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Ágrip 

Sykursýki af tegund 1 er einn algengasti langvinni sjúkdómurinn meðal barna og unglinga og hefur 

tíðni hans farið vaxandi undanfarin ár. Unglingsárin geta verið erfiður tími fyrir unglinga sem eru með 

sykursýki, þar sem þau eru tími mikilla og hraðra líkamlegra, andlegra og félagslegra breytinga. 

Talsvert margar rannsóknir hafa verið gerðar erlendis á áhrifum þess að vera unglingur og vera með 

sykursýki en hérlendis hefur þess konar rannsókn ekki verið gerð en þó hafa verið gerðar rannsóknir á 

mati unglinga á eigin getu í meðhöndlun sykursýki. 

Tilgangur þessarar rannsóknar var þríþættur. Í fyrsta lagi að þróa fræðsluefni á formi myndbanda 

fyrir unglinga með sykursýki, í öðru lagi að meta heilsutengd lífsgæði unglinganna og mat þeirra á 

eigin getu við meðhöndlun sjúkdómsins fyrir og eftir aðgengi að fræðslumyndböndunum. Í þriðja lagi 

að skoða upplifun unglinganna sjálfra og álit þeirra á notagildi fræðslumyndbanda á veraldarvefnum 

með rýnihópaviðtölum.  

Í rannsókninni er notuð blönduð aðferð, aðlagað tilraunasnið með fyrir- og eftirprófunum og 

rýnihópar. Við gagnaúrvinnslu er notuð lýsandi tölfræði auk ályktunartölfræði til að meta árangur af 

notkun fræðslumyndbanda. Rýnihópaviðtöl voru greind með þemagreiningu. Þátttakendur í 

rannsókninni voru 27 unglingar á aldrinum 13-18 ára auk þess sem foreldar unglinganna svöruðu 

spurningalistum varðandi bakgrunnsupplýsingum um fjölskylduna. 

Helstu niðurstöður voru þær að unglingarnir voru jákvæðir í garð fræðsluefnis á formi myndbanda 

og trú þeirra á eigin getu við meðhöndlun sjúkdómsins jókst en ekki urðu miklar breytingar á mati 

þátttekenda á heilsutengdum lífgæðum sínum. Þátttakendurnir töldu að fræðsluefni á formi 

myndbanda geti nýst þeim sjálfum svo og við nýgreiningu sykursýki og aðstandendum þeirra sem eru 

með sykursýki. Að auki sáu þeir hvað stærsta kostinn við myndböndin að geta komið fræðslu áleiðis til 

vinahópsins. Draga má þá ályktun að fræðsluefni á formi myndbanda á veraldarvefnum sé ákjósanleg 

leið til að koma fræðsluefni áleiðis til unglinga með sykursýki og aðstandenda þeirra og auka trú þeirra 

eigin getu við meðhöndlun sjúkdómsins.   
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Abstract 

Diabetes of type 1 is one of the most common prevalent illness among children and adolescents. It’s 

frequency has been increasing in recent years.  Adolescence can be a very difficult time for youths 

with diabetes in a period of rapid bodily, social, cognitive and emotional changes to the individual. 

Outside Iceland, extensive studies of the interaction of adolescence and diabetes have been done but 

such studies have not been conducted in Iceland apart from some research into the self-efficacy of 

adolescents treating their own diabetes.  

The aim of this study was threefold. The primary object was to develop educational videos for 

adolescents with diabetes. The second object was to evaluate the adolescents health related quality of 

life and their self-efficacy regarding the treatment of the disease before and after seeing the videos. 

The third object was to evaluate the experience of the adolescents and their view regarding the 

usefulness of educational videos on the web, by using focus groups. 

In the study a mixed method was used, an adjusted experimental design with pre- and post 

examinations and focus groups. When examining the quantitative data, descriptive statistical methods 

were used in addition to using inferential statistics to evaluate the effectiveness of using educational 

videos for adolescents with diabetes. The qualitative data from the focus group interviews was 

examined using thematic analysis. Participants in the study were 27 adolescents in the age group of 

13-18 and the parents of the adolescents answered the questionnaire: Familial background 

information and information about the adolescent.  

The main results were those that the adolescents were positive towards the educational videos. 

The confidence of the participants was increased when having to perform many of the procedures 

which are part of successful management of the disease and their self-efficacy regarding treatment of 

diabetes. There were not changes in the adolescents perceptinons on their Health Related Quality of 

Life. Their view was that the educational material can be beneficial to themseleves, to adolescents 

during the primary diagnosis of diabetes and for the families of those already diagnosed with diabetes. 

Additionally, they considered one of the main benefits being the possibility of using the videos to 

educate their friends. It can be concluded that educational material like videos on the web are an 

optimal way to educate adolescents with diabetes and to increase their self-efficacy when treating the 

disease. Additionally it may be inferred that said educational material can be an effective way to impart 

information to the families and friends of adolescents with diabetes. 
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1 Inngangur  

Sykursýki tegund 1 er einn algengasti langvinni sjúkdómurinn hjá börnum og unglingum (Grey o.fl., 

2009). Sjúkdómurinn orsakast af eyðingu beta-frumna í brisinu sem framleiða insúlín. Insúlín er 

nauðsynlegt fyrir frumur líkamans til að geta notað orkuna úr fæðunni sem við borðum. Helstu 

einkenni sykursýki eru aukinn þorsti, þyngdartap, þreyta, tíð þvaglát og jafnvel næturvæta (Hanas, 

2010). Taka þarf tíðar blóðsykursmælingar og nota mælingarnar til að samþætta insúlíngjafir, 

næringarinntekt og hreyfingu til að hámarka lífsgæði og minnka líkur á bæði bráðum og langvinnum 

fylgikvillum sjúkdómsins (Hanas, 2010, Grey o.fl., 2009, Faulkner og Chang, 2007, Weinger, 

O´Donnell og Ritholz, 2001).  Tíðni sykursýki 1 í heiminum hefur aukist undanfarna áratugi og er tíðni 

hans nú talin vera í kringum 0,2% á heimsvísu (Konradsdottir og Svavarsdottir, 2011). 

Hin flókna og krefjandi meðferð sykursýki er að mestu í höndum foreldra hjá hjá ungum börnum 

(Swift, 2009). Þegar komið er upp á unglingsárin fer ábyrgðin að miklu leyti á hendur unglinganna 

sjálfra en jafnframt eykst hættan á verri blóðsykurstjórnun en áður (Hanas, 2010, Grey o.fl., 2009, 

Faulkner og Chang, 2007, Hampson o.fl., 2000). Þessi aukna ábyrgð unglingsins getur valdið 

erfiðleikum hjá bæði honum sjálfum og foreldrum hans. Foreldrum finnst erfitt að þurfa að sleppa 

hendinni og sumum unglingum reynist erfitt að takast á við aukna ábyrgð (Weinger, O´Donnell og 

Ritholz, 2001). 

Unglingsárin eru tími mikilla breytinga og þroska auk þess sem sjálfsmynd einstaklingsins mótast 

á þessum árum. Unglingar eru í aukinni hættu á ýmis konar áhættuhegðun auk þess sem lífs- og 

fæðumynstur getur breyst. Þeir unglingar sem eru með sykursýki þurfa því bæði að fást við þau 

verkefni sem unglingsárin bera í skauti sér auk þess sem þau þurfa að takast á við alla þá þætti sem 

sykursýkin krefst af þeim (Court, Cameron, Berg-Kelly og Swift, 2009). Það er því ekki að undra að 

unglingar sem eru með sykursýki eigi í hættu á að telja sig búa við skert heilsutengd lífsgæði auk þess 

sem þau eru í aukinni hættu á að glíma við kvíða, þunglyndi og átraskanir (Kakleas, Kandyla, 

Karayianni og Karavanaki, 2009).  

Sumarbúðir fyrir börn og unglinga með sykursýki eru starfræktar víðsvegar um heiminn og eru þær 

í raun hluti af þeirri meðferð sem veitt er við sjúkdómnum. Markmið þeirra er t.d. að auka sjálfsöryggi í 

meðferð sykursýkinnar, auka sjálfstraust og minnka kvíða (Török, Kökönyei, Károlyi, Ittés og 

Tomscáni, 2005) auk þess sem börn og unglingar með sykursýki geta notið þess sem hefðbundnar 

sumarbúðir hafa uppá að bjóða í vernduðu umhverfi þar sem fylgst er með blóðsykri þeirra og meðferð 

(Carlson, Carlson, Tolbert og Demma, 2012). Hérlendis eru starfræktar sumarbúðir fyrir börn á 

aldrinum 6-12 ára og fyrir unglinga á aldrinum 13-18 ára.   

Fræðsla er talin vera hornsteinninn í meðferð sykursýki og er engin ein leið „hin rétta fræðsluleið“. 

Mikilvægt er að finna árangursríkar leiðir til þess að koma fræðslu á framfæri við unglinga með 

sykursýki til þess að trú þeirra á eigin getu í meðferð sjúkdómsins sé næg og heilsutengd lífgæði 
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þeirra séu sem best. Í þessari rannsókn hefur verið þróað fræðsluefni á formi myndbanda þar sem 

kennt er hvernig bregðast eigi við ýmsum uppákomum eins og sykurfalli og ketónasýringu. Auk þess 

er fjallað um það sem þarf að hafa í huga þegar farið er í ferðalög, veikindi koma upp og hvernig 

blanda á og gefa neyðarsprautu (Glucagon sprautu). 

Tekin voru rýnihópaviðtöl þar sem hópar unglingsstúlkna og drengja voru spurð álits á 

fræðslumyndböndunum og hvað þau telja gagnlegt við að lifa með sykursýkinni. Gerð var hálfstöðluð 

meðferðarrannsókn þar sem spurningalistarnir: Sjálfs-öryggi unglinga með sykursýki og Lífsgæði 

unglinga með sykursýki voru lagðir fyrir þátttakendur bæði fyrir og eftir að opnað hafði verið fyrir 

fræðsluefnið. Foreldrar svöruðu spurningalistunum: Bakgrunnsupplýsingar um fjölskylduna og 

Bakgrunnsupplýsingar um unglinginn. Þátttakendur í rannsókninni voru 27 unglingar á aldrinum 13-18 

ára sem öll eru með sykursýki og fóru í sumarbúðir Dropans í Svíþjóð í júní 2011.  

1.1 Lykilhugtök 
Sykursýki tegund 1, sjálfsumönnun, heilsutengd lífsgæði, unglingar, fræðsla, veraldarvefurinn. 

Diabetes Mellitus I, self-efficacy, self management, healt-related quality of life, adolescence, 

education, internet. 

1.2 Rannsóknarviðfangsefni – rannsóknarspurningar 

1.2.1 Spurningar og viðfangsefni þessarar rannsóknar 
Rannsóknarspurningarnar voru eftirfarandi: 1. Er munur á heilsutengdum lífsgæðum (e. Health 

Related Quality of Life) og trú unglinga á eigin getu (e. Self-efficacy) í meðferð sykursýkinnar fyrir og 

eftir aðgang að fræðsluefni á formi myndbanda? Þar á meðal var afstaða unglinga til 

heilbrigðisstarfsfólks (lækna og hjúkrunarfræðinga) skoðuð bæði fyrir og eftir aðgengi að fræðsluefni á 

formi myndbanda enda hluti spurningalistanna. 2. Hvert er notagildi fræðsluefnis á formi myndbanda 

fyrir unglinga með sykursýki 1? 3. Eru unglingar með sykursýki jákvæðir í garð fræðsluefnis á formi 

myndbanda?  

Megintilgangur rannsóknarinnar var að þróa fræðsluefni fyrir unglinga með sykursýki til að auka trú 

þeirra á eigin getu í meðhöndlun sjúkdómsins og mæla hvort breyting yrði á heilsutengdum lífsgæðum 

þeirra áður og eftir að fræðsluefnið var tekið í notkun. Auk þess var tilgangurinn að fá álit unglinganna 

sjálfra á fræðsluefni á formi myndbanda með rýnihópaviðtölum. Áherslur í rýnihópaviðtölunum voru 

annars vegar almenn atriði sem þátttakendur telja gagnleg til að lifa með sykursýkinni og hvað þau 

telja mikilvægast að kunna og geta. Hins vegar var lögð áhersla á sértækari atriði er lúta að gagnsemi 

þess að hafa fræðsluefnið aðgengilegt í farsíma og á veraldarvefnum. 

Mikil þörf er á gerð fræðsluefnis fyrir unglinga með sykursýki þar sem hingað til hefur ekki verið 

framleitt íslenskt fræðsluefni sem beinist sérstaklega að aldurshópnum 13-18 ára. Spurningalistarnir 

sem lagðir voru fyrir og eftir aðgang að fræðslumyndböndum á veraldarvefnum og rýnihópaviðtöl við 
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unglingana, gáfu mikilsverðar upplýsingar um hvar þörfin er brýnust og gáfu auk þess vísbendingar 

um hvernig upplýsingunum má best koma til skila. Hjúkrunarfræðingar gegna lykilhlutverki í fræðslu 

unglinga sem eru með sykursýki og því mun nýtt fræðsluefni fyrir unglingana vera viðbót við þá 

hjúkrunarmeðferð sem nú þegar er verið að veita. 

1.2.2 Um rannsóknarviðfangsefnið 
Sykursýki tegund 1 (Diabetes Mellitus 1) er einn algengasti langvinni sjúkdómurinn hjá börnum og 

unglingum (Konradsdottir og Svavarsdottir, 2011, Grey o.fl., 2009, Gage o.fl., 2004). Rannsóknir 

benda til að eitt af hverjum 400-600 börnum sé með sjúkdóminn og hefur nýgreining hans aukist 

umtalsvert undanfarna áratugi (Konradsdottir og Svavarsdottir, 2011, Kalyva, Malakkonaki, Eiser og 

Mamoulakis, 2011). Á Íslandi hefur orðið marktæk aukning á nýgengi sykursýki hjá börnum og 

unglingum eins og annars staðar í heiminum. Á árunum 1970-1979 var nýgengi sjúkdómsins 8,0 á 

hver 100.000 börn og unglinga á ári en á áratugnum 1990-1999 var nýgengið komið upp í 13,9 á 

hverja 100.000 einstaklinga á ári (Thorsson, Franzson, Konradsdottir og Helgason, 2001). Það er því 

fjöldi barna og unglinga sem þurfa að lifa með sykursýki og þurfa að kunna að meðhöndla sjúkdóminn 

til þess að hann hafi sem minnst áhrif á líf þeirra og lífgæði. Meðferð sjúkdómsins byggir á fjölþættri 

meðferð sem felst í samþættingu insúlíngjafa, mataræðis, hreyfingar og blóðsykurmælinga (Grey o.fl., 

2009, Kakleas o.fl., 2009). Meðferðin er krefjandi fyrir hvern þann sem þarf að fylgja henni og gerir 

kröfur um mikla meðferðarheldni þess sem er með sjúkóminn (Kalvya o.fl., 2011). 

Stór hluti þeirra rannsókna sem gerðar hafa verið á heilsutengdum lífsgæðum unglinga með 

sykursýki hafa gefið til kynna að að þessi hópur hafi lakari heilsutengd lífsgæði heldur en jafnaldrar 

þeirra (Kalyva o.fl., 2011, Hanberger, Ludvigson og Norfeldt, 2007, Varni o.fl., 2003) en það er þó alls 

ekki algilt (Grey, Boland, Chang, Sullivan-Bolyai og Tamborlane, 1998). 

Undanfarin ár hafa rannsakendur í síauknum mæli bent á að mat á heilsutendum lífsgæðum sé 

æskilegur hluti meðferðar og eftirfylgni við meðferð sykursýki og hefur verið leitast við að þróa 

mælitæki sem meta sem best þær mörgu breytur sem hluta eiga að máli (Varni, Limbers og Burwinkle, 

2007, Ingersoll og Merrero, 1991). Það er ekki lengur talið nægilegt að fylgjast einungis með árangri 

meðferðarinnar með mælingum á langtímablóðsykurgildi (HbA1c) þó að ekki megi gera lítið úr 

hlutverki þess í árangri meðferðarinnar (Árún Sigurðardóttir, Rafn Benediktsson og Helga Jónsdóttir, 

2009). Margar rannsóknir hafa bent til jákvæðra tengsla á milli góðrar blóðsykurstjórnunnar og 

heilsutengdra lífsgæða (Kalyva o.fl., 2011) en aðrar rannsóknir hafa þó ekki getað sýnt fram á að betri 

blóðsykurstjórnun leiði til betri heilsutengdra lífagæða (Grey o.fl., 1998).   

Árangursrík meðferð sykursýki er núna talin vera sú meðferð sem bætir heilsutengd lífsgæði 

skjólstæðingsins auk þess sem bæði langtímablóðsykurgildi og tíðni síðbúinna og bráðra fylgikvilla 

sjúkdómsins er innan æskilegra marka (Hanas, 2010, Hanberger o.fl., 2009). Lífsgæði unglinga með 

sykursýki (Ingersoll og Marrero, 1991) var sá spurningalisti sem notaður var til þess að meta 

heilsutengd lífsgæði þátttakenda í þessarri rannsókn. 
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Trú á eigin getu (e. self-efficacy) er hugtak sem hefur í vaxandi mæli verið notað til að þróa 

hugmyndafræðilegan bakgrunn fyrir fræðslumeðferð fyrir fólk með sykursýki (Funnell, o.fl. 2009) og 

fyrir börn og ungmenni sérstaklega (Krichbaum, Aarstad, og Buethe, 2003, Grossman, 1987). 

Mælitæki sem næmt er á sérstöðu barna og unglinga var þróað í þessum tilgangi af dr. Hildreth Y. 

Grossman (1991) og var það notað í rannsókninni til að meta trú þátttakenda á eigin getu í 

meðhöndlun sykursýki. 

Árangursrík meðferð sykursýki krefst þess að viðkomandi hafi þekkingu á meðferðinni og öllu því sem 

henni fylgir og hafi auk trú á getu sinni til að viðhafa æskilega hegðun og sjálfsumönnun (Grey o.fl., 

1998). Það þarf að kunna að samþætta hina ýmsu þætti eins og blóðsykurmælingar, insúlíngjöf, 

næringarinntekt og hreyfingu. Það er til dæmis ekki nóg að kunna að mæla blóðsykur, það er líka 

nauðsynlegt að kunna að bregðast á réttan hátt við niðurstöðunum (Hanas, 2010, Thompson,  

Baranowski og Buday, 2010, Lemkuhl, 2009). 
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2 Fræðileg umfjöllun 

2.1 Sykursýki  
Sykursýki er efnaskiptasjúkdómur sem einkennist af langvinnri blóðsykurhækkun. Sykursýki skiptist í 

tvær tegundir, annars vegar sykursýki af tegund 1 sem einkennist af skorti á hormóninu insúlín og 

greinist venjulega hjá börnum og unglingum og hins vegar sykursýki af tegund 2 þar sem grunnurinn 

er minnkað næmi fyrir virkni insúlíns. Nútíma meðferð sykursýki 1 krefst margra insúlígjafa á degi 

hverjum (Katrín Ólöf Böðvarsdóttir, Thor Aspelund og Arna Guðmundsdóttir, 2011, Hanas, 2010, Grey 

o.fl., 2009) en meðferð við sykursýki 2 er annars konar og felur í sér lyfjagjöf sem miðar að því að 

auka næmi frumuhimnunnar fyrir insúlíni eða auka losun insúlíns úr briskirtlinum. Það er þó algengt í 

dag að einstaklingar með sykursýki 2 séu meðhöndlaðir með insúlíni (Hanas, 2010). Mikilvægt er að 

gera greinarmun á sykursýki 1 og sykursýki 2. Í þessu verkefni er fjallað um unglinga með sykursýki af 

tegund 1. 

2.1.1 Faraldsfræði 
Sykursýki er einn algengasti langvinni sjúkdómurinn hjá börnum og unglingum (Kalyva o.fl., 2011, 

Thompson, Baranowski  Buday, 2010, Lemkuhl o.fl., 2009, Grey o.fl., 2009, Faulkner og Chang, 2007, 

Wysocki, 2006, Gage o.fl., 2004). Rannsóknir benda til að 0,2% barna og unglinga í heiminum séu 

með sjúkdóminn (Konradsdottir og Svavarsdottir, 2011, Wang, Brown og Horner, 2010). Tíðni hans er 

hins vegar mjög mismunandi eftir löndum og er tíðni hans í Skandinavíu 0,3-0,5% (Hanas, 2010). 

Tíðni sykursýki hefur aukist undanfarna áratugi og var 2,6% aukning á tíðni hans á Íslandi á milli 

áratuga frá árunum 1970-2000 (Thorsson, Aspelund og Helgason, 2006).  Nýlegar tölur benda til að á 

Íslandi greinist að meðaltali 17 börn á ári með sykursýki og er tíðni nýgreininga mest á 

unglingsárunum (Konradsdottir og Svavarsdottir, 2011) og styður það hugmyndina um að finna nýjar 

leiðir til þess að koma kennslu og fræðslu á árangursríkan hátt til unglinga. 

2.1.2 Einkenni sykursýki  
Sykursýki einkennist af langvinnri blóðsykurhækkun þar sem beta frumur í brisinu hætta að framleiða 

hormónið insúlín. Insúlínið er lykillinn að því að frumur líkamans geti nýtt orkuna í fæðunni og ef það er 

ekki til staðar, hækkar blóðsykurinn og frumurnar fá ekki þá næringu sem þær þarfnast. Þegar 

frumurnar fá ekki þá næringu sem þær þarfnast sendir líkaminn merki til lifrarinnar um að losa meiri 

glúkósa þar sem hann heldur að orkuskorturinn sé tilkominn vegna skorts á glúkósa í blóðinu (Hanas, 

2010). Fyrstu einkenni sykursýki eru aukin þorsti og aukin tíðni þvagláta þegar sykur dregur vatn með 

sér út úr líkamanum með þvagi. Slappleiki, þyngdartap og aceton lykt af andardrætti eru líka merki um 

langvarandi blóðsykurhækkun (Hanas, 2010, Kalyva o.fl, 2011, Lemkuhl o.fl, 2009).  

 Við viðvarandi blóðsykurhækkun vegna skorts á insúlíni geta nýrun ekki endurupptekið allan þann 

sykur sem fer þar í gegn og því skilst hann út með þvagi og dregur með sér vatn sem hefur leitað út úr 
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frumum líkamans með himnuflæði (e. osmósu). Þar sem insúlín er lykillinn af því að frumurnar noti 

sykurinn í blóðinu til orku, þá fer líkaminn að brjóta niður fitusýrur til orkunotkunar og niðurbrotsefni 

þeirra, ketónar, verða til í lifrinni. Þegar of mikið magn ketóna er í blóðinu skiljast þeir út bæði með 

þvagi og með útöndun. Ketónar hafa lágt sýrustig og valda því að blóðið súrnar og þá verður svokölluð 

ketónasýring í blóðinu. Ketónasýring einkennist af slappleika, kviðverkjum, uppköstum, aukinni 

öndunartíðni, acetonlykt frá vitum auk ofþornunar og brenglunar á söltum líkamans. Ketónasýring er 

lífshættulegt ástand sem krefst nákvæmrar meðferðar og innlagnar á spítala (Sivandanan, Sinha, Jain 

og Lodha, 2011, Hanas, 2010, Silverstein o.fl., 2005).   

2.1.3 Bráðir fylgikvillar og síðbúnar afleiðingar 
Sykursýki geta fylgt bæði bráðir fylgikvillar og síðbúnar afleiðingar (Gage, 2004). Það sem telst til 

bráðra fylgikvilla er of hár blóðsykur og sykurfall. Einkenni of hás blóðsykurs eru þorsti og tíð þvaglát 

en við langvarandi of háan blóðsykur koma fram einkenni eins og slappleiki, þyngdartap og 

sjóntruflanir (Hanas, 2010, Daneman, 2009). Insúlínskortur í líkamanum veldur hækkun á blóðsykri 

sem síðan getur leitt til ketónasýringar sem er alvarlegt ástand og lífshættulegt ef ekki er brugðist 

nægilega hratt og rétt við, eins og fram kom hér að ofan (Sivandanan o.fl., 2011, Hanas, 2010, 

Silverstein o.fl., 2005, Gage o.fl., 2004).  

Blóðsykurfall er í raun aukaverkjun af notkun insúlíns þar sem markmiðið er að halda blóðsykri 

sem næst eðlilegum gildum. Helstu einkenni blóðsykurfalls er svengdartilfinning, skjálfti í útlimum, 

fölvi, slappleiki og léleg einbeiting (Gage, 2004). Sé ekki brugðist við blóðsykurfalli getur alvarlegt 

ástand skapast sem getur leitt til meðvitundarleysis, krampa og jafnvel dauða (Hanes, 2010, Rannveig 

L. Þórisdóttir, Ragnar Bjarnason, Elísabet Konráðsdóttir og Árni V. Þórsson, 2008). Það er því 

mikilvægt að þeir sem eru með sykursýki, aðstandendur þeirra og vinir hafi þekkingu og kunnáttu til 

þess að bregðast við þeim bráðu aðstæðum sem upp geta komið (Hanas, 2010, Thompson, 

Baranowski og Buday, 2010). 

 Síðbúnar afleiðingar sykursýki eru tilkomnar vegna áhrifa langvarandi hás blóðsykurs á 

æðaveggina. Afleiðingin verður æðakölkun, nýmyndun æða í augum, háþrýstingur og myndun 

blóðtappa í versta falli. Skert blóðflæði getur til dæmis leitt til blindu, nýrnabilunar og skerðingar á 

taugastarfsemi (Green, Marek, Monahan og Sands, 2007).  

2.1.4 Sálfélagslegar afleiðingar sykursýki 
Áhrif sykursýki á eru ekki einungis líkamleg og lífeðlisfræðileg. Sjúkdómnum geta fylgt ýmis konar 

sálfélagsleg vandamál og hafa rannóknir bent til að börn sem eru með sykursýki séu í aukinni hættu á 

að glíma við vandamál eins og þunglyndi og kvíða, sér í lagi þegar upp á unglingsárin er komið 

(Kalyva o.fl., 2011, Gray o.fl., 2009, Silverstein o.fl., 2005). Auk þess benda rannsóknir til þess að 

unglingar með sykursýki, og þá sérstaklega stúlkur, séu í meiri hættu á að eiga við átraskanir að stríða 

heldur en jafnaldrar þeirra (Hanas, 2010, Kakleas, Kandyla, Karayianni og Karavanaki, 2009, Littlefield 
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o.fl., 1992). Allt að 30% stúlkna sem eru með sykursýki hafa lækkað insúlínskammtinn í þeirri von að 

það hjálpi þeim að léttast (Hanas, 2010).  

