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Agrip

Sykursyki af tegund 1 er einn algengasti langvinni sjukddomurinn medal barna og unglinga og hefur
tidni hans farid vaxandi undanfarin ar. Unglingsarin geta verid erfidur timi fyrir unglinga sem eru med
sykursyki, par sem pau eru timi mikilla og hradra likamlegra, andlegra og félagslegra breytinga.
Talsvert margar rannsoknir hafa verid gerdar erlendis & ahrifum pess ad vera unglingur og vera med
sykursyki en hérlendis hefur pess konar rannsékn ekki verid gerd en p6 hafa verid gerdar rannsoknir a
mati unglinga & eigin getu i medhdndlun sykursyki.

Tilgangur pessarar rannsoknar var pripaettur. [ fyrsta lagi ad préa freedsluefni & formi myndbanda
fyrir unglinga med sykursyki, i 60ru lagi ad meta heilsutengd lifsgaedi unglinganna og mat peirra a
eigin getu vid medhdndlun sjukddmsins fyrir og eftir adgengi ad freedslumyndbéndunum. | pridja lagi
ad skoda upplifun unglinganna sjalfra og alit peirra & notagildi freedslumyndbanda & veraldarvefnum

med rynihdpavidtdélum.

i rannsékninni er notud bléndud adferd, adlagad tilraunasnid med fyrir- og eftirpréfunum og
rynihépar. Vid gagnaurvinnslu er notud lysandi tolfreedi auk alyktunartdlfreedi til ad meta arangur af
notkun freedslumyndbanda. Rynihdpavidtél voru greind med pemagreiningu. Patttakendur i
rannsokninni voru 27 unglingar a aldrinum 13-18 ara auk pess sem foreldar unglinganna svérudu

spurningalistum vardandi bakgrunnsupplysingum um fjélskylduna.

Helstu nidurstddur voru paer ad unglingarnir voru jakvaedir i gard freedsluefnis a formi myndbanda
og tru peirra a eigin getu vid medhondlun sjukdémsins jokst en ekki urdu miklar breytingar a mati
patttekenda a heilsutengdum lifgaedum sinum. batttakendurnir t6ldu ad freedsluefni a formi
myndbanda geti nyst peim sjalfum svo og vid nygreiningu sykursyki og adstandendum peirra sem eru
med sykursyki. Ad auki sau peir hvad steersta kostinn vid myndbdndin ad geta komid fraedslu aleidis il
vinahopsins. Draga ma pa alyktun ad freedsluefni & formi myndbanda a veraldarvefnum sé akjosanleg
leid til ad koma fraedsluefni aleidis til unglinga med sykursyki og adstandenda peirra og auka tru peirra

eigin getu vid medhondlun sjukdomsins.









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

Sykursyki tegund 1 er einn algengasti langvinni sjukdémurinn hja bérnum og unglingum (Grey o.fl.,
2009). Sjukdomurinn orsakast af eydingu beta-frumna i brisinu sem framleida insulin. Insdlin er
naudsynlegt fyrir frumur likamans til ad geta notad orkuna dr feedunni sem vid bordum. Helstu
einkenni sykursyki eru aukinn porsti, pyngdartap, preyta, tid pvaglat og jafnvel naeturveeta (Hanas,
2010). Taka parf tidar blédsykursmeelingar og nota meelingarnar til ad sampeetta insulingjafir,
nzeringarinntekt og hreyfingu til ad hamarka lifsgeedi og minnka likur & baedi bradum og langvinnum
fylgikvillum sjukdémsins (Hanas, 2010, Grey o.fl, 2009, Faulkner og Chang, 2007, Weinger,
O’Donnell og Ritholz, 2001). Tidni sykursyki 1 i heiminum hefur aukist undanfarna aratugi og er tidni

hans nu talin vera i kringum 0,2% & heimsvisu (Konradsdottir og Svavarsdottir, 2011).

