreldra sinna eftir því sem líður á unglingsárin þar sem aukinn þroski 

hefur áhrif á færni til vandamálalausnar sem veitir unglingunum aukið sjálfstæði í 

meðhöndlun sjúkdómsins (Keough o.fl., 2011).  

 

Vinir  

Flestar rannsóknir hafa einblínt á hlutverk fjölskyldunnar í aðlögun unglinga að 

sykursýki og meðferð hennar en áhrif samskipta við vini hafa minna verið skoðuð  

(Helgeson, Lopez og Kamarck, 2009a; Wysocki og Greco, 2006). Á unglingsárunum fer 

hlutverk vina að skipta meira máli, unglingar eyða minni tíma með foreldrum og meiri 

tíma með vinum sínum (Larson og Verma, 1999). Þrátt fyrir að foreldrar virðist veita 

mestan stuðning við meðferð unglinga með sykursýki 1 geta vinir veitt tilfinningalegan 

stuðning (Helgeson o.fl., 2009b; LaGreca o.fl., 1995). Niðurstöður rannsókna á áhrifum 

vina á meðferðarheldni eru misvísandi, tvær rannsóknir á unglingum á aldrinum 11 til 18 

ára sýndu að stuðningur vina hafði í heildina ekki áhrif á meðferðarheldni (Bearman og 

LaGreca, 2002; LaGreca o.fl., 1995) en önnur þessara rannsókna leiddi í ljós að 

stuðningurinn hafði áhrif á hversu oft unglingar mældu blóðsykur (Bearman og LaGreca, 

2002).  

Rannsóknir á áhrifum vina hafa ekki aðeins beinst að áhrifum á 

blóðsykurstjórnun heldur einnig að sálfélagslegri aðlögun (LaGreca, o.fl., 1995). 

Erfiðleikar í vináttusamböndum geta haft tengsl við sálfræðilega erfiðleika og truflað 

unglinga í að meðhöndla sykursýki á árangursríkan hátt (Helgeson o.fl., 2007; Helgeson 

o.fl., 2009b; Kyngäs, Hentinen og Barlow, 1998). Rannsókn Helgeson, (2009b) skoðaði 

áhrif neikvæðra og jákvæðra þátta vináttusambanda á sálfræðilega líðan og þætti tengda 

sykursýki meðal unglinga með sykursýki 1. Úrtakið samanstóð af 76 unglingum á 

aldrinum 13-16 ára. Niðurstöður rannsóknarinnar gáfu til kynna að bæði jákvæðir og 

neikvæðir þættir hafi áhrif en neikvæðir þættir hafi þó meiri áhrif. Ágreiningur í 

vináttusamböndum hafði tengsl við verri tilfinningalega líðan og verri heilsu tengda 

sykursýki. Einnig bentu niðurstöður til þess að áhrif neikvæðra og jákvæðra þátta 
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vináttusambanda séu sérstaklega mikil á unglingsstúlkur sem er í samræmi við rannsókn 

Thomas og Daubman (2001) á áhrifum samskipta milli heilbrigðra unglinga (Helgeson, 

2009b). 

Þrátt fyrir að helst hafi verið fjallað um áhrif stuðnings vina á meðferð sykursýki 

1 hafa ýmsir fræðimenn velt fyrir sér hvaða áhrif neikvæð viðhorf og samskipti við vini 

geta haft á aðlögun og meðferð sykursýki. Rannsókn Hains o.fl. (2007) sýndi að þegar 

unglingar halda að jafnaldrar þeirra muni bregðast á neikvæðan hátt við meðhöndlun 

sjúkdómsins, til dæmis insúlíngjöfum, finni þeir fyrir meiri streitu tengdri sykursýki sem 

síðan hefur neikvæð áhrif á blóðsykurstjórnun (Hains o.fl., 2007). Helgeson, Reynolds, 

Escobar Siminerio og Becker (2007) rannsökuðu mun á vináttu milli unglinga með 

sykursýki 1 og heilbrigðra unglinga. Rannsóknin skoðaði einnig hvort stuðningur vina 

og neikvæð samskipti við vini hefði áhrif á heilsu beggja hópa. Þátttakendur voru 127 

unglingar með sykursýki 1 og 129 heilbrigðir unglingar. Þættir sem tengjast vináttu og 

meðhöndlun sykursýki ásamt blóðsykurstjórn meðal unglinganna með sykursýki 1 voru 

metnir. Niðurstöður rannsóknarinnar leiddu í ljós að ekki var munur á milli hópanna 

þegar kom að því að eiga besta vin eða kærasta/kærustu. Áhugavert var að strákar með 

sykursýki 1 fundu fyrir minnstum stuðningi af hálfu vina sinna en neikvæð samskipti við 

vini höfðu neikvæð áhrif á andlega líðan sem er í samræmi við áhrif neikvæðra 

samskipta á heilbrigða unglinga (Helgeson o.fl., 2007; Thomas og Daubman, 2001). 

Rannsakendur veltu fyrir sér hvort langvinnir sjúkdómar líkt og sykursýki 1 samræmist 

ekki hlutverki karlmanna, strákar líti á veikindin sem veikleikamerki og eigi því í meiri 

erfiðleikum með að deila reynslu af sjúkdómi sínum með vinum (Helgeson, 2007). 

Neikvæð samskipti gáfu einnig forspá um lélega blóðsykurstjórn sem er í samræmi við 

fyrri rannsóknir (Helgeson o.fl., 2007; Kyngäs, Hentinen og Barlow, 1998). Streitan sem 

erfiðleikar í félagslegum samkiptum geta haft í för með sér geta haft bein áhrif á 

blóðsykur eða haft áhrif á meðhöndlun sem hefur síðan áhrif á blóðsykurstjórn (Hains 

o.fl., 2007; Helgeson, 2007).  

 

Bjargráð 

Bjargráð vísa til þeirrar nálgunar sem fólk notar til þess að takast á við streituvaldandi 

aðstæður (Endler og Parker, 1994; Graue, Wentzel-Larsen, Bru, Hanestad og Sövik, 

2004). Bjargráð eru mikilvægur eiginleiki fyrir tilfinninga- og félagslegan þroska 

unglinga almennt. Þar sem unglingar með sykursýki upplifa oft streituvaldandi aðstæður 
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er mikilvægt að þeir tileinki sér hjálpleg bjargráð (Graue o.fl, 2004; Hanson o.fl., 1989; 

Fjóla Katrín Steinsdóttir o.fl., 2008). Gerður hefur verið greinarmunur á 

verkefnamiðuðum bjargráðum og hins vegar tilfinningamiðuðum bjargráðum. Forðun 

eða hliðrunarmiðuð bjargráð hafa einnig verið rannsökuð (Graue o.fl, 2004). 

Hliðrunarmiðuð bjargráð fela í sér að dreifa huganum frá erfiðleikunum frekar en að 

takast beint á við aðstæður (Graue o.fl, 2004). Vandamálamiðuð bjargráð vísa til athafna 

sem beinast að því að leysa vandann á röklegan hátt, miða að því breyta þeim aðstæðum 

sem veldur erfiðleikunum. Tilfinningamiðuð bjargráð fela í sér tilraunir til að draga úr 

tilfinningalegum erfiðleikum sem eiga sér stað vegna streituvaldandi aðstæðna og að 

reyna stjórna þeim tilfinningum sem fylgja eða eru afleiðingar af streituvaldinum. Til 

dæmis með að tala um tilfinningar sínar (Graue o.fl, 2004). Rannsóknir sem hafa skoðað 

eignunarstíl og bjargráð hafa gefið til kynna að ungt fólk með lélega blóðsykurstjórnun 

eru líklegra til að nota lært hjálparleysi, forðun og óskhyggju til að bregðast við 

streituvaldandi aðstæðum (Graue, Wentzel-Larsen, Bru, Hanestad og Sovir, 2004; 

Hanson, Cigrant, Harris, Carle, Relya og Burghen, 1989). Sýnt hefur verið fram á að 

unglingar sem hafa góða blóðsykurstjórnun eru líklegri til að hafa meiri trú á eigin getu 

og nota hjálpleg bjargráð eins og vandamálamiðuð bjargráð sem geta leitt til betri 

aðlögunar hjá einstaklingum með langvinna sjúkdóma (Graue o.fl, 2004). Íslensk 

rannsókn sýndi fram á að tilfinningaleg bjargráð höfðu sterka fylgni við mælingar á 

þunglyndi og kvíða og tengdust verri líðan en verkefnamiðuð bjargráð tengdust betri 

líðan (Fjóla Katrín Steinsdóttir, Hildur Halldórsdóttir, Arna Guðmundsdóttir, Steinunn 

Arnardóttir, Jakob Smári og Eiríkur Örn Arnarson, 2008).  

Rannsókn Graue o.fl. (2004) skoðaði mismunandi bjargráð hjá unglingum á 

aldrinum 13-18 ára með sykursýki 1. Skoðuð voru tengslin milli ólíkra bjargráða, 

blóðsykurstjórnunar og lífsgæða tengdum sykursýki. Niðurstöður gáfu til kynna að léleg 

blóðsykurstjórnun og minni lífsgæði tengjast meiri notkun tilfinningamiðaðra bjargráða, 

má þar nefna aftengingu og ýgi (til dæmis pirringur) hjá unglingum með sykursýki 1 

(Graue ofl., 2004). Niðurstöður íslenskrar rannsóknar á 56 ungmennum með sykursýki 1 

gáfu til kynna að verkefnamiðuð bjargráð hefðu tengsl við minni þunglyndis- og 

kvíðaeinkenni og þess vegna væri mikilvægt að kenna fólki með sykursýki 

verkefnamiðuð bjargráð í stað tilfinningamiðaðra bjargráða (Fjóla Katrín Steinsdóttir 

o.fl., 2008). Fyrri rannsóknir hafa sýnt að yfir lengri tíma eru tilfinninga- og 

hliðrunarmiðuð bjargráð líkleg til að hafa minna aðlögunargildi en verkefnamiðuð 
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bjargráð í langvarandi sjúkdómum. Þó er nauðsynlegt að taka mið af þeim takmörkunum 

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

 

Inngrip 

Rannsóknir hafa sýnt fram á góð áhrif sálfélagslegra og atferlislegra inngripa fyrir börn 

og unglinga með sykursýki (Channon, Smith og Gregory, 2003; Delamater o.fl., 2001).  

Sýnt hefur verið fram á að streitustjórnun, vandamálalausn og bjargráð sem kennd hafa 

verið í litlum hópum unglinga hefur dregið úr streitu tengdri sykursýki, bætt félagsleg 

samskipti og blóðsykurstjórnun (sjá yfirlit í Delamater, 2009). Inngripum sem ætlað er 

að bæta meðferðarheldni unglinga með sykursýki 1 skiptast í þrjár megingerðir: fræðslu, 

hugrænar/atferlislegar nálganir og þjálfun í sjálfstjórn (Fielding og Duff, 1999).  Inngrip 

sem byggjast á fræðslu hafa lagt áhersu á að bæta meðferðarheldni með því að veita 

þekkingu um sjúkdóminn og meðferð hans ásamt því að veita þjálfun í að þekkja þá 

þætti sem geta komið í veg fyrir meðferðarheldni eins og tilfinningaleg viðbrögð við 

greiningu eða meðferð (Fielding og Duff, 1999). Delamater o.fl. (1999) sýndu fram á að 

unglingar með sykursýki 1 á aldrinum 13 til 16 ára sem höfðu tekið þátt í meðferð sem 

byggðist á fræðslu höfðu betri blóðsykurstjórn einu og tveimur árum eftir greiningu en 

þeir sem höfðu fengið hefðbundna meðferð á göngudeild (Delamater, 1999). 

Atferlislegar nálganir  hafa einnig verið notaðar sem inngrip til þess auka 

meðferðarheldni. Inngrip af því tagi fela meðal annars í sér hegðunarskráningu, þar sem 

skráð er niður hversu oft viðkomandi mælir sig eða gefur sér insúlín. Markmiðssetning 

er einnig hluti af atferlislegum nálgunum, til dæmis að ákveða hversu oft á að mæla sig á 

dag, hegðunarsamingar, leiðbeinandi endurgjöf og styrkjar. Forðast er að gagnrýna og 

komið er á kerfisbundinni hvatningu og verðlaunum (Fielding og Duff, 1999). Í 

hugrænni atferlismeðferð er lögð áhersla á að kenna sérstakar aðferðir eins og bjargráð, 

vandamálalausn, ákveðniþjálfun (assertiveness training) og endurmat hugsana (Naar-

King og Suarez, 2011). Nálganir sem byggja á hugrænni atferlismeðferð hafa meiri áhrif 

með eldri börnum og unglingum þar sem hæfni þeirra til þess að koma orðum sínum í 

hugsanir, sem er forsenda fyrir notkun inngrips af þessu tagi, er meiri (Fielding og Duff, 

1999). Sýnt hefur verið fram á að aðferðir hugrænnar atferlismeðferðar hafa aukið 

meðferðarheldni og haft jákvæð áhrif á líkamlega- og sálfélagslega þætti meðal unglinga 

með sykursýki 1 (sjá yfirlit í Barakat, Gonzalez og Weinberger, 2007). Meðferðir 

byggðar á hugrænni atferlismeðferð hafa einnig verið notaðar til að hvetja til 
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meðferðarheldni hjá börnum og unglingum með aðra langvinna sjúkdóma (sjá yfirlit í 

Barakat, Gonzalez og Weinberger, 2007).  

Áhugahvetjandi samtöl er aðferð sem notuð hefur verið til þess að breyta hegðun, 

mest hefur aðferðin verið notuð til að meðhöndla misnotkun vímuefna (Martins og 

McNeil, 2009). Miller og Rillnick (2002) skilgreina áhugahvetjandi samtöl sem 

skjólstæðingsmiðaða, leiðbeinandi aðferð til þess að hafa áhrif á hvötina til þess að 

breytast. Áhugahvetjandi samtöl eru notuð til þess að gera grein fyrir og draga úr 

misræmi milli þess hvernig fólk vill hegða sér og hvernig fólk hegðar sér í raun. 

Aðferðin er notuð til þess að hvetja fólk til að breyta hegðun og hefur hún gefið árangur 

meðal einstaklinga með alnæmi, dregið úr áhættuhegðun og bætt meðferðarheldni meðal 

sjúklinga með offitu og sykursýki (Martins og McNeil, 2009; Miller og Rillnick, 2002). 

Eitt af lykilatriðunum í áhugahvetjandi samtölum er að meðferðaraðili sýni samkennd 

(empathy) og noti svokallaða virka hlustun (reflective listening) í anda Carl Rogers. 

Einnig er lögð mikil áhersla á að fá skjólstæðinginn til að átta sig á mikilvægi breytinga, 

þetta er gert með því að spyrja spurninga sem hjálpa skjólstæðingnum til að sjá misræmi 

milli hegðunar sinnar og þeirra markmiða sem hann vill ná. Einnig skiptir máli að 

meðferðaraðili hjálpi skjólstæðing að hafa trú á eigin getu, að hann geti náð þeim 

markmiðum sem hann setur sér (Burke, Arkowitz og Menchola, 2003). Aðferðin er 

hentug fyrir unglinga að því leiti að skjólstæðingurinn hefur sjálfur stjórn á 

breytingunum sem eiga sér stað, hann velur sín eigin markmið og þær aðferðir sem henta 

til að ná þessum markmiðum. Þessi nálgun kemur til móts við aukið sjálfstæði 

unglingsins þegar kemur að því að meðhöndla sykursýki (Channon, Smith og Gregory, 

2003).  