Þeir þættir sem tengjast aukinni hættu á þunglyndis- og kvíðaeinkennum hjá unglingum með 

sykursýki eru til dæmis léleg blóðsykurstjórnun, erfiðar fjölskylduaðstæður eins og lægri tekjur foreldra 

og lægra menntunarstig, auk þess eru stúlkur í meiri hættu en drengir á að eiga við kvíða og þunglyndi 

að stríða (Kakleas o.fl., 2009, Grey, Boland, Chang, Sullivan-Bolyai og Tamolane, 1998). Rannsóknir 

hafa bent til þess að unglingar með sykursýki geti haft áhyggjur af fylgikvillum sykursýkinnar í 

framtíðinni (Bobrow, AvRuskin og Stiller, 1995) og auk þess geta þeir haft áhyggjur af bráðum 

fylgikvillum sykursýkinnar eins og sykurfalli (Court, Cameron, Berg-Kelly og Swift, 2009). Lögð hefur 

verið áhersla á mikilvægi þess að huga að andlegri líðan unglinga með sykursýki þar sem kvíði, 

þunglyndi og önnur sálfélagsleg vandamál geta leitt til verri blóðsykurstjórnunar hjá viðkomandi (Grey 

o.fl. 1998). Það er því mikilvægt að fylgjast vel með börnum með sykursýki og fylgja þeim inn á 

unglingsárin þar sem blóðsykurstjórnunin getur orðið erfiðari á þeim árum (Grey o.fl., 2009). Meta þarf 

áhrif sjúkdómsins á líf þeirra, bregðast við og hjálpa þeim að finna lausnir á þeim vandamálum sem 

geta komið upp og minnka þannig neikvæð áhrif sykursýkinnar á lífið (Krichbaum, Aarstad og Buethe, 

2003). Mælingar á heilsutengdum lífsgæðum getur verið góð leið til að finna þá sem eiga við 

einhverskonar erfiðleika að stríða og upplifa neikvæð áhrif sykursýkinnar á lífið (Delemarre-van der 

Waal, Pouver, Gemke og Snoek, 2007). Að auki geta mælingar á trú unglinganna á eigin getu í 

meðferð sykursýkinnar verið áhrifarík leið til að finna þá einstaklinga sem þurfa á frekari aðstoð að 

halda.  

2.1.5 Meðferð við sykursýki 
Sykursýki hefur fylgt manninum frá örófi alda og eru til heimildir um einkenni hans frá því 1550 f.Kr. 

(Hanas, 2010).  Það var þó ekki fyrr en árið 1922 sem farið var að gefa insúlín sem meðferð við 

sjúkdómnum og leiddi það til gífurlegra breytinga á horfum og lífsgæðum þeirra sem voru með 

sjúkdóminn. Sjúkdómur sem áður var banvænn varð langvinnur sjúkdómur sem krafðist, og krefst enn, 

mikillar þekkingar og meðferðarheldni þeirra sem með hann eru (Daneman, 2010, Hanas, 2010, 

Maslow og Lobato, 2009).  

 Insúlín leikur aðalhlutverkið í meðferð við sykursýki þar sem einstaklingar sem eru með 

sjúkdóminn þurfa að gefa sér insúlín mörgum sinnum á dag (Hanas, 2010, Silverstein o.fl., 2005) og er 

það gert annað hvort með svokölluðum insúlínpennum eða insúlíndælum. Insúlín er þó ekki lækning 

við sykursýki (Daneman, 2010) og er meðferðin margþætt, insúlíngjafir einar og sér duga ekki til. Þeir 

þættir sem mikilvægastir eru við meðferðina eru insúlíngjöf, þekking og kunnátta á sjúkdómnum og 

meðferð hans og svo stuðningur og umhyggja. Öll börn þurfa á stuðningi og umhyggju að halda en 

fyrir börn með langvinna sjúkdóma er stuðningurinn enn mikilvægari en ella. Auk þess er mælt með 

fjölbreyttu og næringarríku mataræði og reglulegri hreyfingu þrátt fyrir að nýlegar rannsóknir bendi ekki 

til að hún bæti blóðsykurstjórnun (Hanas, 2010).   
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Meðferðin krefst mikillar vinnu og fyrirhyggjusemi og er, eins og áður sagði, mjög krefjandi. Það þarf 

að mæla blóðsykur mörgum sinnum á dag, huga að næringarinntekt, gefa insúlín reglulega og 

ákvarða insúlínþörf á hverjum tíma fyrir sig (American Diabetes Association, 2010, Kalvya o.fl., 2011, 

Hanas, 2010, Lemkuhl o.fl., 2009, Wysoki, 2006). Til að viðhalda eðlilegum vexti og þroska þurfa 

einstaklingar með sykursýki að ná jafnvægi á milli insúlíngjafa, næringarinntektar og hreyfingar og 

byggja jafnvægið upp á endurteknum blóðsykurmælingum (Wang, Brown og Horner, 2010).  

 Aðalmarkmið meðferðar hjá börnum og unglingum með sykursýki er að blóðsykur haldist sem 

næst eðlilegum gildum, minnka einkenni og óþægindi vegna sjúkdómsins og finna leiðir til að áhrif 

hans á daglegt líf þeirra séu sem minnst. Sykursýki á ekki að þurfa að hafa áhrif á skólagöngu, vinnu 

eða félagslíf (Hanas, 2010). Meðferð sykursýki miðar auk þess að því að minnka líkurnar á alvarlegum 

fylgikvillum sykursýkinnar í framtíðinni (American Diabetes Association, 2011) og að 

barnið/unglingurinn nái að vaxa og þroskast eðlilega (Hanas, 2010, Kakleas o.fl., 2009, Swift, 2009, 

Rannveig L. Þórisdóttir, Ragnar Bjarnason, Elísabet Konráðsdóttir og Árni V. Þórsson, 2008, 

Anderson, Svoren og Laffel, 2007, Silverstein o.fl., 2005).  Rannsókn Rannveigar L. Þórisdóttur og 

fleiri (2008) á 83 unglingum með sykursýki  leiddi í ljós að meðhöndlun barna og unglinga með 

sykursýki á Íslandi gengur vel í samanburði við niðurstöður annarra landa. 

 Á barnsaldri eru það foreldrarnir sem sjá að mestu um meðferð sykursýkinnar hjá börnum sínum 

en þegar upp á unglingsárin er komið fara þau sjálf að taka við stjórninni (Kalyva, 2011, Hanas, 2010, 

Gray o.fl., 2009, Swift, 2009). Það er mikilvægt að undirbúa börnin vel þegar að unglingsárin nálgast 

svo þau séu betur í stakk búin að taka við ábyrgðinni sem fylgir (Hanas, 2010, Faulkner og Chang, 

2007) og benda rannsóknir til þess að þau börn sem hafa verið þátttakendur í eigin meðferð, eigi 

auðveldara en önnur með að takast á við verkefni unglingsáranna (Grey o.fl., 2009).   

 Það sem hefur meðal annars verið tengt versnandi blóðsykurstjórnun hjá unglingum eru áhyggjur 

þeirra af þyngd sinni og líkamsímynd, átraskanir, þunglyndi og/eða kvíði, fíkniefnanotkun, mótstöðu- 

og þrjóskuhegðun (Court, Cameron, Berg-Kelly og Swift, 2009) og streita (Hanas, 2010). Hræðsla við 

blóðsykurföll hefur einnig leitt til lélegri blóðsykurstjórnunar auk þess sem hegðunarvandamál og 

námserfiðleikar geta haft neikvæð áhrif á blóðsykurstjórnun (Court, Cameron, Berg-Kelly og Swift, 

2009). Lítill stuðningur frá foreldrum, búseta hjá einstæðu foreldri, geðsjúkdómar hjá foreldri/um eða 

fjárhagserfiðleikar eru auk þess þættir sem geta haft neikvæð áhrif á blóðsykurstjórnun (Daneman, 

2010, Whittemore, Grey, Faan, Ambrosino og Jaser, 2010, Silverstein o.fl., 2005). Einnig verður 

blóðsykurstjórnun oft erfiðari þegar á unglingsárin er komið vegna breytinga á lífsstíl, 

hormónabreytinga og aukins insúlínviðnáms (Whittemore, 2010, Hanas, 2010, Swift, 2009). 

 Það sem hefur hvað mest forspárgildi varðandi betri blóðsykurstjórnun er stuðningur foreldra og 

vina (Grey o.fl., 1998) og trú einstaklingsins á getu sína við meðhöndlun sykursýkinnar (Whittemore 

o.fl., 2010, Bearman og La Greca, 2002), auk þess sem félagslegur stuðningur minnkar líkurnar á 

kvíðatengdum sjúkdómnum (Fjóla Katrín Sveinsdóttir o.fl., 2008). Opin samskipti innan fjölskyldunnar, 
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skýr verkaskipting og minni átök innan hennar tengjast einnig betri blóðsykurstjórnun (Faulkner og 

Chang, 2007, Wysocki, 1993). Stuðningur frá starfsfólki skólans í meðferð sykursýkinnar hefur auk 

þess jákvæð áhrif á sjálfsumönnun unglingsins, blóðsykurstjórnun og þar af leiðandi lífsgæði hans 

(Wang o.fl., 2010). Rannsóknir hafa bent til að flestir kennarar séu reiðubúnir að aðstoða nemendur 

sína sem eru með sykursýki og ættu kennararnir unglinga með sykursýki í raun að vera hluti af því 

teymi sem kemur að meðferð einstaklingsins. Grundvöllurinn fyrir því er þó að kennarinn hafi næga 

þekkingu á sykursýki og meðfeð hennar og hafa rannsóknir bent til þess að þekkingarskortur og 

óöryggi kennara geti orðið til þess að þeir treysti ekki sé til að veita nægan stuðning (Faro, Ingersoll og 

Ippolito, 2005). 

2.1.6 Langtímablóðsykurgildi (HbA1c) 
Til að meta blóðsykurgildi síðustu 90-120 daga er hægt að mæla svokallað langtímablóðsykurgildi 

(HbA1c). Það segir til um það magn glúkósa sem hefur bundist við hemóglóbín á síðustu 90-120 

dögum en hemóglóbín er prótein í rauðu blóðkornunum sem bindur sig við blóðsykur (Ball, Bindler og 

Cowen, 2010).  Mælt er með því að langtímablóðsykurgildi sé ekki yfir 7% til að minnka líkurnar á 

fylgisjúkdómum sykursýkinnar í framtíðinni (Arna Guðmundsdóttir, 2004) en því takmarki getur verið 

erfitt að ná á unglingsárunum (Anderson, Ho, Brackett, Finkelstein og Laffel, 1997).  

2.2 Unglingsárin 
Tímabil þeirra breytinga sem verða frá barnsaldri til fullorðinsára er kallað unglingsárin. Á þessu 

tímabili eiga sér stað gífurlegar breytingar á vitrænum, tilfinningalegum, félagslegum og líkamlegum 

þáttum (Court o.fl., 2009). Sjálfsmyndin er auk þess að mótast á þessum árum (Steinunn Gestsdóttir 

og Lerner, 2007) og unglingurinn æfir sig í að verða sjálfstæður og fullorðinn einstaklingur. Þetta ferli 

felur í sér bæði velgengni og mistök, þar sem sumt gengur upp en annað ekki (Court o.fl., 2009). 

 Umfjöllun um unglingsárin hefur oft og tíðum reynst á neikvæðum nótum sem endurspeglast í 

orðum eins og „vandræðaunglingur“ og „unglingaveiki“ (Steinunn Gestsdóttir og Lerner, 2007). Þessi 

neikvæða umfjöllun á rætur að rekja til þess að hluti unglinga viðhefur óæskilega hegðun á þessum 

árum. Ýmis konar áhættuhegðun er algeng og virðast unglingar oft líta á sig „ósnertanlega“, það er að 

ekkert slæmt geti komið fyrir þá. Það er þó mikilvægt að muna að það er ekki nema hluti unglinga sem 

viðhefur þess konar hegðun (Hanna og Guthrie, 2011). Flestir unglingar aðlagast vel þeim breytingum 

sem eiga sér stað unglingsárunum en það er mikilvægt að hafa í huga að þeir hafa annars konar þarfir 

heldur en yngri börn og fullorðnir (Court o.fl., 2009). 

 Á unglingsárunum verða breytingar á félagstengslum barnanna þar sem mikilvægi vinahópsins 

eykst og samskipti innan fjölskyldunnar breytast (Court o.fl., 2009, Lemkuhl o.fl., 2009, Crosnoe og 

McNeely, 2008). Ýmislegt bendir til þess að stuðningur vinahópsins geti bætt aðlögun unglinga að 

langvinnum sjúkdómum og bætt meðferðarheldni þeirra (La Greca, Bearman og Moore, 2002, 

Bearman og La Greca, 2002). 
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Unglingar í þessarri rannsókn eru á aldrinum 13-18 ára og því mun umfjöllun um unglingsárin miða við 

þann aldur en rannsóknir hafa einmitt bent til þess að vandamál tengd sjálfsumönnun við meðferð 

sykursýki byrji að láta á sér kræla við 13-15 ára aldur (Helgeson o.fl., 2009a). 

2.2.1 Unglingsárin og sykursýki  
Unglingar eru sá hópur sem getur átt í hvað mestum erfiðleikum með blóðsykurstjórnun (Anderson 

o.fl., 1997) og hafa rannsóknir bent til að þeir geti átt á hættu að meðferðarheldni þeirra minnki og þeir 

hætti að sinna hlutum eins og blóðsykurmælingum, insúlíngjöfum og mataræði eins og meðferð 

sykursýkinnar krefst af þeim (Fielding og Duff, 1999). Allir sem koma að meðferð unglinga með 

sykursýki þurfa að skilja þær sálfélagslegu og líkamlegu breytingar sem eiga sér stað á 

unglingsárunum (Karlson, Arman og Wikblad, 2008). Þeir þurfa að skilja mikilvægi þess fyrir 

unglinginn að passa inn í hópinn og þörf hans fyrir skilja sig frá fjölskyldunni og venjum hennar. Auk 

þess þarf að hafa í huga að þroskaverkefni sem unglingar þurfa að takast á við geta verið flóknari fyrir 

unglinga með sykursýki heldur an aðra (Silverstein o.fl., 2005, Gage o.fl., 2004, Weinger, O´Donnell 

og Ritholz, 2001). Það þarf auk þess að hafa í huga þau áhrif sem vinahópurinn, skólafélagar og 

kunningjar geta haft til aukinnar hættu á hinni ýmsu áhættuhegðun (Crosnoe og McNeely, 2008) en 

stundum virðist vera að unglingar telji sig vera ónæma fyrir langtímaafleiðingum sykursýkinnar 

(Helgeson o.fl., 2009, Yeo og Sawyer, 2005).  

 Meðferð sykursýkinnar getur orðið aukaatriði hjá sumum unglingum þannig að þeir vanræki 

sjúkdóminn (Battista, Hart, Greco og Gloizer, 2009) en hjá öðrum getur sjúkdómurinn stjórnað lífinu og 

getur þar af leiðandi haft slæm áhrif á heilsutengd lífsgæði (Court o.fl., 2009). Rannsóknir hafa bent til 

að unglingar með sykursýki eigi í meiri hættu á að glíma við þunglyndi en jafnaldrar þeirra (Grey o.fl., 

2009) og telji að sykursýkin hafi neikvæð áhrif á líf þeirra. Það sem hefur áhrif á heilsutengd lífsgæði til 

hins verra eru til dæmis breytingar á lífsstíl, breytingar á mataræði og aukin áhættuhegðun. 

Unglingsstúlkur eiga oft erfiðara með blóðsykurstjórnun heldur en drengir á sama reki. Orsökin fyrir 

þessum muni á milli kynjanna eru taldar vera kynhormónið estógen sem leiðir til hækkunar 

vaxtarhormóns, sem síðan hefur áhrif á insúlínnæmi, fitusöfnun og fitudreifingu hjá stúlkum. 

Niðurstöður rannsóknar Littlefield o.fl. (1992) bentu til þess að unglingsstúlkur væru í meiri hættu að 

glíma við átraskanir á unglingsárunum og að meðferðarheldni þeirra ætti það til að vera verri en hjá 

drengjum á sama aldri (Jones, Lawsom, Daneman, Olmsted og Rodin, 2000). Rannsókn sem gerð var 

á íslenskum börnum sýndi fram á hækkun á langtímablóðsykurgildi hjá stúlkum með hækkandi aldri en 

sú breyting sást ekki hjá drengjum (Rannveig L. Þórisdóttir, Ragnar Bjarnason, Elísabet Konráðsdóttir 

og Árni V. Þórsson, 2008).  

Rannsóknir hafa bent til þess að unglingar sem eru með sykursýki, finnist mataræði sitt hafa 

hamlandi áhrif á þá þannig að þeir geti ekki borðað það sama og vinirnir. Unglingum er það mjög 

mikilvægt að falla í hópinn og geta átt erfitt með að finnast mataræði sitt setja sig á annan bás en 

vinina (Huus og Enskär, 2007). Mataræði þeirra sem eru með sykursýki ætti þó ekki að vera öðruvísi 
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heldur en annarra þar sem mælt er með fjölbreyttu og næringarríku fæði fyrir þá sem eru með 

sykursýki eins og þá sem eru ekki með sykursýki (Hanas, 2010). 

Hugtakið sjálfræði (autonomy) vísar til þess að einstaklingurinn sé óháður öðrum og taki 

sjálfstæðar ákvarðanir (Spear og Kulbok, 2004). Mikilvægi sjálfræðis er mikið á unglingsárunum og í 

þeim breytingum og þroska sem eiga sér stað á þessum tíma. Sjálfræði er eðlilegur partur af 

unglingsárunum og það er hluti af þeim þroska sem á sér stað þar sem einstaklingurinn öðlast 

sjálfstæði frá foreldrum sínum (Court, 2009). Á þessum árum er mikilvægt að virða þörf unglingsins 

fyrir aukið sjálfstæði og líta á þennan tíma sem eðlilegan part af þroskaferli hans (Steinunn Gestsdóttir 

og Lerner, 2007, Spear og Kulbok, 2004, Weinger o.fl., 2001). 

Þegar börn komast á unglingsaldurinn fara þau sjálf að taka meiri ábyrgð á meðferð sykursýkinnar 

og foreldrar þurfa að sleppa tökunum. Það er þó mikilvægt að vera áfram til staðar þegar þörf er fyrir 

hendi (Daneman, 2010, Gage o.fl., 2004). Til að gera þetta skref auðveldara er mikilvægt að 

börnin/unglingarnir séu virkir þátttakendur í meðferðinni frá barnsaldri og þeir hafi öðlast þá þekkingu 

sem nauðsynleg er til að stjórna henni og takast rétt á við aðstæður hverju sinni (Hanas, 2010, Grey 

o.fl., 2009). Það reynist foreldrum þó oft erfitt að sleppa tökunum og leyfa unglingnum sínum að taka 

við stjórninni og leyfa þeim að taka sjálfstæðar ákvarðanir. Áhyggjuefni foreldranna og unglinganna 

eru ekki þau sömu og veldur það mismunandi áherslum og jafnvel deilum. Foreldrar hafa áhyggjur af 

langtímaafleiðingum sykursýkinnar eins og æðaskemmdum en unglingarnir hafa frekar áhyggjur af 

sykurföllum (Weinger o.fl., 2001).  

Það reynir oft mikið á samskipti milli foreldranna og unglingsins á þessum árum og það getur orðið til 

þess að unglingurinn fer í mótþróa og togstreita verður á milli þeirra (Spear og Kulbok, 2004) sem 

síðan getur leitt til þess að meðferðarheldni unglingsins versni til muna (Grey o.fl., 2009, Silverstein 

o.fl., 2005). Rannsókn þar sem tekin voru rýnihópaviðtöl við unglinga með sykursýki, benti í sömu átt 

(Weinger, O´Donnell og Ritholz, 2001). Allir þátttakendur utan einn tjáðu togsteitu tengda sykursýkinni 

milli sín og foreldra sinna. Þeir töldu að foreldrar þeirra skilgreindu þau út frá sykursýkinni en ekki sem 

venjulega unglinga. Ein stúlkan orðaði það þannig: “ það (sykursýkin) breytir ekki hver þú ert heldur 

frekar hvað þú gerir”. 

Sameiginleg ábyrgð foreldra og unglinga er tengd betri blóðsykurstjórnun og betri heilsu 

(Whittemore o.fl., 2010, Court o.fl., 2009, Faulkner og Chang, 2007) auk þess sem að stuðningur og 

hvatning foreldra hefur jákvæð tengsl við heilsutengd lífsgæði barna þeirra (Faulkner og Chang, 

2007). Mikilvægt er að foreldrar taki áfram þátt í meðferð sjúkdómsins á unglingsárunum og þarf að 

finna leiðir sem bæði foreldrar og unglingar eru ánægðir með til að minnka líkurnar á átökum þeirra í 

milli (Grey o.fl., 2009, Silverstein o.fl., 2005) . Þannig eru of mikil eða of lítil afskipti foreldra ekki góð 

heldur þarf að finna milliveg sem hentar báðum aðilum. Þátttaka foreldra í ákvarðanatöku og í 

heimsóknum á göngudeild hjálpa til við árangursríka sjálfsumönnun. Ábyrgð heilbrigðisstarfsmanna er 

líka mikilvæg á unglingsárunum en ef þeir sýna unglingunum sjálfum persónulegan áhuga og hafa 
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áhuga á stöðu þeirra, eykur það meðferðarheldni unglingsins (Dickinson og O´Reilly, 2004). Það þarf 

að hvetja unglinginn til þess að treysta á sjálfan sig og sjálfsöryggi í meðhöndlun sykursýkinnar þó að 

hann geti áfram treyst á stuðning foreldra og fjölskyldunnar, hann þarf þó að fá að reka sig á og gera 

mistök til að læra af þeim (Court o.fl., 2009). 

2.2.2 Unglingar með sykursýki og vinahópurinn 
Vinahópurinn er mikill áhrifavaldur í lífi unglinga og hafa rannsóknir á áhrifum hans undanfarin ár stutt 

það (Helgeson o.fl, 2009a, Gage o.fl., 2004). Unglingum finnst mikilvægt að falla inn í hópinn og vilja 

ekki vera öðruvísi en hinir (Huus og Enskär, 2007). Huus og Enskär (2007) gerðu fyrirbærafræðilega 

rannsókn þar sem viðtöl voru tekin við átta unglinga og skoðað hvaða áhrif þau telja að sykursýkin hafi 

á líf þeirra. Helstu niðurstöðurnar voru að unglingarnir eiga það til að bera sig saman við jafnaldra sína 

sem eru ekki með sykursýki og vilja ekki að sér líði eins og þau séu öðruvísi. Þeim fannst stuðningur 

frá vinunum mikilvægur og fannst að gott ef vinirnir sýndu sykursýkinni áhuga. Áhrif vinahópsins á 

unglinga sem eru með sykursýki geta þó bæði verið jákvæð og neikvæð (Crosnoe og McNeely, 2008, 

Pendley o.fl., 2002, Greco, Pendley, McDonell og Reeves, 2001). Árið 2002 gerðu Pendley og félagar 

rannsókn þar tengsl blóðsykurstjórnunar og stuðnings jafningjahópsins voru skoðuð. Þar kom í ljós að 

sumir unglingar upplifðu mikinn stuðning frá jafningjum sem þó skilaði sér ekki endilega í betri 

blóðsykurstjórnun eða aukinni meðferðarheldni þeirra þó að hjá sumum væri það tilfellið. Töldu þau 

líklegt að jafningjarnir hafi ekki næga þekkingu á meðferðinni og mikilvægi hennar og geti jafnvel veitt 

stuðning við sleppa henni. Það rennir stoðum undir þá hugmynd að þróa fræðsluaðferðir sem miða að 

miðlun þekkingar til jafningjahópsins (Pendley o.fl., 2002). Rannsókn Skinner, John og Hampson 

(2000) gaf til kynna að vinahópurinn væri jákvæður stuðningsaðili ef lífsstíll innan hans sé ekki of 

ólíkur þeim lífsstíl sem sykursýki krefst af þeim einstaklingi sem með hana er og hafa fleiri rannsóknir 

stutt þá niðurstöðu (Helgeson o.fl., 2009a).  

2.3 Trú á eigin getu 
Að hafa trú á eigin getu (e.self-efficacy) vísar til þess hversu fær einstaklingurinn telur sig vera til að 

takast á við ákveðin verkefni. Hugtakið á við um þær athafnir sem einstaklingurinn framkvæmir að 

eigin frumkvæði til að viðhalda heilbrigði og vellíðan (Wangberg, 2008). Hugtakið byggir á sjálfskynjun 

og væntingum einstaklingsins varðandi persónulega hæfni sína, kraft og útsjónarsemi við að takast á 

við ákveðin verkefni (Grossman, Brink og Hauser, 1987). Trú einstaklingsins á eigin getu hefur áhrif á 

verkefnaval hans og þrautseigju þegar vandamál koma upp og hversu mikið viðkomandi leggur á sig til 

þess að ná markmiðum sínum. Rannsókn Grossman, Brink og Hauser (1987) gaf til kynna að jákvæð 

tengsl væru á milli betri trúar á getu í meðferð sykursýkinnar og aukins sjálfstrausts einstaklingsins. 

Það sem getur haft jákvæð áhrif á trú einstaklingsins á eigin getu er annars vegar persónulegur 

árangur hans og hins vegar að fylgjast með öðrum, þ.e. fyrirmyndum sem takast á við verkefni á 

árangursríkan hátt (Thompson, Baranowski og Buday, 2010). Framangreint styður tilgátuna um 
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gagnsemi fræðsluefnis á formi myndbanda þar sem unglingarnir sjá jafningja takast á við 

viðfangsefnin á réttan hátt.  

2.3.1 Trú unglinga með sykursýki á eigin getu 
Eitt af meginmarkmiðum meðferðar við sykursýki er að sá sem sjúkdóminn ber, öðlist færni til þess að 

framkvæma á árangursríkan hátt allt það sem felst í meðferðinni og hafi hæfni til að bregðast við þeim 

atvikum sem upp geta komið (Swift, 2009, Gage o.fl., 2004, Grossman o.fl., 1987).  Hanas (2010) 

segir þekkingu í raun einn af hornsteinum árangursríkrar meðferðar við sykursýki. Til þess að geta 

brugðist rétt við þarf einstaklingurinn að vita bæði hvernig og hvers vegna. Það er til dæmis er ekki 

nóg að mæla blóðsykur ef viðkomandi veit ekki innan hvaða marka hann á að vera eða hvernig hann á 

að bregðast við ef hann er ekki innan þeirra marka. Í því tilfelli væri árangursrík sjálfsumönnun ólíkleg. 

Það að finna leiðir og hvata til aukinnar trúar einstaklingsins á eigin getu er stór þáttur í áhrifaríkri 

sjálfsumönnun unglinga með sykursýki (King o.fl., 2010, Thompson, Baranowski og Buday, 2010,) og 

er það eitt að viðfangsefnum hjúkrunarfræðinga sem koma að þeirri meðferð. 

 Unglingar eiga það til að flækja þá ákvörðunartöku sem er nauðsynleg til að sjálfsumönnun og trú 

á eigin getu í meðferð sykursýkinnar sé fullnægjandi. Þeir sem ekki ná að aðlagast þeirri meðferð sem 

þeir þurfa til að fá næga trú á eigin getu, hafa minni hvatningu og minni stuðning og trúa því oft að það 

að fylgja ekki meðferðinni sé spurning um persónulegt frelsi sitt (Silverstein o.fl., 2005). Unglingarnir 

þurfa að reyna að finna jafnvægi á milli þroskaþarfa sinna svo og trúar sinnar á eigin getu í meðferð og 

viðfangsefnum sykursýkinnar (Wang, Brown og Horner, 2010, Winsett o.fl., 2010). Rannsókn Littlefield 

o.fl. (1992) gaf til kynna að trú unglinga á getu sína í meðferð sykursýkinnar væri eitt besta forspárgildi 

þegar kemur að meðferðarheldni þeirra og er það í samhljómi við aðrar rannsóknir á viðfangsefninu. 

Hurley og Shea (1992) bentu á að aukin trú einstaklinga á eigin getu í meðferð sykursýki skilaði sér í 

betri sjálfsumönnum og meðferðarheldni og því væri mikilvægt að hjálpa þeim að finna leiðir til að 

takast á við öll viðfangsefnin sem fylgja sjúdómnum  

Rannsókn Grossman, Brink og Hauser (1987) bentu til tengsla milli góðrar trúar á eigin getu í 

meðhöndlun sykursýkinnar og góðrar blóðsykurstjórnunar. Aðrar rannsóknir hafa leitt getum að því að 

góð trú unglinga með sykursýki á getu sinni við meðhöndlun sykursýkinnar minnki líkurnar á 

þunglyndiseinkennum og bæti sjálfsmynd þeirra (Littlefield o.fl., 1992).  