Hin flékna og krefjandi medferd sykursyki er ad mestu i héndum foreldra hja hja ungum bérnum
(Swift, 2009). begar komid er upp a unglingsarin fer abyrgdin ad miklu leyti & hendur unglinganna
sjalfra en jafnframt eykst haettan & verri blédsykurstjornun en adur (Hanas, 2010, Grey o.fl., 2009,
Faulkner og Chang, 2007, Hampson o.fl., 2000). Pessi aukna abyrgd unglingsins getur valdid
erfidleikum hja baedi honum sjalfum og foreldrum hans. Foreldrum finnst erfitt ad purfa ad sleppa
hendinni og sumum unglingum reynist erfitt ad takast & vid aukna abyrgd (Weinger, O'Donnell og
Ritholz, 2001).

Unglingsarin eru timi mikilla breytinga og proska auk pess sem sjalfsmynd einstaklingsins moétast
a pessum arum. Unglingar eru i aukinni haettu @ ymis konar ahaettuhegdun auk pess sem lifs- og
feedumynstur getur breyst. Peir unglingar sem eru med sykursyki purfa pvi baedi ad fast vid pau
verkefni sem unglingsarin bera i skauti sér auk pess sem pau purfa ad takast & vid alla pa paetti sem
sykursykin krefst af peim (Court, Cameron, Berg-Kelly og Swift, 2009). bad er pvi ekki ad undra ad
unglingar sem eru med sykursyki eigi i haettu & ad telja sig bua vid skert heilsutengd lifsgeedi auk pess
sem pau eru i aukinni heettu a ad glima vid kvida, punglyndi og atraskanir (Kakleas, Kandyla,

Karayianni og Karavanaki, 2009).

Sumarbudir fyrir bérn og unglinga med sykursyki eru starfreektar vidsvegar um heiminn og eru paer
i raun hluti af peirri medferd sem veitt er vid sjukdomnum. Markmid peirra er t.d. ad auka sjalfséryggi i
medferd sykursykinnar, auka sjalfstraust og minnka kvida (Torok, Kokonyei, Karolyi, Ittés og
Tomscani, 2005) auk pess sem born og unglingar med sykursyki geta notid pess sem hefdbundnar
sumarbudir hafa uppa ad bjéda i verndudu umhverfi par sem fylgst er med blodsykri peirra og medferd
(Carlson, Carlson, Tolbert og Demma, 2012). Hérlendis eru starfreektar sumarbudir fyrir bérn a
aldrinum 6-12 ara og fyrir unglinga & aldrinum 13-18 ara.

Freedsla er talin vera hornsteinninn i medferd sykursyki og er engin ein leid ,hin rétta freedsluleid”.
Mikilveegt er ad finna arangursrikar leidir til pess ad koma fraedslu a framfeeri vid unglinga med

sykursyki til pess ad tru peirra a eigin getu i medferd sjukdomsins sé neeg og heilsutengd lifgeedi
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beirra séu sem best. | pessari rannsokn hefur verid préad fraedsluefni & formi myndbanda par sem
kennt er hvernig bregdast eigi vid ymsum uppakomum eins og sykurfalli og keténasyringu. Auk pess
er fjallad um pad sem parf ad hafa i huga pegar farid er i ferdaldg, veikindi koma upp og hvernig

blanda a og gefa neydarsprautu (Glucagon sprautu).

Tekin voru rynihdpavidtdél par sem hopar unglingsstulkna og drengja voru spurd alits a
freedslumyndbéndunum og hvad pau telja gagnlegt vid ad lifa med sykursykinni. Gerd var halfst6dlud
medferdarrannsokn par sem spurningalistarnir: Sjalfs-6ryggi unglinga med sykursyki og Lifsgaedi
unglinga med sykursyki voru lagdir fyrir patttakendur baedi fyrir og eftir ad opnad hafdi verid fyrir
freedsluefnid. Foreldrar svérudu spurningalistunum: Bakgrunnsupplysingar um fjélskylduna og
Bakgrunnsupplysingar um unglinginn. batttakendur i rannsokninni voru 27 unglingar & aldrinum 13-18

ara sem oll eru med sykursyki og foru i sumarbudir Dropans i Svipjod i juni 2011.

1.1 Lykilhugtok
Sykursyki tegund 1, sjalfsumdnnun, heilsutengd lifsgeedi, unglingar, freedsla, veraldarvefurinn.

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

education, internet.