Rannsóknir á notkun áhugahvetjandi samtala með unglingum með sykursýki 1 

hafa sýnt fram á bætta blóðsykurstjórn og betri líðan (Channon o.fl., 2003; Channon o.fl., 

2007; Viner, Christie, Taylor og Hey, 2003). Channon o.fl. (2007) gerðu rannsókn  á 66 

unglingum með sykursýki 1, áhugahvetjandi samtöl voru notuð með unglingum í 

tilraunahóp (38) en unglingar í samanburðarhóp (28) fengu svokallaðar stuðnings 

heimsóknir (support visits). Niðurstöður leiddu í ljós að langtímablóðsykursgildi höfðu 

lækkað meðal unglinga innan tilraunahópsins miðað við samanburðarhóp eftir 12 og 24 

mánuði (Channon o.fl., 2007). Rannsókn Channon o.fl. (2003) á unglingum með 

sykursýki 1 og öðru foreldri sem tóku þátt í einstaklingsmiðuðum tímum með 

áhugahvetjandi samtölum sýndi að langtímablóðsykur (Hba1c) lækkaði umtalsvert á sex 
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mánaða tímabili meðan engar breytingar voru á samanburðarhópi. Einnig sögðu 

sjúklingar frá því að þeir væru ekki eins hræddir við blóðsykursfall og fannst þeim 

auðveldara að hugsa um og hafa stjórn á sjúkdómnum. Meiri hluti þátttakenda sagðist 

hafa gert eina eða fleiri jákvæðar breytingar meðan á inngripinu stóð (Channon o.fl., 

2003).  

Áhugahvetjandi samtöl geta verið mikilvægur þáttur í upphafi meðferðarvinnu 

með unglingum. Áhugahvetjandi samtöl geta aukið áhuga fyrir því að læra og tileinka 

sér þær aðferðir sem kenndar eru í hugrænni atferlismeðferð ásamt því að auðvelda 

breytingar sem samræmast markmiðum (Naar-King og Suarez, 2011). Viner o.fl. (2003) 

voru með vikulega hópmeðferð í sex vikur með börnum og unglingum á aldrinum 11 til 

17 ára sem meðhöndluðu sykursýki ekki nægilega vel. Þátttakendur voru 41 unglingur 

sem skipt var í hópa sem samanstóðu af fjórum til fimm unglingum. Helmingur 

þátttakenda var í hóp þar sem inngripi var beitt en hinn helmingurinn var notaður sem 

samanburðarhópur. Í meðferðinni voru notaðar aðferðir áhugahvetjandi samtala og 

hugrænnar atferlismeðferðar, til dæmis markmiðssetning, vandamálalausn og bjargráð. 

Niðurstöður gáfu til kynna að langtímablóðsykursgildi (HbA1c) hafði minnkað markvert 

miðað við samanburðarhóp. Einnig hafði trú á eigin getu varðandi umönnun 

sjúkdómsins aukist sem talið er tengjast hversu vel unglingar sinna meðferð sykursýki 1 

(Viner o.fl., 2003).  Rannsóknin var aðeins forprófun og var ekki um tilviljunarúrtak að 

ræða, er því aðeins hægt að draga þær ályktanir að hún gefi vísbendingar um að meðferð 

sem byggir á aðferðum áhugahvetjandi samtala og hugrænnar atferlismeðferðar bæti 

blóðykursstjórn unglinga með sykursýki 1 (Viner o.fl., 2003).  

 

Markmið rannsóknar 

Í ljósi mikilvægi góðrar blóðsykurstjórnar, meðferðarheldni og erfiðleika í aðlögun 

barna og unglinga með sykursýki 1 (Grey o.fl, 1998; Hanson o.fl., 1989; Helgeson o.fl., 

2009; Yeo og Sawyer, 2005) er skiptir máli að þróa meðferðarúrræði sem geta hjálpað 

börnum og unglingum að takast á við þá erfiðleika sem geta fylgt sykursýki 1 og 

meðhöndlun sjúkdómsins. Hér á landi hefur ekki verið boðið upp á úrræði sem byggist á 

sálfræðilegum aðferðum fyrir unglinga með sykursýki 1 sem miðar sérstaklega að því að 

bæta blóðsykurstjórn og lífsgæði unglinga með sykursýki 1. Búið var til  

meðferðarúrræði fyrir unglinga með sykursýki 1 sem byggðist á áhugahvetjandi 

samtölum, aðferðum hugrænnar atferlismeðferðar og fræðslu um sykursýki 1.  Markmið 
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rannsóknarinnar er að forprófa efni þessa nýja meðferðarúrræðis. Tilgátur eru 

eftirfarandi: 

1. Sýnt hefur verið fram á að meðaltal blóðsykurs hefur fylgni (r=0,92) við 

langtímablóðsykur (Hba1c) (American Diabetes Association, 2010) og þar sem 

rannsóknin nær ekki yfir nógu langan tíma til að mæla Hba1c var ákveðið að notast við 

niðurstöður um meðaltal blóðsykurs til þess að skoða hvort blóðsykurstjórn hafi batnað. 

Fyrri rannsóknir gáfu til kynna að meðferðarúrræði sem byggja á áhugahvetjandi 

samtölum, hugrænni atferlismeðferð og fræðslu hafi áhrif á blóðsykurstjórn (Channon 

o.fl., 2003; Channon o.fl., 2007; Delamater, 1999; Viner o.fl., 2003). Í ljósi þeirra 

niðurstaðna er búist við að meðaltal blóðsykursgilda yfir 14 daga tímabil hafi batnað í 

lok meðferðar í samanburði við upphaf meðferðar. 

 2. Blóðsykursmælingar eru hluti af góðri meðferðarheldni og samkvæmt 

leiðbeiningum American Diabetes Association (2010) er nauðsynlegt að sjúklingar með 

sykursýki 1 mæli blóðsykur þrisvar eða oftar á dag. Fyrri rannsóknir hafa sýnt fram á að 

meðferðarúrræði hafi áhrif á meðferðarheldni (Channon o.fl., 2003; Channon o.fl., 2007; 

Delamater, 1999; Viner o.fl., 2003) og er því búist við að meðalfjöldi mælinga á 

blóðsykri yfir 14 daga tímabil hafi aukist frá upphafi meðferðar.  

3. Búist er við að þátttakendur meti lífsgæði sín betri í lok meðferðar en við 

upphaf hennar líkt og fyrri rannsóknir á meðferðarúrræðum hafa leitt í ljós (Channon 

o.fl., 2007; Grey o.fl., 1998; Viner o.fl., 2003).  

4. Líkt og fyrri rannsóknir hafa gefið til kynna (Faulkner, 2003; Laffel o.fl., 

2003) er búist við að foreldrar meti lífsgæði unglinga sinna ekki eins góð og unglingar. 

5. Í ljósi fyrri niðurstaðna um að lífsgæði hafi jákvæð áhrif á langtímablóðsykur 

(HbA1c) (Delamater o.fl., 2001; Faulkner, 2003; Hoey, 2001) er búist við að þeir 

unglingar sem hafa langtímablóðsykursgildi sem er nálægt eðlilegum mörkum meti 

lífsgæði sín hærri en þeir unglingar sem ekki hafa góða blóðsykurstjórn. 
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Aðferð 

Þátttakendur 

Þátttakendur rannsóknarinnar voru unglingar á aldrinum 13 til 16 ára með sykursýki 1 

og foreldrar þeirra. Unglingarnir voru til meðferðar á göngudeild Barnaspítala Hringsins. 

Unglingunum var boðið að taka þátt óháð hversu langt var síðan þeir höfðu greinst með 

sykursýki. Þátttakendur fengu ekki greitt fyrir þátttöku sína. Haft var samband við 36 

foreldra unglinga með sykursýki 1, af þeim voru átta unglingar ásamt foreldrum þeirra 

mættu á kynningarfund. Af þeim sem mættu á kynningarfundinn voru sex sem vildu taka 

þátt. Tveir af unglingunum hættu þátttöku eftir tvo meðferðartíma, annar þeirra hætti að 

mæta en hinn þátttakandinn hætti vegna þess að hann hafði að eigin sögn ekki áhuga á 

að ljúka meðferðinni. Í lokin voru því fjórir þátttakendur, tvær stúlkur og tveir strákar. 

Misjafnt var hversu langt var síðan þátttakendur höfðu greinst með sykursýki en tíminn 

lá á bilinu innan árs og upp í fimm ár. Þrír þátttakenda notuðu insúlínpenna meðan á 

rannsókn stóð en einn þeirra var með insúlíndælu. 

 

Mælitæki 

Blóðsykursmælingar 

Tekin var blóðprufa úr þátttakendum við upphaf meðferðar til þess að mæla 

langtímablóðsykursgildi. Á göngudeild Barnaspítalans er svokallaður Carelink 

hugbúnaður tiltækur sem gerir notendum kleift að hlaða niður blóðsykursmælingum úr 

Contour blóðsykursmælum og setja þær í skýrslur (gröf, línurit og töflur). Þessar 

skýrslur auðvelda meðferðaraðilum og unglingum að meta árangur meðferðar og taka 

sameiginlegar ákvarðanir varðandi aðferðir við blóðsykurstjórnun. Til þess að fá 

réttmæta skráningu notuðu þátttakendur blóðsykursmæla af gerðinni Contour til að mæla 

hugsanlega breytingu á blóðsykurstjórn meðan á rannsókn stóð. Skoðað var hversu oft 

unglingarnir mældu blóðsykur að meðaltali yfir 14 daga tímabil ásamt því hver 

meðalblóðsykur þeirra var yfir 14 daga tímabil.  

Mælingar á lífsgæðum 

Pediatric Quality of Life Inventory 4.0 (á íslensku Lífsgæðalisti fyrir unglinga) (sjá 

viðauka 7 og 8) er listi sem ætlað er að meta heilsutengd lífsgæði unglinga á aldrinum 

13-18 ára (Varni, Burwinkle, Jacobs, Gottschalk, Kaufman og Jones, 2003). Listinn er til 

í bæði foreldraútgáfu og sjálfsmatsútgáfu og samanstendur af 23 atriðum sem 
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unglingar/foreldrar meta á fimm punkta kvarða hversu vel staðhæfingin á við. 

Valmöguleikar eru frá því að staðhæfingar eigi aldrei við yfir í næstum alltaf. Listinn 

skiptist í fjóra undirkvarða sem meta líkamlega-, félagslega- og tilfinningalega virkni 

ásamt virkni í skóla. Því fleiri sem stigin eru því minni vanda er um að ræða. 

Lífsgæðalistinn var hannaður til að samþætta eiginleika almennra og sértækra mælitækja. 

Innri áreiðanleiki í rannsókn Varni o.fl. (2003) gaf til kynna α= 0.88 (sjálfsmatsútgáfa) 

og α=89 (foreldraútgáfa) sem þykir hátt. Listinn greinir á milli heilbrigðra barna og 

þeirra sem eru með bráða og langvarandi sjúkdóma líkt og sykursýki. Sýnt hefur verið 

fram á næmi listans og að hann skipti máli í klínískri ákvarðanatöku (Varni o.fl., 2003). 

Listinn var þýddur á íslensku af Ásdísi Eyþórsdóttur, Berglindi Brynjólfsdóttur og 

Svanhildi Tinnu Ólafsdóttur. Fengist hefur leyfi fyrir þýðingu listans en hann hefur ekki 

verið staðlaður eða staðfærður hér á landi.  

Peds QL, Diabetes module, 3.0, (á íslensku Lífsgæði barna og unglinga með 

sykursýki) (sjá viðauka 5 og 6). Listanum er ætlað að meta lífsgæði unglinga með 

sykursýki á aldrinum 13-18 ára og er til í bæði sjálfsmats- og foreldraútgáfu. Listinn var 

hannaður til að meta heilsutengd lífsgæði fyrir unglinga með sykursýki af gerð 1 (Varni 

o.fl., 2003). Hann samanstendur af 28 atriðum sem unglingar/foreldrar meta á fimm 

punkta kvarða hversu vel staðhæfingin á við. Valmöguleikar eru frá því að staðhæfingar 

eigi aldrei við yfir í næstum alltaf. Listinn skiptist í fimm undirkvarða, einkenni 

sykursýki, meðferð, meðferðarheldni, áhyggjur og samskipti. Því fleiri sem stigin eru því 

minni vanda er um að ræða. Í rannsókn Varni o.fl. (2003) reyndist áreiðanleiki og 

réttmæti fyrir hópsamanburð vera viðunandi, bæði fyrir foreldra- og sjálfsmatsútgáfu. 

Listinn var þýddur á íslensku af Erlu Kolbrúnu Svavarsdóttur, Önnu Ólafíu 

Sigurðardóttur og Elísabetu Konráðsdóttur. Fengist hefur leyfi fyrir þýðingu listans en 

hann hefur ekki verið staðlaður eða staðfærður hérlendis. 

Peds QL, Family Impact Module, 2.0, (á íslensku Lífsgæði fjölskyldunnar) (sjá 

viðauka 11)  er mælitæki sem metur áhrif langvinnra sjúkdóma á heilsutengd lífsgæði 

foreldra ásamt virkni fjölskyldunnar (Scarpelli, Paiva, Pordeus, Varni, Viegas og Allison 

(2008). Hann samanstendur af 36 atriðum sem foreldrar meta á fimm punkta kvarða 

hversu vel staðhæfingin á við. Valmöguleikar eru frá því að staðhæfingar eigi aldrei við 

yfir í næstum alltaf. Listinn skiptist í sex undirkvarða sem mæla mat foreldra á 

líkamlegri-, tilfinningalegri-, félagslegri- og hugrænni virkni ásamt því að mæla 

samskipti og áhyggjur. Því fleiri sem stigin eru því minni vanda er um að ræða. Listinn 
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hefur tvo undirkvarða til viðbótar sem mæla mat foreldra á virkni fjölskyldunnar í 

daglegum athöfnum og samböndum innan fjölskyldunnar. Niðurstöður rannsóknar 

(Scarpelli, Paiva, Pordeus, Varni, Viegas og Allison (2008) leiddu í ljós að 

endurprófunaráreiðanleiki var á bilinu 0.81 til 0.96 fyrir alla undirkvarða listans. Innri 

áreiðanleiki listans var hár α= 0.89. Rannsóknir hafa gefið til kynna að listinn sé 

áreiðanlegur og réttmætur, og gagnist vel við að meta áhrif langvinnra sjúkdóma á 

heilsutengd lífsgæði foreldra og fjölskyldur barna með króníska sjúkdóma (Mano, Khan, 

Ladwig, og Weisman 2009; Scarpelli o.fl., 2008). Listinn var þýddur á íslensku af 

Berglindi Brynjólfsdóttur og Svanhildi Tinnu Ólafsdóttur. Leyfi hefur fengist fyrir 

þýðingu listans en hann hefur ekki verið staðlaður eða staðfærður hérlendis.  

Peds QL, Cognitive functioning scale, standard version, (á íslensku Listi sem 

metur hugræna virkni) (sjá viðauka 9 og 10). Listanum er ætlað að meta hugræna virkni 

unglinga á aldrinum 13-18 ára (Varni, Limbers, Sorensen, Neighbors, Martz, Bucuvalas, 

og Alonso 2011). Listinn er til í foreldraútgáfu og sjálfsmatsútgáfu og samanstendur af 

sex atriðum. Unglingar/foreldrar meta atriðin á fimm punkta kvarða, hversu vel 

staðhæfingin á við. Valmöguleikar eru frá því að staðhæfngar eigi aldrei við yfir í 

næstum alltaf. Sýnt hefur verið fram á áreiðanleika listans α= 0,88 (sjálfsmatslisti) og α= 

0,94 (foreldraútgáfa) einnig hafði listinn markverða fylgni við lífsgæðalistann Pediatric 

Quality of Life Inventory 4.0 sem gefur vísbendingu um hugsmíðaréttmæti og samtíma 

(concurrent) réttmæti  (Varni, Limbers, Sorensen, Neighbors, Martz, Bucuvalas, og 

Alonso 2011). Listinn var þýddur af Berglindi Brynjólfsdóttur og Svanhildi Tinnu 

Ólafsdóttur. Leyfi hefur fengist fyrir þýðingu listans en hann hefur ekki verið staðlaður 

eða staðfærður hérlendis.  