2.4 Heilsutengd lífsgæði 
Fjallað hefur verið um hugtakið lífsgæði frá örófi alda eða allt frá því að Aristóteles fjallaði um 

lífshamingjuna fyrir um það bil þrjú þúsund árum (Kolbrún Albertsdóttir, Helga Jónsdóttir og Björn 

Guðbjörnsson, 2009). Áhersla er á persónulega upplifun einstaklinga og samspil andlegra, líkamlegra, 

félagslegra og menningarbundinna þátta (Colver, 2009, Soori, 2008). Einnig tengjast lífsgæði 

lífsviðhorfum okkar og menningu (Hofstede,1984). Lífsgæði er hægt að meta sem hinn hlutlæga 
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möguleika til að lifa góðu lífi, en einnig huglægt sem skynjun um að líf viðkomandi sé gott (Soori, 

2008).  

Undanfarin ár hafa fræðimenn í heilbrigðisvísindum farið að tengja lífsgæðahugtakið við heilsu 

fólks en áður hafði það aðallega verið tengt efnislegum hlutum eins og tekjum, menntun og 

búsetuskilyrðum (Kolbrún Albertsdóttir, 2009). Þannig varð til hugtakið heilsutengd lífsgæði þar sem 

lífsgæðahugtakið var þrengt svo það nýttist betur innan heilbrigðisvísinda (Tómas Helgason, Júlíus K. 

Björnsson, Kristinn Tómasson og Erla Grétarsdóttir, 2000). Þessi nýja nálgun að lífsgæðahugtakinu á 

vel við þegar verið er að fjalla um sykursýki þar sem hugtakið byggir á mati og upplifun fólks á áhrifum 

heilsu og sjúkdóma á líðan sína og færni. Litið er heildrænt á einstaklinginn og líðan hans er skoðuð út 

frá hinum ýmsu þáttum sem tengjast heilsu hans og geta haft áhrif á vellíðan hans (Zhang, Norris, 

Chowdhury, Gregg og Zhang, 2007).  

2.4.1 Heilsutengd lífsgæði og unglingar með sykursýki  
Langvinnir sjúkdómar eins og sykursýki geta haft neikvæð áhrif á heilsutengd lífsgæði fólks þó að það 

sé langt því frá að vera algilt (Hanberger, Ludvigson og Norfeldt, 2009, Wee, Cheung, Li, Fong og 

Thumboo, 2005). Eitt af markmiðum Alþjóða heilbrigðismálastofnunarinnar (WHO) er að bæta lífsgæði 

fólks og þar er fólk með langvinna sjúkdóma sem þarfnast ævilangrar meðferðar eins og sykursýkin 

gerir, engin undantekning (Kolbrún Albertsdóttir, 2009). Árangur meðferðar miðar því ekki einungis að 

því að lækna sjúkdóma heldur líka að því að einstaklingurinn eigi sem best líf með tilliti til heilsu sinnar 

(Wilkins, O´Callaghan o.fl., 2004, Norrby, Nordholm, Anderson-Gäre og Anders, 2006). Það á vel við 

þegar verið er að fjalla um einstaklinga með sykursýki þar sem sjúkdómurinn er ólæknandi og 

nákvæmrar meðferðar er krafist ævina á enda (Wee, 2005, Kalyva o.fl., 2011).  

Þegar heilsutengd lífsgæði unglinga eru skoðuð verður að hafa í huga að upplifun þeirra á 

heilsutengdum lífsgæðum sínum getur breyst með auknum þroska. Þannig getur aukinn 

vitsmunaþroski, breytt líkamsímynd, sjálfsmyndin og félagsleg staða haft áhrif og jafnvel leitt til lakari 

heilsutengdra lífsgæða þegar á unglingsárin er komið (Norrby o.fl., 2006, Sawyer, Whitham, Roberton, 

Taplin og Varni, 2004). Niðurstöður rannsókna á heilsutengdum lífgæðum unglinga með sykursýki eru 

misvísandi þar sem sumar þeirra benda til þess að þátttakendur telji sig búa við verri heilsutengd 

lífgæði en jafnaldrar þeirra (Huus og Enskär, 2007) en í öðrum tilfellum hafa niðurstöður ekki bent til 

þess að þátttakendur telji sig búa við lakari heilsutengd lífgæði en aðrir (Grey, o.fl., 1998). 

Rannsóknir sem gerðar hafa verið á upplifun unglinga á áhrifum þess að vera með sykursýki hafa 

margar hverjar bent til þess að unglingarnir eigi erfitt með að upplifa að þeir séu ekki eins og aðrir. Þeir 

vilja vera eins og jafnaldrarnir, geta gert það sama og þeir (Ivey, Wright og Dashiff, 2009) og finnst 

leiðinlegt ef vinirnir koma öðruvísi fram við þá af því að þeir eru með sykursýki (Law, 2002). 

Rannsóknir hafa auk þess bent til þess að unglingsstúlkur telji sig fremur búa við skert heilsutengd 

lífgæði en unglingspiltar og hafi minni trú á eigin getu í meðhöndlun sykursýkinnar (Faulkner og 

Chang, 2007). Niðurstöður rannsóknarinnar bentu til þess að góð blóðsykurstjórn hafi jákvæð áhrif á 
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lífsgæði unglinga og að foreldar finni fyrir minni erfiðleikum tengdum sjúkdómnum þegar 

blóðsykurstjórn er góð (Hoey, Aanstoot og Chiarelly, 2001). 

Mælingar á heilsutengdum lífsgæðum hafa í síauknum mæli verið notaðar til að meta árangur 

hinna ýmsu meðferða (Varni, Limbers og Burwinkle, 2007) og hægt er að nota mælingarnar til að 

bæta bæði líkamlega og sálfélagslega meðferð fyrir börn sem glíma langvinna sjúkdóma eins og 

sykursýki (Norrby, Nordholm, Andreson-Gäre, og Anders, 2006). Einnig er hægt að nota þessar 

upplýsingar til að skoða árangur af mismunandi meðferðarformum og hvort breyta eða bæta þurfi 

meðferð og jafnvel leita til annarra meðferðaraðila eins og sálfræðings og/eða næringarfræðings 

(Hanberger, 2009). Heilbrigðisstarfsfólk lítur oft meira til hlutlægra upplýsinga, t.d. 

langtímablóðsykursgildis á meðan einstaklingurinn sjálfur metur árangurinn ekki síður eftir því hversu 

mikil eða lítil áhrif sjúkdómurinn hefur á daglegt líf. Það er því mikilvægt að einstaklingurinn fylgist vel 

með og skrái breytingar sem hann upplifir á áhrifum sjúkdómsins á daglegt líf og andlega og 

félagslega líðan (Árún K. Sigurðardóttir, 2002). Góð blóðsykursstjórn og vellíðan fara ekki endilega 

saman. Til dæmis getur einstaklingur verið með mjög góða stjórn á blóðsykrinum en orðið þunglyndur 

af því að sykursýkin hefur tekið líf hans yfir. Af þeim ástæðum er mikilvægt heilbrigðisstarfsfólk leggi 

áherslu á að aðstoða skjólstæðinga sína ekki einungis við að ná fullnægjandi stjórn á blóðsykrinum 

heldur einnig að vinna úr álaginu og streitunni sem fylgir sykursýkinni (Andersen, Sworen og Laffel, 

2007).  

Niðurstöður rannsóknar Hoey o.fl. (2001) bentu til þess að góð blóðsykurstjórn hafi jákvæð áhrif á 

lífsgæði unglinga. Rannsókn Faulkner og Chang (2007) benti til að stuðningur frá foreldrum, opin 

samskipti innan fjölskyldunnar og aðstoð við viðfangsefni sykursýkinnar yrði til þess að unglingar teldu 

sig búa við betri heilsutengd lífsgæði en ella. Eins töldu þeir unglingar lífsgæði sín betri sem fengu 

hvatningu frá foreldrum sínum til að taka þátt í því sama og jafningjar þeirra. Það að meta upplifun 

skjólstæðinga á lífsgæðum, getur hjálpað okkur að finna þá einstaklinga sem þurfa á frekari aðstoð að 

halda til að lifa góðu lífi með sykursýkinni (Ludvigson o.fl., 2009).  

2.5 Fræðsluþarfir unglinga með sykursýki 
Grundvöllur góðrar blóðsykurstjórnunar er næg þekking á viðfangsefninu og þekking á viðbrögðum við 

þeim bráðu fylgikvillum sem upp geta komið auk þess sem stuðningur er mjög mikilvægur (Hanas, 

2010, Swift, 2007, Gage o.fl., 2004). Fræðsla er talin lykilatriði í árangursríkri meðferð sykursýki (Árún 

Sigurðardóttir o.fl., 2009) og sýnt hefur verið fram á jákvæð áhrif fræðslu bæði á blóðsykurstjórnun, 

langtímablóðsykurgildi og sálfélagslega þætti (Hanas, 2010, Swift, 2009, Wangberg, 2008, Gage o.fl., 

2003). Margt bendir til þess að þeir sem ekki fá fullnægjandi fræðslu séu líklegri en hinir til að glíma 

við fylgikvilla tengda sykursýkinni (Swift, 2009) en fræðslan ein og sér er ekki trygging fyrir 

árangursríkri meðferð (Gage o.fl., 2004). Tilgangur fræðslunnar er að hjálpa þeim sem eru með 

sykursýki að stunda árangursríka sjálfsumönnun og hefur verið sýnt fram á að hún auki trú þeirra á 

eigin getu, bæti blóðsykurstjórnun og vellíðan (Árún Sigurðardóttir, 2009). Áhersla er lögð á að þeir 
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sem eru með sykursýki séu ábyrgir fyrir eigin meðferð og stjórni henni í samráði við heilbriðisstarfsfólk 

(Anderson og Funnell, 2000).  Það er hins vegar ekki til hin „eina rétta“ fræðsluaðferð og því er 

mikilvægt að finna árangursríkar leiðir til að ná til þeirra sem fræðslan beinist að (Funnell, 2009). 

Hefðbundnar fræðsluleiðir eru ekki taldar ákjósanlegar þegar að fræðslu unglinga kemur þar sem 

þekkingin ein og sér leiðir ekki endilega til betri sjálfsumönnunar þeirra (Court o.fl., 2009, Swift, 2009). 

Wittemor, Grey, Lindeman, Ambrosino og Jaser (2010) gerðu rannsókn á fýsileika þess að nota 

veraldarvefinn til að koma fræðslu til barna og unglinga með sykursýki og niðurstöður þeirra bentu til 

að sú leið ætti sérlega vel við þegar kæmi að því að miðla fræðslu til þessa aldurshóps. 

Það er margt sem þarf að hafa í huga þegar verið er að leita leiða til að þróa árangursríkar 

fræðslu- og kennsluaðferðir fyrir unglinga með sykursýki. Það þarf að taka tillit til þeirra 

þroskabreytinga sem eiga sér stað og felast meðal annars í aukinni getu einstaklingsins til að gera sér 

grein fyrir afleiðingum gerða sinna (Court o.fl., 2009, Swift, 2009). Fræðsla verður alltaf að taka mið af 

aldri og þroska barnsins/unglingsins og foreldrar/forráðamenn verða að vera þátttakendur. Fræðsla 

þarf að fara fram reglulega og það er alls ekki nóg að fræða foreldra og börn einungis við nýgreiningu 

sykursýki. Ávallt þarf að fara fram meiri fræðsla við aukinn þroska, t.d. þegar barn fer upp á 

unglingsárin og fer að taka meira við stjórninni (Swift, 2009). Það þarf að taka tillit til þeirra 

líkamsbreytinga sem eiga sér stað á unglingsárunum, mótun sjálfsins og mikilvægi jafningjahópsins, 

erfiðari blóðsykurstjórnun og aukna insúlínþörf. Það þarf auk þess að hafa í huga að áhyggjur af 

líkamsþyngd geta komið fram á unglingsárunum og haft áhrif á líkamsímynd unglingsins. Einnig þarf 

að hafa í huga breytingar á lifnaðarháttum á þessum árum, aukna hættu á áhættuhegðun og 

breytingar á mataræði. Það þarf að taka tillit til aukins sjálfræðis unglingsins og færni hans til 

sjálfsumönnunar og að minnka líkurnar á átökum innan fjölskyldunnar (Hanas, 2010, Whittemore, o.fl., 

2010, Swift, 2009, Silverstein o.fl., 2005). Að öllu þessu upptöldu er mikilvægt að hafa í huga að 

ófullnægjandi sjálfsumönnun er þó ekki endilega merki um ófullnægjandi þekkingu (Gage o.fl., 2004). 

Það er áskorun fyrir heilbrigðisstarfsfólk að finna leiðir til að ná til unglinga með sykursýki og hvetja þá 

til árangursríkrar sjálfsumönnunar (Landau o.fl., 2011) og er mikilvægt að hjúkrunarfræðingar og 

annað heilbrigðisstarfsfólk eigi hreinskiptin samskipti við unglingana og sýni að þeir hafi raunverulegan 

áhuga á unglingnum og hans persónulegu högum (Ivey, Wright og Dashiff, 2009).  

2.6 Hvaða þekking er nauðsynleg? 
Einstaklingar með sykursýki hafa þörf fyrir mjög fjölbreytta þekkingu. Til að byrja með þurfa þeir og 

aðstandendur þeirra að vita hvað sykursýki er og hver einkenni hennar eru og hvaða áhrif hún hefur á 

líkamann. Það er nauðsynlegt að kunna að bregðast við sykurfalli, of háum blóðsykri, veikindum, 

þekkja einkenni ketónasýringar og að gefa neyðarsprautu. Auk þess er nauðsynlegt að vita hvað þarf 

að hafa í huga þegar verið er að stunda íþróttir og hreyfingu og þegar verið er að ferðast (Hanas, 

2010).  
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2.7 Hvernig nálgumst við unglinga? 
Anderson og Funnell (2000) skrifuðu um mikilvægi þess að heilbrigðisstarfsmenn sjái heiminn með 

augum skjólstæðinga sinna og hjálpa þeim að finna leiðir til að samþætta sykursýkismeðferðina inn í 

líf sitt á jákvæðan hátt. Mikilvægt er því að þróa fræðsluaðferðir út frá hugmyndum þeirra sem þurfa að 

lifa með sjúkdómnum en aðferðirnar hafa að miklu leyti verið þróaðar út frá ályktunum fræðimanna 

frekar en hugmyndum þeirra sem eru með sjúkdóminn.  

 Þar sem unglingar eru fljótir að tileinka sér þær tækninýjungar sem í boði eru getur notkun 

myndbanda og notkun veraldarvefsins verið ein af mikilvægum leiðum til að nálgast þennan aldurshóp 

(Court o.fl., 2009). Þetta hefur verið gert í síauknum mæli á undanförnum árum og hafa rannsóknir 

sem gerðar hafa verið á notkun fræðsluefnis á vefnum gefið vísbendingar um að þessi nálgun henti 

unglingum sérlega vel (Hillard og Hood, 2011, Mulvaney, Rothman, Wallston, Lybarger og Dietrich, 

2010, Whitteman o.fl., 2010, Swift, 2009). Þessar rannsóknir benda ekki allar til þess að notkun 

tækninnar bæti blóðsykurstjórnun (Landau o.fl., 2011) en fræðsla og þekking beinist líka að því að 

bæta lífsgæði á fjölbreyttan hátt og því er mikilvægt að vita að notkun tækninnar er á áhugaviði allra 

unglinga. Almennt mikil tölvunotkun og tölvukunátta unglinga hefur verið sýnd í rannsókn í 

Bandaríkjunum sem leiddi í ljós að 86% unglinga þar í landi höfðu aðgang að tölvum á heimilum 

sínum eða áttu fartölvur. Fyrrnefnd könnun leiddi auk þess í ljós að foreldrar eru jákvæðir í garð 

tölvunotkunnar og er það annar þáttur sem mælir með þessu fræðsluformi (Thompson, o.fl., 2010). 

Hafa þarf þó í huga að það eru ekki allir sem hafa aðgang að veraldarvefnum og mismunandi 

þjóðfélagshópar geta hafa mismikin aðgang að tölvum (Glasgow o.fl., 2010), þ.e. að unglingar frá 

efnaminni fjölskyldum hafi mögulega takmarkaðri aðgang að tölvum og veraldarvefnum heldur en 

unglingar frá efnameiri fjölskyldum. 

 Á Íslandi hafa langflestir unglingar aðgang að tölvum og könnun sem Hagstofa Íslands gerði árið 

2010 leiddi í ljós að tölvur eru til staðar á 93% heimili á Íslandi og 92% tölvunotenda á aldrinum 15-74 

ára nota tölvuna daglega (Hagtíðindi, 2010). 

2.8 Sumarbúðir fyrir unglinga með sykursýki 
Árið 1925, einungis þremur árum eftir uppgötvun insúlíns, var farið var að bjóða upp á sumarbúðir fyrir 

börn með sykursýki (Maslow og Lobato, 2009). Í dag eru starfræktar sumarbúðir fyrir börn og unglinga 

með sykursýki víðs vegar um heiminn þar sem þau geta upplifað hefðbundið sumarbúðalíf í öruggu 

umhverfi þar sem fylgst er með blóðsykrinum, insúlíngjöfum og næringarinntekt (Carlson, Carlson, 

Tolbert og Demma, 2012, Maslow og Lobato, 2009). Búðirnar eru hluti af meðferð sykursýkinnar 

(Gunasekera og Ambler, 2006) og hafa unglingar með sykursýki oft bent á mikilvægi þess að fara í 

slíkar sumarbúðir (Winsett, Stender, Gower og Burghen, 2010). Þar fá þeir tækifæri á að spreyta sig 

sjálfir á stjórn meðferðarinnar og taka sjálfstæðar ákvarðandi án afskipta foreldra en þó með stuðningi 

fagfólks (Maslow og Lobato, 2009, Hill og Sibthorp, 2006). Í sumarbúðunum kynnast þau líka fleiri 

krökkum með sykursýki og þar deila þau sameiginlegri reynslu, geta þau borið sig saman og lært hvert 
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af öðru auk þess sem oft myndast ómetanleg vinátta í búðunum (Gunasekera og Ambler, 2006, Hill og 

Sibthorp, 2006, Santiprahob o.fl., 2005).    

Nokkrar rannsóknir hafa bent til þess að þátttaka barna og unglinga í sumarbúðum auki 

sjálfsöryggi þeirra í meðhöndlun sykursýkinnar og bæti sjálfstraust þeirra sem og bjargráð varðandi líf 

með sykursýki. Auk þess hafa tvær rannsóknir bent til lægra langtímablóðsykurgildis hjá þeim sem 

fara í sumarbúðir en aðrar rannsóknir hafa ekki bent til þess að langtímablóðsykurgildi lækki við dvöl í 

sumarbúðum (Winsett, o.fl., 2010). Rannsóknir sem gerðar hafa verið í Bandaríkjunum, Belgíu og 

Tyrklandi hafa allar sýnt aukna þekkingu þátttakenda á sykursýki eftir dvöl í sumarbúðum. Þær hafa 

einnig sýnt jákvæð áhrif á trú þátttakenda á eigin getu við meðferðina, aukið sjálfstraust og betra 

viðhorf til sjúkdómsins (Maslow og Lobato, 2009). Í Thailandi voru sumabúðir notaðar til þess að miðla 

fræðslu til ungmenna með sykursýki þar sem mörg þeirra hafa ekki aðgang að sérfræðingum í 

sykursýki og fræðsla til þeirra var ekki fullnægjandi. Helmingur þátttakenda var með slæma 

blóðsykurstjórnum en eftir dvöl í sumarbúðunum 

hafði hún batnað til muna (Santiprahob o.fl., 2005). 

 Algengt er að aukin hreyfing í sumarbúðunum 

minnki insúlínþörf þátttakenda og mikilvægt er að 

fylgjast náið með sykurföllum og reyna að fyrirbyggja 

alvarleg sykurföll (Carlson o.fl., 2012, Maslow og 

Lobato, 2010, Hill og Sibthorp, 2006). Þessar 

rannsóknir hafa bent til allt að 20% minni 

insúlínþarfar hjá börnum/unglingum í sumarbúðum 

(Gunasekera og Ambler, 2006). 

  

Mynd 1. Sumarbúðir íslenskra unglinga með 
sykursýki 2011. 
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3 Aðferðir 

3.1 Blönduð aðferðafræði (Mixed method) 
Í þessarri hálfstöðluðu meðferðarrannsókn var notuð blönduð aðferðarfræði (mixed method) þar sem 

bæði voru notaðir „fyrir og eftir“ spurningalistar auk þess sem rýnihópaviðtöl voru notuð til að meta 

árangur af gerð heimildarmyndbandanna og notagildi þeirra. Í rýnihópaviðtölunum voru viðhorf 

unglinganna sjálfra skoðuð og niðurstöður þeirra notaðar til að dýpka rannsóknarniðurstöðurnar úr 

megindlega hluta rannsóknarinnar.  

 Blönduð aðferðafræði samanstendur af einni meginaðferð og annarri viðbótaraðferð. Oft er um að 

ræða bæði megindlega og eigindlega aðferðafræði eins og raunin var í þessari rannsókn. 

Meginaðferðin er heildstæð og sjálfstæð en viðbótaraðferðin hefur minna vægi og er til þess að gefa 

fyllri gögn (Morse, Niehaus, Wolfe og Wilkins, 2007). Aðalrannsóknaraðferð þessarar rannsóknar var 

hálfstaðlað meðferðarrannsóknarform (quasi experiment) sem er megindleg rannsóknaraðferð þar 

sem árangur af ákveðnu inngripi (aðgengi að fræðslumyndböndum) var mældur með „fyrir og eftir“ 

spurningalistum. Rýnihópar eru eigindleg viðbótaraðferð sem notuð var í þessari rannsókn til að fá 

meiri dýpt í niðurstöðurnar. Söfnun upplýsinga með spurningalistum hefur þann kost að hægt að er 

safna fjölbreyttum gögnum á tiltölulega stuttum tíma auk þess sem að rannsóknir hafa sýnt að 

spurningalistar eru réttmætir í þeim skilningi að sterk tengsl eru á milli þess sem fólk segist gera og 

þess sem það gerir (Þorlákur Karlsson, 2003).  

3.1.1 Hálfstaðlaðar meðferðarrannsóknir – Quasi Experiment 
Hálfstaðlaðar meðferðarrannsóknir eru megindleg rannsóknarsnið þar sem leitast er við að rannsaka 

áhrif inngrips/meðferðar á ákveðinn hóp fólks (Polit og Beck, 2008, Colliver, Kucera og Verhulst, 2008, 

Harris o.fl., 2006, Hoyle, Harris og Judd, 2002). Aðaleinkenni hálfstaðlaðra rannsókna er að fólki er 

ekki skipt tilviljunarkennt í hópa (Hoyle, Harris og Judd, 2002) og auk þess er ekki nauðsynlegt að vera 

með samanburðarhóp (Polit og Beck, 2008). Ástæður þess að ekki er hægt að tilviljunarskipta hópnum 

geta verið margvíslegar og er mikilvægt að skilgreina og rökstyðja vel hvers vegna það er. Það getur 

t.d. verið að þýðið sé of lítið til að hægt að tilviljunarskipta því  (Handley, Schillinger og Shibosky,2011, 

Colliver, Kucera og Verhulst, 2008, Harris, McGregor, Perencevich, Furuno, Zhu, Peterson og 

Finkelstein, 2006) og var það tilfellið í þessari rannsókn. Öllum unglingunum í unglingabúðum Dropans 

vorið 2011 var boðinn þátttaka í rannsókninni og samþykktu allir að taka þátt. Enginn var útilokaður frá 

þátttöku.  

 Tilgangur hálfstaðlaðra meðferðarrannsókna er að svara rannsóknarspurningum og lýsa 

breytingum frá einum tíma til annars, að lýsa mun á milli hópa og upplýsa um líklegt samband á milli 

breyta (Polit og Beck, 2008, Hoyle, Harris og Judd, 2002 ). Þannig er verið að rannsaka hvort hægt sé 

að ná fram einhverjum breytingum með ákveðnu inngripi og/eða meðferð. Þessi breyting kemur fram í 
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rannsóknarspurningu eða tilgátu sem sett er fram í upphafi rannsóknar (Colliver, Kucera og Verhulst, 

2009). 

Þegar unnið er með niðurstöður úr hálfstöðluðum meðferðarrannsóknum er, eins og áður sagði, verið 

að mæla hvort breyting á ákveðnum breytum hafi átt sér eftir að inngripið/meðferðin átti sér stað. 

Nauðsynlegt er að nota einhverskonar mælitæki til að mæla breyturnar og skoða þarf áreiðanleika 

mælitækisins og réttmæti þess. Réttmæti vísar til þess hversu vel matstækið metur það sem því er 

ætlað að meta (Guðrún Pálmadóttir, 2003). 

 Mikilvægt er allaf að hafa í huga að oftúlka ekki niðurstöður hálfstaðlaðra rannsókna  (Harris o.fl., 

2006, Colliver o.fl., 2008) og þarf rannsakandi auk þess að skoða vel þá þætti sem geta ógnað innra 

réttmæti rannsóknarinnar og hafa í huga að það eru margir þættir sem geta haft áhrif á niðurstöðurnar, 

aðrir en inngripið/meðferðin sjálf (Colliver o.fl., 2009, Polit og Beck, 2008).  Þannig er ekki hægt að 

álykta með fullri vissu um orsakasamhengi á milli breyta eftir inngrip/meðferð. Mikilvægt er að 

rannsakandi sé sér meðvitandi um óvissuna og oftúlki ekki niðurstöður sínar. Af þessum sökum skilja 

margar hálfstaðlaðar rannsóknir eftir sig spurninguna: ,,Geta verið aðrar ástæður fyrir þeim tengslum 

sem virðast vera til staðar?” (Harris o.fl., 2006, Colliver o.fl., 2008). Stærð úrtaks er mismunandi eftir 

því hvað verið er að rannsaka auk þess sem stærð þýðis hefur mikið að segja um það líka. Þegar 

verið er að vinna með lítil úrtök þarf að rökstyðja það vel (Polit og Beck, 2008).  

 Það er ýmislegt sem getur haft áhrif á innra réttmæti hálfstaðlaðra meðferðarrannsókna. Sem 

dæmi má nefna atburði, sem eiga sér stað á milli mælinga fyrir og eftir að inngrip/meðferð hefur átt sér 

stað, sem geta haft áhrif til breytinga. Eins verða breytingar á þátttakandanum sjálfum eins og að hann 

eldist og þroskast eða innri hvatning hans breytist. Þreyta, versnun sjúkdóms og fleira getur haft áhrif 

sem koma fram sem breyting en er ekki tengd inngripinu/meðferðinni sjálfri. Auk þess getur fyrri 

mælingin verið hvati að þeim breytingum sem verið reyna að ná fram (Colliver o.fl., 2009). Það er því 

ákveðin áskorun fyrir rannsakanda að finna þá þætti sem geta haft áhrif á innra réttmæti og reyna að 

finna leiðir til að minnka áhrif þeirra (Polit og Beck, 2008). 