1.2 Rannsoéknarvidfangsefni — rannséknarspurningar

1.2.1 Spurningar og vidfangsefni pessarar rannséknar

Rannsoknarspurningarnar voru eftirfarandi: 1. Er munur a heilsutengdum lifsgeedum (e. Health
Related Quality of Life) og trd unglinga a eigin getu (e. Self-efficacy) i medferd sykursykinnar fyrir og
eftir adgang ad freedsluefni a formi myndbanda? Par a medal var afstada unglinga til
heilbrigdisstarfsfolks (laekna og hjukrunarfraedinga) skodud beaedi fyrir og eftir adgengi ad freedsluefni a
formi myndbanda enda hluti spurningalistanna. 2. Hvert er notagildi freedsluefnis & formi myndbanda
fyrir unglinga med sykursyki 1? 3. Eru unglingar med sykursyki jakveedir i gard freedsluefnis a formi
myndbanda?

Megintilgangur rannséknarinnar var ad préa freedsluefni fyrir unglinga med sykursyki til ad auka tru
peirra a eigin getu i medhondlun sjukdémsins og meela hvort breyting yrdi a heilsutengdum lifsgeedum
peirra adur og eftir ad freedsluefnid var tekid i notkun. Auk pess var tilgangurinn ad fa alit unglinganna
sjalfra & freedsluefni & formi myndbanda med rynihépavidtélum. Aherslur i rynihépavidtélunum voru
annars vegar almenn atridi sem patttakendur telja gagnleg til ad lifa med sykursykinni og hvad pau
telja mikilvaegast ad kunna og geta. Hins vegar var 16g0 ahersla a sértaekari atridi er luta ad gagnsemi
pess ad hafa fraedsluefnid adgengilegt i farsima og a veraldarvefnum.

Mikil porf er & gerd fraedsluefnis fyrir unglinga med sykursyki par sem hingad til hefur ekki verid
framleitt islenskt fraedsluefni sem beinist sérstaklega ad aldurshépnum 13-18 &ra. Spurningalistarnir

sem lagdir voru fyrir og eftir abgang ad freedslumyndbéndum a veraldarvefnum og rynihépavidtol vid
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unglingana, gafu mikilsverdar upplysingar um hvar poérfin er brynust og gafu auk pess visbendingar
um hvernig upplysingunum ma best koma til skila. Hjukrunarfraedingar gegna lykilhlutverki i freedslu
unglinga sem eru med sykursyki og pvi mun nytt freedsluefni fyrir unglingana vera vidbot vid pa

hjukrunarmedferd sem nu pegar er verid ad veita.

1.2.2 Um rannséknarvidéfangsefnid

Sykursyki tegund 1 (Diabetes Mellitus 1) er einn algengasti langvinni sjukdomurinn hja bérnum og
unglingum (Konradsdottir og Svavarsdottir, 2011, Grey o.fl., 2009, Gage o.fl., 2004). Rannsdéknir
benda til ad eitt af hverjum 400-600 bornum sé med sjukdominn og hefur nygreining hans aukist
umtalsvert undanfarna aratugi (Konradsdottir og Svavarsdottir, 2011, Kalyva, Malakkonaki, Eiser og
Mamoulakis, 2011). A islandi hefur ordi® markteek aukning & nygengi sykursyki hja bérnum og
unglingum eins og annars stadar i heiminum. A arunum 1970-1979 var nygengi sjukdémsins 8,0 &
hver 100.000 bérn og unglinga a ari en a aratugnum 1990-1999 var nygengi® komid upp i 13,9 a
hverja 100.000 einstaklinga & ari (Thorsson, Franzson, Konradsdottir og Helgason, 2001). bad er pvi
fiéldi barna og unglinga sem purfa ad lifa med sykursyki og purfa ad kunna ad medhdndla sjukdéminn
til pess ad hann hafi sem minnst ahrif & lif peirra og lifgaedi. Medferd sjukdomsins byggir a fjdlpaettri
medferd sem felst i sampeettingu insulingjafa, mataraedis, hreyfingar og blédsykurmeelinga (Grey o.fl.,
2009, Kakleas o.fl., 2009). Medferdin er krefjandi fyrir hvern pann sem parf ad fylgja henni og gerir

kréfur um mikla medéferdarheldni pess sem er med sjukéminn (Kalvya o.fl.,, 2011).