Auk ofangreindra spurningalista var upplýsingum safnað um bakgrunnsbreytur 

eins og aldur og kyn barns, hjúskaparstöðu foreldra, atvinnu, menntun og svo framvegis 

(sjá viðauka 3). Einnig var notaður stuttur listi til þess að meta hagnýtingu og ánægju 

unglinga með meðferðina (sjá viðauka 4). Listinn var búinn til af Berglind 

Brynjólfsdóttur, Elísabetu Konráðsdóttur og Svanhildi Tinnu Ólafsdóttur.  
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Framkvæmd 

Sótt var um leyfi til að framkvæma rannsóknina hjá framkvæmdastjóra lækninga á LSH, 

Siðanefnd LSH og rannsóknin tilkynnt til Persónuverndar. Eftir að leyfi fékkst fyrir 

rannsókninni hringdu tveir hjúkrunarfræðingar af Landsspítalanum í foreldra 13 til 16 

ára unglinga með sykursýki 1 sem voru til meðferðar á göngudeild Barnaspítala 

Hringsins. Rannsóknin var kynnt fyrir foreldrum og þeim ásamt unglingum þeirra var 

boðið að koma á kynningarfund þar sem rannsóknin var kynnt enn frekar. Þeir unglingar 

(8) og foreldrar (8) sem kusu að taka þátt fengu umslög sem innihéldu upplýst samþykki 

(sjá viðauka 1 og 2) ásamt spurningalistum sem fjallað var um hér fyrir ofan. Foreldrar 

fengu fjóra lista ásamt bakgrunnsbreytulista en unglingar fengu þrjá sjálfsmatslista (sjá í 

kafla um mælitæki), listarnir voru fylltir út á kynningarfundinum. Í upplýsta samþykkinu 

komu fram upplýsingar um rannsóknina og meðferðina ásamt því að þátttakendum var 

gert ljóst að þeir mættu hætta á hvaða tímapunkti sem væri. Þátttakendum var gert grein 

fyrir þessu og að þeim upplýsingum sem safnað var í rannsókninni væri ekki hluti af 

sjúkraskrá unglinganna. Auk þess að svara spurningalistum var langtímablóðsykur 

(Hba1c) unglinganna mældur með blóðprufu ásamt því að upplýsingum um meðaltal 

blóðsykurs og fjölda blóðsykursmælinga var hlaðið niður úr blóðsykursmælum þeirra 

með Care link hugbúnaðinum.  

Af þeim fjórum þátttakendum sem luku rannsókninn missti einn af fyrsta 

tímanum en hann kom fyrr í næsta tíma og farið var yfir þau verkefni sem höfðu verið 

leyst. Sami þátttakandi missti af síðasta tíma meðferðarinnar. Annar þátttakandi missti af 

einum tíma. Meðferðin fór fram einu sinni í viku í sex vikur, hver tími tók um eina og 

hálfa klukkustund. Aðeins unglingarnir tóku þátt í meðferðinni, ekki foreldrar þeirra. 

Meðferðaraðilar voru sálfræðingur og sérfræðingur í barnahjúkrun. Rannsakandi sat alla 

tíma, fylgdist með og aðstoðaði. Í upphafi meðferðar kynntu meðferðaraðilar og 

rannsakandi sig og unglingarnir gerðu það sama. Farið var stuttlega yfir hvers vegna  

verið væri að bjóða upp á þessa meðferð og hvers vegna það væri gott fyrir unglingana 

að taka þátt. 

Lögð var áhersla á trúnað innan hópsins og farið yfir nokkrar reglur sem allir í 

hópnum áttu að fara eftir. Meðferðin skiptist í tvo hluta,  í fyrri hluta  meðferðarinnar, 

fyrstu tveimur tímunum, voru notaðar aðferðir áhugahvetjandi samtala og fræðsla um 

sykursýki. Aðferðir áhugahvetjandi samtala fólust meðal annars í því að unglingarnir 

settu sér markmið og leystu verkefni þar sem þeir mátu kosti og galla þess að breyta 
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hegðun til þess að ná markmiði sínu. Unglingarnir unnu einnig verkefni sem hjálpaði 

þeim að átta sig á hvað gæti verið að viðhalda vanda þeirra, til dæmis ef blóðsykurstjórn 

þeirra var slök, að skilja vandann og átta sig á aðstæðum sem valda vandanum. 

Heimaverkefni unglinganna var að gera virkniskráningu, þar sem þau skráðu niður 

hvernig venjulegur dagur í þeirra lífi var. Fræðslan sem fór fram í fyrri hluta meðferðar 

fólst í því að unglingarnir svöruðu þekkingarlista um sykursýki og voru svör þeirra rædd 

í hópnum. Unglingarnir fengu tækifæri til að spyrja spurninga sem tengdust sykursýki og 

ef þau vildu ræða eitthvað annað. Ef unglingarnir náðu ekki að klára þau verkefni sem 

voru sett fyrir í tíma luku þeir verkefnunum heima. Heimaverkefni voru rædd í upphafi 

tímanna, hvort þau hefðu gert verkefnin og ef svo var ekki fengu þau aðstoð í tímanum. Í 

seinni hluta meðferðar, fjórða til sjötta tíma, voru kenndar aðferðir hugrænnar 

atferlismeðferðar og haldið áfram með fræðslu. Hjúkrunarfræðingurinn hélt fyrirlestur í 

lok þriðja og fjórða tíma þar sem farið var yfir helstu atriði tengd sykursýki og var 

fyrirlesturinn miðaður út frá þeim spurningum sem unglingarnir höfðu átt í erfiðleikum 

með á þekkingarlistanum. Berglind Brynjólfsdóttir sálfræðingur, kenndi aðferðir 

hugrænnar atferlismeðferðar. Farið var yfir tengsl hugsana tilfinninga og hegðunar. 

Unglingunum var kennt að nota tilfinningamæli til þess að tjá styrk tilfinninga sinna. 

Fimm þátta líkanið var kynnt, farið var í endurmat hugsana, hugsanavillur, lífsreglur og 

grunnhugmyndir. Unglingarnir fengu hugsanaskrá til þess að vinna heima. Í fimmta 

tímanum var farið í bjargráð, vandamálalausnir og jákvæðar og neikvæðar aðferðir til að 

takast á við streitu. Unglingarnir fengu verkefnablað um vandamálalausnir þar sem þau 

áttu að skrifa hvaða aðferðir þau notuðu til að takast á við streitu. Í upphafi sjötta og 

síðasta tímans var upplýsingum um fjölda blóðsykursmælinga og meðaltal 

blóðsykursmælinga hlaðið niður með Care-link hugbúnaðinum. Farið var yfir það sem 

unglingarnir höfðu lært í meðferðinni, rifjuð upp markmið, hvernig þau ættu að bregðast 

við ef ekki allt gengi upp eftir áætlun og lögð áhersla á að halda áfram að nota það sem 

þau höfðu lært í framtíðinni. Þegar hálftími var eftir af síðasta tímanum komu foreldrar 

unglinganna til þess að fylla aftur út sömu lista og þeir höfðu gert á kynningarfundinum. 

Þrír unglinganna mættu í síðasta tímann og fylltu út sjálfsmatslistana ásamt 

ánægjumatslista. Tveir foreldrar tilkynntu forföll. Einn unglinganna tók lista heim fyrir 

foreldri en foreldrið skilaði listunum ekki til baka. Farið var með listana til unglingsins 

sem mætti ekki í síðasta tímann og hann skilaði þeim ásamt listum fyrir foreldri þegar 
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unglingurinn kom og lét hlaða niður upplýsingum með Care-link hugbúnaðinum 

nokkrum dögum seinna.  

 

Tölfræðileg úrvinnsla 

Niðurstöður allra listanna sem lagðir voru fyrir þátttakendur meðferðar og foreldra þeirra 

fyrir og eftir meðferð voru bornar saman. Einnig var meðalfjöldi mælinga á blóðsykri og 

meðalblóðsykur borinn saman fyrir og eftir meðferð. Langtímablóðsykursgildi var 

skoðað í samanburði við svör á listum. Rannsóknin er því forprófun á meðferðinni. Þar 

sem þátttakendur voru aðeins fjórir unglingar og foreldrar þeirra voru engin tölfræðipróf 

notuð heldur var hver þátttakandi skoðaður fyrir sig.  
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Niðurstöður 

Þar sem þátttakendur rannsóknarinnar voru aðeins fjórir unglingar og foreldrar þeirra og 

enginn samanburðarhópur var ákveðið að skoða og túlka niðurstöður út frá hverjum og 

einum þátttakanda í stað þess að skoða hópinn í heild sinni. Í töflu 1 má sjá aldur, kyn og 

hversu langt er liðið frá greiningu þátttakenda.  

Tafla 1. Lýsandi tölfræði fyrir unglingana sem tóku þátt í rannsókninni 

Þátttakendur Kyn Aldur Tími frá greiningu 
(fjöldi ára) 

1 kvk 
 

15 
 

5 
 

2 kk 16 <1 
 

3 kvk 15 1 
 

4 kk 13 5 
 

 

 

 

Mynd 1. Meðaltal blóðsykurs yfir 14 daga tímabil fyrir hvern þátttakanda, fyrir og eftir 

meðferð. 
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Samkvæmt niðurstöðum á mynd 1 er ekki mikill munur á meðaltali blóðsykurs 

þátttakenda fyrir og eftir meðferð. 

 

Mynd 2. Meðalfjöldi mælinga á dag fyrir hvern þátttakenda yfir 14 daga tímabil, fyrir og 

eftir meðferð. 

Á mynd 2 má sjá að einhverjar breytingar eru á fjölda blóðsykursmælinga hjá 

unglingunum en misjafnt er milli þátttakenda hvort fjöldi mælinga aukist eða minnki. 

Miðað er við að sjúklingar með sykursýki 1 mæli  blóðsykur þrisvar eða oftar á dag 

(American Diabetes Association, 2010). 
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Mynd 3. Fjöldi stiga á lífsgæðalista (unglingaútgáfa) fyrir hvern þátttakanda, fyrir og 

eftir meðferð.  

Þegar mynd 3 er skoðuð má sjá að ekki er mikill munur á niðurstöðum unglinga á lista 

sem metur almenn lífsgæði þeirra fyrir og eftir meðferð.  

 

 

Mynd 4. Fjöldi stiga á lífsgæðalista sykursýki (unglingaútgáfa) fyrir hvern þátttakanda, 

fyrir og eftir meðferð.  

Eins og sjá má á mynd 4 gefa niðurstöður til kynna að ekki er mikill munur á lífsgæðum 

tengdum sykursýki hjá þátttakendum fyrir og eftir meðferð. 
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Mynd. 5. Munur á stigum milli unglings og foreldris á listum, unglingur 1 og foreldri 1. 

 

 

Mynd 6. Munur á stigum milli unglings og foreldris á listum, unglingur 2 og foreldri 2. 
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Mynd 7. Munur á stigum milli unglings og foreldris á listum, unglingur 3 og foreldri 3. 

 

 

Mynd 8. Munur á stigum milli unglings og foreldris á listum, unglingur 4 og foreldri 4. 
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Á mynd 5 má sjá að svör á listum sem meta almenn lífsgæði unglingsins og lífsgæði 

tengd sykursýkinni gefa til kynna að foreldri og unglingur eru ekki sammála, unglingur 1 

metur lífsgæði sín betri en foreldri 1. Eins og sést á mynd 6 er munur á svörum 

unglingsins 2 og foreldris 2 á báðum listunum. Unglingur 2 mat sig hærra en foreldri 2. 

Munurinn  á mati unglings 2 og foreldri 2 á lista sem mat lífsgæði tengd sykursýki er 

ekki mikill. Munurinn var meiri á lista sem mat almenn lífsgæði. Eins og sjá má á mynd 

7 er lítilsháttar munur á svörun unglingsins 3, munurinn er þó í samræmi við 

þátttakendur 1 og 2 þar sem foreldri 3 metur lífsgæði lægri en unglingur 3. Á mynd 8 má 

sjá að ekki er mikill munur á svörum foreldris 4 og unglings 4 á listum sem meta 

lífsgæði en þó er athyglisvert að foreldri 4 metur ungling 4 betri en unglingurinn sjálfur 

sem ekki er í samræmi við hina þátttakendurna..  

 

Tafla 2. Samanburður á langtímablóðsykri (Hba1c), almennum lífsgæðum, lífsgæðum 

tengdum sykursýki og hugrænni virkni fyrir meðferð. 

Þátttakendur Langtímablóðsykur 
(Hba1c) 

Almennur 
lífsgæðalisti 

Lífsgæðalisti                 
Sykursýki 

 

Hugræn virkni 

1 7,5 
 

93,48 
 

91,07 
 

2 8,4 94,44 
 

58,00 
 

95,83 
 

87,50 
 

3 9,4 76,09 
 

60,71 
 

58,33 
 

4 10,2 58,33 
 

60,71 33,33 
 

 

Þegar tafla 2 er skoðuð má sjá að nokkuð samræmi er á milli langtímablóðsykursgildi og 

almennra lífsgæða hjá þátttakendum. Þátttakandi 1 sem hefur langtímablóðsykursgildi 

sem er næst eðlilegum mörkum (HbA1c <6%) (Hoey o.fl., 2001) metur almenn lífsgæði 

sín mjög hátt. Þátttakandi 4 sem metur almenn lífsgæði sín lægst af þátttakendum er með 

hæsta langtímablóðsykursgildið. Mynstur í mati þátttakenda á lífsgæðum tengdum 

sykursýki er ekki eins skýrt en samræmi er milli langtímablóðsykurs og svörum á lista  

hjá þátttakendum 1, 3 og 4 en þátttakandi 2 metur lífsgæði tengd sykursýki heldur lágt 

miðað við almenn lífsgæði og langtímablóðsykur. Áhugavert er skoða sambandið milli 

langtímablóðsykurs og hugrænnar virkni en eftir því sem langtímablóðsykur er hærri og 
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því fjær því að vera innan eðlilegra marka lækkar hugræn virkni. Niðurstöður á 

ánægjumatslista sem unglingarnir fylltu út gáfu til kynna að þeir væru ánægðir með 

meðferðina. 
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Umræða 

Markmið rannsóknarinnar var að forprófa meðferðarúrræði sem byggist á hugrænni 

atferlismeðferð, áhugahvetjandi samtölum og fræðslu. Búist var við að meðaltal 

blóðsykursgilda unglinganna myndi batna við lok meðferðar í samanburði við 

niðurstöður við upphaf meðferðar. Rannsóknir sem gerðar hafa verið á samskonar 

meðferðarúrræðum skoðuðu langtímablóðsykur (Hba1c) þátttakenda og var blóðsykur 

þá mældur að minnsta kosti þremur mánuðum eftir að meðferð hófst (Channon o.fl., 

2003; Channon o.fl., 2007; Delamater, 1999; Viner o.fl., 2003) en þar sem þessi 

rannsókn náði ekki yfir nægilega langan tíma til að mæla langtímablóðsykur var notast 

við meðaltal blóðsykurs sem gefur forspá um langtímablóðsykur (Hba1c) (American 

Diabetes Association, 2010). Tilgátan um að meðaltal blóðsykursgilda unglinganna 

myndi batna í meðferð var ekki studd, niðurstöður sýndu að ekki var markverður munur 

á meðaltals blóðsykri hjá unglingunum fyrir og eftir meðferð. Niðurstöður þessarar 

rannsóknar eru því ekki í samræmi við fyrri rannsóknir sem gerðar hafa verið á 

meðferðarúrræðum sem byggja á sambærilegum aðferðum (Channon o.fl., 2003; 

Channon o.fl., 2007; Delamater, 1999; Viner o.fl., 2003).  

Hluti af góðri meðferðarheldni er að mæla blóðsykur reglulega og hafa fyrri 

rannsóknir á sambærilegum meðferðarúrræðum sem ætlað er að bæta meðferðarheldni 

sýnt fram á árangur í að auka meðalfjölda blóðsykursmælinga (Channon o.fl., 2003; 

Channon o.fl., 2007; Delamater, 1999; Viner o.fl., 2003). Tilgáta tvö var því að 

meðalfjöldi blóðsykursmælinga á dag hefði aukist frá upphafi meðferðar við lok hennar. 