3.1.2 Rýnihópar (focus groups) 
Rýnihópar eru eigindleg aðferðafræði sem hefur verið í þróun undanfarna áratugi og voru til að byrja 

með mikið notaðir þegar að einkafyrirtæki fóru í auknu mæli að nýta aðferðina til markaðsrannsókna 

(Peek og Fethergill, 2007). Það var ekki fyrr en á níunda áratugnum sem rýnihópar voru í meira mæli 

notaðir til rannsókna í félagsvísindum (Morgan, 1997) og undanfarin ár hefur svo notkun rýnihópa 

aukist í öðrum fræðigreinum eins og í hjúkrunarfræði (Webb og Kevern, 2001). Rýnihópar hafa, sem 

dæmi má nefna, verið notaðir til að þróa áhrifaríkar leiðir til að bæta fræðslu og heilbrigðisþjónustu fyrir  

unglinga sem kljást við heilsufarsvanda eða sjúkdóma (Heary og Hennessy, 2002) og styður það 

hugmyndina um að nota rýnihópa til að meta gagnsemi fræðslumyndbandanna sem framleidd voru. 

 Rýnihópar eru rannsóknaraðferð þar sem hópur fólks er fengin til að ræða ákveðin viðfangsefni, 

eins og t.d. heilbrigðisþjónustu, ýmis konar meðferð og fleira (Krueger, 1994, Heary og Henessy, 



 

 

 

 

37 

 

2002). Þeir samanstanda af fólki sem á eitthvað sameiginlegt og hefur einhver sameiginleg einkenni 

(Krueger, 1994) eins og í þessu tilfelli að vera unglingur með sykursýki. Hægt er að fá fram mikið af 

upplýsingum með notkun þessarar aðferðar og getur hún gefið dýpri niðurstöður en megindlega 

aðferðin og gert rannsakanda þannig kleift að sjá aðstæður frá sjónarhorni þátttakenda (Heary og 

Hennessy, 2002, Krueger, 1994). Þátttakendur geta svarað eins og þeir vilja og eru ekki bundnir af 

stífum spurningaramma, samskipti innan hópsins geta kallað fram svör sem að öðrum kosti hefðu ekki 

komið fram, umræður verða fjölbreytilegar og hægt er að safna rannsóknargögnum frá mörgum 

þátttakendum í einu. Helstu gallar við notkun rýnihópa við rannsóknir eru þeir að rannsakandinn hefur 

minni stjórn á umræðunum, flókið getur verið að greina gögn og loks er yfirfæranleiki niðurstaðna á 

stærri hóp takmarkaður (Kruger, 1994). Gagnagreiningin felur í sér að greina og túlka innihald 

viðtalanna til þess skoða reynslu og upplifun þátttakenda. Rýnihópaviðtöl eru skrifuð upp frá orði til 

orðs og passað upp á að ekkert verði útundan. Úrvinnsla fer fram með þeim hætti að hlustað er 

endurtekið á viðtölin, meginþemu og undirþemu eru greind og notaðar eru beinar tilvitnanir frá 

þátttakendum til að dýpka skilning á viðfangsefninu (Morgan, 1997). 

Áhrif heilsu og sjúkdóma á börn hafa tiltölulega lítið verið rannsökuð hér á landi og geta rýnihópar 

verið hentug leið til að safna upplýsingum um upplifun, reynslu og vitneskju barnanna sjálfra. 

Tímalengd viðtala hjá börnum er styttri en hjá fullorðnum, ekki talið æskilegt að viðtal við börn yngri en 

10 ára standi í meira en 45 mínútur og við börn 10-14 ára standi viðtölin ekki lengur en í 60 mínútur 

(Heary og Hennessy, 2002). Stúlkur og drengir sem eru með sykursýki upplifa það á mismunandi hátt 

(Dickinson og O´Reilly, 2004) og því voru rýnihópaviðtölin í rannsókninni tvö, eitt við hóp 

unglingsstúlkna og annað við hóp unglingsdrengja. 

3.2 Lýsing á framkvæmd rannsóknarinnar 
Annars vegar er um að ræða megindlega hálfstaðlaða meðferðarrannsókn og hins vegar eigindleg 

rýnihópaviðtöl. T-próf paraðra breyta var notað til að meta marktækni milli fyrri og seinni fyrirlagnar 

spurningalistanna: Sjálfs-öryggi í meðhöndlun sykursýki og Lífsgæði unglinga með sykursýki. Miðað 

var við 95% öryggismörk. Tölfræðiforritið SPSS var notað við úrvinnslu tölfræðigagna í rannsókninni 

og t-próf paraðra breyta notað til að meta marktækni breytinga á milli mælinga.  

Verið var að skoða hvort hægt væri að ná fram breytingum á mati þátttakenda á heilsutengdum 

lífgæðum sínum og/eða trú sinni á eigin getu í meðhöndlun sykursýki með því að horfa á 

fræðslumyndböndin sem gerð höfðu verið. Spurningalistarnir tveir; lífsgæði unglinga með sykursýki og 

sjálfs-öryggi unglinga með sykursýki voru lagðir fyrir þátttakendur fyrir og eftir að þeir höfðu horft á 

fræðslumyndböndin og skoðað hvort breytingar hefðu átt sér stað. Þátttakendur svöruðu fyrri hluta 

rannsóknarinnar sumarið 2011 og aftur vorið 2012 eftir að hafa horft á fræðslumyndböndin tvisvar 

sinnum eða með tæplega ellefu mánuða millibili. 

Spurningalistarnir voru lagðir fyrir í sumarbúðunum sem voru annars vegar á siglingu um sænska 

skerjagarðinn og hins vegar á hótelum í upphafi og lok ferðar. Hluti unglingana svaraði listunum um 
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borð í skipinu og annar hluti unglinganna svaraði listunum í hótelherbergum þar sem áð var. Mikilvægi 

þess að svara samviskusamlega og að ekki væri hægt að tengja spurningalistana við einstaklinga var 

ítrekað. Rannsakandi sat hjá þátttakendum á meðan svarað var og fékk listana síðan afhenta í lokuðu 

umslagi eftir að unglingarnir höfðu lokið við að svara. 

 Tvö rýnihópaviðtöl með  samtals ellefu unglingum voru framkvæmd á Barnaspítala Hringsins þar 

sem rætt var um notagildi fræðslumyndbanda á veraldarvefnum fyrir unglinga með sykursýki og fleira. 

Undirbúningur fyrir gerð rannsóknarinnar hófst á vormánuðum 2011. Byrjað var á að gera handrit að 

heimildarmyndböndunum og auk þess hófst vinna við fræðilega hlutann. Sótt var um leyfi til 

Vísindasiðanefndar (leyfisnúmer: 11-090) og einnig var rannsóknin tilkynnt til Persónuverndar. Eftir að 

öll tilskilin leyfi höfðu fengist var rannsóknin kynnt fyrir þátttakendum og foreldrum þeirra með 

kynningarbréfi sem sent var í tölvupósti. Áður en farið var í sumarbúðirnar til Svíþjóðar í júní 2011, 

höfðu bæði þátttakendur og foreldrar skrifað undir upplýst samþykki fyrir þátttöku bæði í rannsókninni 

og heimildarmyndböndunum. Foreldrar höfðu auk þess svarað spurningalistunum: Upplýsingar um 

unglinginn og Bakgrunnsupplýsingar um fjölskylduna. Ekki var ávinningur fyrir þátttakendur að taka 

þátt í rannsókninni. Fyllsta trúnaðar var gætt við úrvinnslu gagna og öllum gögnum verður eytt innan 5 

ára frá rannsóknarlokum. 

3.2.1 Rannsóknarspurningar 
Í rannsókninni var leitast við að svara eftirfarandi rannsóknarspurningum:  

1. Er munur á heilsutengdum lífsgæðum (e. Health Related Quality of Life) og trú unglinga á 

eigin getu (e. Self-efficacy) í meðferð sykursýkinnar fyrir og eftir aðgang að fræðsluefni á formi 

myndbanda? Þar á meðal var afstaða unglinga til heilbrigðisstarfsfólks (lækna og 

hjúkrunarfræðinga) skoðuð bæði fyrir og eftir aðgengi að fræðsluefni á formi myndbanda enda 

hluti spurningalistanna. 

2. Hvert er notagildi fræðsluefnis á formi myndbanda fyrir unglinga með sykursýki 1? 

3. Eru unglingar með sykursýki jákvæðir í garð fræðsluefnis á formi myndbanda?  

3.2.2 Gagnasöfnun 
Fyrsta rannsóknarspurning þessa verkefnis laut að því hvort munur yrði á mati þátttakenda á 

heilsutengdum lífsgæðum (e. Health Related Quality of Life) og trú á eigin getu (e. Self-efficacy) í 

meðferð sykursýkinnar fyrir og eftir aðgang að fræðsluefni á formi myndbanda. Þar á meðal var 

afstaða unglinga til heilbrigðisstarfsfólks (lækna og hjúkrunarfræðinga) skoðuð bæði fyrir og eftir 

aðgengi að fræðsluefni á formi myndbanda.   

Eftirfarandi spurningalistar voru notaðir við gagnasöfnun, annars vegar fyrir bakgrunnsupplýsingar 

og hins vegar sem megindlegar mælingar til að meta breytingu eftir skoðun og aðgengi að nýju 

fræðsluefni á veraldarvefnum. 

1. Bakgrunnsupplýsingar um fjölskyldunar 
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2. Upplýsingar um unglinginn 

3. Sjálfsöryggi í meðhöndlun sykursýki, höfundur Dr. Hildreth Y. Grossman (1987). Þýddur og 

forprófaður af Elísbetu Konráðsdóttur og Ragnheiði Erlendsdóttur. 

4. Lífsgæði unglinga með sykursýki, höfundar Ingersoll og Marrero (1991). Þýddur og forprófaður 

af Elísabetu Konráðsdóttur og Erlu Kolbrúnu Svavarsdóttur. 

Spurningalisti 1: Bakgrunnsupplýsingar um fjölskylduna 

Fyrsti spurningalistinn var: Einkenni fjölskyldunnar (The Family Profile Inventory) (McCubbin, 1991). 

Þar svarar forráðamaður unglingsins bakgrunnsupplýsingum um fjölskylduna. Spurt er meðal annars 

um stærð fjölskyldunnar, menntunarstig foreldra, fjölda systkina og tekjur foreldra (Konradsdottir og 

Svavarsdottir, 2011). 

Spurningalisti 2: Upplýsingar um unglinginn 

Annar spurningalistinn var: Upplýsingar um unglinginn (Erla Kolbrún Svavarsdóttir og McCubbin, 

1999). Listinn samanstendur af þrettán atriðum þar sem forráðamaður svarar upplýsingum um 

unglinginn og sykursýkina. Spurt er um kyn, aldur unglingsins og hvenær hann greindist með 

sykursýki. Einnig er spurt út í hin ýmsu atriði er varða sykursýkina, insúlíngjafir, blóðsykurmælingar, 

fengna fræðslu og þörf fyrir aðstoð frá fagaðilum svo dæmi séu nefnd. 

Spurningalisti 3: Lífsgæði unglinga með sykursýki 

Það eru 20 ár síðan að DQOL (Diabetes Quality of Life) spurningalistinn var gerður fyrir unglinga 

(Ingersoll og Merrero, 1991). Áhugi rannsakanda á að skoða heilsutengd lífsgæði ungmenna með 

langvinna sjúkdóma er því langt í frá nýtilkominn þó að það hafi ekki verið fyrr en undanfarin ár sem 

þessar mælingar hafi færst í vöxt (Varni, Limbers og Burwinkle, 2007). 

 Vitað er að meðferð sykursýki krefst mikillar vinnu og þekkingar á meðferð sjúkdómsins. Hún er 

gífurlega krefjandi og hefur mikil áhrif á daglegt líf viðkomandi (Kalyva o.fl., 2011, Varni o.fl., 2003). 

Þau meginmarkmið sem Ingersoll og Merrero settu fram í sinni rannsókn árið 1991 var að þróa 

mælitæki sem hægt væri að nota fyrir ungmenni (11-18 ára) til þess að mæla lífsgæði þeirra. Tilgáta 

þeirra var að þessi aldurshópur væri vel fær um að meta áhrif sykursýki á líf sitt og þar af leiðandi 

heilsutengd lífsgæði.  Diabetes Quality of Life (DQOL) mælitækið sem hafði fram að því einungis verið 

notað fyrir fullorðna var aðlagað fyrir ungmenni með því að taka út spurningar sem ekki voru 

viðeigandi fyrir þennan aldurshóp auk þess sem orðalag var einfaldað. Hugmyndafræðin sem liggur að 

baki spurningalistanum er að taka þurfi tillit til upplifunar unglinga á þeim áhrifum sem 

sjúkdómsmeðferð hefur á daglegt líf þeirra, þar á meðal í sálfélagslegu tilliti (Ingersoll og Merrero, 

1991). 



 

 

 

 

40 

 

Listinn um lífsgæði samanstendur af 51 spurningu sem falla undir þrjú mismunandi þemu: Áhrif 

sykursýkinnar (23 spurningar), áhyggur vegna sykursýkinnar (11 spurningar) og ánægja með lífið (17 

spurningar). Svarmöguleikarnir eru fimm: aldrei, mjög sjaldan, stundum, oft og alltaf. 

 Við gerð spurningalistans var áreiðanleiki mældur með Cronbach´s alpha. Meginbreyturnar þrjár 

eru ekki tölfræðilega sjálfstæðar heldur tengdar, þ.e. að því meiri áhrif sem sykursýkin hefur á lífið, 

þeim mun meiri líkur eru á minni ánægju viðkomandi með lífið. Allar meginbreyturnar voru tengdar 

mati þátttakenda á eigin heilsu miðað við jafnaldra. Því meiri áhyggjur sem þátttakendur höfðu og 

þeim mun meiri áhrif sjúkdóms því verra var almennt heilsufarsmat þeirra. Ekki voru tengsl á milli 

langtímablóðsykurgildis og útkomu í DQOL en hins vegar var áhugavert að tengsl voru á milli 

langtímablóðsykurgildis og mats þátttakenda á almennri heilsu sinni miðað við jafnaldra. Lægra 

langtímablóðsykurgildi tengist betra mati á almennu heilsufari (Ingersoll og Merrero, 1991).  

 

Spurningalisti 4: Sjálfs-öryggi unglinga með sykursýki 

Spurningalistinn „the self-efficacy scale“ var þróaður af Hildreth Youkilils Grossman árið 1987. 

Hugmyndafræðin sem liggur að baki honum er að mikilvægt sé að meta sjálfsskynjun (self-perception) 

eða væntingar einstaklinga með sykursýki varðandi persónulega hæfni þeirra, kraft og útsjónarsemi 

við meðhöndlun sjúkdómsins. Athyglin beinist að mati ungmennanna sjálfra á getu þeirra til að takast 

á við sykursýkina (Grossman, Brink og Hauser, 1987). Spurningalistinn var þýddur og forprófaður á 

Íslandi af Elísabetu Konráðsdóttur og Ragnheiði Ósk Erlendsdóttur og er eini sjálfsumönnunarlistinn 

fyrir unglinga með sykursýki sem þýddur hefur verið yfir á íslensku. Þrátt fyrir að hann sé komin til ára 

sinna, hefur hann verið endurskoðaður og á fullt erindi til notkunar enn þann dag í dag. Við 

endurskoðun var ein spurning fjarlægð af listanum vegna þess að hún á ekki lengur við. Það var 

spurning númer 5 á upprunalega listanum sem laut að því hversu fær einstaklingurinn væri að takast á 

við að mæla sykur í þvagi sínu. Þetta er ekki gert lengur og því var spurningin tekin út.  

 Listinn samanstendur af 34 spurningum þar sem svarandi metur hvað lýsi því best hversu vel 

hann telji sig geta framkvæmt ákveðin atriði. Svarmöguleikarnir eru sex talsins: Alveg viss um að ég 

geti, nokkuð viss um að ég geti, held að ég geti, held að ég geti ekki, nokkuð viss um að ég geti ekki 

og viss um að ég geti ekki. 

Rýnihópaviðtöl 

Lokahluti gagnasöfnunar var rýnihópaviðtöl þar var leitast við að fá dýpri skilning á tveimur síðustu 

rannsóknarspurningunum, þ.e. hvert er notagildi fræðsluefnis á formi myndbanda fyrir unglinga með 

sykursýki 1 og hvort unglingar með sykursýki séu jákvæðir í garð fræðsluefnis á formi myndbanda?  

Rýnihópaviðtöl fóru fram á Barnaspítala Hringsins í apríl 2012. Þátttakendur voru ellefu unglingar, 

fimm drengir og sex stúlkur. Viðtölin voru tvö talsins og voru þau kynjaskipt. Hvort viðtal var um 60 

mínútur. Lagt var upp með fyrirfram ákveðinn spurningaramma sem unninn var eftir að fræðilegri 
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samantekt var lokið. Viðtölin voru hálfstöðluð og stjórnandi stjórnaði umræðum út frá 

spurningarammanum en leyfði þó umræðunum að fljóta. Athugandi sat viðtölin og skráði hjá sér 

viðbrögð þátttakenda. Þátttakendur voru mjög jákvæðir í garð viðtalanna og allir lögðu eitthvað til 

málanna. Umræðurnar áttu þó til að fara um víðan völl og þurfi stjórnandi að halda unglingunum við 

efnið og spyrja spurninganna sem lagt var upp með í byrjun viðtals. Svör þátttakanda voru hrein og 

bein og ekkert verið að tala undir rós. Svörin voru mikið til í stuttum setningum og komu að kjarna 

málsins.  

 Viðtölin voru skrifuð upp frá orði til orðs og passað upp á að ekkert yrði útundan. Þau voru síðan 

endurtekið lesin yfir og meginþemu greind. 

3.2.3 Þýði og úrtak 
Á Íslandi eru um 120 börn og unglingar á aldrinum 0-18 ára með sykursýki og þar af eru 82 á aldrinum 

13-18 ára.  Þau eiga það öll sameiginlegt að vera fylgt eftir  á Göngudeild barna og unglinga með 

sykursýki sem staðsett er á Barnaspítala Hringsins. Á hverju ári gefst unglingum á aldrinum 13-18 ára, 

tækifæri á að fara í svokallaðar unglingabúðir. Þær eru á vegum Dropans, styrktarfélags foreldra sem 

eiga börn eða unglinga með sykursýki. Búðirnar eru niðurgreiddar af samtökum sykursjúkra, 

Thorvaldsen félaginu og ýmsum fyrirtækjum. Fjárhagsleg staða fjölskyldunnar á ekki að koma í veg 

fyrir unglingurinn komist með í sumarbúðirnar. 

 Öllum þeim 38 unglingum sem fóru í unglingabúðir Dropans til Svíþjóðar í byrjun sumars 2012 var 

boðin þátttaka í rannsókninni.  Foreldrar fengu sendan tölvupóst með kynningu á rannsókninni og 

síðan var þeim sent kynningarbréf og upplýst samþykki í tölvupósti. Einnig fengu þeir spurningalistana: 

Upplýsingar um unglinginn og Bakgrunnsupplýsingar fjölskyldunnar senda í tölvupósti. Þeir sem ekki 

höfðu aðstöðu til að prenta út listana, fengu þá senda í pósti, ásamt frímerktu umslagi til að senda þá 

tilbaka. Allir þátttakendur í sumarbúðum Dropans samþykktu þátttöku í rannsókninni en þó voru ekki 

nema 27 sem skiluðu inn fullnægjandi gögnum fyrir þátttöku eða 71% þeirra sem boðin var þátttaka. 
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Niðurstöður 

Í eftirfarandi umfjöllun eru niðurstöður rannsóknarinnar settar fram í þremur köflum. Í fysta lagi eru 

bakgrunnsupplýsingar þátttakenda kynntar. Í öðru lagi eru kynntar niðurstöður úr spurningalistunum 

Sjálfs-öryggi í meðhöndlun sykursýki og svo Heilsutengd lífsgæði. Þar sem innihald spurningalistanna 

er afar víðfeðmt, er fjallað um niðurstöðurnar í átta efnisflokkum: Meðferðin. Mataræði. Daglegt líf. 

Áhrif sykursýkinnar á lífið og áhyggjur vegna sjúkdómsins. Fylgikvillar sykursýkinnar. Vinahópurinn og 

samskipti við foreldra. Sykursýki og líkamsímyndin. Samskipti við heilbrigðisstarfsfólk. Í þriðja lagi er 

gerð grein fyrir umræðu unglinganna í rýnihópaviðtölum þar sem þeir ræddu um líf sitt með sykursýki 

og um mat þeirra á mikilvægi fræðsluefnis á veraldarvefnum. 

Í niðurstöðukaflanum Sjálfs-öryggi í meðhöndlun sykursýki og svo Heilsutengd lífsgæði koma fram 

niðurstöður við fyrstu rannsóknarspurningunni um hvort finnanlegur munur sé á heilsutengdum 

lífsgæðum og trú unglinga á eigin getu í meðferð sykursýkinnar fyrir og eftir aðgang að fræðsluefni. Í 

niðurstöðukafla um rýnihópa koma einnig fram niðurstöður við annarri rannsóknarspurningunni um 

notagildi fræðsluefnisins og svo þeirri þriðju og síðustu hvort unglingar með sykursýki séu jákvæðir í 

garð fræðsluefnis á veraldarvefnum. 

3.3 Bakgrunnsupplýsingar 
Þátttakendur í rannsókninni voru alls 27 ungmenni og fjölskyldur þeirra. Drengir voru í miklum 

meirihluta eða 19 drengir og 8 stúlkur. Meðalaldur þátttakenda var fimmtán og hálft árs þegar 

rannsóknin fór fram. Aldursdreifingin var á bilinu 13 ára til 18 ára og voru 16 og 17 ára ungmenni 

fjölmennust. Meðalaldur við nýgreiningu sykursýki var 10,7 ára. Ellefu þátttakendur voru 12 ára eða 

yngri þegar þeir greindust með sykursýki og 12 þeirra voru 13 ára og eldri við nýgreiningu. Þrír 

þátttakendur greindust með sykursýki þegar þeir voru einungis þriggja ára. 

Foreldar svöruðu spurningalistanum: Bakgrunnsupplýsingar um unglinginn og í öllum tilfellum 

nema einu var það móðir sem sá um að svara listanum. 

Í öllum tilvikum sá unglingurinn sjálfur um insúlíngjafir og blóðsykurmælingar og í einungis tveimur 

tilvikum sáu unglingurinn og foreldar um insúlíngjöf í sameiningu og í einu tilviki sáu unglingurinn og 

foreldri saman um blóðsykursmælingar. Rúmlega helmingur þátttakenda notuðu insúlíndælur eða 14 

þátttakendur af 27. Í tæplega þriðjungi tilvika hefur unglingurinn verið lagður inn á spítala vegna 

sykursýkinnar eða í 7 tilvikum og í 5 tilvikum hafa innlagnir á spítala verið einu sinni til tvisvar á 

síðastliðnu ári. Í tæplega fjórðungi tilvika hafa unglingarnir fengið alvarlegt blóðsykurfall og í tæplega 

fimmtungi tilvika hafa þeir þurft að leggjast inn á spítala vegna blóðsykursfalls. 

Þegar kom að því að skoða hjá hverjum foreldrar hafa fengið fræðslu um sykursýki unglingsins 

kom í ljós að í langflestum tilvikum var um að ræða fræðslu frá hjúkrunarfræðingi og/eða lækni. Eins 

og mynd 2 sýnir hafði fræðsla í ríflega 90% tilvika verið veitt af hjúkrunarfræðing og/eða lækni, rúm 

80% foreldra höfðu fengið fræðslu frá næringarfræðingi og tæplega 60% foreldra höfðu leitað sér 
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upplýsinga á veraldarvefnum. Í rúmlega 7% tilvika hafði fræðslan verið af hendi einhverra annarra en 

ofangreindra. 

 

Mynd 2.  Hvar hafa foreldrar fengið fræðslu um sykursýki? 

Allir foreldrarnir töldu sig hafa fengið fræðslu um blóðsykurstjórnun. Langflestir eða um og yfir 90% 

foreldra höfðu fengið fræðslu insúlínverkun, blóðsykurföll, blóðsykurhækkanir og um næringarinntekt. 

Rúmlega þriðjungur foreldra höfðu fengið fræðslu er varðar áhrif veikinda á fjölskylduna og tæp 4% 

höfðu fengið fræðslu um annað. 

Í tveimur tilfellum voru foreldrar sjálfir með sykursýki en í rúmlega helmingi tilfella var engin saga um 

sykursýki. Í þremur tilfella voru systkini foreldra með sykursýki. Í tveimur tilfellum höfðu systkini 

unglings greinst líka með sykursýki.   

 Þegar spurt var hvort foreldrar tilheyrðu stuðningshópi fyrir fjölskyldur barna með sykursýki 

svöruðu rúmlega 44% því játandi og tæp 56% svöruðu því neitandi. 

 Rúmlega 40% foreldra töldu að þeir þyrftu núna á stuðningi fagfólks að halda. Tæplega 80%  

þeirra töldu að þeir þyrftu að stuðning frá hjúkrunarfræðing og lækni, tæplega 30% töldu að þeir þyrftu 

á aðstoð sálfræðings að halda, 11% nefndu aðstoð næringarfræðings og tæp 4% töldu að þeir þyrftu 

aðstoð frá einhverjum öðrum en fyrrnefndum fagaðilum. 

Þegar menntunarstig foreldra var skoðað kom í ljós sbr. mynd 3 að tveir foreldrar höfðu ekki lokið 

frekari menntun en grunnskólaprófi. Rúmlega helmingur foreldra höfðu lokið framhaldsskólaprófi, 

tæplega fimmtungur foreldra höfðu lokið háskólaprófi og eins hafði tæpur fimmtungur foreldra lokið 

framhaldsnámi í háskóla.  
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Mynd 3. Menntun foreldra. 

Foreldrar unglinganna voru í tæplega 80% tilfella gift eða í sambúð, rösk 11% fráskilin og rúmlega 

11% einstæðir foreldrar. 

Önnur svör um fjölskylduhagi sýndu að yfir helmingur foreldra er í fullu starfi, rúmlega 7% unnu ekki 

utan heimilis, þriðjungur foreldra var í hlutastarfi og eitt foreldri vann fulla vinnu og annars staðar að 

auki. Í rúmlega 70% tilfella vann maki fulla vinnu utan heimilis og í tæplega 15% tilfella var maki annað 

hvort án atvinnu eða í hlutastarfi. Í öllum tilvikum eru foreldrar íslenskir að uppruna. 

Þegar heildartekjur fjölskyldunnar eru skoðaðar kom í ljós að stærstur hluti fjölskyldna var með 

meðaltekjur á bilinu 401 – 800 þúsund, sjá mynd 8. Ein fjölskylda var með meðaltekjur undir 200 

þúsundum á mánuði, tæplega fimmtungur foreldra með meðaltekjur á bilinu 201-400 þúsund, tæplega 

26% með meðaltekjur á bilinu 401-600 þúsund, tæp 26% með meðaltekjur á bilinu 601-800 þúsund, 

rúmlega 11% með meðaltekjur á bilinu 801 þúsund til milljón og ein fjölskylda var með meðaltekjur yfir 

milljón á mánuði. Þrír foreldrar kusu að svara ekki spurningunni um meðaltekjur. 

 
Mynd 4. Heildartekjur fjölskyldunnar 

3.4 Sjálfs-öryggi í meðhöndlun sykursýkinnar og heilsutengd lífsgæði 
Í framsetningu niðurstaðna hér á eftir er fjallað um fyrstu rannsóknarspurninguna um hvort finnanlegur 

munur sé á heilsutengdum lífsgæðum og trú unglinga á eigin getu í meðferð sykursýkinnar fyrir og eftir 

aðgang að fræðsluefni á veraldarvefnum. 

Til einföldunar er eins og áður segir fjallað um eftirfarandi þætti úr spurningalistunum Sjálfs-öryggi 

í meðhöndlun sykursýki og Heilsutengd lífsgæði í eftirfarandi efnisflokkum: Meðferðin. Mataræði. 
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Daglegt líf. Áhrif sykursýkinnar á lífið og áhyggjur vegna sjúkdómsins. Fylgikvillar sykursýkinnar. 