Niðurstöður gefa til kynna einhverjar breytingar á fjölda blóðsykursmælinga hjá 

unglingunum en misjafnt var milli þátttakenda hvort dró úr fjölda mælinga eða hvort þær 

jukust. Hjá einum þátttakanda var fjöldi mælinga eftir meðferð mun meiri en fyrir 

meðferð. Þessi mikla aukning gæti bent til að þátttakandinn vilji bæta blóðsykurstjórn en 

þar sem fjöldi mælinga er óvenju hár getur það verið vísbending um að þátttakandinn 

hafi áhyggjur af blóðsykrinum og sé þess vegna að mæla sig svona oft. Einnig gæti verið 

að svona mikil aukning endurspegli þóknunaráhrif þar sem þátttakandinn vissi að það 

ætti að skoða hversu oft hann mælir blóðsykur að meðaltali. Annar þátttakandi mældi sig 

mjög oft fyrir og eftir meðferð en mögulegt skýring á þessum mikla fjölda mælinga er að 

minna en ár er síðan þessi þátttakandi greindist með sykursýki 1 og hann sé enn að 

venjast meðferðinni. Þessi minnkun á fjölda mælinga gæti gefið vísbendingu um að hann 
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sé að verða öruggari með sig gagnvart meðferðinni og finnist hann ekki þurfa að mæla 

sig eins oft á dag. Í heildina litið voru ekki miklar breytingar á fjölda blóðsykursmælinga 

hjá þátttakendum. Þrátt fyrir að mikil aukning hafi átt sér stað hjá einum þátttakanda er 

erfitt er að segja til um hvort þessar breytingar komi til vegna meðferðarúrræðisins eða 

annarra þátta.  

 Þriðja tilgáta rannsóknarinnar var sú að þátttakendur meti lífsgæði sín betri í lok 

meðferðar en við upphaf hennar líkt og fyrri rannsóknir á meðferðarúrræðum hafa leitt í 

ljós (Channon o.fl., 2007; Grey o.fl., 1998; Viner o.fl., 2003). Skoðaðar voru niðurstöður 

lista sem mat almenn lífsgæði annars vegar og lífsgæði tengd sykursýki hins vegar. 

Þegar niðurstöður á lista sem metur almenn lífsgæði eru skoðuð má sjá að ekki er mikill 

munur fyrir og eftir meðferð. Niðurstöður lista sem meta lífsgæði tengd sykursýki gefa 

svipaðar niðurstöður, ekki er markverður munur á lífsgæðum fyrir og eftir meðferð og 

fær tilgátan því ekki stuðning. Þessar niðurstöður eru í samræmi við sumar fyrri 

rannsóknir á áhrifum meðferðarúrræða á lífsgæði (Laffel o.fl., 2003) en aðrar ekki  

(Channon o.fl., 2007; Grey o.fl., 1998; Viner o.fl., 2003).  

Í fjórðu tilgátu var búist við að foreldrar meti lífsgæði unglinga sinna almennt 

lægri en unglingarnir sjálfir. Til þess að kanna hvort munur væri á mati foreldra og 

unglinga voru niðurstöður foreldraútgáfu og sjálfsmatsútgáfu lista sem metur almenn 

lífsgæði og lista sem metur lífsgæði  bornar saman. Niðurstöður gefa til kynna að munur 

er á stigum unglinga og foreldra hjá tveimur þátttakenda á listum sem meta almenn 

lífsgæði og lífsgæði sem tengjast sykursýki. Foreldrar hafa tilhneigingu til að meta 

lífsgæði betri en unglingar hjá þessum þátttakendum. Talsverður munur er á milli svara 

en slíkt er þekkt í rannsóknum á langveikum börnum en þær hafa gefið til kynna að 

foreldrar hafa tilhneigingu til að meta lífsgæði barna sinna verri en börnin sjálf 

(Faulkner, 2003; Laffel o.fl., 2003). Hjá hinum tveimur er lítill munur á svörum unglinga 

og foreldra en athyglisvert er þó að unglingur 4 (sjá mynd 8) metur lífsgæði sín verri en 

foreldri sem ekki er í samræmi við hina þátttakendur eða aðrar rannsóknir sem gerðar 

hafa verið (Faulkner, 2003; Laffel o.fl., 2003).  

Fimmta tilgáta rannsóknarinnar er að þeir unglingar sem hafa 

langtímablóðsykursgildi sem er nálægt eðlilegum mörkum (HbA1c <6%) (Hoey o.fl., 

2001) meti lífsgæði sín hærri en þeir unglingar sem ekki hafa góða blóðsykurstjórn. 

Niðurstöður sýna að nokkuð samræmi er á milli langtímablóðsykursgilda og almennra 

lífsgæða þátttakenda. Ekki er eins skýrt hvort tengsl séu á milli langtímablóðsykursgildis 
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og lífsgæðum tengdum sykursýki en samræmi er milli langtímablóðsykurs og svörum á 

listanum hjá þremur af þátttakendum. Hafa verður í huga að sá þátttakakandi sem ekki 

mat lífsgæði sín tengd sykursýki í samræmi við langtímablóðsykur er nýlega greindur 

með sykursýki og getur það haft áhrif á hvernig hann metur lífsgæði sín tengd sykursýki.  

Þessar niðurstöður gefa vísbendingu um að þeir unglingar sem hafa 

langtímablóðsykursgildi sem er nálægt eðlilegum mörkum hafi betri lífsgæði sem er í 

samræmi við fyrrir rannsóknir (Delamater o.fl., 2001; Faulkner, 2003; Hoey, 2001). 

Áhugavert er að skoða sambandið milli langtímablóðsykurs og hugrænnar virkni en eftir 

því sem langtímablóðsykur er hærri og því fjær því að vera innan eðlilegra marka lækkar 

hugræn virkni. Þetta á við um alla unglingana sem tóku þátt í rannsókninni. Þessar 

niðurstöður eru í samræmi við fyrri rannsóknir sem hafa gefið til kynna að of hár 

blóðsykur getur haft áhrif á minni og nám (Ferguson, Blane, Wardlaw, Frier, Perros, 

McCrimmon og Deary, 2005; Naguib, Kulinskaya, Lomax og Garralda, 2009). Auk þess 

að leitast var við að svara ofangreindum tilgátum var lagður fyrir listi sem mat lífsgæði 

fjölskyldunnar, listinn var aðeins lagður fyrir foreldra. Ekki var hægt að vinna úr 

niðurstöðum þessa lista þar sem svarhlutfall var of lágt. Spurningalisti með 

bakgrunnsbreytum var einnig lagður fyrir foreldra en þar sem þátttakendur voru aðeins 

fjórir var ekki gerð sértök greining á tengslum bakgrunnsbreyta við niðurstöður 

þátttakenda. Talið var að það gæti  aukið líkur á að hægt væri að rekja svör til 

þátttakenda. Í stærra úrtaki væri áhugavert að skoða tengsl bakgrunnsbreyta við 

niðurstöður þar sem þættir eins og fjölskyldugerð og fjárhagur getur haft áhrif á 

sjálfsumönnun og blóðsykurstjórn (Delamater, 2009). Einnig var lagður ánægjumatslisti 

fyrir unglingana í lok meðferðar og bentu niðurstöður til þess að unglingarnir hafi verið 

ánægðir með meðferðarúrræðið. 

Á heildina litið var ekki hægt að sýna fram á árangur meðferðarúrræðisins. Ekki 

voru markverðar breytingar á meðaltali blóðsykurs fyrir og eftir meðferð. Fjöldi 

blóðsykursmælinga að meðaltali á dag hafði ekki aukist nema hjá einum þátttakenda en 

ekki er víst að hægt sé að skýra þá aukningu með meðferðarúrræðinu. Mat unglinga á 

lífsgæðum fyrir og eftir meðferð var sambærilegt. Ein möguleg skýring á því að ekki var 

hægt að sýna fram á árangur meðferðarinn er sú að ekki hafi nægilegur tími liðið og 

verður því forvitnilegt að skoða niðurstöður að þremur mánuðum liðnum frá upphafi 

meðferðar líkt og fyrri rannsóknir hafa gert (Channon o.fl., 2003; Channon o.fl., 2007; 

Delamater, 1999; Viner o.fl., 2003). Einnig má velta fyrir sér hvort meðferðin sjálf hafi 
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verið nógu löng en sumar af fyrri rannsóknum á meðferðaúrræðum sem byggja á 

svipuðum aðferðum hafa náð yfir lengra tímabil (Channon o.fl., 2003; Channon o.fl., 

2007). Hugsanlega þurfa unglingarnir lengri tíma til að tileinka sér aðferðir sem kynntar 

voru í meðferðinni. Mögulegt er að þátttaka foreldra hefði getað stuðlað að árangri þar 

sem þeir hefðu þá getað hjálpað unglingunum að ná þeim markmiðum sem þeir settu sér 

en rannsókn í Viner o.fl. (2003) sem sýndi fram á árangur miðaði hluti af meðferð að 

foreldrum. Einnig má velta því fyrir sér hvort mælingar á meðaltali blóðsykurs gefi 

raunhæfa mynd af langtímablóðsykri þar sem meðaltal blóðsykurs er viðkvæmara fyrir 

utanaðkomandi áhrifum eins og hreyfingu eða matarræði yfir daginn (Rohlfing o.fl., 

2002). Meðalfjöldi mælinga blóðsykurs hjá unglingum við upphaf meðferðar var innan 

eðlilegra marka hjá þremur þátttakendum af fjórum sem getur útskýrt hvers vegna ekki 

var mikil aukning á mælingum. Einnig mátu þrír unglingar af fjórum lífsgæði sín á 

almennum lífsgæðalista nokkuð hátt sem bendir til þess að unglingarnir telji lífsgæði sín 

ágæt og því eðlilegt að ekki verði miklar breytingar þar á. Mikilvægt er að hafa hluti sem 

þessa í huga þegar farið er af stað með meðferðarúrræði fyrir unglinga með sykursýki, 

hverjir eru líklegir til að veljast í hópinn. Mögulegt er að þeir sem hafi þurft meira á 

slíku meðferðarúrræði að halda hafi ekki áhuga eða aðstæður til að taka þátt.  

Takmarkanir rannsóknarinnar voru nokkrar. Þegar farið var af stað með þessa 

rannsókn var ætlunin að prófa meðferðina á hópi unglinga og bera niðurstöður við 

samanburðarhóp. Ekki náðist nægilegur fjöldi þátttakenda til þess að hægt væri að hafa 

samanburðarhóp. Takmarkanir á fjölda í hóp koma að hluta til vegna þess að ekki eru 

margir unglingar á þessum aldri sem eru með sykursýki 1. Ekki var talið æskilegt að 

hafa aldursbilið breiðara þar sem það gæti komið niður á samvinnu innan hópsins. Við 

túlkun niðurstaðna er nauðsynlegt að hafa í huga að þátttakendur voru aðeins fjórir 

unglingar og foreldrar þeirra. Einnig voru þeir listar sem notaðir voru ekki staðlaðir eða 

staðfærðir hérlendis og því ekki hægt að draga of miklar ályktanir út frá niðurstöðum 

þeirra.  

Eins og áður sagði var um forprófun á meðferðarefni að ræða og því nokkur 

atriði sem hefðu getað farið betur í meðferðinni sjálfri. Til dæmis má nefna að 

meðferðaraðilum fannst að verkefnavinna í tímum hefði mátt vera minni, meiri tími 

hefði mátt fara í virkar umræður en erfitt getur verið að koma slíkum umræðum af stað í 

hópi unglinga sem ekki þekkjast fyrir. Með því að gefa meira svigrúm fyrir umræður 

hefði sameiginleg vinna innan hópsins hugsanlega orðið betri. Mögulegt er að vinnan 
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með unglingunum hefði skilað meiri árangri í einstaklingstímum en rannsóknir hafa sýnt 

fram á árangur bæði í hóp og einstaklingstímum (Channon o.fl., 2003; Channon o.fl., 

2007; Delamater, 1999; Viner o.fl., 2003). Einnig hefði það getað skilað meiri árangri að 

hafa einhvers konar verðlaun fyrir þátttöku, hugsanlega hefðu fleiri viljað taka þátt og 

hefðu verðlaunin virkað sem hvatning til að ná markmiðum. Aðeins var rætt um að 

unglingarnir myndu verðlauna sig sjálfir og í samráði við foreldra. Þrátt fyrir að ekki 

hafi tekist að sýna fram á árangur meðferðarinnar er ljóst að margir unglingar eiga í 

erfiðleikum með blóðsykurstjórnun (Anderson, Ho, Brackett, Finkelstein, & Laffel, 

1997; Channon, Smith og Gregory, 2003) og er því mikilvægt að bjóða upp á 

meðferðarúrræði fyrir unglinga með sykursýki sem ekki hafa nægilega góða 

blóðsykurstjórn. Í framtíðarrannsóknum þyrfti að þróa meðferðarefni betur, til dæmis 

með því að vera búin að leggja þekkingarlista um sykursýki fyrir þann hóp sem ætti að 

rannsaka. Þannig væri auðveldara að átta sig betur á hvað þyrfti að koma fram í fræðslu 

og hvað það væri helst sem unglingarnir vildu fá út úr meðferðinni. Huga mætti betur að 

hvaða þættir úr hugrænni atferlismeðferð henta fyrir þennan hóp þar sem unglingarnir 

voru fyrst og fremst komnir til þess að ná betri stjórn á blóðsykri en ekki vegna 

geðraskana. Einnig gætu önnur mælitæki hentað betur til þess að meta árangur af 

meðferðinni til dæmis kvarðar sem mæla depurð og kvíða og trú á eigin getu sem talið er 

hafa áhrif á sjálfsumönnun (Graue o.fl, 2004; Northam o.fl, 2004). 
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sykursýki tegund 1:Fylgni sálfélagslegra þátta, blóðsykursstjórnunar, þunglyndis 

og kvíða. Læknablaðið, 94, 823-829. 



    53 

Garrison, M. M., Katon, W. J. og Richardson, L. P. (2005). The impact of psychiatric 

comorbidities on readmission for diabetes youth. Diabetes care, 28(9), 2150-

2154. 

Graue, M., Wentzel-Larsen, T., Bru, E., Hanestad, B. og Sovir, O. (2004). The coping 

styles of adolescents with type 1 diabetes are associated with degree of metabolic 

control. Diabetes Care, 27(6), 1313–1317. 

Greening, L., Stoppelbein, L., Konishi, C.,  Jordan, S. S. og Moll, G. (2007). Child 

Routines and Youths’ Adherence to Treatment for Type 1 Diabetes. Journal of 

Pediatric Psychology 32 (4), 437–447.  

Grey, M., Cameron, M. E., Lipman, T. H. og Thurber, F. W. (1995). Psychosocial Status 

of Children With Diabetes in the First 2 Years After Diagnosis. Diabetes Care, 

18(10), 1330-1336.  

Grey, M., Boland, E. A., Yu, C., Sullivan-Bolyai, S. og Tamborlane, W. V. (1998). 

Personal and family factors associated with quality of life in adolescents with 

diabetes. Diabetes Care, 21, 909–914.  

Grey, M., Boland, E. A., Davidson, M., Li, J. og Tamborlane, W. V. (2000). Coping 

skills training for youth with diabetes mellitus has long-lasting effects on 

metabolic control and quality of life. The Journal of Pediatrics, 137(1), 107-113. 

Grey, M., Whittemore, R. og Tamborlane, W. (2002). Depression in type 1 diabetes in 

children: Natural history and correlates. Journal of Psychosomatic Research, 53, 

907-911. 

Hains, A. A., Berlin, K. S., Davies, W. H., Smothers, M. K., Sato, A. F. og Alemzadeh, 

R. (2007). Attributions of adolescents with type 1 diabetes related to performing 

diabetes care around friends and peers: The moderating role of friend support. 