Vinahópurinn og samskipti við foreldra. Sykursýki og líkamsímyndin. Samskipti við heilbrigðis-

starfsfólk. Sama leið er farin í umræðukafla. 

3.4.1 Meðferðin 
Allir þátttakendur töldu sig geta stjórnað blóðsykrinum og varð engin breyting milli þess sem 

spurningalistarnir voru lagðir fyrir í fyrra og seinna skiptið (p= 0.541). Allir nema einn unglinganna voru 

alveg vissir eða nokkuð vissir um að geta stjórnað sykursýkinni vel í fyrra skiptið en það voru tveir 

þátttakendur sem sem töldu sig ekki geta stjórnað henni vel í seinna skiptið (p= 0.541).  

Við fyrri fyrirlögn spurningakönnunarinnar töldu rúmlega 90% unglinga sig vera alveg vissir eða 

nokkuð vissir um að geta stjórnað insúlíngjöfunum sínum sjálfir en rúmlega 7% sögðust halda að þeir 

geti stjórnað insúlíngjöfum sjálfir. Í seinni fyrirlagningu voru 100% þátttakenda alveg vissir eða nokkuð 

vissir um að geta stjórnað insúlíngjöfunum sjálfir. Það mátti sjá tilhneygingu til aukins öryggis við 

insúlíngjafir en breytingin mældist þó ekki marktæk (p= 0.330). 

Allir þátttakendur eru nokkuð klárir á því að geta breytt insúlínskömmtunum sínum þegar þeir hreyfa 

sig aukalega og urðu ekki marktækar breytingar þar á. Nokkuð fleiri töldu sig þó alveg vissa um að 

geta gert þessar breytingar við seinni fyrirlögn en breytingin var þó ekki marktæk (p= 0.214). 

Rúm 10% þátttakenda sögðust aldrei finna til neins sársauka tengdan meðferðinni, tæp 60% töldu 

sig mjög sjaldan finna fyrir sársauka og rúmlega 30% sögðust stundum finna fyrir sársauka tengdan 

meðferðinni. Við seinni fyrirlögn sögðust um 15% aldrei finna til sárauka tengdan meðferðinni, 60% 

töldu sig mjög sjaldan finna til sársauka og um 10% töldu að þeir finndu stundum til sársauka tengdan 

meðferðinni (p= 0.541). 

 Þegar kom að því að meta insúlínþörf í veikindum voru 3 þrír þátttakendur sem héldu að þeir gætu 

ekki metið insúlínþörfina en tæplega 90%. Við seinni fyrirlögn voru allir þátttakendur alveg vissir eða 

halda að þeir geti metið insúlínþörf í veikindum. Eins og sjá má á mynd 5 urðu marktækar breytingar á 

milli fyrri og seinni mælinganna (p= 0.005). 

 
Mynd 5. Hversu viss er ég að geta metið insúlínþörfina mína í veikindum? 

Eins og sést á mynd 6, voru nær allir þátttakendur alveg vissir, nokkuð vissir eða héldu sig geta gætt 

þess að liggja ekki of hátt blóðsykri en einn var nokkuð viss um að geta það ekki. Í seinni fyrirlögn voru 
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allir þátttakendur vissir um að geta gætt þess að liggja ekki of hátt í blóðsykri og var breytingin 

marktæk.  

 
Mynd 6. Hversu viss er ég að geta komið í veg fyrir að liggja of hátt í blóðsykri? 

Þegar kom að því að breyta blóðsykurmælingum til láta þær líta betur eða verr út er þær voru í raun, 

voru 80% þátttakenda alveg vissir, nokkuð vissir eða héldu sig geta breytt þeim en 20% hins vegar 

héldu að þeir gætu það ekki eða voru nokkuð vissir um að geta það ekki. Í seinna skiptið var einn 

þátttakandi sem taldi sig ekki geta það en hinir voru allir vissir eða nokkuð vissir um að geta breytt 

blóðsykurmælingum. Munurinn sést á mynd 7 og var breytingin marktæk (p = 0.020*). 

 

Mynd 7. Hversu viss er ég um að geta breytt blóðsykurmælingum til að láta þær líta betur eða verr út en 
þær eru í raun?  

Rúmlega 50% þátttakenda voru alltaf eða oftast sáttir við þann tíma sem tók þá að stjórna 

blóðsykrinum, tæp 30% voru stundum sáttir við tímann en tæpur fimmtungur var mjög sjaldan sáttur 

við þann tíma sem tók að stjórna blóðsykrinum í fyrra skiptið. Þegar spurningalistinn var lagður fyrir í 

seinna skiptið var fimmtungur þátttakenda aldrei sáttur við þann tíma sem það tók þá að stjórna 

blóðsykrinum, fimmtungur var stundum sáttur og 60% þátttakanda voru oft sáttir við þann tíma sem 

þeir þurftu til að stjórna blóðsykrinum. Eins og sjá má á mynd 8 voru talsvert fleiri sem voru oft sáttir 

við þann tíma sem það tekur þá að stjórna blóðsykrinum en þær breytingar voru þó ekki marktækar 

(p= 0.591). 
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Mynd 8. Hversu sátt/sáttur ertu við þann tíma sem það tekur að stjórna blóðsykrinum? 

Yfir 90% þáttakenda voru stundum, oft eða alltaf sáttir við þann tíma sem tekur að fara í heimsókn á 

göngudeildina og rúmlega 7% þátttakendar voru mjög sjaldan eða aldrei sáttir við tímann sem það 

tekur að fara í heimsókn á göngudeild. Þetta breyttist lítið á milli fyrirlagna en þá voru 95% þátttakenda 

stundum eða oft sáttur við tímann sem fer í heimsóknir göngudeildina (p= 0.385). 

Rúmlega 10% unglinganna héldu að þeir gætu ekki dreift stungustöðum til að koma í veg fyrir 

hnúðamyndun en hin tæpu 89% voru alveg vissir, nokkuð vissir eða héldu að þeir gætu það. Í seinni 

fyrirlagningu var einn þátttakandi sem hélt að hann gæti ekki dreift stungustöðum til að koma í veg fyrir 

hnúða en hinir þátttakendurnir voru allir vissir eða nokkuð vissir um að geta það. Munurinn var ekki 

marktækur ( p= 0.165). 

Þegar kom að því að gera breytingar á insúlínskömmtum voru allir þátttakendur utan einn alveg vissir 

eða nokkuð vissir um að þeir gætu komið með tillögur til foreldra sinna um breytingar á skömmtunum 

nema einn þátttanda sem hélt að hann gæti það ekki. Í seinni fyrirlögninni voru allir þátttakendur alveg 

vissir, nokkuð vissir eða halda að þeir geti komið með tillögur til foreldra um breytingar á 

insúlínskömmtum. Breytingin var ekki marktæk (p= 0.262). 

Eins og sést á mynd 9 voru nær allir þátttakendur stundum, oft eða alltaf sáttir við tíman sem það 

tekur að mæla blóðsykur þegar spurningalistarnir voru lagðir fyrir í fyrra sinn og það sama var uppi á 

teningnum þegar þeir voru lagðir fyrir aftur. Breytingin var ekki marktæk (p=1.000). 

 
Mynd 9. Hversu sátt/sáttur ertu við þann tíma sem það tekur að mæla blóðsykur 
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Stærstur hluti þátttakenda var alveg viss, nokkuð viss eða töldu að þeir væru færir um að forðast 

ketóna í þvagi en tæp 8% héldu þó að þeir geti það ekki eða eru nokkuð vissir um að geta það ekki. 

Þegar spurningalistarnir voru lagðir fyrir í seinna skiptið var einungis einn þátttakandi sem taldi sig ekki 

geta forðast ketóna í þvagi. Breytingin var ekki marktæk (p= 0.132) en þó má sjá á mynd 10 að stór 

hluti þátttakenda treystir sér betur til að forðast ketóna í þvagi  við seinni mælingu. 

 
Mynd 10. Hversu viss er ég að geta forðast ketóna í þvagi? 

Allir þátttakendur voru alveg vissir, nokkuð vissir eða halda að þeir gætu stoppað blóðsykurfall þegar 

þeir fyndu fyrir því en eins og sjá má á mynd 11 voru talsvert fleiri sem voru alveg vissir um að geta 

stoppað blóðsykurfall þegar spurningalistarnir voru lagðir fyrir í seinna skiptið. Breytingin var marktæk 

(p= 0.030*). 

Rösklega þriðjungur þátttakenda kváðust stundum, oft eða alltaf fela það fyrir öðrum að þeir séu í 

blóðsykurfalli. Í seinna skiptið sagðist fimmtungur þátttakenda stundum, oft eða alltaf fela fyrir öðrum 

ef þeir eru í blóðsykurfalli. Breytingin var ekki marktæk (p= 0.400). 

 

 
Mynd 11. Hversu viss er ég um að geta stoppað blóðsykurfall? 

Allir þátttakendur nema einn voru alveg vissir eða nokkuð vissir um að geta beðið um hjálp frá öðru 

fólki þegar þeir finna fyrir blóðsykurfalli. Mun fleiri voru alveg vissir um að geta beðið um hjálp frá öðru 

fólki þegar þeir finna fyrir blóðsykurfalli. Breytingin var marktækar (p= 0.015*). 
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3.4.2 Mataræði 
Yfir 95% svarenda sögðust vera alveg vissir, nokkuð vissir eða halda að þeir geti fundið út hvaða mat 

og aukabita þeir eigi að borða þegar þeir eru heima og tæplega 5% eða einn þátttakandi sagði vera 

nokkuð viss um að hann gæti ekki fundið sjálfur út hvað hann ætti að borða þegar hann væri heima. 

Sömu hlutföll voru þegar spurt var hversu vissir þátttakendur væru á því hvað þeir ættu að borða 

þegar þeir eru ekki heima. Í seinni fyrirlagningunni kváðust allir þátttakendur vera vissir um hvað þeir 

eigi að borða bæði heima og að heiman 

 Þegar spurt var hversu oft unglingunum fyndist mataræði þeirra setja sér takmörk eða setja þá á 

annan bás en aðra, sögðu rúmlega 60% það mjög sjaldan eða aldrei gerast en tæplega 40% fannst 

það gerast stundum eða oft. Í seinna skiptið töldu allir þátttakendur nema einn að mataræði þeirra setti 

þeim mjög sjaldan eða aldrei takmörk eða settu þau á annan bás en aðra. Breytingin sést á mynd 12 

og er marktæk (p= 0.012*). 

 
Mynd  12. Hversu oft finnst þér mataræði þitt setja þér takmörk, setja þig á annan bás en aðra? 

Þegar kom að því að geta borðað eitthvað sem þátttakendur vita að þeir eigi helst ekki að gera, töldu 

tæplega 80% að þeir séu færir um það en rúmur fimmtungur héldu eða voru nokkuð vissir um að geta 

það ekki. Í seinna skiptið voru allir þátttakendur alveg vissir, nokkuð vissir eða héldu að þeir myndu 

borða eitthvað sem þeir vissu að þeir ættu helst ekki að borða. Breytingin sést á mynd 13 og var hún 

marktæk ( p= 0.005). 

 
Mynd 13. Hversu viss er ég að geta borðað eitthvað sem mér hefur verið sagt að borða helst ekki?  
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Mynd 14 sýnir hversu vissir þátttakendur voru á því að geta metið hversu mikið þeir þurfa að borða 

áður en þeir fara í íþróttir. Mun fleiri töldu sig vera alveg vissa um geta metið það í seinna skiptið eins 

og sést á mynd 14. Breytingin er marktæk (p= 0.042*). 

 

Mynd 14. Hversu viss er ég að geta metið hversu mikið ég þarf að borða áður en ég fer í íþróttir? 

Langflestir þátttakendur, eða tæp 90%, sögðust sjaldan eða aldrei borða eitthvað sem þeir ættu ekki 

að borða frekar en segjast vera með sykursýki en hin rúmu 10% sögðust gera það stundum, oft eða 

alltaf. Þegar þetta var skoðað við seinni fyrirögn spurningalistanna var litlar breytingar að sjá en þó 

voru þá tveir þátttakendur sem sögðust alltaf borða eitthvað sem þær ættu ekki að gera í stað þess að 

segjast vera með sykursýki. Breytingin var ekki marktæk (p= 0.585).  

Niðurstöður er varða sátt þátttakenda við sveigjanleika í mataræði sínu voru svipaðar í fyrra og 

seinna skiptið. Þeim fækkar sem eru mjög sjaldan ánægðir með sveigjanleika í mataræði sínu, mun 

fleiri eru stundum sáttir við þann sveigjanleika sem þeir hafa í mataræði sínu. Breytingin er þó ekki 

marktæk (p= 0.400). 

3.4.3 Daglegt líf 
Rúmlega 80% sögðu sykursýkina sjaldan eða aldrei trufla tómstundir sínar við fyrri fyrirlögn 

spurningalistanna, tæplega 15% sögðu hana stundum trufla tómstundirnar og tæplega 4% sögðu hana 

alltaf hafa truflandi áhrif á tómstundir sínar.  Í seinna skiptið voru 90% þátttakenda á þeirri skoðun að 

sykursýkin truflaði aldrei eða mjög sjaldan tómstundir sínar. Breytingin var ekki marktæk (p= 1.000). 

 Tæplega 85% unglinganna eru alveg vissir, nokkuð vissir eða halda að þeir geti sofið fjarri heimili 

sínu þar sem enginn veit neitt um sykursýki en hin rúmu 15% eru nokkuð viss um að geta það ekki 

eða halda að þau geti það ekki. Allir þátttakendur treystu sér til að sofa fjarri heimili sínu í seinna 

skiptið, sjá mynd 15. Breytingin var marktæk (p= 0.019*) þar sem mun fleiri voru alveg vissir um að 

treysta sér til að sofa fjarri heimili sínu þegar seinni mælingin var gerð. 
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Mynd 15. Hversu viss er ég um að geta sofið fjarri heimilinu mínu þar sem enginn veit neitt um sykursýki? 

Langflestir þátttakendur voru stundum, oft eða alltaf sáttir við tímann sem þeir verja í 

íþróttir/líkamsrækt, eða yfir 90% (p= 0.331). Sama er að segja um þann frítíma sem þátttakendur töldu 

sig hafa en tæplega 90% eru stundum, oft eða alltaf sáttir við frítíma sinn (p=1.000). Ekki urðu 

marktækar breytingar á milli fyrri og seinni fyrirlagnar spurningalistanna er varða fyrrnefndar breytur.  

 Rúmlega 85% þátttakenda voru alveg vissir eða nokkuð vissir um að geta tekið ábyrgð á að sinna 

skólanum og heimanáminu en tæp 15% töldu sig nokkuð vissa um að geta það ekki. Allir þátttakendur 

voru með hins vegar alveg vissir eða nokkuð vissir um að geta tekið þessa ábyrgð við seinni fyrirlögn. 

Breytingin var samt ekki marktæk (p= 0.330). 

 Þegar kemur að því að treysta sér til að fá kennarann til að skilja hvað þátttakandur eru að meina 

voru allir nema einn þátttakandi alveg vissir eða nokkuð vissir um að geta það. Ekki urðu marktækar 

breytingar milli fyrri og seinni fyrirlagnar spurningalistanna (p= 0.262).  

Þegar litið var til áhyggna þátttakenda af því að kennarar komi öðruvísi fram við þá vegna 

sykursýkinnar, kom í ljós að yfir 60% þátttakenda höfðu mjög sjaldan eða aldrei áhyggjur af því. Hátt í 

þriðjungur hafði stundum áhyggjur af því og og rúm 10% höfðu oft áhyggjur. Þegar spurningalistarnir 

voru lagðir fyrir í seinna skiptið höfðu allir þátttakendur mjög sjaldan eða aldrei áhyggjur af því að 

kennarar kæmu öðruvísi fram við þá vegna sykursýkinnar, sjá mynd 17. Breytingin var marktæk (p= 

0.012*). 
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Mynd 16. Hversu oft hefur þú áhyggjur af því að kennarar komi öðruvísi fram við þig af því að þú ert með 
sykursýki? 

Tæplega 85% sögðu sykursýkina mjög sjaldan eða aldrei setja þeim skorður við að taka þátt í ýmsum 

félagsskap en hin rúmu 15% sögðu sykursýkina setja sér stundum eða oft skorður við að taka þátt í 

félagsskap. Í seinna skiptið sögðu 20% að sykursýkin setti þeim stundum eða oft skorður við að taka 

þátt í ýmsum félagsskap. Breytingin var ekki marktæk (p= 0.630). 

 Langflestir þátttakendur voru sammála um að sykursýki kæmi sjaldan eða aldrei í veg fyrir að þeir 

keyrðu bíl (p= 0.428) eða að þeir stunduðu íþóttir (p= 0.383). Breytingin var ekki marktæk. 

Áhrif sykursýkinnar á mætingu þátttakenda í skóla, vinnu eða þátttöku í heimilisstörfum má sjá á 

mynd 17. Við seinni fyrirlögn voru talsvert fleiri sem stundum eða oft slepptu skóla, vinnu eða 

heimilisstörfum vegna sykursýkinnar. Breytingin var ekki marktæk (p= 0.066). 

 
Mynd 17. Hversu oft mætir þú ekki í vinnu, skóla eða sleppir heimilisstörfum vegna sykursýkinnar? 

Við fyrri fyrirlögn spurningalistanna höfðu tæplega 80% unglinganna mjög sjaldan eða aldrei áhyggjur 

af því að sykursýkin hamlaði þeim í skólanum, rösk 5% hafði stundum áhyggjur af því og tæplega 4% 

höfðu oft áhyggjur. Við seinni fyrirlögn höfðu allir þátttakendur mjög sjaldan eða aldrei áhyggjur af 

hamlandi áhrifum sykursýkinnar í skólanum. Þarna urðu ekki marktækar breytingar  á milli mælinga 

(p= 0.163) en á mynd 18 sést þó fjölgun þeirra sem hafa aldrei áhyggjur af því að sykursýkin hamli 

þátttöku þeirra í skólanum. 
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Mynd 18. Hversu oft hefur þú áhyggjur af því að sykursýkin komi í veg fyrir það sem þú ert að gera í 

skólanum? 

Langflestir eru líka stundum, oft eða alltaf sáttir við frammistöðu sína í skólanum, mætingu í skólann 

og hvernig bekkjarfélagarnir koma fram við þá eða tæplega rúmlega 90% þátttakenda og breyttist það 

ekki milli fyrri og seinni fyrirlögn spurningalistanna. 

Rúmlega 30% þátttakenda sögðust stundum eða oft finnast að sykursýkin muni takmarka valkosti 

þeirra í framtíðaratvinnu.  Lítil breyting varð milli fyrri og seinni fyrirlagnar en þó má sjá að færri hafa 

áhyggjur af takmörkuðum atvinnumöguleikum vegna sykursýkinnar þótt breytingin væri ekki marktæk 

(p= 0.908). Rúmlega 60% höfðu sjaldan eða aldrei áhyggjur af því hvort þeir muni starfa á sínu 

áhugasviði í framtíðinni, rúmlega 20% hafði stundum áhyggjur af því og tæp 15% höfðu oft eða alltaf 

áhyggjur af því. Ekki varð marktækur munur á milli mælinga (p= 0.119). Langflestir, eða yfir 96% hafa 

mjög sjaldan eða aldrei áhyggjur af því að geta lokið námi. 

Við fyrri fyrirlögn kváðust tæplega 90% stundum eða oft þurfa að útskýra að þeir væru með 

sykursýki, rúmlega 7% þátttakenda sjaldan eða aldrei þurfa að útskýra það og tæp 4% sögðust alltaf 

þurfa að gera það. Við seinni fyrirlögn voru niðurstöðurnar svipaðar og því ekki marktækar breytingar á 

þessarri breytu (p= 0.847). Hins vegar má sjá að það var mjög algengt að unglingarnir þurfi að útskýra 

að þeir eru með sykursýki. 

3.4.4 Áhrif sykursýkinnar á lífið og áhyggjur vegna sjúkdómsins 
Fyrir innleiðingu fræðsluefnisins voru rúmlega 85% þátttakenda alveg viss eða nokkuð viss um að 

geta lifað lífinu eins og þeir væru ekki með sykursýki. Tæp 15% voru nokkuð viss eða alveg viss um 

að geta það ekki. Við seinni fyrirlögn fjölgaði þeim sem töldu sig alveg vissa eða nokkuð vissa um að 

geta lifað lífinu óháð sykursýkinni en breytingin var ekki marktæk (p= 0.076). 

Tæplega helmingur þátttakenda sögðust aldrei fara hjá sér þegar þeir þurfa að fást við sykursýkina á 

almannafæri en við seinni fyrirlögnina voru um 80% þátttakenda sem sögðust aldrei fara hjá sér við 

þær aðstæður. Þarna urðu marktækar breytingar milli fyrirlagna sbr. mynd 22 (p= 0.012). 
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Mynd 19. Hversu oft ferðu hjá þér þegar þú þarft að kljást við sykursýkina á almannafæri? 

Stærstur hluti þátttakenda taldi sykursýkina sjaldnast eða aldrei trufla fjölskyldulíf sitt en rúmlega 10% 

töldu hana stundum trufla fjölskyldulífið. Þetta breyttist lítið milli fyrirlagna (p= 0.694). Rúmlega 30% 

þátttakenda töldu sig stundum eða oft sofa illa á nóttunni en við seinni fyrirlögn var sú tala 25% og ekki 

marktækar breytingar (p= 0.464). 

 Stærstur hluti unglinganna, eða rúm 80% voru alveg viss, nokkuð viss eða héldu að þau gætu gert 

það sem þau langar þótt svo að þeim hafi verið sagt að gera það ekki. Við seinni fyrirlögn voru það 

95% sem töldu sig geta það sbr. mynd 23 og aðeins einn þátttakandi sem hélt að hann gæti ekki gert 

eitthvað sem hann langaði til ef honum hefði verið sagt að gera það ekki. Marktækur munur var á milli 

fyrirlagna (p= 0.012) 

 
Mynd 20. Hversu viss er ég að geta gert það sem mig langar þótt að mér hafi verið sagt að gera það ekki. 

Áhyggjur þátttakenda af áhrifum sykursýkinnar hvað varðar giftingar reyndust í 10% tilvika vera 

stundum fyrir hendi en í 90% tilvika mjög sjaldan eða aldrei. Við seinni fyrirlögn hafði engin þátttakandi 

áhyggjur af því hvort hann ætti eftir að ganga í hjónaband. Þarna urðu marktækar breytingar á milli 

mælinga (p= 0.002). 

Yfir 90% þátttakenda höfðu mjög sjaldan eða aldrei áhyggjur af barneignum og um 10% höfðu oft 

áhyggjur af því við fyrri fyrirlögn. Við þá síðari var stærstur hluti þátttakenda aldrei með áhyggjur af 

barneigum og enginn sem hafði oft áhyggjur. Mælingar sýndu ekki marktæka breytingu (p= 0.096) en 

þó má sjá á mynd 24 að talsvert fleiri þátttakendur hafa aldrei áhyggjur af því hvort þeir muni eignast 

börn í framtíðinni. 
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Mynd 21. Hversu oft hefur þú áhyggjur af því hvort þú munir eignast börn? 

Yfir helmingur þátttakenda höfðu mjög sjaldan eða aldrei áhyggjur af því að þeir muni missa 

meðvitund vegna sykursýkinnar og hinn helmingurinn taldi sig stundum áhyggjur af því. Marktækar 

breytingar urðu ekki á milli fyrir og eftir mælinga (p=0.185). 

Eins og sjá má á mynd 25 höfðu tæplega 70% þátttakenda mjög sjaldan eða aldrei áhyggjur af því 

að líkami þeirra væri frábrugðinn öðrum vegna sykursýkinnar en við seinni fyrirlögn höfðu hátt í 80% 

þátttakanda aldrei áhyggjur. Þessar breytingar voru marktækar (p= 0.012). 

 
Mynd 22. Hversu oft hefur þú áhyggjur af því að líkami þinn sé öðruvísi af því að þú ert með sykursýki? 

Tæplega 80% þátttakenda voru alveg viss eða nokkuð viss um að geta verið með “medic alert” 

armbandið á sér en rúm 20% voru nokkuð viss eða alveg viss um að geta það ekki á móti 75% og 

25% við seinni fyrirlögn. Þetta voru ekki marktækar breytingar (0.216).  

3.4.5 Fylgikvillar sykursýkinnar 
Rúmlega 85% þátttakenda töldu sig alveg viss, nokkuð viss eða héldu sig ráða við að fyrirbyggja 

sjúkdóma í augum og aðra fylgikvilla sykursýkinnar en hin tæpu 15% héldu eða voru nokkuð viss um 

að geta það ekki. Við seinni fyrirlögn voru allir þátttakendur alveg vissir, nokkuð vissir eða héldu sig 

geta komið í veg fyrir langvinna fylgikvilla sykursýkinnar en munurinn mældist ekki marktækur þrátt 

fyrir aukið öryggi hjá þátttakendum eins og sést á mynd 26 (p= 0.733).  
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Mynd 23. Hversu viss er að geta fyrirbyggt sjúkdóma í augum og aðra fylgikvilla sykursýkinnar? 

Á mynd 27 má sjá að ríflega 40% þátttakenda höfðu aldrei áhyggjur af því að veikjast af 

fylgisjúkdómum sykursýkinnar og rúmlega 20% höfðu mjög sjaldan áhyggjur af því. Tæp 20% höfðu 

stundum áhyggjur af því að veikjast af fylgisjúkdómum og tæplega 15% höfðu oft áhyggjur. Við seinni 

fyrirlögn höfðu 70% þátttakenda aldrei eða mjög sjaldan áhyggjur af því að veikjast af fylgisjúkdómum, 

og ekki reyndust vera marktækar breytingar á milli mælinga (p= 0.301). 

 
Mynd 24. Hversu oft hefur þú áhyggjur af því að veikjast af fylgisjúkdómum sykursýkinnar? 

3.4.6 Vinahópurinn og samskipti við foreldra 
Allir þátttakendur voru alveg vissir eða nokkuð vissir um að geta sagt vinum sínum frá sykursýkinni. 

Þarna var ekki munur milli mælinga og ekki marktækur munur (p= 0.379). Sömu sögu var að segja 

varðandi öryggi þátttakenda við iðkun íþrótta sem krefjast mikillar orku (p= 0.428). 

 Langflestir þátttakendur eða tæplega 90% þátttakenda voru alveg vissir, nokkuð vissir eða töldu 

sig geta spjallað við ókunnugt fólk í partýi. Á mynd 28 sést að talsvert fleiri voru alveg vissir um að 

geta talað við ókunnuga við seinni fyrirlögn og er munurinn marktækur (p= 0.035). 
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Mynd 25. Hversu viss er ég um að geta spjallað við hóp af fólki í partýi sem ég þekki ekki? 

Langflestir þátttakendur voru alveg vissir eða nokkuð vissir um að geta verið reiður við vini sína þegar 

þeim mislíkar við vinina eða allir nema einn. Við seinni fyrirlögn voru allir alveg vissir eða nokkuð vissir 

um að geta verið reiður við vini sína en munurinn er ekki marktækur (p= 0.134). 

Langstærstur hluti þátttakenda, eða rúmlega 90%, sögðu sykursýkina mjög sjaldan eða aldrei 

koma í veg fyrir þátttöku í félagsstarfi inn skólans (p= 0.163) eða að þeir fari út að borða með vinum 

sínum og breyttist þetta lítið milli mælinga (p=0.419). 