Journal of Pediatric Psychology, 32, 561–570. 

Hampson, S. E., Glasgow, R. E. og Foster, L. S. (1995). Personal models of diabetes 

among older adults: Relation to self-management and other variables. Diabetes 

Educator, 21(4), 300–307. 



    54 

Hanna, K. og Guthrie, D. (2003). Parental involvement in adolescent´s diabetes 

management. Diabetes Spectrum, 16, 184-187.  

Hanson, C. L., Harris, M. A., Relyea, G., Cigrang, J. A., Carle, D. L. og Burghen, G. A. 

(1989). Coping Styles in Youths With Insulin-Dependent Diabetes Mellitus. 

Journal of Consulting and Clinical Psychology 57(5), 644-651.   

Helgeson, V. S., Reynolds, K. A., Escobar, O., Siminerio, L. og Becker, D. (2007). The 

role of friendship in the lives of male and female adolescents: Does diabetes 

make a difference? Journal of Adolescent Health,40, 36–43. 

Helgeson, V. S., Reynolds, K. A., Siminerio, L., Escobar, O. og Becker, D. (2008). 

Parent and adolescent distribution of responsibility for diabetes self-care: Links 

to health outcomes. Journal of Pediatric Psychology, 33(5), 497-508. 

Helgeson, V. S., Reynolds, K. A., Escobar, O., Siminerio, L. og Becker, D. (2009a). 

Predictors of Metabolic Control among Adolescents with Diabetes: A 4-Year 

Longitudinal Study. Journal of Pediatric Psychology 34(3), 254–270. 

Helgeson, V. S, Lopez, L. C. og Kamarck, T. (2009b). Peer relationships and Diabetes: 

Retrospective and Ecological Momentary Assessment Approaches. Health 

Psychology, 28(3), 273-282. 

Hesketh, K., Wake, M. og Cameron, F. J. (2004). Health-related quality of life and 

metabolic control in children with type 1 diabetes. Diabetes Care, 27, 415–420. 

Hoey, H., Aanstoot, H. J., Chiarelli, F. o.fl. (2001). Good metabolic control is associated 

with better quality of life in 2,101 adolescents with type 1 diabetes. Diabetes 

Care 24, 1923-8. 

 

Hood, K. K., Huestis, S., Maher, A., Butler, D., Volkening, L. og Laffel, L. M. B. 

(2006). Depressive symptoms in Children and Adolescents With Type 1 

Diabetes. Association with diabetes-specific characteristics. Diabetes Care, 

29(6), 1389-1391. 



    55 

Jacobson, A. M., Hauser, S. T., Wolfsdorf, J. I., Houlihan, J., Milley, J. E., Herkowitz, 

R. D. o.fl. (1987). Psychological predictors of compliance in children with recent 

onset of diabetes mellitus.  Journal of Pediatrics, 110, 805-811.  

Jacobson, A. M., Hauser, S. T., Willet, J., Wolfsdorf, J. I., Herman, L. og de Groot, M. 

(1997). Psychological adjustment to IDDM: 10 year follow-up of an onset cohort 

of child and adolescent patients. Diabetes Care, 20, 811-818. 

Jones, J. M., Lawson, M. L., Daneman, D., Olmsted, M. P. og Rodin, G. (2000). Eating 

disorders in adolescent females with and without type 1 diabetes:cross sectional 

study. BMJ, 320, 1563– 6. 

Kaufman, F. R. (2003). Type 1 Diabetes Mellitus. Pediatrics in Review, 24(9), 291-300. 

Keough, L., Sullivan-Bolay, S., Crawford, S., Schilling, L. og Dixon, J. (2011). Self-

management of Type 1 Diabetes Across Adolescence. The Diabetes Educator, 

37, 486-500.  

Knafl, K. A. og Gilliss, C. L. (2002). Families and Chronic Illness: A Synthesis of 

Current Research. Journal of Family Nursing, 8(3), 178-198 

Knight, K. M., Bundy, C., Morris, R., Higgs, J. F., Jameson, R. A., Unsworth, P. o.fl. 

(2003). The effects of group motivational interviewing and externalizing 

conversations for adolescents with Type-1 diabetes. Psychology, Health, & 

Medicine, 8, 149−158. 

Kokkonen, J., Taanila, A. og Kokkonen, E. R. (1997). Diabetes in adolescence: the 

effect of family and psychological factors on metabolic control. Nord J 

Psychiatry, 51, 165-172. 

Kovacs, M., Finkelstein, R., Feinberg, T. L., Crouse-Novak, M., Paulauskas, S. og 

Pollock, M. (1985). Initial psychologic responses of parents to the diagnosis of 

insulin-dependent mellitus in their children. Diabetes Care, 8, 568–75. 

Kovacs, M., Goldston, D., Obrosky, D. S. og Bonar, L. K. (1997). Psychiatric disorders 

in youths with iddm: Rates and Risk factors. Diabetes Care, 20(1), 36-44. 



    56 

Kyngäs, H., Hentinen, M. og Barlow, J. H. (1998). Adolescents’ perceptions of 

physicians, nurses, parents and friends: Help or hindrance in compliance with 

diabetes self-care. Journal of Advanced Nursing, 27, 760–769. 

Laffel, L. M. B., Conneli, A.,Vangsness, L., Goebel-Fabbri, A., Mansfield, A. og 

Anderson, B. J. (2003). General Quality of Life in Youth With Type 1 Diabetes 

Relationship to patient management and diabetes-specific family conflict. 

Diabetes Care, 26(11), 3067–3073. 

LaGreca, A. M., Auslander, W. F., Greco, P., Spetter, D., Fisher, E. B. og Santiago, J. V. 

(1995). I get by with a little help from my family and friends: Adolescents’ 

support for diabetes care. Journal of Pediatric Psychology, 20, 449–476. 

LaGreca, A. M., Follensbee, D. og Skyler, J. S. (1990). Development and behavioral 

aspects of diabetes management in youngsters. Children´s Health Care, 19, 132-

139. 

Landolt, M. A., Ribi, K., Laimbacher, J., Vollrath, M., Gnehm, H. E. og Sennhauser, F. 

H. (2002). Incidence and associations of parental and child posttraumatic stress 

symptoms in pediatric patients. J Child Psychol Psychiatry, 44, 1199–207. 

Larson, R. W. og Verma, S. (1999). How children and adolescents spend time across the 

world: Work, play, and developmental opportunities. Psychological Bulletin, 

125, 701–736. 

Levine, B. S., Anderson, B. J., Butler, D. A., Antisdel, J. E., Brackett, J. og Laffel L. M. 

B. (2001). Predictors of glycemic control and short-term adverse outcomes in 

youth with type 1 diabetes. Journal of Pediatric Psychology. 139, 197–203. 

Lowes, L., Gregory, J. W., & Lyne, P. (2005). Newly diagnosed childhood diabetes: A 

psychosocial transition for parents. Journal of Advanced Nursing, 50(3), 253–

261. 

Markowitz, S. M., Gonzalez, J. S. Wilkinson, J. L. og Safren, S. A. (2011). A Review of 

Treating Depression in Diabetes: Emerging Findings. Psychosomatics 52, 1–18. 



    57 

Martins, R. K. og McNeil. D. W. (2009). Review of Motivational Interviewing in 

promoting health behaviors. Clinical Psychology Review, 29, 283–293 

Miller, W. R. og Rollnick, S. (2002). Motivational interviewing: Preparing people for 

change (2. útgáfa). New York: Guilford. 

Miller-Johnson, S., Emery, R., Marvin, R., Clarke, W., Lovinger, R. og Martin, M. 

(1994). Parent-child relationships and the management of insulin-dependent 

diabetes mellitus. Journal of Consulting and Clinical Psychology, 62, 603–610. 

Naar-King, S., Podolski, C., Ellis, D. A., Frey, M. A. og Templin, T. (2006). Social 

ecological model of illness management in high-risk youths with type 1 diabetes. 

J Consult Clin Psychol 74, 785–789. 

Naar-King, S. og Suarez, M. (2011). Motivational Interviewing with Adolescents and 

Young Adults. New York: The Guilford Press. 

Naguib, J. M., Kulinskaya, E., Lomax, C. L. og Garralda, M. E. (2009). Neurocognitive 

performance in children with type1 diabetes–A Meta analysis. Journal of 

Pediatric Psychology, 34, 271–282. 

 

Nathan, D. M., Cleary, P. A., Backlund, J. Y., Genuth, S. M. , Lachin, J. M., Orchard, T. 

J. o.fl. (2005). Intensive diabetes treatment and cardiovascular disease in patients 

with type 1 diabetes. N Engl J Med, 353, 2643-53. 

Northam, E., Anderson, P., Adler, R., Werther, G. og Warne, G. (1996). Psychosocial 

and family functioning in children with insulin-dependent diabetes at diagnosis 

and 1 year later. J Pediatr Psychol, 21, 699–717. 

Northam, E. A., Anderson, P. J., Jacobs, R., Hughes, M., Warne, G. L. og Werther, G. 

A. (2001). Neuropsychological profiles of children with type 1 diabetes 6 years 

after disease onset. Diabetes Care, 24, 1541–1546. 

Peveler, R. C., Bryden, K. S., Neil, H. A. W, Fairburn, C. G., Mayou, R. A., Dunger, D. 

B. og Turner, H. M. (2005). The Relationship of Disordered Eating Habits and 



    58 

Attitudes to Clinical Outcomes in Young Adult Females With Type 1 Diabetes. 

Diabetes Care, 28(1), 84-88. 

Pierce, J.S. og Jordan, S. S. (2012). Development and evaluation of the Pediatric 

diabetes questionnaire. Children´s Health Care, 41, 56-77.  

Rannveig L. Þórisdóttur, Ragnar Bjarnason, Elísabet Konráðsdóttir og Árni V. Þórsson 

(2008). Insúlínháð sykursýki barna og unglinga á Íslandi– mat á gæðum 

meðferðar. Læknablaðið, 94, 659-662. 

Rewers, A., Chase, H. P., Mackenzie, T., Walravens, P., Roback, M., Rewers, M, 

Hamman, R. F. og Klingensmith, G. (2002). Predictors of acute complications in 

children with type 1 diabetes. JAMA, 287, 2511–2518. 

 Rapee, R. M., Schniering, C. A. og Hudson, J. (2009). Anxiety disorders during                     

childhood and adolescence: Origins and treatment. The Annual Review of 

Clinical Psychology, 5, 311-341. 

 

Ridder, D. og Schreurs, K. (2001). Developing Interventions for Chronically ill patients: 

Is coping a helpful concept? Clinical Psychology Review, 21(2), 205–240. 

Rodin, G., Olmsted, M. P., Rydall, A. C., Maharaj, S. I., Colton, P. A., Jones, J. M., 

Biancucci, L. A. og Daneman, D. (2002). Eating disorders in young women with 

type 1 diabetes mellitus. Journal of Psychosomatic Research, 53, 943– 949. 

Rohlfing, C. L., Wiedmeyer, H., Little, R. R. England, J. D. Tennill, A. og Goldstein, D. 

E. (2002). Defining the Relationship Between Plasma Glucose and HbA1c 

Analysis of glucose profiles and HbA1c in the Diabetes Control and 

Complications Trial. Diabetes Care, 25(2), 275-278. 

 

Rubin, R. R. (2000). Diabetes and Quality of Life. Diabetes Spectrum, 13, 21-24. 

Rudolph, K. D. og Lambert, S. F. (2007). Child and Adolescent depression. Í Mash E. J. 

Og Barkley, R. A. (Ritstj.), Assessment of Childhood disorders (bls. 214-252). 

(4. útgáfa). New York: The Guilford Press.  



    59 

Rydall, A. C., Rodin, G. M., Olmsted, M. P., Devenyi, R. G. og Daneman, D. (1997). 

Disordered eating behavior and microvascular complications in young women 

with insulin-dependent diabetes mellitus. N Engl J Med, 336(26), 1849-1854. 

Sawyer, S. M. og Aroni, R. A. (2005). Self-management in Adolescents with Chronic 

illness. What does it mean and how can it be achieved? Medical Journal of 

Australia, 138(8), 405-409.  

Scarpelli, A. C., Paiva, S. P., Pordeus, I. A., Varni, J. W., Viegas, C. M. og Allison, P. J. 

(2008). The Pediatric Quality of Life Inventory™ (PedsQL™) family impact 

module: reliability and validity of the Brazilian version. Health and Quality of 

Life Outcomes, 6(35), 1-8. 

Seid, M., Varni, J. W., Cummings, L. og Schonlau, M. (2006). The impact of realized 

access to care on health-related quality of life: a two-year prospective cohort 

study of children in the California State Children’s Health Insurance Program. 

Journal of Pediatrics, 149, 354–361. 

 

Silverstein, J., Klingensmith, G., Copeland, K., Plotnick, L., Kaufman, F., Laffel, L., 

Deeb, L., Grey, M., Anderson, B., Holzmeister, L. A. og Clark, N. (2005). Care 

of children and adolescents with type 1 diabetes: a statement of the American 

Diabetes Association. Diabetes Care, 28, 186 –212. 

Skinner, T. C. og Hampson, S. E. (2001). Personal models of diabetes in relation to self-

care, well-being, and glycemic control. A prospective study in adolescence. 

Diabetes Care, 24(5), 828-833. 

Skinner, T. C., Hampson, S. E. og Fife-Schaw, C. (2002). Personality, Personal Model 

Beliefs, and Self-Care in Adolescents and Young Adults With Type 1 Diabetes. 

Health Psychology 21(1), 61–70. 

Sullivan-Bolyai, S., Deatrick, J., Gruppuso, P., Tamborlane, W. og Grey, M. (2001) 

Mothers’ experiences raising young children with type 1 diabetes. J Spec Pediatr 

Nurs, 7, 93–103. 



    60 

Suris, J. C., Michaud, P. A. og Viner, R. (2004). The adolescent with a chronic 

condition. Part I:developmental issues. Arch Dis Child, 89, 938–942.  

Thomas, J. J. og Daubman, K. A. (2001) The relationship between friendship quality and 

self-esteem in adolescent girls and boys. Sex Roles, 45, 53– 65. 

UK Prospective Diabetes Study (UKPDS) Group. (1998) Intensive blood-glucosecontrol 

with sulfonylureas or insulin compared with conventional treatment and risk of 

complications in patients with type 2 diabetes (UKPDS 33). Lancet, 352, 837-53. 

Varni, J. W., Seid, M. og Kurtin, P. S. (2001). The PedsQLTM 4.0: Reliability and 

validity of the Pediatric Quality of Life InventoryTM Version 4.0 Generic Core 

Scales in healthy and patient populations. Medical Care, 39, 800–812. 

Varni, J. W., Burwinkle, T. M., Jacobs, J. R., Gottschalk, M., Kaufman, F. og Jones, K. 

L. (2003). The PedsQLTM in Type 1 and Type 2 Diabetes Reliability and 

validity of the Pediatric Quality of Life InventoryTM Generic Core Scales and 

Type 1 Diabetes Module. Diabetes Care, 26(3), 800-812. 

Varni, J.W., Limbers, C.A., Sorensen, L.G., Neighbors, K., Martz, K., Bucuvalas, J.C. 

og Alonso, E.M. (2011). PedsQL™ Cognitive Functioning Scale in pediatric 

liver transplant recipients: Feasibility, reliability and validity. Quality of Life 

Research, 20, 913–921. 

Viner, R. M., Christie, D., Taylor, V. og Hey, S. (2003). Motivational/solution-focused 

intervention improves HbA[sub 1c] in adolescents with Type 1 diabetes: A pilot 

study. Diabetic Medicine, 20, 739−742. 

Wagner, J., Heapy, A., James, A. og Abbott, G., (2006). Glycemic control, quality of 

life, and school experiences among students with diabetes. Journal of Pediatric 

Psychology, 31, 764-769. 

Weinzimer, S. A., Ahern, J. H., Doyle, E. A., Vincent, M. R., Dziura, J., Steffen, A. T. 

og Tamborlane, W. V. (2004). Persistence of Benefits of Continuous 

Subcutaneous Insulin Infusion in Very Young Children With Type 1 Diabetes: A 

Follow-up Report. PEDIATRICS,114(6), 1601-1605.  



    61 

Weissberg-Benchell, J., Nansel, T., Holmbeck, G. Chen, R., Anderson, B., Wysocki, T. 

og Laffel, L. (2009). Generic and Diabetes-specific Parent–Child Behaviors and 

Quality of Life Among Youth with Type 1 Diabetes. Journal of Pediatric 

Psychology, 34(9), 977–988. 

Wiebe, D. J., Berg, C. A., Fortenberry, K. T. Sirstins, J., Lindsay, R., Donaldson, D. og 

Murray, M. (2008). Physician recommendations about maternal involvement in 

diabetes management. Diabetes Care, 31(4), 690-692. 

Wysocki, T. og Greco, P. (2002). Social support and diabetes management in childhood 

and adolescence: Influence of parents and friends. Current Diabetes Reports, 6, 

117-122. 

Yeo, M. og Sawyer, S. (2005). Chronic illness and disability. British Medical Journal, 

330(7493), 721-723.  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



    62 

Viðaukar 



    63 

 
 

Viðauki 1 

 
 

 
 

Upplýst samþykki fyrir þátttöku í vísindarannsókninni  
,,Forprófun á árangri Áhugahvetjandi samtala (ÁS) og Hugrænnar 

atferlismeðferðar (HAM) í hóp fyrir unglinga með sykursýki”. 
 
 

 
Reykjavík, febrúar 2012 

 
 
 
Kæri unglingur 
 
Á barnaspítalanum er að byrja rannsókn í samstarfi við Háskóla Íslands. Við ætlum að 
athuga hvort hópmeðferð sem byggist á Áhugahvetjandi samtölum og Hugrænni 
atferlismeðferð geti aukið lífsgæði unglinga á aldrinum 13-15 ára með sykursýki. 
Meðhöndlun við sykursýki getur verið unglingum erfið og haft áhrif á líðan þeirra og 
daglegar athafnir.  Hópmeðferðin verður á Barnaspítala, Fjöldi rannsókna hefur leitt í 
ljós árangur af þessum aðferðum á lífsgæði unglinga með sykursýki.  
 
Ábyrgðarmaður rannsóknarinnar er: 
Berglind Brynjólfsdóttir, sálfræðingur 
Barnaspítali, LSH 
Hringbraut 
Sími: 543-9213, netfang; berglbr@landspitali.is 
 
Rannsóknin er unnin af Svanhildi Tinnu Ólafsdóttur framhaldsnema í sálfræði og er hluti 
af lokaverkefni hennar við Háskóla Íslands.  
Leiðbeinandi er dr. Urður Njarðvík Lektor. 
 
 
Hópmeðferðin verður haldin vikulega í sex skipti og mun hvert skipti vera í eina og 
hálfa til tvær klukkustundir. Í fyrstu tveimur tímunum förum við í ÁS sem auðveldar þér 
að tileinka þér þá færni sem HAM felur í sér. Í þriðja til sjötta tíma verða kenndar 
aðferðir HAM. Þessar aðferðir hjálpa þér takast á við þá erfiðleika sem oft fylgja því að 
vera með sykursýki. Uppbygging meðferðartíma felur í sér, fræðslu, þjálfun, umræður 
og verkefnavinnu og smá heimavinnu. Á kynningarfundinum þar sem bæði þú og 
foreldrar þínir eru munum við kynna hvað felst í meðferðinni og hvernig hún fer fram. 
Ef þú samþykkir að taka þátt í rannsókninni ertu vinsamlegast beðin um að skrifa undir 
meðfylgjandi samþykkisblað. Einnig þurfum við að hlaða upplýsingum úr Care-link og 
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mæla langtíma blóðsykur. Við viljum einnig biðja þig um að svara eftirfarandi 
spurningalistum, sem tekur um 25 mínútur: 
 
• Lífsgæðalisti fyrir unglinga, listinn samanstendur af 23 atriðum. 
• Lífsgæði barna og unglinga með sykursýki, listinn samanstendur af 28 atriðum. 
• Hugræn virkni, listinn samanstendur af sex atriðum  
Unglingar sem hafa valist í meðferð verða boðaðir í hópmeðferð sem byrjar í febrúar en 
hinir fá upplýsingar símleiðis um hvenær næsta meðferð hefst.  
Í lok síðasta tíma hjá meðferðarhóp verða allir unglingarnir boðaðir á göngudeild, þeir 
beðnir um að svara listum aftur og upplýsingum úr Care-link hlaðið niður. Unglingarnir í 
fyrsta meðferðarhóp verða einnig beðnir að svara ánægjulista sem segir til um hversu vel 
námskeiðið hefur nýst þeim. Þremur og sex mánuðum eftir lok meðferðarinnar verða 
allir unglingar og foreldrar þeirra beðnir um svara listunum aftur ásamt því að langtíma 
blóðsykursmæling (HbA1c) verður gerð. Mælingar eru því gerðar alls fjórum sinnum 
meðan á rannsókninni stendur. Er það vegna þess að sumar breytingar taka tíma og við 
viljum fá að fylgjast með hvort hópmeðferðin stuðli að breytingum hjá þér.  

Afar mikilvægt er að þú svarir listunum upp á eigin spýtur og fái aðeins aðstoð 
hjá foreldrum þínum ef þú átt erfitt með að skilja orðalag. Þegar þú hefiur lokið við að 
fylla út listana, setttu þá í meðfylgjandi umslag og afhendið meðferðaraðilum. Þá verður 
valið af handahófi hvaða unglingar verða þátttakendur í fyrstu hópmeðferðinni og hvaða 
unglingar fara á biðlista eftir næstu hópmeðferð.  

  
Nafnið þitt kemur aldrei fram heldur færð þú rannsóknarnúmer sem við skráum 
svör þín eftir. Ekki er því hægt að rekja svörin þín og er rannsóknin því nafnlaus. 
 
Taktu eftir að þú ert ekki skyldug(ur) að taka þátt í þessari rannsókn og þú mátt neita 
þátttöku. Neitun á þátttöku  í rannsókninni kemur ekki til með að hafa áhrif á þátttöku 
þína í hópmeðferðinni. Þú getur einnig ákveðið að hætta við þegar rannsóknin er byrjuð. 
Ef þú gerir það verður öllum upplýsingum sem safnað hefur verið eytt og þær ekki 
notaðar frekar. Öllum gögnum verður eytt að lokinni rannsókn og þegar allri úrvinnslu er 
lokið ss. birting niðurstaðna og ritun vísindagreina. 
.  
Það er von okkar að þú takir þátt í rannsókninni. Þátttaka þín er afar mikilvægur þáttur í 
því að hægt sé að meta árangur af hópmeðferðinni. Ef spurningar vakna eða þið óskið 
eftir frekari upplýsingum um rannsóknina vinsamlegast hafið samband við 
ábyrgðarmann rannsóknar, Berglind Brynjólfsdóttur, í síma: 543-9213 eða gegnum 
tölvupóst berglbr@landspitali.is 
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Vinsamlegast haltu eftir eintaki af upplýstu samþykki fyrir þig. 
 
Ég undirrituð/aður samþykki hér með að taka þátt í rannsókninni. Tilgangur og 
framkvæmd rannsóknarinnar hafa verið útskýrð og mér er ljóst að ég get neitað þátttöku 
eða afturkallað samþykki mitt hvenær sem er. 
 
 
 
 
 
 

 
 
                                                              

______________________________________________ 
Dagsetning, undirskrift unglings 

 
 
 
 

______________________________________________ 
Undirskrift ábyrgðarmanns 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 

Ef þú hefur spurningar um rétt þinn sem þátttakandi í þessari vísindarannsókn eða vilt 
hætta þátttöku í rannsókninni getur þú snúið þér til siðanefndar Landspítala, Fossvogi, 
108 Reykjavík. Sími 543-7465, fax: 543-2339, tölvupóstur: sidanefnd@landspitali.is 
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Viðauki 2 

 
 

 
 

Upplýst samþykki fyrir þátttöku í vísindarannsókninni  
,,Forprófun á árangri Áhugahvetjandi samtala (ÁS) og Hugrænnar 

atferlismeðferðar (HAM) í hóp fyrir unglinga með sykursýki”. 
 
 

 
Reykjavík, febrúar 2012 

 
 
 
Kæri unglingur 
 
Á barnaspítalanum er að byrja rannsókn í samstarfi við Háskóla Íslands. Við ætlum að 
athuga hvort hópmeðferð sem byggist á Áhugahvetjandi samtölum og Hugrænni 
atferlismeðferð geti aukið lífsgæði unglinga á aldrinum 13-15 ára með sykursýki. 
Meðhöndlun við sykursýki getur verið unglingum erfið og haft áhrif á líðan þeirra og 
daglegar athafnir.  Hópmeðferðin verður á Barnaspítala, Fjöldi rannsókna hefur leitt í 
ljós árangur af þessum aðferðum á lífsgæði unglinga með sykursýki.  
 
Ábyrgðarmaður rannsóknarinnar er: 
Berglind Brynjólfsdóttir, sálfræðingur 
Barnaspítali, LSH 
Hringbraut 
Sími: 543-9213, netfang; berglbr@landspitali.is 
 
Rannsóknin er unnin af Svanhildi Tinnu Ólafsdóttur framhaldsnema í sálfræði og er hluti 
af lokaverkefni hennar við Háskóla Íslands.  
Leiðbeinandi er dr. Urður Njarðvík Lektor. 
 
 
Hópmeðferðin verður haldin vikulega í sex skipti og mun hvert skipti vera í eina og 
hálfa til tvær klukkustundir. Í fyrstu tveimur tímunum förum við í ÁS sem auðveldar þér 
að tileinka þér þá færni sem HAM felur í sér. Í þriðja til sjötta tíma verða kenndar 
aðferðir HAM. Þessar aðferðir hjálpa þér takast á við þá erfiðleika sem oft fylgja því að 
vera með sykursýki. Uppbygging meðferðartíma felur í sér, fræðslu, þjálfun, umræður 
og verkefnavinnu og smá heimavinnu. Á kynningarfundinum þar sem bæði þú og 
foreldrar þínir eru munum við kynna hvað felst í meðferðinni og hvernig hún fer fram. 
Ef þú samþykkir að taka þátt í rannsókninni ertu vinsamlegast beðin um að skrifa undir 
meðfylgjandi samþykkisblað. Einnig þurfum við að hlaða upplýsingum úr Care-link og 
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mæla langtíma blóðsykur. Við viljum einnig biðja þig um að svara eftirfarandi 
spurningalistum, sem tekur um 25 mínútur: 
 
• Lífsgæðalisti fyrir unglinga, listinn samanstendur af 23 atriðum. 
• Lífsgæði barna og unglinga með sykursýki, listinn samanstendur af 28 atriðum. 
• Hugræn virkni, listinn samanstendur af sex atriðum  
Unglingar sem hafa valist í meðferð verða boðaðir í hópmeðferð sem byrjar í febrúar en 
hinir fá upplýsingar símleiðis um hvenær næsta meðferð hefst.  
Í lok síðasta tíma hjá meðferðarhóp verða allir unglingarnir boðaðir á göngudeild, þeir 
beðnir um að svara listum aftur og upplýsingum úr Care-link hlaðið niður. Unglingarnir í 
fyrsta meðferðarhóp verða einnig beðnir að svara ánægjulista sem segir til um hversu vel 
námskeiðið hefur nýst þeim. Þremur og sex mánuðum eftir lok meðferðarinnar verða 
allir unglingar og foreldrar þeirra beðnir um svara listunum aftur ásamt því að langtíma 
blóðsykursmæling (HbA1c) verður gerð. Mælingar eru því gerðar alls fjórum sinnum 
meðan á rannsókninni stendur. Er það vegna þess að sumar breytingar taka tíma og við 
viljum fá að fylgjast með hvort hópmeðferðin stuðli að breytingum hjá þér.  

Afar mikilvægt er að þú svarir listunum upp á eigin spýtur og fái aðeins aðstoð 
hjá foreldrum þínum ef þú átt erfitt með að skilja orðalag. Þegar þú hefiur lokið við að 
fylla út listana, setttu þá í meðfylgjandi umslag og afhendið meðferðaraðilum. Þá verður 
valið af handahófi hvaða unglingar verða þátttakendur í fyrstu hópmeðferðinni og hvaða 
unglingar fara á biðlista eftir næstu hópmeðferð.  

  
Nafnið þitt kemur aldrei fram heldur færð þú rannsóknarnúmer sem við skráum 
svör þín eftir. Ekki er því hægt að rekja svörin þín og er rannsóknin því nafnlaus. 
 
Taktu eftir að þú ert ekki skyldug(ur) að taka þátt í þessari rannsókn og þú mátt neita 
þátttöku. Neitun á þátttöku  í rannsókninni kemur ekki til með að hafa áhrif á þátttöku 
þína í hópmeðferðinni. Þú getur einnig ákveðið að hætta við þegar rannsóknin er byrjuð. 
Ef þú gerir það verður öllum upplýsingum sem safnað hefur verið eytt og þær ekki 
notaðar frekar. Öllum gögnum verður eytt að lokinni rannsókn og þegar allri úrvinnslu er 
lokið ss. birting niðurstaðna og ritun vísindagreina. 
.  
Það er von okkar að þú takir þátt í rannsókninni. Þátttaka þín er afar mikilvægur þáttur í 
því að hægt sé að meta árangur af hópmeðferðinni. Ef spurningar vakna eða þið óskið 
eftir frekari upplýsingum um rannsóknina vinsamlegast hafið samband við 
ábyrgðarmann rannsóknar, Berglind Brynjólfsdóttur, í síma: 543-9213 eða gegnum 
tölvupóst berglbr@landspitali.is 
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Vinsamlegast haltu eftir eintaki af upplýstu samþykki fyrir þig. 
 
Ég undirrituð/aður samþykki hér með að taka þátt í rannsókninni. Tilgangur og 
framkvæmd rannsóknarinnar hafa verið útskýrð og mér er ljóst að ég get neitað þátttöku 
eða afturkallað samþykki mitt hvenær sem er. 
 
 
 
 
 
 

 
 
                                                              

______________________________________________ 
Dagsetning, undirskrift unglings 

 
 
 
 

______________________________________________ 
Undirskrift ábyrgðarmanns 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 

Ef þú hefur spurningar um rétt þinn sem þátttakandi í þessari vísindarannsókn eða vilt 
hætta þátttöku í rannsókninni getur þú snúið þér til siðanefndar Landspítala, Fossvogi, 
108 Reykjavík. Sími 543-7465, fax: 543-2339, tölvupóstur: sidanefnd@landspitali.is 
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Viðauki 3 

Almennar upplýsingar um fjölskylduna 

1. Fyllt út af:     

 Móður 

 Föður 

 Öðrum, hverjum________ 

 

2. Uppruni:   

  Íslenskur  

  Erlendur  

 

3. Menntun svaranda: 

 Grunnskóli 

 Framhaldsskóli /verkmenntaskóli  

 Háskólapróf (BA, BS) 

 Framhaldsnám í háskóla   

 Annað (tilgreinið hvað):  ______________________________________ 
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4. Fjölskylduhagir:   

 Í sambúð 

 Gift(ur)  

 Skilin(n) 

 Skilin(n) og í sambúð/gifur(ur) aftur   

 Ekkja (ekkill) 

 Ekkja (ekkill) og í sambúð/gift(ur) aftur 

 Einstætt foreldri 

 

5. Tekjur heimilisins á mánuði: 

 Undir 200 þúsundum  

 201-400 þúsund    

 401-600 þúsund    

 601-800 þúsund    

 801-1000 þúsund 

1001-1200 þúsund    

  1201-1400 þúsund    

  meira en 1400 þúsund  
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Almennar upplýsingar um unglinginn 

 

1. Kyn unglings:     

 KVK 

 KK 

 

2. Aldur unglings: 

          ____________ára 
 
 

3. Á unglingurinn fleiri en eitt heimili? 
 