Stærstum hluta þátttakenda eða tæpum 75% unglinganna fannst foreldrar þeirra ofvernda þau 

stundum, oft eða alltaf og var ekki breyting milli mælinga (p= 0.268). Helmingi þátttakenda fannst 

foreldrar sínir hafa of miklar áhyggjur af sykursýkinni eða láti eins og þeir séu sjálfir með sykursýki en 

ekki unglingurinn og voru þær tölur mjög svipaðar milli mælinga (p= 0.074). 

3.4.7 Sykursýki og líkamsímyndin  
Áhyggjur þátttakenda af því að geta ekki verið með stelpu/strák vegna sykursýkinnar reyndust í ríflega 

70% tilvika sjaldan eða aldrei vera fyrir hendi. Rúmlega 20% hafði stundum eða oft áhyggjur af því. 

Við seinni fyrirlögn spurningalistanna höfðu hins vegar 90% þátttakenda mjög sjaldan eða aldrei 

áhyggjur af því að geta ekki verið með stelpu/strák vegna sykursýkinnar en breytingin reyndist ekki  

marktæk milli fyrirlagna. 

Yfir 60% höfðu mjög sjaldan eða aldrei áhyggjur af því að hafa ekki jafn mikinn “séns” vegna 

sykursýkinnar, rúm 20% voru stundum með áhyggjur af því og tæplega 15% höfðu oft áhyggjur. Við 

seinni fyrirlögn höfðu hins vegar 85% þátttakenda mjög sjaldan eða aldrei áhyggjur af því að eiga ekki 

eins mikin „séns” vegna sykursýkinnar. Þetta sést glögglega á mynd 29 og mældist marktækur munur 

milli fyrri og seinni mælingar (p= 0.015). 
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Mynd 26. Hversu oft hefur þú áhyggjur af því að þú hafir ekki jafn mikin „séns” af því að þú ert með 

sykursýki? 

Unglingarnir virtust að stærstum hluta vera ánægðir með sig en rúm 10% sögðust þó mjög sjaldan eða 

aldrei vera ánægð með sig. Við seinni fyrirlögn töldu 15% þátttakenda sig aldrei eða mjög sjaldan vera 

ánægð með sig. Breytingarnar eru ekki marktækar (p= 0.412). 

Rúmlega helmingur þátttakenda var oft eða alltaf sáttir við líkamsímynd sína við fyrri fyrirlögn 

spurningalistanna og tæplega 10% þátttakenda voru mjög sjaldan eða aldrei sáttir. Ekki urðu 

marktækar breytingar milli mælinga en við seinni fyrirlögn voru fleiri alltaf sáttir við líkamsímyndina. 

 

 
Mynd 27. Hversu sátt/sáttur ertu við líkamsímynd þína? 

3.4.8 Samskipti við heilbrigðisstarfsfólk  
Allir þátttakendur voru alveg vissir eða nokkuð vissir um að geta fylgt fyrirmælum 

læknis/hjúkrunarfræðings um meðhöndlun sykursýkinnar, bæði við fyrri og seinni fyrirlögn 

spurningalistanna og var ekki marktæk breyting þar á (p= 0.110). 

 Rúmlega 85% þátttakanda voru alveg vissir, nokkuð vissir eða héldu að þeir geti talað sjálfir við 

lækni/hjúkrunarfræðing vegna þess sem þá vanhagar um en tæp 15% voru nokkuð vissir um að geta 

ekki eða héldu að þeir gætu það ekki. Við seinni fyrirlögn voru allir þátttakendur vissir, nokkuð vissir 
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eða héldu að þeir gætu sjálfir beðið um aðstoð. Breytingin sést á mynd 19 og var hún marktæk (p= 

0.004). 

 
Mynd 28. Hversu viss er ég um að geta sjálf/ur talað við lækni/hjúkr.fr. og beðið um það sem mig vantar? 

Rúmlega 70% unglinganna voru alveg vissir, nokkuð vissir eða héldu að þeir gætu skipt um 

lækni/hjúkrunarfræðing ef þeim líkar ekki við viðkomandi en tæp 30% voru nokkuð viss, alveg viss eða 

héldu sig ekki geta skipt um lækni/hjúkrunarfræðing. Við seinni fyrirlögn voru 85% viss um að geta 

skipt og aðeins 15% sem treystu sér ekki til að skipta. Það urðu marktækar breytingar á milli þess sem 

spurningalistarnir voru lagðir fyrir í fyrra og seinna skiptið sbr. mynd 20 (p= 0.031*). 

 
Mynd 29. Hversu viss er ég að geta skipt um lækni/hjúkr.fr. ef mér líkar ekki við þann sem ég hef? 

Rúm 80% unglinganna voru alveg vissir, nokkuð vissir eða héldu að þeir gætu mótmælt 

lækninum/hjúkrunarfræðingnum ef þeim finnst viðkomand ósanngjarn. Tæp 20% voru nokkuð viss um 

að geta það ekki. Marktækur munur var ekki milli fyrri og seinni fyrirlagnar spurningalistanna en þeim 

fjölgar sem telja sig alveg vissa um að geta mótmælt ef þeir telja viðkomandi sýna ósanngirni. Þarna 

urðu breytingar til meira öryggis eins og sést á mynd 21 þótt að þær reyndust ekki vera marktækar (p= 

0.085). 
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Mynd 30. Hversu viss er ég að geta mótmælt lækni/hjúkr.fr. ef mér finnst hann ekki sanngjarn? 

3.5  Umræða unglinganna um líf með sykursýki og mikilvægi fræðslu 
Í umræðum í rýnihópum var bæði rætt um reynslu unglinganna af lífi sínu með sykursýkinni og eins 

um mikilvægi fræðslu og fræðsluefnis á veraldarvefnum. Eftirfarandi efnisflokkar komu fram: Líf með 

sykursýki. Þekking. Stuðningur. Gagnsemi fræðsluefnis. Togstreita. Hér er koma fram niðurstöður 

hvað varðar aðra rannsóknarspurninguna um notagildi fræðsluefnisins og svo þá þriðju og síðustu 

hvort unglingar með sykursýki séu jákvæðir í garð fræðsluefnis á veraldarvefnum. 

3.5.1 Líf með sykursýki 
Þátttakendur voru sammála um að þeim fyndist í raun ekkert svo erfitt að vera með sykursýki í 

daglegu lífi.  

 “Þú veist, þetta er bara svona basic, maður er búin að venjast þessu”.   

 “Mér finnst ekkert erfitt að vera með sykursýki”. 

Flestir voru þó sammála um að fyrst eftir greiningu hefði sykursýki talsverð áhrif á lífið, þar sem þeir 

hefðu ekki verið búin að læra nægilega mikið á meðferðina og ekki búin að venjast endurteknum 

blóðsykurmælingum og insúlíngjöfum. 

 Örfáir þáttakendur sögðu að þeim fyndist erfiðast að vera með sykursýki þegar þeir stunduðu 

íþróttir. Þeir þyrftu að skipuleggja sig vel út frá því sem þeir væru að fara að gera, ákvarða insúlíngjöf 

út frá fyrirhugaðri hreyfingu og blóðsykurmælingu. Einn drengur sagði það stundum erfitt þegar hann 

væri að spila 90 mínútna leik í knattspyrnu. Annar sagði að blóðsykurgildið í upphafi leiks hefði áhrif á 

hvernig hann spilaði: 

  “...ef þú ert of lár þá ertu seinn að fatta”.  

Annar sagðist ekki geta spilað ef hann væri of hár í blóðsykri:  

 “....það sleppur kannski alveg uppí 15 en eftir það er það glatað”. 

Þátttakendur voru sammála um að regla og rútína væri mikilvægur þáttur þegar kæmi að því að 

minnka áhrif sykursýkinnar á daglegt líf. Einn sagðist búin að vera á matarprógrammi þar sem hann 

borðaði mjög svipað frá degi til dags og það hefði hjálpað honum við að minnka blóðsykursveiflur og 
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lækka langtímablóðsykurgildi. Annar sagði að sykursýkin hefði í raun engin áhrif á daglegt líf þar sem 

hann hefði verið svo ungur þegar hann greindist með sjúkdóminn, hann myndi í rauninni ekkert eftir lífi 

án sykursýki. Eitt af þeim atriðum sem þátttakendur voru einróma um varðandi líf með sykursýki var að 

þurfa alltaf að muna að taka allt með þegar þeir fara að heiman. Þeir sem eru með insúlínpenna þurfa 

að muna eftir nálum og pennum og allir þurfa að muna eftir að taka blóðsykurmælana sína með. Einn 

þátttakandi sagðist: 

“vera í vondum málum ef ég gleymi nálum því þá get ég ekki gefið mér insúlín”.  

Einn þátttakandi sagði sykursýkin hafa talsverð áhrif á daglegt líf þar sem afskipti foreldra hennar 

væru of mikil, henni fyndist móðir sín ofvernda sig og ekki leyfa sér að gera það sama og vinir hennar 

fá að gera. Önnur stúlka nefndi að sykursýkin væri örlítið hamlandi t.d. ef hana langaði að flyta til 

útlanda. Þá þyrfti að hugsa út margt eins og að hafa aðgang að lækni, geta fengið insúlín og passa 

upp á að hafa sjúkratryggingakort meðferðis. Einn þátttakandi sagði: 

“Það koma dagar þar sem þú færð ógeð” 

Þátttakendur voru allir sammála um það að það væri ekkert feimnismál að vera með sykursýki en flest 

voru þau þó líka sammála um það að vera ekkert að auglýsa það hvert sem þau kæmu. Þau sögðu að 

það væri engin þörf á því að allir vissu að þau væru með sjúkdóminn, það væri nóg að nánustu vinir 

og þeir sem þau umgengust mest vissu af því. Þau sögðust þó hiklaust segja frá sykursýkinni ef þau 

væru spurð, t.d. hvers vegna þau væru með þetta tæki á sér (insúlíndæluna). 

3.5.2 Þekking 
Þátttakendur voru  sammála um að í byrjun hefðu þeir ekki vitað alveg nóg, það væri alltaf hægt að 

vita meira.  Þó voru vissu þeir nóg til að takast á við daglegt líf án vandkvæða:  

“Ég verð að segja að ég veit ekki mikið um læknisfræðilegu hliðina en sem 

einstaklingur með sykursýki veit ég allt sem ég þarf að vita” 

“...allt sem þarf að vita til að lifa”.   

Síðan kom það í ljós að það voru ákveðnir hlutir sem þátttakendum fannst þeir ekki vita nægilega 

mikið um. Stór hluti sagðist hafa lent í ketónasýringu en viti samt ekki nóg varðandi viðbrögð við henni. 

Einn drengur sagðist hafa lent í því að fá ketónasýringu þegar hann var staddur erlendis með 

fjölskyldunni sinni. Hann sagðist ekkert hafa vitað hvað hann átti að gera:  

“Ég varð bara eins og lítill krakki bara, ef pabbi hefði ekki verið með mér hefði ég 

bara verið dauðadæmdur”.  

Annað sem þátttakendur vissu ekki nægilega mikið um var notkun neyðarsprautunnar við alvarlega 

sykurfalli. Stúlka sem greindist með sykursýki þegar hún var 8 ára sagði nauðsynlegt að fá meiri 

fræðslu þegar maður færi upp á unglingsárin. Hún segist ekkert muna af því sem henni var sagt þegar 

hún greindist og segist t.d. aldrei hafa hitt næringarfræðing:  
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“Mamma hitti hann bara fyrir mig, ég mátti örugglega ekkert fara, ég var bara 8 

ára”.  

Hún sagði brýna nauðsyn fyrir unglingar í hennar stöðu að fá upprifjun á þeirri fræðslu sem fer fram 

við nýgreiningu:  

“Hvað ef maður ætlar að gera eitthvað þegar maður verður átján, til dæmis að fara 

eitthvað í skóla og þá er maður bara á eigin vegum..” 

”...maður verður bara að læra að gera þetta sjálfur”. 

Þátttakendur lýstu þekkingarleysi í samfélaginu og ein stúlkan sagðist hafa verið spurð að því hvort 

hún hefði verið rosalega feit þegar hún greindist með sykursýki. Önnur sagði að móðir sín hefði fengið 

meðgöngusykursýki þegar hún gekk með hana og væri nú með insúlínháða sykursýki. Hún sagðist 

hafa verið spurð að því hvort mamma hennar hefði verið svona rosalega feit þegar hún gekk með 

hana. Stúlkurnar lýstu yfir miklum pirringi á að fá svona spurningar og sögðust ekki þola að þurfa að 

svara þeim.  

 Þekkingarleysi kennara í framhaldsskólum kom fram. Einn sagðist hafa verið rekin úr tíma fyrir að 

vera í “Gameboy” þegar hann var að gefa sér insúlíneiningar. Annar sagðist hafa lent í því að það 

hefði verið kvartað undan honum þegar hann var í prófi. Það þótti grunsamlegt að hann væri að ýta á 

einhvern takka í miðju prófi. 

“Eins og ég er alls ekki feimin við að vera með sykursýki. Ég segi fólki hiklaust frá 

því og ef að fólk spyr mig að einhverju þá get ég alveg svarað því, ég verð ekkert 

pirraður út af því eða skammast mín eða eitthvað. Samt hef ég tekið eftir því að ef 

það er hægt að komast hjá því að segja það þá kemst ég hjá því”. 

3.5.3 Stuðningur 
Foreldrar og fjölskylda spila stærsta hlutverkið í stuðningsneti unglinganna, sér í lagi mamman. Eins 

og ein stúlkna orðaði það:  

“Þegar það er eitthvað leiðinlegt eða eitthvað að þá fæ ég stuðning hjá mömmu 

bara”.   

Þátttakendur lýstu miklum stuðningi frá foreldrum þótt sumum finnist nóg um stuðninginn og finnist 

hann stundum vera afskiptasemi. 

“Mínir foreldrar eru mjög mikið inní þessu sko”,  

Ein stúlka sagði frá því að foreldrar hennar töluðu mikið um fylgikvilla sykursýkinnar og hvað framtíðin 

gæti borið í skauti sér ef hún myndi ekki sinna meðferð sjúkdómsins vel. Hún hafði mjög neikvæða 

upplifun gagnvart því og sagðist ekki vilja vera að velta sér upp úr svona hlutum. 

Vinahópurinn hefur líka mikið að segja þegar kemur að því að skoða hvar stuðningur unglinga 

með sykursýki liggur. Allir þátttakendur sögðu nánustu vini sína veita sér stuðning, t.d. þegar þeir eru í 

sykurfalli. Ein stúlka sagði bestu vinkonu sína duglega að passa upp á sig og hún eigi það til að leita 
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að henni um allan skóla til að athuga hvort það sé ekki allt í lagi með hana. Einn drengur lýsti 

umhyggju vina sinna þegar þeir fara út að skemmta sér og sagði þá minna hann á að mæla sig og 

passi upp á hann sé alltaf með þeim. Auk þess sögðu þátttakendur kennara og starfsfólk skólanna 

sinna mjög viljuga að hjálpa til:  

“Maður er náttúrulega búin að vera í skóla allt sitt líf og alltaf þegar ég er í skóla er 

einhver kennari eða einhver sem er til í að hafa mæli á sér eða hafa sykur eða 

svala hjá sér”,  

“Til í að hjálpa þótt hann kunni ekki neitt”.  

Einn drengur fannst allir í samfélaginu tilbúnir að hjálpa ef þörf er á: 

 “Mér finnst sko í íslensku samfélagi séu rosalega margir til í að hjálpa manni”. 

3.5.4 Togstreita 
Togstreita á milli unglinganna og foreldra er áberandi þegar kemur að meðferð sykursýkinnar. Ein 

stúlka lýsti miklum átökum milli sín og móður sinnar, fannst hún afskiptasöm og ekki leyfa sér að taka 

við stjórninni á lífi sínu: 

 “Mamma er bara leiðinleg við mig, hún er rosalega afskiptasöm”  

og önnur stúlka bætti við: 

“Þetta er svona með mömmu mína líka, talar við mig á 10 mínútna fresti og sendir sms 

og segir mér að mæla mig ” 

Stúlkurnar töldu að það væri ekki til góðs þegar foreldrar ofvernda unglingana sína. Þær sögðu 

mikilvægt að fá að standa á eigin fótum og að foreldrarnir yrðu að læra að treysta þeim. Ein stúlkan 

sagði að það væri alls ekki gott að fá ekkert að vera ein heima eða fara ein eitthvað í burtu, það væri 

nauðsynlegt til að læra að standa á eigin fótum. Hún sagði að það myndi koma að því einn daginn að 

hún færi að heiman og þá væri ekki gott að hafa aldrei fengið spreyta sig sjálf. 

 Drengirnir litu yfirleitt ekki stuðning frá foreldrum sem afskiptasemi. Einn drengur sagði þó að 

honum fyndist pirrandi þegar foreldrar hans væru að skipta sér af þessu þar sem hann gæti alveg séð 

um þetta sjálfur. Hann sagði þó ekki togstreitu vera á milli sín og foreldra sinna vegna þess. Drengirnir 

voru sammála um að foreldrarnir ættu að halda sig á hliðarlínunni og leyfa þeim að takast á við þetta 

sjálfir en vera til taks ef þeir myndu biðja um aðstoð.  

“Ég meina, annars ertu aldrei að fara að geta séð um þetta sjálfur, þá ertu aldrei 

að fara að geta búið einn eða neitt af því að þau eru alltaf að halda í hendina á 

þér”. 

Foreldrar koma með unglingunum í viðtöl á göngudeildina og fannst unglingunum það gott. 
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3.5.5 Gagnsemi 
Jákvætt viðhorf í garð fræðslumyndbandanna var áberandi. Margir þátttakenda sögðu að þeir hefðu 

viljað fá að sjá þetta þegar þeir greindust með sykursýki. Það var samdóma álit allra að myndböndin 

myndu nýtast nýgreindum best en þó væri ýmislegt í þeim sem myndi líka nýtast þeim sem væru ekki 

nýgreindir. Það væri gott fyrir krakka sem væru að greinast með sykursýki að sjá aðra sem eru með 

sjúkdóminn: 

“Bara að sjá aðra krakka sem eru með þetta og líta bara eðlilega út” 

Auk þess sögðu þeir tilvalið að nota myndböndin fyrir vinina svo þeir sjálfir þyrftu ekki að segja þeim 

frá sykursýkinni. Einn þátttakandi sagðist telja að þeir vinir sem hefðu séð myndböndin myndu koma 

með gáfulegri og tilgangsmeiri spurningar heldur en þeir sem ekki hefðu séð þau: 

 “Já, það hefði verið rosalega þægilegt  eins og ég var að segja áðan (að sjá 

myndböndin við nýgreiningu) að þótt að ég viti allt sem þarf að vita um þetta og 

geti alveg gert hlutina þá ertu ekkert að fara að halda 10 mínútna ræðu yfir vini 

þínum þegar hann spyr þig einfaldra spurninga um sykursýki. Þá er rosalega gott 

að hafa þessi myndbönd af því þetta sýnir grunninn svo rosalega vel. Spurningar 

sem koma frá einstaklingum sem eru búnir að horfa á þetta þær verða að öllum 

líkindum miklu betri og tilgangsmeiri”.  

Þátttakendur töldu að vinir þeirra ættu eftir að horfa á myndböndin eftir að þau væru komin á 

veraldarvefinn. Þar á meðal var nefndi einn þátttakenda að vinahópurinn hans væri búinn að lofa að 

horfa á myndböndin með honum þegar þau kæmu út. Í öðru tilviki var rætt um Spánarferð þar sem 

vinahópurinn hefði farið með viðkomandi að hitta lækni sem kenndi þeim að bregðast við t.d. sykurfalli. 

Hann sagði að ef að myndböndin hefðu verið á netinu á þessum tíma hefðu þeir jafnvel ekki þurft að 

fara með honum til læknisins. Eins sagði einn þátttakandinn frá því að pabbi hans hefði útbúið 

Wordskjal fyrir vinina en þá fyndist fólki þetta vera svo mikið mál, fólk yrði bara allt of stressað yfir 

þessu. Hann sagði myndböndin vera mun betri leið til að koma fræðslu á jákvæðan hátt til 

vinahópsins.  
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4 Umræða 

Í umfjölluninni hér á eftir ber ávallt að líta til þess að ýmsir áhrifaþættir aðrir en aðgengi að 

fræðsluefninu koma til álita við túlkun niðurstaðna. Í fyrsta lagi liðu ellefu mánuðir milli mælinga. Á 

þeim tíma getur mikill þroski hafa átt sér stað og margt gerst, þar á meðal kynntust þau 

rannsakandanum vel á þessu tímabili sem getur haft jákvæð áhrif á seinni svör þeirra. Í öðru lagi tóku 

unglingarnir sjálfir þátt í gerð fræðsluefnisins sem getur hafa aukið jákvæðni í garð efnisins og sem 

þátttakendur lærðu þau margt við myndbandsgerðina. Í þriðja lagi verður að taka tillit til úrtaksaðferðar 

sem var þægindaúrtak og svo smæðar úrtaksins, þ.e. það voru aðeins 27 einstaklingar sem luku öllu 

sem tengdist rannsókninni. Bæði úrtaksaðferðin og fjöldi þátttakenda gefa ekki mikið tækifæri til 

alhæfinga borið saman við fjölmennar erlendar rannsóknir. Það sem vegur upp þennan veikleika er að 

stór hluti unglinga með sykursýki á Íslandi tók þátt í rannsókninni en um 120 börn og unglingar á 

Íslandi eru með sjúkdóminn. Auk þess voru rýnihópaviðtölin notuð til að dýpka niðurstöðurnar í svörun 

þessa fámenna hóps til að byggja ekki einvörðungu á megindlegum gögnum. 

4.1 Er munur á heilsutengdum lífsgæðum og trú á unglinga á eigin getu?  
Hér er fjallað um fyrstu rannsóknarspurninguna, þ.e. hvort finnanlegur munur sé á heilsutengdum 

lífsgæðum og trú unglinga á eigin getu í meðferð sykursýkinnar fyrir og eftir aðgang að fræðsluefni. 

Við fyrri fyrirlögn spurningalistananna virtust svör þátttakenda í rannsókninni benda til þess að 

heilsutengd lífsgæði unglinga með sykursýki á Íslandi séu að mati þátttakenda góð og og að trú þeirra 

á eigin getu sé sterk þótt svo að fjöldi þátttakenda í þessari rannsókn gefi ekki kost á alhæfingum um 

stöðu mála hér á landi. Þessar niðurstöður eru þó í samhljómi við rannsókn Rannveigar L. Þórisdóttur 

og fleiri (2008) sem benti til þess að meðhöndlun barna og unglinga með sykursýki á Íslandi gangi vel í 

samanburði við niðurstöður annarra landa. Svör þátttakenda hvað varðar heilsutengd lífsgæði sýndu 

að þau telja sykursýkina lítið hamla sér í daglegu lífi og litlar marktækar breytingar urðu frá fyrirlögn á 

spurningalistum fyrir og eftir aðgengi þátttakenda að fræðsluefninu á veraldarvefnum. Trú unglinganna 

á getu sinni til að fást við sykursýkina var nokkuð góð en umtalsverð jákvæð þróun varð á afstöðu 

þeirra til eigin getu í svörum við seinni fyrirlögn frá hinni fyrri. 

Skýrasta breytingin á afstöðu þátttakenda eftir innleiðingu fræðsluefnisins snérist um aukið öryggi 

þeirra fremur en beina afstöðubreytingu. Þannig reyndust unglingarnir færa sig frá svarkostinum 

“oftast” yfir í “alltaf” eða frá “nokkuð viss” yfir í “alltaf viss”. Hið sama var upp á teningnum með svör 

sem sýndu skýra tilhneigingu um breytingu sem þó taldist ekki marktæk. Þar af leiðandi reyndist 

fræðsluefnið vera styrking í jákvæða átt fyrir þátttakendur.   

Um heilsutengd lífgæði 

Sykursýki er ólæknandi sjúkdómur sem krefst stöðugrar meðferðar ævina á enda (Hanas, 2010). Þar 

af leiðandi hefur hann gríðarlega áhrif á alla þætti lífsins hjá þeim sem í hlut eiga og hafa 
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rannsakendur sýnt fram á að þeir sem lifa með sjúkdómnum, geti talið sig búa við lakari heilsutengd 

lífsgæði en aðrir (Hanberger, Ludvigson og Norfeldt, 2009, Norrby o.fl., 2006, Huus og Enskär, 2007) 

en það er þó alls ekki algilt eins og aðrar rannsóknir hafa gefið til kynna (Grey, o.fl., 1998).  

Rannsakandi taldi mikilvægt að leggja mat á mat á upplifun unglinganna á eigin lífsgæðum fyrir og eftir 

aðganginn á fræðsluefninu þar sem rannsóknir á mati unglinga með sykursýki á heilsutengdum 

lífsgæðum sínum hafa bæði gefið til kynna að þeir meti að lífsgæði sín lakari en jafnaldranna meðan 

að aðrar gefa til kynna hið gagnstæða. Niðurstöður rannsóknarinnar bentu til þess að þátttakendur 

teldu sig ekki búa mikla skerðingu á heilsutengdum lífsgæðum og virtust almennt ekki líta svo á að 

sykursýkin hefðu mikil hamlandi áhrif á daglegt líf þeirra. Í megindráttum reyndist ekki munur á mati 

þeirra á lífgæðum sínum fyrir og eftir aðgang að fræðsluefninu. Þetta er í samhljómi við rannsókn 

Grey, Boland, Chang, Sullivan-Bolyai og Tamborlane (1998) þar sem þátttakendur töldu sig ekki búa 

við mikla skerðingu á heilsutengdum lífsgæðum. Þó hafa aðrar rannsóknir bent til þess að unglingar 

með sykursýki geti talið sig búa við talsverða skerðingu á heilsutengdum lífgæðum og finnist erfitt að 

lifa lífinu eins og jafnaldrar sínir (Huus og Enskär, 2007) og geti þótt erfitt að vera ekki „eins og hinir” 

(Ivey, Wright og Dashiff, 2009).  

Um trú þátttakenda á eigin getu 

Meðferð sykursýki krefst mikillar vinnu og fyrirhyggjusemi og er mjög krefjandi. Það þarf að mæla 

blóðsykur mörgum sinnum á dag, huga að næringarinntekt, gefa insúlín reglulega og ákvarða 

insúlínþörf á hverjum tíma fyrir sig (Kalvya o.fl., 2011, Hanas, 2010, Lemkuhl, 2009, Wysoki, 2006). 

Silverstein o.fl. (2005) lögðu áherslu á að unglingar með sykursýki þurfi að hafa trú á eigin getu í 

meðferð sykursýkinnar og að það hafi forspárgildi um gengi þeirra í meðhöndlun sjúkdómsins í 

framtíðinni. Rannsókn Littlefield o.fl. (1992) benti til þess að betri trú unglinga á eigin getu skilaði sér í 

aukinni meðferðarheldni og að þeir yrðu öruggari við að framkvæma hin ýmsu viðfangsefni 

sykursýkinnar. Wang, Brown og Horner (2010) bentu auk þess á að unglingar með sykursýki þurfi að 

ná jafnvægi á milli þroskaþarfa sinna og trúar á eigin getu í meðhöndlun sjúkdómsins og það sé einn 

af lykilþáttum í því að meðferðin verði árgangursrík. Hafa þarf í huga að meðferð sykursýkinnar getur 

orðið aukaatriði hjá sumum unglingum þannig að þeir vanræki sjúkdóminn en hjá öðrum getur 

sjúkdómurinn stjórnað lífinu og þar með haft slæm áhrif á líf hans (Court o.fl., 2009). 