 Já 

 nei 

ef svarið er já, vinsamlegast tiltakið hvernig er umgengni háttað:  
 
 Vika og vika 

 Önnur hver helgi á öðru heimilinu 

 Annað (tilgreinið hvað): 

________________________________________________________________________ 

________________________________________________________________________ 

 

4. Eru systkini á heimili unglingsins? 

 Já 

 nei 

 

ef svarið er já hversu mörg eru þau?  
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___________ 
 
 
5. Hversu langt er síðan unglingurinn var greindur með sykursýki? 

____________ 

 

6. Er unglingurinn á:  

 Insúlínsprautum 

 Insúlíndælu 

 

7. Hver minnir unglinginn á það að gefa sér insúlín? 

 Unglingurinn man það sjálfur 

 Faðir 

 Móðir 

 Aðrir 

 

8. Hver minnir unglinginn á það að mæla blóðsykur? 

 Unglingurinn man það sjálfur 

 Faðir 

 Móðir 

 Aðrir 

 

9. Hefur unglingurinn fengið alvarlagt blóðsykurfall með 

meðvitundarskerðingu (þurft aðstoð við að hækka blóðsykur með 

Glucagen sprautu eða öðrum ráðum) 

 Já 

 Nei 

ef svarið er já, vinsamlegast tiltakið hversu oft síðastliðið ár? 
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 Einu sinni til tvisvar       

 Tvisvar til þrisvar 

 Þrisvar til fjórum sinnum 

 

10.  Hefur unglingurinn þurft að vera fjarverandi frá skóla vegna líkamlegrar 

eða andlegrar heilsu síðastliðinn mánuð? 

Ef svarið er já, vinsamlegast tiltakið hversu oft 

 Einn til tvo daga       

 Tvo til þrjá daga 

 Þrjá til fjóra daga 

 Fjóra daga eða fleiri 

 

11. Er unglingurinn með einhverja aðra sjúkdóma? 

 

Ef svarið er já, vinsamlegast tiltakið hver sjúkdómurinn er: 

___________________________________________________ 

 

12. Hefur unglingurinn verið greindur með einhvers konar röskun/raskanir? 

 ADHD      

 Kvíði 

 Þunglyndi 

 Námserfiðleikar 

 Annað (vinsamlegast tilgreinið um hvaða röskun/raskanir er að ræða) 

_____________________________________________________________________

_____________________________________________________________________ 
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Viðauki 4 

      Númer þátttakanda:________ 
 

 
 

Mat á ánægju unglinga með hópmeðferðina og hagnýtingu hennar 
Höfundar: Berglind Brynjólfsdóttir, Elísabet Konráðsdóttir og  Svanhildur Tinna Ólafsdóttir 

 
 
 
 
 
 
Hefur þú öðlast betri skilning  
á stjórnun sykursýkinnar?      já nei veit ekki 
 
 
 
 
Stóðst hópmeðferðin fyrirfram  
væntingar þínar?       já nei veit ekki 
 
 
 
 
Hafa samskipti þín við aðra batnað?    já nei veit ekki 
 
 
 
 
Finnst þér þú hafa lært betur að stjórna 
sykursýkinni ?       já nei veit ekki 
 
 
 
 
Var eitthvað í hópmeðferðinni sem  
þú hefðir viljað að væri öðruvísi?     já nei veit ekki 
 
Ef já þá hvað?  
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Viðauki 5 

Númer:____________________ 
Dags: __________________ 
 

 
 
 
 
 
 

Lífsgæði barna og unglinga með sykursýki 
Útgáfa 3.0 

 
 
 

Listi fyrir 13‐18 ára unglinga 
 

Leiðbeiningar 
Unglingar með sykursýki eiga stundum í erfiðleikum erfitt 
með ýmislegt sem aðrir þurfa ekki að glíma við. 
Vinsamlegast segðu okkur hversu miklum erfiðleikum þessi 
atriði hafa valdið þér síðastliðinn MÁNUÐ með því að setja X 
í viðeigandi reit. 
                          0 ef það er aldrei erfiðleikar 
                          1 ef það er næstum aldrei erfiðleikar 
                          2 ef það er stundum erfiðleikar 
                          3 ef það er oft erfiðleikar 
                          4 ef það er næstum alltaf erfiðleikar 
 
Það eru engin rétt eða röng svör. 
Ef þú skilur ekki spurningu þá vinsamlegast biðjið um 
aðstoð. 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Lífsgæði barna og unglinga með sykursýki (PedsQL 3.0-diabetes) ©JW Varni, 1998 Foreldrar 13-18 ára 
unglinga (2008) Erla Kolbrún Svavarsdóttir, Anna Ólafía Sigurðardóttir, Elísabet Konráðsdóttir  
 
Hve oft hafa eftirfarandi atriði valdið þér erfiðleikum/verið vandamál fyrir þig undanfarinn 
MÁNUÐ…  

 
 
Sykursýkin   Aldrei  Næstum 

aldrei 
Stundum  Oft  Næstum 

alltaf 
1.    Ég er svöng/svangur  0  1  2  3  4 
2. Ég er þyrstur  0  1  2  3  4 
3. Ég þarf of oft að fara á salerni  0  1  2  3  4 
4. Ég er með magaverki  0  1  2  3  4 
5. Ég er með höfuðverk  0  1  2  3  4 
6. Ég finn fyrir blóðsykursfalli  0  1  2  3  4 
7. Ég er þreyttur eða þróttlaus  0  1  2  3  4 
8. Ég fer að fá skjálfta  0  1  2  3  4 
9. Ég svitna  0  1  2  3  4 
10. Ég á erfitt með svefn  0  1  2  3  4 
11. Ég verð auðveldlega pirruð/aður?  0  1  2  3  4 

 
 

Meðferð I  Aldrei  Næstum 
aldrei 

Stundum  Oft  Næstum 
alltaf 

1.    Nálarstungur (við 
insúlíngjöf/blóðsykurmælingar) 
valda mér sársauka 

0  1  2  3  4 

2. Það er feimnismál fyrir mig að vera 
með sykursýki 

0  1  2  3  4 

3. Foreldrar mínir og ég rífumst um  
sykursýkimeðferðina 

0  1  2  3  4 

4. Mér finnst erfitt að fylgja meðferð 
vegna sykursýkinnar 

0  1  2  3  4 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Lífsgæði barna og unglinga með sykursýki (PedsQL 3.0-diabetes) ©JW Varni, 1998 Foreldrar 13-18 ára 

unglinga (2008) Erla Kolbrún Svavarsdóttir, Anna Ólafía Sigurðardóttir, Elísabet Konráðsdóttir 
Hvort sem þú gerir þessa hluti sjálf/ur eða með hjálp foreldra þinna biðjum við þig að 
svara því hversu erfið þessi atriði reyndust þér undanfarinn mánuð  
 

Meðferð II   Aldrei  Næstum 
aldrei 

Stundum  Oft  Næstum 
alltaf 

1.  Mér finnst erfitt að mæla 
blóðsykurinn 

0  1  2  3  4 

2.  Mér finnst erfitt að sprauta 
mig/setja upp legg vegna 
insúlíndælu 

0  1  2  3  4 

3.  Mér finnst erfitt að stunda íþróttir 0  1  2  3  4 
4. Mér finnst  erfitt að áætla 

kolvetnismagn í fæðunni 
0  1  2  3  4 

5. Mér finnst erfitt að bera Medic-
Alert armband vegna 
sykursýkinnar? 

0  1  2  3  4 

6. Mér finnst erfitt að bera á mér 
þrúgusykur/sykurmola 

0  1  2  3  4 

7.   Mér finnst erfitt að borða aukabita 
til að  koma í veg fyrir 
blóðsykursfall 

0  1  2  3  4 

 
 

Áhyggjur  Aldrei  Næstum 
aldrei 

Stundum  Oft  Næstum 
alltaf 

1. Ég hef áhyggjur af blóðsykurfalli 
 

0  1  2  3  4 

2. Ég hef áhyggjur af því hvort 
meðferðin við sykursýkinni virkar 
eða ekki 

0  1  2  3  4 

3. Ég hef áhyggjur af langtíma 
fylgikvillum sykursýkinnar 

0  1  2  3  4 

 
 

Hve oft hafa eftirfarandi atriði valdið þér erfiðleikum undanfarinn  
MÁNUÐ…  
 
Samskipti  Aldrei  Næstum 

aldrei 
Stundum  Oft  Næstum 

alltaf 
1. Mér finnst erfitt að segja 
læknunum og  hjúkrunarfræðingunum 
hvernig mér líður 

0  1  2  3  4 

2. Mér finnst erfitt að spyrja 
læknana og hjúkrunarfræðingana 
spurninga 

0  1  2  3  4 

3. Mér finnst erfitt að útskýra 
sjúkdóminn fyrir öðru fólki 

0  1  2  3  4 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Viðauki 6 

 
 

 
Númer:____________________ 
Dags: __________________ 
 

 
 

 
 

Lífsgæði barna og unglinga með sykursýki 
Útgáfa 3.0 

 
 
 

Listi fyrir foreldra 13‐18 ára unglinga 
 

 
Unglingar með sykursýki eiga stundum erfitt með það sem 
aðrir þurfa ekki að glíma við. Hér að neðan er listi yfir atriði 
sem gætu verið erfið fyrir unglinginn þinn. Vinsamlegast 
segðu okkur hve erfið þessi atriði hafa verið fyrir unglinginn 
þinn undanfarinn MÁNUÐ með því að setja X í viðeigandi 
reit. 
                               0 ef þau eru Aldrei erfið 
                               1 ef þau eru Eiginlega aldrei erfið 
                               2 ef þau eru Stundum erfið 
                               3 ef þau eru Oft erfið 
                               4 ef þau eru Næstum alltaf erfið 
 
Það eru engin rétt eða röng svör. 
Ef þú skilur ekki einhverja spurningu þá biðjum við þig að 
leita eftir aðstoð. 
 

 
 

Hve oft hafa eftirfarandi atriði valdið unglingnum þínum erfiðleikum undanfarinn  
MÁNUÐ… 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Sykursýki   Aldrei  Næstum 
aldrei 

Stundum  Oft  Næstum 
alltaf 

1.   Er hungruð/aður 0  1  2  3  4 
2.   Finnur fyrir þorsta 0  1  2  3  4 
3.   Þarf of oft að fara á salerni 0  1  2  3  4 
4.   Fær magaverki 0  1  2  3  4 
5.   Fær höfuðverki 0  1  2  3  4 
6.   Finnur fyrir einkennum 
      blóðsykursfalls 

0  1  2  3  4 

7.   Finnur fyrir þreytu 0  1  2  3  4 
8.   Skelfur 0  1  2  3  4 
9.   Svitnar 0  1  2  3  4 
10.  Á erfitt með svefn 0  1  2  3  4 
11.  Verður auðveldlega pirruð/aður 0  1  2  3  4 
 
Meðferð I  Aldrei  Næstum 

aldrei 
Stundum  Oft  Næstum 

alltaf 
1. Nálarstungur (við 

insúlíngjöf/blóðsykurmælingar) 
valda henni/honum sársauka 

0  1  2  3  4 

2. Feimnismál að hafa sykursýki  0  1  2  3  4 
3. Vandamál við að ræða um 

meðferð sykursýkinnar við mig 
og maka minn 

0  1  2  3  4 

4. Vandamál að halda sig við 
meðferð vegna sykursýkinnar 

0  1  2  3  4 

 
 
Hvort sem unglingurinn þinn geri þessa hluti sjálfur eða með þinni hjálp, vinsamlegast 
svarið því hversu erfið þessi atriði reyndust honum undanfarinn mánuð (Athugið! Í 
næsta kafla er ekki verið að spyrja um sjálfstæði unglingsins við meðferð sykursýkinnar, 
heldur hversu erfitt það reynist honum að takast á við hana) 
 
 

Meðferð II   Aldrei  Næstum 
aldrei 

Stundum  Oft  Næstum 
alltaf 

1.  Það er erfitt fyrir unglinginn að 
mæla blóðsykur 

0  1  2  3  4 

2.  Það er erfitt fyrir unglinginn að 
sprauta sig/setja upp legg vegna 
insúlíndælu 

0  1  2  3  4 

3.  Það er erfitt fyrir unglinginn að 
stunda íþróttir? 

0  1  2  3  4 

4. Það er erfitt fyrir unglinginn að 
áætla kolvetnismagn í fæðunni 

0  1  2  3  4 

5. Það er erfitt unglinginn að bera 
medic- alert armband vegna 

0  1  2  3  4 



    80 

sykursýkinnar 
6.  Það er erfitt fyrir unglinginn að 

bera á sér þrúgusykur/sykurmola 
0  1  2  3  4 

7.  Það er erfitt fyrir unglinginn að  
borða aukamáltíðir til að koma í  
veg fyrir blóðsykursfall 

0  1  2  3  4 

 
 
 

Áhyggjur  Aldrei  Næstum 
aldrei 

Stundum  Oft  Næstum 
alltaf 

1. Áhyggjur af blóðsykurfalli 0 1 2 3 4 
2. Áhyggjur af því hvort 

meðferðin við sykursýkinni virki 0 1 2 3 4 

3. Áhyggjur af langtíma 
fylgikvillum sykursýkinnar 0 1 2 3 4 

 
 
 

Hve oft hafa eftirfarandi atriði valdið unglingnum þínum erfiðleikum undanfarinn  
MÁNUÐ…  
 
Samskipti  Aldrei  Næstum 

aldrei 
Stundum  Oft  Næstum 

alltaf 
1.  Erfiðleikar með að segja læknum 

og  hjúkrunarfræðingum hvernig 
henni/honum líður 

 

0 1 2 3 4 

2.  Erfiðleikar með að spyrja lækna 
og hjúkrunarfræðinga spurninga 

 
0 1 2 3 4 

3. Erfiðleikar með að útskýra 
sjúkdóminn fyrir öðru fólki   

 
0 1 2 3 4 
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Viðauki 7 

Númer:____________________ 
Dags: __________________ 
 

 
 

Lífsgæðalisti fyrir unglinga 
Útgáfa 4.0 

 

Listi fyrir Unglinga (aldur 13‐18) 

Leiðbeiningar 
Á næstu blaðsíðu er listi yfir atriði sem gætu valdið þér 
erfiðleikum. Vinsamlegast segið okkur hversu miklum 
erfiðleikum hvert atriði hefur valdið þér síðastliðinn 
mánuð með því að setja hring: 
                          0 ef það er aldrei erfiðleikar 
                          1 ef það er næstum aldrei erfiðleikar 
                          2 ef það er stundum erfiðleikar 
                          3 ef það er oft erfiðleikar 
                          4 ef það er næstum alltaf erfiðleikar 
 
Það eru engin rétt eða röng svör 
Ef þú skilur ekki spurningu þá vinsamlegast biðjið um 
aðstoð 

 

 

 

PedsQL 4.0 –(13‐18)   Má ekki nota án leyfis  Copyright © 1998 JW Varni, Phd. Öll réttindi áskilin 01/00 Íslensk þýðing: Ásdís 
Eyþórsdóttir, 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Brynjólfsdóttir, 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Tinna Ólafsdóttir. 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Hversu miklum erfiðleikum hafa eftirfarandi atriði hafa valdið þér síðastliðinn mánuð…. 