Rannsóknir hafa bent til þess að aukin fræðsla og þekking geti orðið til þess að trú unglinga á 

eigin getu í meðhöndlun sykursýki aukist. Grossman, Brink og Hauser (1987) bentu á mikilvægi þess 

að þeir sem eru með sykursýki geti framkvæmt það sem felst í meðferð hennar á árangursríkan hátt 

og hafi trú á eigin getu í því sambandi. Rannsakendur hafa þó lagt áherslu á að þekkingin ein og sér 

er ekki nægileg til þess að einstaklingurinn hafi nóga trú á eigin getu í meðhöndlun sykursýkinnar og 

viðhafi þá hegðun sem til þarf til að meðferðin sé árangursrík og fylgikvillar séu fátíðir. Thompson, 

Baranowski og Buday (2010) lögðu áherslu á mikilvægi þess að finna leiðir til að auka trú 



 

 

 

 

68 

 

einstaklingsins á eigin getu í meðferð sykursýkinnar, þar sem að sú trú er eitt af lykilatriðunum í 

áhrifaríkri sjálfsumönnun unglinga með sykursýki (Hurley og Shea, 1992, Littlefield o.fl., 1992). 

Niðurstöður rannsóknarinnar voru í samræmi við aðrar rannsóknir sem gerðar hafa verið á 

viðfangsefninu. Þátttakendur reyndust almennt hafa nokkuð góða trú á eigin getu í meðferð 

sykursýkinnar en þó urðu talsverðar marktækar breytingar á milli mælinga þar sem trú þeirra á eigin 

getu virtist hafa aukist  á þeim tíma sem leið á milli svara þeirra. Rannsakendur hafa bent á að það að 

horfa á fyrirmyndir takast á við verkefni á árangursríkan hátt geti bætt trú unglinga á eigin getu í 

meðhöndlun sykursýki (Thompson, Baranowski og Buday, 2010). Niðurstöður rannsóknarinnar geta 

því leitt að því líkum að það sé ein af ástæðum þess að jákvæðar breytingar urðu á trú þátttakenda á 

eigin getu í meðhöndlun sykursýkinnar.  

4.1.1 Meðferðin 
Rannsóknir undanfarinna ára á unglingum með sykursýki hafa bent til þess að þeir eigi það til að 

vanrækja hin ýmsu viðfangsefni sem sjúkdómurinn krefst af þeim og virðast jafnvel vera ónæmir fyrir 

afleiðingunum sem léleg blóðsykurstjórnun getur haft í framtíðinni (Hoey, 2001, Yeo og Sawyer, 

2005). Rannsakendur hafa líka bent á að unglingar séu sá hópur sem geti átt í hvað mestum 

vandræðum með blóðsykurstjórnun (Anderson o.fl., 1997). 

Niðurstöður rannsóknarinnar benda til þess að umtalsverð jákvæð breyting hafi átt sér stað hjá 

þátttakendum frá fyrri mælingu til hinnar síðari.  Þannig voru þátttakendur orðnir mun öruggari við að 

takast á við hin ýmsu viðfangsefni sem fylgja sykursýkismeðferðinni, insúlíngjöfum og því að lenda í 

sykurfalli en rannsóknir hafa leitt að því líkum að unglingar eigi það til að vanrækja viðfangsefni 

meðferðarinnar (Fielding og Duff, 1999). Rannsakendur hafa að auki bent á mikilvægi þess að þeir 

sem er með sykursýki kunni að bregðast við því sem upp getur komið eins og blóðsykurfalli til að 

koma í veg fyrir alvarlegar afleiðingar þess (Hanas, 2010). 

Marktækar breytingar urðu á öruggi þátttakenda er varða mat á insúlínþörf í veikindum, að koma í 

veg fyrir að liggja of hátt í blóðsykri og að kunna að breyta blóðsykurmælingum til að láta þær líta 

betur eða verr út en þær í raun eru. Auk þess urðu marktækar breytingar á því hversu vissir 

þátttakendur eru um að geta forðast blóðsykurfall og öryggi þeirra við að biðja um aðstoð frá öðrum 

þegar þeir eru í blóðsykurfalli. Auk þess var skýr tilhneiging í þá átt að þátttakendur töldu sig öruggari í 

að koma í veg fyrir ketóna í þvagi þó að sá munur væri ekki marktækur.  

Unglingarnir í rannsókninni höfðu talsvert meiri trú á getu sinni í meðhöndlun sykursýkinnar þegar 

spurningalistarnir voru lagðir fyrir í annað sinn og þar af leiðandi voru þeir öruggari varðandi 

meðferðina og það að takast á áhrifaríkan hátt við hina ýmsu þætti tengda henni. Þær niðurstöður eru 

í samræmi við niðurstöður annarra rannsókna sem gefa til kynna að því meiri trú unglingar hafi á eigin 

getu í meðferð sykursýkinnar, því öruggari séu þeir í sjálfsumönnun sinni (Hurley og Shea, 1992). 
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4.1.2 Mataræði  
Rannsóknir hafa bent til þess að unglingar sem eru með sykursýki, geti fundist mataræði sitt hafa 

hamlandi áhrif á lífið og finnist þeir ekki geta borðað það sama og vinirnir (Huus og Enskär, 2007). 

Ekki er lengur mælt með því að þeir sem eru með sykursýki séu á sérfæði. Mælt er með fjölbreyttu og 

næringarríku mataræði fyrir þá sem eru með sykursýki eins og fyrir alla aðra (Hanas, 2010).   

Að miklu leyti mældist ekki marktækur munur á afstöðu þátttakenda til hvað varðar mataræði frá 

fyrri fyrirlögn spurningalistanna til hinnar síðari. 

Í þremur tilvikum var þó marktækur munur. Í fyrsta lagi voru þátttakendur öruggari gagnvart því að 

mataræði þeirra þyrfti ekki að setja þau í annan bás en félaga þeirra. Í öðru lagi jókst öryggi þeirra 

hvað varðar val á næringu fyrir íþróttaiðkun. Í þriðja lagi virtist aukning á því að þátttakendur veldu að 

borða eitthvað sem þau vissu að það væri ekki það besta fyrir þau.  

 Við fyrstu sýn virðist jákvæð þróun átt sér stað nema hvað varðar val þátttakenda á fá sér eitthvað 

að borða sem þau í raun vita að þau ættu helst ekki að borða. Hins vegar má einnig líta til þess að 

stjórn þeirra á meðferðartengdum viðfangsefnum hafði aukist og því má leiða af því líkum að 

unglingarnir treysti sér betur til að takast á við afleiðingar hins óholla kosts og þannig upplifa þau síður 

að mataræði þeirra setji þau á annan bás en jafningja. Grey o.fl. (1998) lögðu einmitt áherslu á að því 

öruggari sem unglingar með sykursýki eru við meðhöndlun sjúkdómsins því minni verða áhrif hans á líf 

þeirra. Af því má draga þá ályktun að þau upplifi síður að „vera sett á annan bás en hinir” ef öryggi 

þeirra og trú á eigin getu í meðferð sykursýkinnar geri þau betur í stakk búin að takast á við afleiðingar 

þess að velja eitthvað sem þau ættu í raun ekki að gera.  

4.1.3 Daglegt líf 
Rannsóknir hafa sýnt fram á að stuðningur kennara og þekking hans á sykursýki, insúlíngjöfum og 

viðbrögðum við sykurfalli geti haft jákvæð áhrif á skólagöngu þeirra sem eru með sykursýki. Flestir 

kennarar eru tilbúnir að aðstoða nemendur sína sem eru með sykursýki og ættu í raun að vera hluti af 

því teymi sem kemur að meðferð einstaklingsins. Þekkingarskortur og óöryggi getur þó komið í veg 

fyrir að kennarar treysti sé til að taka þátt í meðferð nemenda sem eru með sykursýki (Faro, Ingersoll 

og Ippolito, 2005). 

 Þegar niðurstöður þessarar rannsóknar voru skoðaðar mátti sjá að mestu leyti varð ekki breyting 

milli mælinga á mati þátttakenda á áhrifum sykursýkinnar á tómstundir þeirra, skólagöngu og atvinnu. 

Þó voru undantekningar þar sem sjá mátti jákvæðar marktækar breytingar eins og að þátttakendur 

töldu sig öruggari með að sofa fjarri heimilum sínum þegar að þeir svöruðu spurningalistunum í seinna 

sinnið. Mögulega má leiða getum að því að aukið öryggi þeirra við meðferðartengda þætti hafi aukið 

þor þeirra að fara úr öryggi heimilisins en rannsóknir hafa bent til þess að unglingar sem eru með 

sykursýki eiga það einmitt til vera óöryggir að sofa fjarri heimilum sínum (Huus og Enskär, 2007) 

Marktæk breyting reyndist auk þess vera á áhyggjum þátttekenda er varða framkomu kennara þeirra 

við unglingana þar sem þeir reyndust hafa minni áhyggjur en áður af því kennararnir kæmu öðruvísi 
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fram við þá vegna sykursýkinnar. Rannsóknir hafa leitt getum að því að stuðningur skólans í meðferð 

sykursýkinnar hafi jákvæð áhrif á trú þeirra sem eru með sykursýki á eigin getu í meðferð sjúkdómsins. 

Einnig hefur verið leitt líkum að jávæðum áhrifum af stuðningi kennara og skólans á blóðsykurstjórnun 

(Wang, Brown og Horner, 2010). Í rýnihópaviðtölunum kom fram að þátttakendur upplifa mikinn 

stuðning frá kennurum sínum og starfsfólki innan skólanna.  

 Skýr tilhneiging til aukins öryggis kom fram á tveimur þáttum er varða áhrif sykursýkinnar á 

skólann og vinnuna án þess þó að munurinn væri marktækur. Annars vegar voru færri þátttakendur 

sem sleppa vinnu, skóla eða heimilisstörfum vegna sykursýkinnar og hins vegar voru færri sem höfðu 

áhyggjur af því að sykursýki hefði áhrif á það sem þau eru að gera í skólanum. Hanas (2010) hefur 

bent á að það að vera með sykursýki eigi ekki að þurfa að hafa almenn áhrif á skólagöngu þeirra sem 

eru með sjúkdóminn. Það virðist einmitt vera tilfellið hjá þátttakendum í rannsókninni þar sem þeir 

virðast ekki láta sykursýkina trufla skólagöngu sína. 

4.1.4 Áhrif sykursýkinnar á lífið og áhyggjur vegna sjúkdómsins 
Rannsóknir hafa bent til að unglingar með sykursýki eigi það til að hafa áhyggjur af framtíðinni og hvað 

hún muni bera í skauti sér (Bobrow, AvRusking og Siller, 1995) þó að algengara sé að þeir hafi 

áhyggjur af bráðum fylgikvillum sykursýkinnar eins og blóðsykurfalli (Court, Cameron, Berg-Kelly og 

Swift, 2009). 

Langflestir þátttakendur í rannsókninni eru almennt sáttir við lífið og hafa ekki miklar áhyggjur 

vegna áhrifa sykursýkinnar á það. Þó urðu marktækar breytingar á tveimur breytum er lúta að 

almennum áhrifum sjúkdómsins á líf þátttakenda. Í fyrsta lagi kváðust unglingarnir síður fara hjá sér en 

áður þegar þeir þurfa að fást við sykursýkina á almannafæri en þáttakendur í rannsókn Huus og 

Enskär (2007) sögðust oft finnast óþægilegt að sinna sykursýkinni fyrir framan ókunnuga og hafa 

aðrar rannsóknir líka leitt að því líkum (Ivey, Wright og Dashiff (2009). Í öðru lagi töldu unglingarnir 

líklegra að þeir myndu gera eitthvað sem þá langaði til að gera þótt svo að þeim hafði verið sagt að 

gera það ekki en í rannsókn Huus og Enskär (2007) töluðu þátttakendur um að þeim þætti erfitt að 

geta ekki alltaf gert það sama og vinirnir vegna sykursýkinnar. Hið síðara má mögulega tengja auknu 

öryggi þátttakenda í meðferð sykursýkinnar og aukinni trú þeirra á eigin getu.  

Afstaða þátttakenda til framtíðarinnar er varða barneignir og hjónaband voru marktækt jákvæðari 

þegar seinni mælingin var gerð. Auk þess voru fleiri unglingar reyndust alveg vissir um að geta lifað 

lífinu eins og þeir væru ekki með sykursýki en sú breyting reyndist ekki marktæk en tilhneigingin var 

skýr og í takti við marktæku breytingarnar. Að auki mátti sjá skýra tilhneigingu til þess að þátttakendur 

hefðu minni áhyggjur af því að þeir muni vinna við það sem þeir vilja í framtíðinni en sú breyting var þó 

ekki marktæk.  

Þegar kemur að því að meta áhrif sjúkdóma á líf fólks á heilbrigðisstarfsfólk það til að líta meira til 

hlutlægra upplýsinga eins og t.d. langtímablóðsykurgildis. Einstaklingurinn sjálfur metur hins vegar 

árangurinn ekki síður eftir því hversu mikil eða lítil áhrif sjúkdómurinn hefur á daglegt líf hans. Það er 
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því mikilvægt að fylgjast með og skrá breytingar sem viðkomandi upplifir á áhrifum sjúkdómsins á 

daglegt líf, andlega og félagslega líðan (Árún K. Sigurðardóttir, 2002). 

4.1.5 Fylgikvillar sykursýkinnar  
 Mikilvægi árangursríkrar blóðsykurstjórnunar verður aldrei of oft nefnd til að minnka líkur á 

fylgisjúkdómum sykursýkinnar í framtíðinni. Unglingar eiga það til að hugsa ekki mikið til framtíðar og 

hafa litlar áhyggjur af því sem hún gæti borið í skauti sér. Unglingarnir sjálfir hafa oft meiri áhyggjur af 

bráðum fylgikvillum eins og blóðsykurfalli (Court, Cameron, Berg-Kelly og Swift, 2009) á meðan að 

foreldrar hafa oft meiri áhyggjur af síðbúnum afleiðingum sjúkdómsins (Weinger, O'Donnell og Ritholz, 

2001). 

Niðurstöður rannsóknarinnar voru í samræmi við umfjöllun um fylgikvilla sykursýkinnar, 

þátttakendur höfðu litla trú að því að þurfa að glíma við fylgisjúkdóma sykursýkinnar í framtíðinni. Í 

rýnihópaviðtölum kom meðal annars sú upplifun að foreldrar einblíni of mikið á mögulega langvinna 

fylgikvilla sem sé mjög neikvætt og muni ekki hjálpa í árangursríkri meðferð sykursýkinnar og trú sinni 

á eigin getu. 

Langstærstur hluti þátttakenda hafði litlar áhyggjur af fylgikvillum sykursýkinnar og ekki urðu 

marktækar breytingar milli þess sem mælingar fóru fram. Þó má sjá tilhneigingu til þess að 

þátttakendur hafi minni áhyggjur af því að veikjast af fylgikvillum sykursýkinnar og voru fleiri alveg 

vissir um að geta fyrirbyggt sjúkdóma í augum og aðra fylgikvilla sykursýkinnar við seinni fyrirlögn 

spurningalistananna heldur en við fyrri fyrirlögn. 

4.1.6 Samskipti við foreldra og vinahópurinn 
Stuðningur er einn mikilvægasti þátturinn þegar kemur að því að unglingur með sykursýki hafi góða trú 

á eigin getu í meðferð sjúkdómsins og viðhafi þá hegðun sem æskileg er til að meðferðin verði sem 

árangursríkust. Foreldrarnir eru einn mikilvægasti stuðningsaðili unglinga með sykursýki þó ekki megi 

gera lítið úr mikilvægi vinahópsins sem stuðningsaðila. Það getur þó orðið hætta á togstreitu á milli 

unglinga og foreldra þar sem misræmi getur orðið milli þarfar unglingsins til að taka við stjórninni og 

getu foreldranna til að sleppa tökunum (Weinger o.fl. 2001). Í rýnihópaviðtölunum nefndu þátttakendur 

að foreldrar þeirra ættu erfitt með að leyfa þeim að taka alveg við stjórninni á meðferð sykursýkinnar. 

Þeim fannst foreldrar þeirra ekki leyfa þeim að gera það sem aðrir unglingar á sama aldri gera og að 

þeir væru oft á tíðum ofverndaðir. Þeir töluðu um mikilvægi þess að foreldrar þeirra treystu þeim til að 

sjá um meðferðina sjálfir því að það væri nauðsynlegur undirbúningur fyrir framtíðina. Það samræmist 

því sem fræðin hafa að segja um mikilvægi þess að foreldrar leyfi unglingunum sínum að taka við 

stjórninni á meðferð sykursýkinnar en vera til staðar og til stuðnings þegar þörf er á. 

Þátttakendur virtust almennt vera öruggir í samskiptum sínum bæði við foreldra og vini. Ekki urðu 

miklar breytingar þar á milli mælinga. Hins vegar má sjá að þátttakendurnir töldu sig vera mun 
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öruggari í samskiptum sínum við ókunnuga þegar seinni mælingin var gerð og reyndist sú breyting 

vera marktæk. 

Það er mikilvægt að aðstandendur og vinir þeirra sem eru með sykursýki hafi þekkingu og 

kunnáttu til þess að bregðast við þeim bráðu aðstæðum sem upp geta komið (Hanas, 2010, 

Thompson, Baranowski og Buday, 2010). Rannsakendur hafa bent á að stuðningur bæði foreldra og 

vina auki trú einstaklingsins á eigin getu í meðhöndlun sykursýkinnar og bæti blóðsykurstjórnun hans 

(Whittemore o.fl., 2010, Faulkner og Chang, 2007, Bearman og La Greca, 2002) auk þess sem 

félagslegur stuðningur minnkar líkurnar á kvíða tengdan sjúkdómnum (Fjóla Katrín Sveinsdóttir o.fl., 

2008). Opin samskipti innan fjölskyldunnar, skýr verkaskipting og minni átök innan hennar tengjast 

einnig betri blóðsykurstjórnun (Faulkner og Chang, 2007, Wysocki, 1993) og styðja hugmyndina um 

mikilvægi þess að stuðla að jákvæðum samskiptum milli unglinga með sykursýki og foreldra þeirra.  

4.1.7 Líkamsímyndin  
Rannsakendur hafa bent á mikilvægi þess að fylgjast með líkamsímynd unglinga með sykursýki meðal 

annars vegna þess að áhyggjur af líkamsþyngd geta komið fram á þessum árum sem síðan geta haft 

neikvæðar afleiðingar á líkamsímynd þeirra og blóðsykurstjórnun (Hanas, 2010, Whittemore, Grey, 

Faan, Ambrosino og Jaser, 2010, Swift, 2009, Silverstein o.fl., 2005). Rannsóknir sem gerðar hafa 

verið á tíðni átraskana hjá unglingsstúlkum með sykursýki hafa bent til þess að þær séu í talsvert meiri 

hættu á að glíma við þær en jafnaldrar þeirra (Hanas, 2010, Jones o.fl., 2000, Rydall o.fl., 1997, 

Littlefield o.fl., 1992). Allt að 30% þeirra hafa minnkað insúlínskammtinn sinn eða jafnvel sleppt því að 

gefa sér insúlín til þess að léttast (Hanas, 2010, Jones, o.fl., 2000, Rydall o.fl., 1997). Einnig geta 

takmarkanir sem þær upplifa í matarræði sínu vegna sykursýkinnar aukið líkurnar á átröskunum 

(Jones o.fl., 2000). 

Almennt virtust þátttakendur í rannsókninni vera sáttir við líkamsímynd sína. Niðurstöður 

rannsóknarinnar gáfu til kynna marktækt minni áhyggjur þátttakenda í seinni fyrirlögn af því að líkami 

þeirra væri öðruvísi vegna sykursýkinnar. Af því má draga þá ályktun að líkamsímynd þeirra hafi 

batnað eftir aðgang að fræðsluefninu. Auk þess minnkuðu áhyggjur þátttakenda af því að eiga ekki 

eins mikinn „séns” af því að þeir eru með sykursýki og má draga þá ályktun að ein af ástæðum þess 

sé betri líkamsímynd þeirra. 

 Þessi niðurstaða ýtir undir mikilvægi þess að unglingar og sér í lagi unglingsstúlkur hafi greiðan 

aðgang að fræðsluefni í fjölbreyttu formi og þá sér í lagi fræðsluefni sem beinist að þörfum þessa 

viðkvæma aldursskeiðs. Tölur úr hinum erlendu rannsóknum sýna þá miklu áhættu sem stúlkur með 

sykursýki eru í og til mikils að vinna að minnka líkur þeirra á átröskunum með því að finna leiðir til að 

bæta líkamsímyndina. 
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4.1.8 Samskipti við heilbrigðisstarfsfólk  
Rannsakendur hafa lagt áherslu á að heilbrigðisstarfsfólk aðstoði skjólstæðinga sína ekki einungis við 

að ná fullnægjandi stjórn á blóðsykrinum heldur einnig að vinna úr álaginu og streitunni sem fylgir 

sykursýkinni (Ludvigson o.fl., 2009, Aalto o.fl., 1999; Andersen o.fl., 1999). Andreson og Funnell 

(2000) benda á að meðferð sykursýki sé samvinnuverkefni þess sem með sjúkdóminn er og 

heilbrigðisstarfsfólks og því er traust í samskiptum þeirra á milli algjört lykilatriði. Rannsóknir hafa bent 

til að heilbrigðisstarfsmenn sem sýna unglingunum sjálfum sem persónu áhuga og hafa áhuga á stöðu 

þeirra auki meðferðarheldni unglinganna (Dickinson og O´Reilly, 2004). Auk þess geta hreinskiptin og 

opin samskipti hjúkrunarfræðinga við unglinga með sykursýki stuðlað að traustu meðferðarsambandi 

sem getur reynst unglingnum og fjölskyldu hans gífurlega mikilvægt á þeim róstursama tíma sem 

unglingsárin geta verið fyrir þá sem eru með sykusýki (Konradsdottir og Svavarsdottir, 2013, Ivey, 

Wright og Dashiff, 2009).  

Öryggi þátttaka í samskiptum við heilbrigðisstarfsfólk hafði aukist mikið milli fyrri og seinni 

fyrirlanga spurningalistanna. Þannig voru þátttakendur orðnir mun öruggari með að geta beðið um 

hjálp frá lækni og/eða hjúkrunarfræðingi ef þeir töldu sig þurfa á henni að halda og jafnframt mótmælt 

heilbrigðisstarfsfólki ef þeim fyndist þau beitt ósanngirni. Að auki treystu þau sér betur til að skipta um 

lækni og/eða hjúkrunarfræðing ef þeim líkar ekki við þann sem þau hafa.  

Þarna benda niðurstöður rannsóknarinnar til þess að hin mikilvægu tengsl milli unglinga og 

heilbrigðisstarfsmanna hafi styrkst við aukna fræðslu og einnig að öryggi unglinganna hafi aukist þegar 

kemur að því að gera kröfur fyrir sig gagnvart þessum fulltrúum heilbrigðiskerfisins. Þátt 

fræðsluefnisins verður þó að draga í efa að einhverju leyti. Fyrri fyrirlögn spurningalistans var í 

sumarbúðum með þeim lækni og hjúkrunarfræðingi sem áfram unnu með unglingunum, bæði á 

göngudeild og í rýnihópaviðtölum á því tæpa ári sem leið milli fyrirlagna. Síðari fyrirlögnin var einnig í 

sumarbúðum með sama lækni og hjúkrunarfræðingi og má leiða að því líkum að öryggi unglinganna 

hafi aukist í millitíðinni óháð skoðun þeirra á fræðsluefninu þótt svo að aukin fræðsla hafi án efa haft 

sitt að segja. 

4.2 Hvert er notagildi fræðsluefnis og eru unglingar jákvæðir í garð þess? 
Hér á eftir kemur umfjöllun um niðurstöður hvað varðar aðra rannsóknarspurninguna um notagildi 

fræðsluefnis og svo þá þriðju og síðustu hvort unglingar með sykursýki séu jákvæðir í garð 

fræðsluefnis á veraldarvefnum. 

Niðurstöður rannsóknarinnar sýna bæði mikið notagildi og þörf fyrir fræðsluefni um sykursýki á því 

formi sem unglingum hentar vel sem er rafrænt og aðgengilegt á veraldarvefnum. Auk þess bendir 

rannsóknin til þess að öryggi unglinga með sykursýki geti aukist á sumum sviðum með aðgengi að 

áhugaverðu og aðgengilegu fræðsluefni á vefnum. Á öðrum sviðum reyndist ekki breyting á afstöðu 

þeirra enda hafði eins og áður segir staða þeirra mælst sterk við fyrri fyrirlögn spurningalistanna, þ.e. 

áður en fræðsluefnið var sýnt og sett á veraldarvefinn. 
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Jafnframt reyndust unglingarnir í rannsókninni mjög jákvæðir gagnvart fræðsluefni á formi myndbanda 

á veraldarvefnum. Niðurstöður rannsóknarinnar eru því í fullkomnum samhljómi við fyrri 

rannsóknarstudda þekkingu um notagildi tækninnar og veraldarvefsins um miðlun þekkingar um 

sykursýki. 

4.2.1 Tæknin og veraldarvefurinn 
Court o.fl. (2009) hafa bent á að notkun veraldarvefsins geti verið árangursík leið til að nálgast 

unglinga þar sem þeir eru fljótir að tileinka sér tækninýjungar. Hægt er að nota tölvur og veraldarvefinn 

á mismunandi hátt en Swift (2009) benti á tölvuleikir geti til dæmis verið árangursrík leið til að ná til 

unglinga. Auk þess hafa ýmsir bent á að þess konar nálgun geti hentað sérlega vel þegar kemur að 

því að nálgast unglinga (Hillard og Hood, 2011, Mulvaney, Rothman, Wallston, Lybarger og Dietrich, 

2010, Whitteman o.fl., 2010). Önnur ástæða þess að notkun tækninnar og veraldarvefsins geti verið 

ákjósanleg aðferð til að ná til unglinga er almennt aðgengi þeirra að tölvum og veraldarvefnum og 

niðurstöður rýnihópaviðtalanna styður þá hugmynd þar sem allir þátttakendur eiga tölvu og snjallsíma 

og nota veraldarvefinn daglega. Thompson, Baranowski og Buday (2010) gerðu könnun þar sem kom 

í ljós að 86% unglinga í Bandaríkjunun hafa aðgang að eða eiga tölvur og samskonar könnun sem 

gerð var á Íslandi árið 2010 sýndi að yfir 93% íslendinga á aldrinum 15-74 ára nota tölvu daglega 

(Hagtíðindi, 2010). Allir þátttakendur í rannsókninni eiga tölvur og snjallsíma og nota veraldarvefinn 

daglega og kemur það heim og saman við fyrrnefndar tölur um tækninotkun unglinga. Unglingunum í 

rannsókninni fannst ákjósanlegt að hafa myndböndin á veraldarvefnum þar sem allir hafa aðgang að 

þeim og hægt er að nálgast þau á auðveldan hátt. Þegar að á heildina var litið voru allir unglingarnir í 

rýnihópaviðtölunum mjög jákvæðir í garð fræðslumyndbandanna og niðurstöður rannsóknarinnar því í 

samræmi við þær rannsóknir sem gerðar hafa verið á viðfangsefninu. 

4.2.2 Notagildi fyrir aðra 
Einn mikilvægasti lærdómurinn sem rannsakandi dró af þessarri rannsókn er, að mikilvægi 

myndbanda fyrir unglinga með sykursýki er langmest fyrir alla aðra en fyrir unglingana sjálfa. Eins og 

fram kemur hér á eftir töldu þátttakendurnir í rannsókninni ómetanlegt að geta sýnt fjölskyldu og vinum 

myndböndin og ekki síður hefðu þeir viljað fá upplýsingar á þessu formi strax við greiningu 

sykursýkinnar. Rannsóknir hafa bent til að unglingar upplifi stuðning frá vinunum ef þeim finnst þeir 

sýna sykursýkinni og meðferðinni við henni áhuga (Huus og Enskär, 2007). 