Líkamlega virkni   Aldrei  Næstum 
aldrei 

Stundum  Oft  Næstum 
alltaf 

1. Það er erfitt fyrir mig að ganga 
lengra en nokkrar húsaraðir 

0  1  2  3  4 

2. Það er erfitt fyrir mig að hlaupa  0  1  2  3  4 
3. Það er erfitt fyrir mig að taka þátt 

í íþróttum eða æfingum 
0  1  2  3  4 

4. Það er erfitt fyrir mig að lyfta 
einhverju þungu 

0  1  2  3  4 

5. Það er erfitt fyrir mig að fara 
sjálf/ur  í bað eða sturtu 

0  1  2  3  4 

6. Það er erfitt fyrir mig að sinna 
verkum á heimilinu 

0  1  2  3  4 

7. Ég er meidd/ur eða með verki  0  1  2  3  4 
8. Ég hef litla orku  0  1  2  3  4 

 

Tilfinningaleg  virkni   Aldrei  Næstum 
aldrei 

Stundum  Oft  Næstum 
alltaf 

1. Mér líður eins og ég sé óttaslegin/n 
eða hrædd/ur 

0  1  2  3  4 

2. Mér líður eins og ég sé niðurdregin/n 
eða leið/ur 

0  1  2  3  4 

3. Ég hef verið reið/ur  0  1  2  3  4 
4. Ég á erfitt með svefn  0  1  2  3  4 
5. Ég hef áhyggjur af því hvað muni 

gerast fyrir mig 
0  1  2  3  4 

 

Félagsleg  virkni   Aldrei  Næstum 
aldrei 

Stundum  Oft  Næstum 
alltaf 

1. Mér kemur illa saman við aðra 
unglinga 

0  1  2  3  4 

2. Aðrir unglingar vilja ekki vera vinir 
mínir 

0  1  2  3  4 

3. Aðrir unglingar stríða mér  0  1  2  3  4 
4. Ég get ekki gert hluti sem aðrir 

unglingar á mínum aldri geta gert 
0  1  2  3  4 

5. Ég get ekki fylgt öðrum unglingum 
eftir  

0  1  2  3  4 

 

 

 

PedsQL 4.0 –(13‐18) Má ekki nota án leyfis  Copyright © 1998 JW Varni, Phd. All rights reserved  Íslensk 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Skóla virkni   Aldrei  Næstum 
aldrei 

Stundum  Oft  Næstum 
alltaf 

1. Það er erfitt að halda athygli í tíma  0  1  2  3  4 
2. Ég gleymi hlutum  0  1  2  3  4 
3. Ég á erfitt með að fylgja námsáætlun  0  1  2  3  4 
4. Ég missi úr skóla vegna vanlíðunar  0  1  2  3  4 
5. Ég missi úr skóla vegna ferða til 

læknis eða á spítala 
0  1  2  3  4 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

PedsQL 4.0 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Viðauki 8 

Númer:____________________ 
Dags: __________________ 
 

 
 

Lífsgæðalisti fyrir unglinga 
Útgáfa 4.0 

 

Foreldralisti fyrir unglinga (aldur 13‐18) 

Leiðbeiningar 
Á næstu blaðsíðu er listi yfir atriði sem gætu valdið 
unglingi þínum erfiðleikum. Vinsamlegast segið okkur 
hversu miklum erfiðleikum hvert atriði hefur valdið 
unglingi þínum síðastliðinn mánuð með því að setja hring: 
                          0 ef það er aldrei erfiðleikar 
                          1 ef það er næstum aldrei erfiðleikar 
                          2 ef það er stundum erfiðleikar 
                          3 ef það er oft erfiðleikar 
                          4 ef það er næstum alltaf erfiðleikar 
Það eru engin rétt eða röng svör 
Ef þú skilur ekki spurningu þá vinsamlegast biðjið um 
aðstoð 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Hversu miklum erfiðleikum hafa eftirfarandi atriði valdið unglingi þínum síðastliðinn mánuð…. 

Líkamlega virkni   Aldrei  Næstum 
aldrei 

Stundum  Oft  Næstum 
alltaf 

1. Að ganga lengra en nokkrar 
húsaraðir 

0  1  2  3  4 

2. Að hlaupa  0  1  2  3  4 
3. Að taka þátt í íþróttum eða æfingum  0  1  2  3  4 
4. Lyfta einhverju þungu  0  1  2  3  4 
5. Að fara sjálf/ur  í bað eða sturtu  0  1  2  3  4 
6. Að sinna verkum á heimilinu  0  1  2  3  4 
7. Verið meidd/ur eða með verki  0  1  2  3  4 
8. Hefur litla orku  0  1  2  3  4 

 

Tilfinningaleg  virkni   Aldrei  Næstum 
aldrei 

Stundum  Oft  Næstum 
alltaf 

1. Verið óttaslegin/n eða hrædd/ur  0  1  2  3  4 
2. Verið niðurdregin/n eða leið/ur  0  1  2  3  4 
3. Verið reið/ur  0  1  2  3  4 
4. Vandi með svefn  0  1  2  3  4 
5. Haft áhyggjur af því hvað muni 

gerast fyrir hana/hann 
0  1  2  3  4 

 

Félagsleg  virkni   Aldrei  Næstum 
aldrei 

Stundum  Oft  Næstum 
alltaf 

1. Að koma illa saman við aðra 
unglinga 

0  1  2  3  4 

2. Aðra unglinga sem vilja ekki vera 
vinur/vinkona  hennar/hans 

0  1  2  3  4 

3. Verið strítt af öðrum unglingum  0  1  2  3  4 
4. Að geta ekki gert hluti sem aðrir 

unglingar á hennar/hans aldri 
geta gert 

0  1  2  3  4 

5. Fylgja öðrum unglingum eftir   0  1  2  3  4 
 

Skóla virkni   Aldrei  Næstum 
aldrei 

Stundum  Oft  Næstum 
alltaf 

1. Að halda athygli í tíma  0  1  2  3  4 
2. Að gleyma hlutum  0  1  2  3  4 
3. Að fylgja námsáætlun  0  1  2  3  4 
4. Missir úr skóla vegna vanlíðunar  0  1  2  3  4 
5. Missir úr skóla vegna ferða til 

læknis eða spítala 
0  1  2  3  4 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4.0 –Foreldralisti (13‐18)   Má ekki 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leyfis 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© 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Viðauki 9 

 

Númer:____________________ 

Dags: __________________ 

 

 
 

Listi sem metur Hugræna virkni 
 

Listi fyrir unglinga (aldur 13­18) 

Leiðbeiningar 

Á næstu blaðsíðu er listi yfir atriði sem gætu valdið þér 
erfiðleikum. Vinsamlegast segið okkur hversu miklum 
erfiðleikum hvert atriði hefur valdið þér síðastliðinn 
mánuð með því að setja hring: 

                          0 ef það er aldrei erfiðleikar 
                          1 ef það er næstum aldrei erfiðleikar 
                          2 ef það er stundum erfiðleikar 
                          3 ef það er oft erfiðleikar 
                          4 ef það er næstum alltaf erfiðleikar 
 

Það eru engin rétt eða röng svör 
Ef þú skilur ekki spurningu þá vinsamlegast biðjið um 
aðstoð 

 
PedsQL 4.0 – Hugræn virkni (13‐18)     Má ekki nota án leyfis    Höfundaréttur © 1998 JW Varni, Phd. Öll réttindi 
áskilin 05/01. Íslensk þýðing: Berglind Brynjólfsdóttir og Svanhildur Tinna Ólafsdóttir. 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Hversu miklum erfiðleikum hafa eftirfarandi atriði valdið þér síðastliðinn mánuð…. 

Hugræn virkni   Aldrei  Næstum 

aldrei 

Stundum  Oft  Næstum 

alltaf 

1. Ég á í erfðleikum með að    
halda athygli 

0  1  2  3  4 

2. Ég á í erfiðleikum með að 
muna það sem fólk segir mér 

0  1  2  3  4 

3. Ég á í erfiðleikum með að 
muna það sem ég heyrði rétt í 
þessu 

0  1  2  3  4 

4. Ég á í erfiðleikum með að vera 
fljót(ur) að hugsa 

0  1  2  3  4 

5. Ég á í erfiðleikum með að 
muna það sem ég var að hugsa 
rétt í þessu 

0  1  2  3  4 

6. Ég á í erfiðleikum með að 
muna fleira en eitt í einu 

0  1  2  3  4 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 Má 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© 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Viðauki 10 

 

 

Númer:____________________ 

Dags: __________________ 

 

 

Listi sem metur Hugræna virkni 
 

Listi fyrir foreldra (aldur 13­18) 

Leiðbeiningar 

Á næstu blaðsíðu er listi yfir atriði sem gætu valdið 
unglingnum erfiðleikum. Vinsamlegast segið okkur 
hversu miklum erfiðleikum hvert atriði hefur valdið 
unglingnum síðastliðinn mánuð með því að setja 
hring: 

                          0 ef það er aldrei erfiðleikar 
                          1 ef það er næstum aldrei erfiðleikar 
                          2 ef það er stundum erfiðleikar 
                          3 ef það er oft erfiðleikar 
                          4 ef það er næstum alltaf erfiðleikar 
 

Það eru engin rétt eða röng svör 

Ef þú skilur ekki spurningu þá vinsamlegast biðjið um 
aðstoð 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– Hugræn virkni 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 Má ekki nota án leyfis 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© 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Hversu miklum erfiðleikum hafa eftirfarandi atriði valdið þér síðastliðinn mánuð…. 

Hugræn virkni   Aldrei  Næstum 

aldrei 

Stundum  Oft  Næstum 

alltaf 

1. Á í erfðleikum með að halda 
athygli 

0  1  2  3  4 

2. Á í erfiðleikum með að muna 
það sem fólk segir honum/henni 

0  1  2  3  4 

3. Á í erfiðleikum með að muna 
það sem hann/hún heyrði rétt í 
þessu 

0  1  2  3  4 

4. Á í erfiðleikum með að vera 
fljót(ur) að hugsa 

0  1  2  3  4 

5. Á í erfiðleikum með að muna 
það sem hann/hún var að hugsa 
rétt í þessu 

0  1  2  3  4 

6. Á  í erfiðleikum með að muna 
fleira en eitt í einu 

0  1  2  3  4 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Viðauki 11 

Númer:____________________ 
Dags: __________________ 
 

 
 

Lífsgæði fjölskyldunnar 
Útgáfa 2.0 

 

Listi fyrir foreldra  

Leiðbeiningar 
Fjölskyldur barna hafa stundum áhyggjur eða upplifa 
erfiðleika vegna heilsu barns. Á næstu blaðsíðu er listi yfir 
atriði sem gætu valdið þér erfiðleikum. Vinsamlegast segið 
okkur hversu miklum erfiðleikum hvert atriði hefur valdið 
þér síðastliðinn mánuð með því að setja hring: 
                          0 ef það er aldrei erfiðleikar 
                          1 ef það er næstum aldrei erfiðleikar 
                          2 ef það er stundum erfiðleikar 
                          3 ef það er oft erfiðleikar 
                          4 ef það er næstum alltaf erfiðleikar 
 
Það eru engin rétt eða röng svör. 
Ef þú skilur ekki spurningu þá vinsamlegast biðjið um 
aðstoð. 

 

 

 

PedsQL 3.0 Áhrif á fjölskyldu   Má ekki nota 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áksilinn 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Hversu miklum erfiðleikum hefur heilsa barns þíns valdið þér síðastliðinn mánuð…. 

Líkamlega virkni   Aldrei  Næstum 
aldrei 

Stundum  Oft  Næstum 
alltaf 

1. Ég er þreytt(ur) á daginn  0  1  2  3  4 

2. Ég  er  þreytt(ur)þegar  ég  vakna  á 
morgnana 

0  1  2  3  4 

3. Ég er of þreytt(ur) til að gera hluti 
sem mig langar að gera 

0  1  2  3  4 

4. Ég fæ höfuðverki  0  1  2  3  4 

5. Ég er líkamlega veikburða  0  1  2  3  4 

6. Mér líður illa í maganum  0  1  2  3  4 
 

Tilfinningaleg  virkni   Aldrei  Næstum 
aldrei 

Stundum  Oft  Næstum 
alltaf 

1. Ég er kvíðinn  0  1  2  3  4 
2. Ég er leið(ur)  0  1  2  3  4 
3. Ég er reið(u)r  0  1  2  3  4 
4. Ég er örg/argur  0  1  2  3  4 
5. Ég er hjálparlaus eða vonlaus  0  1  2  3  4 
 

Félagsleg  virkni   Aldrei  Næstum 
aldrei 

Stundum  Oft  Næstum 
alltaf 

1. Ég er einangruð(aður)  0  1  2  3  4 
2. Ég á erfitt með að fá stuðning frá öðrum  0  1  2  3  4 
3. Það er erfitt að finna tíma fyrir félagslíf  0  1  2  3  4 
4. Ég hef ekki næga orku fyrir félagslíf  0  1  2  3  4 
 

Hugræn virkni   Aldrei  Næstum 
aldrei 

Stundum  Oft  Næstum 
alltaf 

1. Ég á í erfðleikum með að halda athygli  0  1  2  3  4 
2. Ég á í erfiðleikum með að muna það 

sem fólk segir mér 
0  1  2  3  4 

3. Ég á í erfiðleikum með að muna það 
sem ég heyrði rétt í þessu 

0  1  2  3  4 

4. Ég á í erfiðleikum með að vera fljót(ur) 
að hugsa 

0  1  2  3  4 

5. Ég á í erfiðleikum með að muna það 
sem ég  var að hugsa rétt í þessu 

0  1  2  3  4 

 
 
 
 
 
PedsQL 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Áhrif á fjölskyldu   Má 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Samskipti   Aldrei  Næstum 
aldrei 

Stundum  Oft  Næstum 
alltaf 

1. Aðrir skilja ekki fjölskylduaðstæður 
mínar 

0  1  2  3  4 

2. Það er erfitt fyrir mig að tala um heilsu 
barns míns við aðra 

0  1  2  3  4 

3. Það er erfitt fyrir mig að segja læknum 
og hjúkrunarfræðingum hvernig mér 
líður 

0  1  2  3  4 

 
 
 

Áhyggjur   Aldrei  Næstum 
aldrei 

Stundum  Oft  Næstum 
alltaf 

1. Ég hef áhyggjur af því hvort læknis‐
fræðileg meðferð barns míns virki 

0  1  2  3  4 

2. Ég hef áhyggjur af aukaverkunum af 
lyfjum/læknisfræðilegri meðferð barns 
míns 

0  1  2  3  4 

3. Ég hef áhyggjur af því hvernig aðrir 
bregðast við ástandi barns míns 

0  1  2  3  4 

4. Ég hef áhyggjur af því hvernig veikindi 
barns míns hefur áhrif á aðra 
fjölskyldumeðlimi 

0  1  2  3  4 

5. Ég hef áhyggjur af framtíð barns míns  0  1  2  3  4 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Leiðbeiningar 

Hér fyrir neðan er listi yfir atriði sem gætu valdið erfiðleikum fyrir fjölskyldu þína. 
Vinsamlegast segðu okkur hve miklum erfiðleikum hvert atriði hefur valdið fjölskyldu 

þinni síðastliðinn mánuð. 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Hversu miklum erfiðleikum hefur heilsa barns þíns valdið þér síðastliðinn mánuð…. 

 

Daglegar athafnir  Aldrei  Næstum 
aldrei 

Stundum  Oft  Næstum 
alltaf 

1. Athafnir fjölskyldunnar krefjast meiri 
tíma og vinnu 

0  1  2  3  4 

2. Erfitt að finna tíma til að ljúka 
heimilisstörfum 

0  1  2  3  4 

3. Ég er of þreytt(ur) til að ljúka 
heimilisstörfum 

0  1  2  3  4 

 
 
 
 
 
 
 

Sambönd innan fjölskyldunnar  Aldrei  Næstum 
aldrei 

Stundum  Oft  Næstum 
alltaf 

1. Skortur á samskiptum milli 
fjölskyldumeðlima 

0  1  2  3  4 

2. Ágreiningur milli fjölskyldumeðlima  0  1  2  3  4 
3. Erfiðleikar við að taka sameiginlegar 

ákvarðanir sem fjölskylda 
0  1  2  3  4 

4. Erfiðleikar við að leysa vandamál  0  1  2  3  4 
5. Streita eða spenna milli 

fjölskyldumeðlima 
0  1  2  3  4 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