Í upphafi rannsóknarinnar var lagt upp með að fræðslumyndböndin væru til notkunar fyrir unglinga 

sem eru með sykursýki. Þegar að vinnan við þau hófst og farið var að skoða nánar hvert notagildi 

þeirra væri kom í ljós að þau eru til margs annars nýtileg. Í rýnihópaviðtölunum bentu unglingarnir 

sjálfir á að þeir hefðu viljað sjá svona myndbönd þegar þeir greindust með sykursýki og að 

myndböndin gætu því verið mjög hjálpleg fyrir bæði þá sem eru að greinast með sykursýki og 

aðstandendur þeirra. Við nýgreiningu fer í gang mikið fræðsluferli fyrir fjölskyldurnar og þátttakendum 
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fannst að það væri gott að fá að vita grunninn með því að horfa á myndböndin og geta svo spurt þeirra 

spurninga sem upp kæmu við áhorfið. Auk þess gætu þeir sem eru að greinast með sykursýki séð að 

þeir sem eru með sjúkdóminn geta lifað skemmtilegu og innihaldsríku lífi eins og jafnaldrar þeirra.  

Unglingarnir bentu auk þess á notagildi fræðslumyndbandanna fyrir vinahópinn. Þeim fannst gott 

að sleppa þá sjálfir við að útskýra hvað sykursýki er og hvað felist í því að vera með sjúkdóminn. Þau 

sögðu það góða tilhugsun að geta kveikt á youtube.com og látið vinina horfa á myndbönd sem segðu 

allt sem þyrfti að segja. Rannsóknir hafa einmitt gefið til kynna á að vinahópurinn geti verið jákvæður 

stuðningsaðili þegar kemur að áhrifaríkri meðferð sykursýki (Helgeson o.fl., 2009, LaGreca, 1995). 

Rannsókn Skinner, John og Hampson (2000) leiddi í ljós að vinahópurinn geti verið jákvæður 

stuðningsaðili ef lífsstíll innan hans viki ekki of langt frá þeim lífsstíl sem nauðsynlegur er fyrir 

árangursríka meðferð sykursýki. Pendley og félagar (2002) bentu á að vinahópurinn gæti verið sterkur 

stuðningsaðili fyrir unglinga með sykursýki en til þess þurfi hann að hafa næga þekkingu á mikilvægi 

meðferðarinnar því ef sú þekking væri ekki til staðar gæti vinahópurinn jafnvel stutt við hegðun sem 

ekki er æskileg fyrir unglinga með sykursýki. Framangreint styður hugmyndir unglinganna í 

rýnihópaviðtölunum. Þeir voru sammála um að vinahópurinn væri einn af þeirra helstu 

stuðningsaðilum og þyrfti að vita út á hvað meðferðin gengi og hvað ætti að gera ef vandamál koma 

upp. Þeir lýstu því að vinirnir pössuðu upp á þá, hjálpuðu þeim í sykurfalli og væru sér meðvitandi um 

flest þeirra vandamála sem upp geta komið.  

Að auki má geta þess að strax eftir að myndböndin voru tilbúin hóf Ragnar Bjarnason læknir og 

starfsfólk göngudeildar barna og unglinga með sykursýki notkun myndbandanna, þ.e. að fjölskyldur 

nýgreindra barna og unglinga horfa á myndböndin við komu á barnadeildina. Það er ekki hluti af 

þessarri rannsókn að meta gagnsemi myndbandanna þar en í samtölum hefur komið í ljós að þessi 

þægilega framsetning fræðsluefnisins auðveldar öllum að takast á við nýgreininguna. Þarna er vert 

rannsóknarefni á ferðinni sem gæti auðgað rannsóknarstudda þekkingu á þessu mikilvæga sviði sem 

meðhöndlun á sykursýki er fyrir alla sem hlut eiga að máli. 

 

4.3 Tilurð fræðslumyndbandanna, gerð handrita og framleiðsla þeirra  
Hugmyndin að gerð fræðslumyndbanda fyrir unglinga með sykursýki kviknaði snemma árs 2012 og 

hófst strax undirbúningur að gerð handrita og að fjármagna verkefnið. Einnig þurfti að finna 

kvikmyndargerðarmann sem hefði áhuga á að taka þátt í verkefninu.  Þór Elís Pálsson 

kvikmyndagerðarmaður tók verkið að sér. Þegar þetta var höfn var vinna handrita kláruð og farið í að 

fá upplýst samþykki og leyfi þátttakenda og foreldra fyrir því að taka þátt í myndatökunum. 

Brynja Jónsdóttir og Júlíus Arnarson sáu um grunngerð handrita að fræðslumyndböndunum. 

Notað var ýmist fræðsluefni sem til er á barnadeildinni en að mestu var stuðst við kennslubókina „Type 

1 Diabetes” eftir Ragnar Hanas (2010). Elísabet Konráðsdóttir sérfræðingur í hjúkrun á göngudeild 

barna og unglinga með sykursýki las yfir allan texta og lagfærði og bætti inn í hann þar sem þörf var á.  
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Ragnar Bjarnason læknir er ábyrgðarmaður myndbandanna. Þátttakendur í rannsókninni eru 

„leikendur“ í myndböndunum auk þess sem starfsfólk sumarbúða unglinga með sykursýki kemur fram í 

þeim.  

Upptaka myndefnis fór fram að mestu leyti í sumarbúðum Dropans í júní 2012 en auk þess fór 

fram myndataka á Göngudeild barna og unglinga með sykursýki og á nokkrum heimilum þátttakenda. 

Páll Óskar Hjálmtýsson og Þórunn Lárusdóttir sáu um innlestur texta og sá Páll Óskar auk þess um að 

stílfæra handritatexta til að höfða betur til unglinga. Þór Elís Pálsson kvikmyndargerðarmaður sá um 

úfærslu handrita og myndatökur auk þess sem hann sá um klippingu myndbandanna. Til aðstoðar 

hafði hann Benjamín Þórsson.  

4.4 Fjármögnun myndbanda 
Thorvaldsens félagið og Inter Medica voru aðalstyrktaraðilarnir við fjármögnun myndbandanna.
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5 Ályktanir  

Fyrsta rannsóknarspurningin snéri að hlutverki fræðsluefnis hvað varðar heilsutengd lífsgæði svo og 

trú þátttakenda á eigin getu í meðferð sykursýkinnar. Annars vegar bentu niðurstöður rannsóknarinnar 

til þess að íslenskir unglingar með sykursýki meti heilsutengd lífsgæði sín afar góð og varð ekki 

breyting á afstöðu þeirra í rannsókninni. Það ýtir undir þá hugmynd að heilbrigðiskerfið hafi mætt 

þörfum þeirra vel og að þau njóti stuðnings í umhverfi sínu.  

Hins vegar jókst trú unglinganna umtalsvert á getu sína hvað varðar meðhöndlun sykursýkinnar 

eftir aðgang að fræðsluefninu á vefnum. Þessi marktæki munur sýndi sig helst í því að öryggi þeirra 

jókst þannig að í stað þess að svara „oftast”, varð svarið „alltaf” eftir aðgang unglinganna að 

fræðsluefninu. Þar má sérstaklega nefna öryggi þeirra gagnvart insúlíngjöfum, mati á insúlínþörf, á 

blóðsykurmælingum og viðbrögðum við sykurfalli. Auk þess voru þau örugg með að geta leitað 

aðstoðar hjá öðrum þegar þau eru í blóðsykurfalli, fást við sykursýkina á almannafæri og öryggi þeirra 

jókst gagnvart heilbrigðisstarfsfólki. Þarna má leiða getum að því að þrátt fyrir lífsgæðin og stuðninginn 

sem þau hafa notið, hafi öryggi þeirra gagnvart meðhöndlun sykursýkinnar ekki verið nægilegt og 

greinilegt að nýtt fræðsluefni, sérmiðað að þeirra aldri, getur bætt meðhöndlun sykursýkinnar hjá 

ungmennum verulega. 

Öryggi unglinganna jókst einnig þegar kom að viðfangsefnum sem sykursýkin hefur áhrif á í 

daglegu lífi. Þannig jókst öryggi þeirra hvað varðar mat á því að ráða við verkefni sín, láta ekki 

mataræðið setja sér takmörk eða sofa fjarri heimilum sínum. Slíkt öryggi skiptir miklu máli svo þau finni 

sig í félagahópnum og þurfi ekki að gefa afslátt á félagsþátttöku sinni á grundvelli sykursýkinnar. 

Öryggi þeirra gagnvart líkamsímynd sinni jókst einnig sem er afar mikilvægt í samskiptum þeirra við 

hitt kynið og enn fremur er örugg líkamsímynd lykilþáttur fyrir ungar stúlkur með sykursýki sem eru í 

meiri hættu en jafnöldrur þeirra hvað varðar átröskun og alvarlega fylgikvilla hennar. 

Hið aukna öryggi kom einnig fram í því að þau töldu líklegra en áður að þau myndu jafnvel gera 

eitthvað sem þeim er ráðlagt að gera ekki eða borða eitthvað sem þau ættu ekki að gera. Mögulega 

hefur trú þeirra á getu sinni til að meðhöndla sjúkdóminn orðið þess valdandi að þau óttast 

sykursýkina minna en áður og telja sig geta tekist á við afleiðingarnar ef þau freistast í „óskynsamlega” 

hegðun með vinunum. 

Að öllu þessu sögðu má draga þá ályktun að þótt svo að ungmenni með sykursýki hafi lifað með 

sínum langvinna og ólæknandi sjúkdómi um árabil og telji sig vita allt sem vita þarf, hafi mikilvægir 

þættir í þekkingargrunni þeirra reynst „nokkuð” góðir en ekki veitt „alveg” fullnægjandi öryggi. 

Reglubundin fræðsla sem ávallt miðar að aldri þeirra og áhugasviði, getur því styrkt stöðu ungmenna 

verulega, bæði hvað varðar meðhöndlun þeirra á sykursýkinni sem og styrkt félagslega stöðu þeirra. 
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Önnur og þriðja rannsóknarspurning verkefnisins lutu að notagildi fræðsluefnis á formi myndbanda 

fyrir unglinga með sykursýki og fjölskyldur þeirra svo og jákvæðni unglinga gagnvart slíku efni. 

Niðurstöður benda skýrt til þess að notagildi sé ótvírætt fyrir bæði unglinga og fjölskyldur þeirra en 

fram kom hjá þátttakendum að fræðslumyndböndin væru mikilvægust fyrir vinahópinn. Sú niðurstaða 

kom á óvart og gefur sterklega til kynna að aukin fræðsla til vinahópsins geti skilað mjög miklum 

ávinningum fyrir unglinga með sykursýki. Þarna er um mikilvægt rannsóknarverkefni að ræða til að 

byggja undir áframhaldandi þróun fræðsluefnis fyrir unglinga. 
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Viðauki I – Spurningarammi fyrir rýnihópaviðtal 

 

1. Hvað er það sem hjálpar ykkur að takast á við líf með sykursýki? 

2. Hvaða leiðir notið þið til að sykursýkin hafi sem minnst áhrif á daglegt líf? 

3. Finnst ykkur þið vita nóg um sykursýki? 

4. Hvað er það sem ykkur finnst þið vita minnst um, hvar finnst ykkur vanta þekkingu? 

5. Finnst ykkur þið vita hvernig á að bregðast við uppákomum eins og sykurfalli og 
ketónasýringu?  

6. Kunnið þið að blanda og gefa neyðarsprautu? 

7. Vita allir vinir ykkar að þið eruð með sykursýki? 

8. Þekkja vinir ykkar einkenni sykurfalls og kunna þeir að bregðast við þeim? 

9. Hvernig finnst ykkur að horfa á myndböndin sem við tókum upp í Svíþjóð? 

10. Haldið þið að þau geti aukið þekkingu ykkar og/eða öryggi í að lifa með sykursýki? 

11. Munuð þið nota þessi myndbönd? 

12. Haldið þið að það gæti hjálpað vinum ykkar að horfa á þessi myndbönd? 

13. Hverjum haldið þið að það gæti hjálpað mest að horfa á myndböndin? 

14. Hvaða leið haldið þið að sé sú besta til að ná til unglinga? 

15. Hver er ykkar helsti stuðningsaðili þegar kemur að meðferð sykursýkinnar?



 

 

 

 

Viðauki II – Handrit að myndböndunum 

Almennt um sykursýki 

Að vera með langvinnan sjúkdóm, þýðir að það er ekki til nein lækning við honum. Sykursýki er einn 

algengast langvinni sjúkdómurinn hjá börnum og unglingum. Sjúkdómurinn lýsir sér þannig að brisið 

getur ekki framleitt nógu mikið af hormóni sem heitir insúlín. Ef frumurnar fá ekki nógu mikið insúlín þá 

hækkar blóðsykurinn. Engin veit ennþá hvað orsakar sykursýki. En það er talið að samspil umhverfis- 

og erfðaþátta geti hrint sjúkdómnum af stað. Fyrstu einkenni sykursýki eru að maður er alltaf þyrstur, 

maður þarf að pissa mikið, maður er slappur, fær mikla kviðverki og jafnvel léttist aðeins of mikið. Það 

er ekkert mál að greina sykursýki með mjög einfaldri blóðsykurmælingu. Sykursýki er ekki hægt að 

lækna, en hægt er að halda einkennum í skefjum með því að sprauta sig með insúlíni daglega. 

Meðferð sjúkdómsins gengur út á að halda blóðsykrinum innan eðlilegra marka. 

Aðalatriðið er að börn og unglingar með sykursýki fái að vaxa og þroskast eðlilega og nái að lifa jafn 

eðlilegu lífi og allir hinir krakkarnir. Það er líka verið að koma í veg fyrir bráða fylgikvilla, svo sem 

alvarlegt blóðsykurfall og langvinnar afleiðingar sykursýkinnar. 

Öll börn og unglingar sem eru með sykursýki mæla blóðsykurinn nokkrum sinnum á dag með 

svokölluðum blóðsykurmæli. Einnig gefa þau sér insúlín fyrir allar máltíðir og oft þess á milli. 

Það er mikilvægt fyrir alla sem eru með sykursýki að passa upp á mataræði sitt og borða holla og 

fjölbreytta fæðu. Það er líka mikilvægt að borða reglulega og ekki sleppa úr máltíðum. Regluleg 

hreyfing, sem hentar hverjum og einum er æskileg, fyrir þá sem eru með sykursýki, jafn sem aðra. Því 

hæfileg hreyfing hefur góð áhrif á blóðsykur. 

Það er vel hægt að lifa með sykursýkinni ef samskipti við foreldra eru góð. Ef allir í fjölskyldunni læra 

eins mikið og þau geta um sjúkdóminn, þá þarf þetta ekki að vera mikið mál. Vinir manns og félagar 

geta líka hjálpað mikið. Jákvæður stuðningur vinahópsins getur skipt miklu máli fyrir börn og unglinga 

sem eru með sykursýki. 

Ferðalög 

Ef þú ætlar að fara í ferðalag, er mjög mikilvægt að taka alltaf með sér nóg af insúlíni. Taktu insúlínið 

alltaf með í handfarangri, ekki setja það í ferðatösku sem sem verður geymd með öllum hinum 

ferðatöskunum í flugvélinni. Þar er nefnilega ískalt og insúlín má ekki frjósa. 

Munið að taka alltaf með nóg af blóðsykurstrimlum. Ef þú ert með insúlíndælu skaltu passa uppá að 

vera líka með auka rafhlöður og auka dælusett með í handfarangrinum. Vertu alltaf með insúlínpenna 

á þér sem þú getur gripið til í einum grænum hvelli ef insúlíndælan bilar eða hættir að dæla af 

einhverjum orsökum. Vertu alltaf með þrúgusykur, sykurgel og glúkagonsprautu. Þeir sem ferðast með 

þér verða að vita hvernig á að bregðast við blóðsykurfalli. 

Það er góð regla að vera alltaf með nægar nestisbirgðir þegar haldið er í ferðalag. Medic alert 

armbandið er mjög góður ferðafélagi. 



 

 

 

 

Passið uppá að insúlíð sé aldrei geymt í sól því insúín má ekki ofhitna. Það er mjög gott að geyma 

insúlínið í  þartilgerðum kælipokum eða kælitöskum. 

Ef farið er með gát er ekkert mál að ferðast hvert á land sem er, eða þess vegna út um allan heim. 

Göngudeild 

Ef börn og unglingar eru greind með sykursýki, þá er fylgst með þeim reglulega á göngudeild 

Barnaspítala Hringsins. Þar er boðið upp á reglulegar göngudeildarheimsóknir sem miða að þörfum 

hvers og eins. Á göngudeildinni hittir þú lækni og hjúkrunarfræðing og þar er líka hægt að fá viðtal við 

sálfræðing, næringarfræðing og félagsráðgjafa. Á göngudeildinni eru framkvæmdar alls konar 

mælingar t.d. á langtímablóðsykursgildi og blóðsykurstjórnun og svo er insúlínmeðferð metin fyrir 

hvern og einn. 

Í göngudeildarheimsóknunum er einnig veitt fræðsla, ráðgjöf og stuðningur en ef það koma upp 

vandamál þá er líka reynt að aðstoða börnin, unglingana og fjölskyldurnar. Göngudeildin veitir einnig 

fræðslu og ráðgjöf um sykursýki til skóla, leikskóla og tómstundafélaga. 

Einu sinni á ári er blóðþrýstingur mældur og þvagið er mælt líka til að meta starfsemi nýrna og teknar 

eru blóðprufur. Svo er líka tekið skjaldkirtilspróf og margt fleira. 

En á göngudeildinni er fyrst og fremst fylgst vel með því hvort að barnið eða unglingurinn vaxi og 

þroskist eðlilega. 

Hár blóðsykur 

Þegar blóðsykur er of hár – í of langan tíma – getur það orsakað eitrun, svokallaða ketónaeitrun. Þessi 

eitrun myndast vegna þess að líkaminn er farin að brjóta niður fitu en ekki sykur til að fá orku. Þarna 

vantar líkamann insúlín. 

Einkennin á of háum blóðsykri er t.d. sá að maður er alltaf þyrstur, þarf að pissa mikið, maður verður 

þreyttur og slappur og svo kemur líka skýtin lykt út úr manni sem er eins og aceton lykt. Þetta er 

svipuð lykt og kemur þegar einhver er að hreinsa af sér naglalakk. Nema hvað er þú tekur eftir því að 

það er enginn að hreinsa af sér naglalakk, þá veistu hvað er í gangi. 

Ef maður bregst ekki rétt við ketónaeitrun, þá getur maður orðið alvarlega veikur á augabragði. Ef 

blóðsykur hefur verið hár og fyrrnefnd einkenni koma fram er mikilvægt að mæla ketóna í þvaginu með 

svokölluðu ketóstixi. Ef ketónar mælast í þvagi er mikilvægt að gefa insúlín, drekka vel og fylgjast vel 

með blóðsykrinum. Auk þess er mikilvægt að mæla þvagið aftur til að ganga úr skugga um að ketónar 

séu ekki lengur til staðar. Ef ketónar mælast yfir fjórir og strímill verður dökkbleikur eða kviðverkir og 

uppköst gera vart við sig þarf að hafa samband við bráðamóttöku barna í síma 543 3700. 

Hreyfing 

Regluleg hreyfing er mikilvæg fyrir alla og einnig fyrir þá sem eru með sykursýki. Heyfing hefur jákvæð 

áhrif á blóðsykurstjórnun auk þess sem hún eykur almennt heilbrigði, styrkir hjarta- og æðakerfi og 

dregur úr blóðfitu. Hreyfing eykur orkunotkun og minnkar líkur á ofþyngd. Við hreyfingu minnkar 



 

 

 

 

insúlínþörf líkamans – en líkaminn þar insúlín samt sem áður. Þegar hæfileg eða mikil hreyfing 

stendur fyrir dyrum er mikilvægt að undirbúa hana vel með því að mæla blóðsykur um einni og hálfri 

klukkustund áður en viðkomandi fer að hreyfa sig. Ef blóðsykur er lægri en 6-8 og erfið æfing er fyrir 

höndum þarf viðkomandi að borða en einnig að gefa sér insúlín. Sé blóðsykur hærri en 15 fyrir æfingu 

er mikilvægt að gefa insúlín og ná þannig blóðsykri niður áður en hreyfing hefst. Ef hreyfingin er löng 

og erfið er mikilvægt að staldra við og mæla blóðsykur og fá sér orkuríkan drykk sé þess þörf eða 

insúlín er blóðsykur er yfir 15. Auk þess þarf að fylgjast með blóðsykri eftir að æfingu lýkur. 

Sé þess þörf geta þeir sem eru með insúlíndælu aftengt hana á meðan á æfingu stendur en þó aldrei 

lengur en í eina og hálfa klukkustund í senn. 

Sumarbúðir 

Dropinn stendur fyrir sumarbúðum fyrir bæði börn og unglinga sem eru með sykursýki. Börnum á 

aldrinum 6-12 ára er boðið að dvelja á Löngumýri í Skagafirði daga á vori hverju og unglingum á 

aldrinum 13-18 ára fara í ferðalag ýmis innan- eða utanlands. 

Nánari upplýsingar er að finna á: dropinn.is 

Sykurfall 

Ef líkaminn fær of mikið insúlín en of lítið að borða eða reynir of mikið á sig á sama tíma þá gæti það 

orsakað svokallað sykurfall. Einkenni sykurfalls geta verið breytileg en oftast verður maður mjög 

svangur, púlsinn verður hraður, maður fær hausverk, maður fer að skjálfa, fölnar upp, svitnar og svo 

getur maður jafnvel misst meðvitund og fengið krampa. 

Fyrstu viðbrögð við sykurfalli eru að fá sér hraðvirk kolvetni eins og sætan djús, sykrað gos, 

þrúgusykur, mjólk eða sætindi. Síðan skal fá sér langvirk kolvetni eins og banana, brauðsneið eða 

annað slíkt. Einkennin hverfa yfirleitt 5-10 mínútum en fylgast þarf með blóðsykrinum til tryggja að 

sykurfallið sé gengið yfir. Ef viðkomandi er illa áttaður og ekki fær um að drekka sjálfur má gefa 

sykurgel í munn og virkar það á nokkrum mínútum. Eftir það er gefið hraðvirkt kolvetni og síðan 

langvirkt kolvetni eins og áður sagði. Ef viðkomandi er meðvitundarlaus þarf að gefa Glucagon sprautu 

í vöðva. 

Mikilvægt er að allir í nánasta umhverfi barnsins eða unglingsins kunni að bregðast við sykurfalli, vinir, 

kennarar og þjálfarar. 

Veikindi 

Þeir sem eru með sykursýki þurfa að gæta sérstaklega vel að sér þegar þeir eru veikir. Þá er 

nauðsynlegt að mæla blóðsykurinn oftar en vanalega og passa mjög vel uppá blóðsykursveiflur. 

Hár hiti veldur því að blóðsykurinn hækkar og getur þurft að gefa aukið insúlín en á móti kemur að 

flestir borða minna en vanalega í veikindum og hreyfa sig minna. Því þarf að fylgjast sérstaklega vel 

með blóðsykrinum í veikindum og ef blóðsykur er hár verður að gefa auka insúlín. Þegar líkamshitinn 

er komin yfir 38-39 gráður skal varast að minnka venjulegan insúlínskammt og sumum tilfellum þarf að 



 

 

 

 

auka insúlínskammtinn um allt að 50%. Hættan er sú að insúlínskortur verði í líkamanum og þá er ekki 

langt í ketónaeitrun sem er mjög hættuleg. 

Í veikindum er hættan á ketóneitrun mest og því þarf alltaf að hafa ketostix við höndina og gera 

reglulegar mælingar með þvagprufu. Þeir sem eru með insúlíndælu geta auðveldlega hækkað eða 

lækkað grunnskammtinn með því að nota temporary basal Þá er t.d. hægt að hækka grunninn ef 

viðkomandi er með hita eða lækka grunninn ef fólk er með litla matarlyst í veikindum. 

Ef blóðsykurstjórnun er slæm í veikindum getur það dregið úr vörnum líkamans og viðkomandi er 

lengur að hrista af sér veikindin. 

Ælupest 

Þegar fólk með sykursýki lítur út eins og það sé að fá gubbupest, eða er óglatt þá verður maður alltaf 

að mæla blóðsykurinn og líka að mæla ketónamagnið í þvaginu. Ef blóðsykurinn er hár og ketónar 

mælast í pissinu líka, þá er þetta líklega alls ekki gubbupest. Þetta er líklega ketónaeitrun vegna þess 

að líkamann vantar insúlín. Þá er mikilvægt að viðkomandi fái strax insúlín til að koma blóðsykrinum í 

jafnvægi og drekki mikið vatn. Ef blóðsykurinn lækkar ekki fljótlega og ógleði og uppköst eru enn 

tilstaðar þá verðið þið að leita læknis. 

Ef viðkomandi er með ælupest í alvörunni, þá þarf að gera breytingar á venjulegum insúlínskammti því 

sá veiki borðar minni mat en venjulega og þá er meiri hætta á sykurfalli. Það skiptir öllu máli að mæla 

oft blóðsykur og gefa marga smá skammta af sykruðum drykkjum ef blóðsykur er lágur. Passið bara 

að viðkomandi neyti fæðu eða vökva sem inniheldur sykur til að forðast sykurfall. Einnig þarf líkaminn 

orku til að vinna á veikindunum og starfa eðlilega. Íþróttadrykkir virka mjög vel því þeir innihalda bæði 

sykur og nauðsynleg sölt. 

Ef ælupestin er mjög svæsin og viðkomandi getur ekki komið neinu niður er hægt að útbúa 

sykursaltvatns blöndu til að forðast sykurfall og truflanir á blóðsöltum. 

Fyrst og fremst má sykursýkin ekki gleymast í veikindum. Þvert á móti skiptir öllu máli að halda 

blóðsykrinum í jafnvægi svo ekki skapist hættulegt ástand og líkaminn nái að jafna sig fyrr. 

Insúlíndælur 

Insúlíndæla er  lítið tæki sem dælir insúlíni til líkamans jafnt og þétt í litlum skömmtum yfir 

sólarhringinn. Þessi stöðugi insúlínskammtur kallast grunnskammtur eða Basal. Einnig er gefin 

máltíðaskammtur sem kallast Bolus fyrir máltíðir og til að lækka háan blóðsykur. Með samspili basal 

og bolus er komist eins nálægt því að líkja eftir eðlilegu brisi eins og mögulegt er. 

Insúlínið er til líkamans í gegnum litla plastslöngu sem liggur frá dælunni til líkamans. Nál er stungið í 

gegnum húð er hún er dregin strax út og eftir verður plastleggur sem insúlínið fer í gegnum til 

líkamans. Skipta þarf um plastlegg á 2-3 daga fresti og munar það miklu miðað við margar stungur á 

dag hjá þeim sem eru á pennameðferð. 

 

 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Viðauki III – Sjálfs-öryggi unglinga með sykursýki 

  



 

 

 

 

 
 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Viðauki IV – Lífsgæði unglinga með sykursýki 

  



 

 

 

 

  



 

 

 

 



 

 

 

 

  



 

 

 

 

 
 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Viðauki V – Upplýst samþykki  

  



 

 

 

 

  



 

 

 

 

  



 

 

 

 

  



 

 

 

 

 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Viðauki VI – Kynningarbréf 

 

  



 

 

 

 

  



 

 

 

 

  



 

 

 

 

  



 

 

 

 

  



 

 

 

 

  



 

 

 

 

  



 

 

 

 

  



 

 

 

 

  



 

 

 

 

  



 

 

 

 

 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Viðauki VII – Leyfi frá Vísindasiðanefnd 

 

  



 

 

 

 

 

 