Stor hluti peirra rannsdkna sem gerdar hafa verid & heilsutengdum lifsgeedum unglinga med
sykursyki hafa gefid til kynna ad ad pessi hopur hafi lakari heilsutengd lifsgaedi heldur en jafnaldrar
peirra (Kalyva o.fl., 2011, Hanberger, Ludvigson og Norfeldt, 2007, Varni o.fl., 2003) en pad er po alls
ekki algilt (Grey, Boland, Chang, Sullivan-Bolyai og Tamborlane, 1998).

Undanfarin ar hafa rannsakendur i siauknum meeli bent 4 ad mat & heilsutendum lifsgaedum sé
eeskilegur hluti medferdar og eftirfylgni vid medferd sykursyki og hefur verid leitast vid ad proa
meeliteeki sem meta sem best paer mérgu breytur sem hluta eiga ad mali (Varni, Limbers og Burwinkle,
2007, Ingersoll og Merrero, 1991). bad er ekki lengur talid neegilegt ad fylgjast einungis med arangri
medferdarinnar med meelingum a langtimablédsykurgildi (HbA1c) po ad ekki megi gera litid ur
hlutverki pess i arangri medferdarinnar (Aran Sigurdardéttir, Rafn Benediktsson og Helga Jénsdéttir,
2009). Margar rannsoknir hafa bent til jakveedra tengsla & milli gddrar blédsykurstjornunnar og
heilsutengdra lifsgaeda (Kalyva o.fl., 2011) en adrar rannsoknir hafa p6 ekki getad synt fram & ad betri

blédsykurstjornun leidi til betri heilsutengdra lifagaeda (Grey o.fl., 1998).

Arangursrik medferd sykursyki er nana talin vera si medferd sem beetir heilsutengd lifsgaedi
skjolsteedingsins auk pess sem baedi langtimablodsykurgildi og tidni sidbluinna og bradra fylgikvilla
sjukdémsins er innan aeskilegra marka (Hanas, 2010, Hanberger o.fl., 2009). Lifsgeedi unglinga med
sykursyki (Ingersoll og Marrero, 1991) var sa spurningalisti sem notadur var til pess ad meta

heilsutengd lifsgaedi patttakenda i pessarri rannsékn.
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Tra & eigin getu (e. self-efficacy) er hugtak sem hefur i vaxandi meaeli veri®d notad til ad proa
hugmyndafraedilegan bakgrunn fyrir freedslumedferd fyrir folk med sykursyki (Funnell, o.fl. 2009) og
fyrir bérn og ungmenni sérstaklega (Krichbaum, Aarstad, og Buethe, 2003, Grossman, 1987).
Meelitaeki sem naemt er a sérstédu barna og unglinga var préad i pessum tilgangi af dr. Hildreth Y.
Grossman (1991) og var pad notad i rannsékninni til ad meta tri patttakenda a eigin getu i
medhdndlun sykursyki.

Arangursrik medferd sykursyki krefst pess ad viskomandi hafi pekkingu & medferdinni og éllu pvi sem
henni fylgir og hafi auk trd a getu sinni til ad vidhafa aeskilega hegdun og sjalfsuménnun (Grey o.fl.,
1998). bad parf ad kunna ad sampeetta hina ymsu paetti eins og blédsykurmeelingar, insulingjof,
nzeringarinntekt og hreyfingu. bad er til deemis ekki nég ad kunna ad meela blédsykur, pad er lika

naudsynlegt ad kunna ad bregdast a réttan hatt vid nidurstédunum (Hanas, 2010, Thompson,

Baranowski og Buday, 2010, Lemkuhl, 2009).
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2 Fraedileg umfjollun

2.1  Sykursyki

Sykursyki er efnaskiptasjukddomur sem einkennist af langvinnri bl6dsykurheaekkun. Sykursyki skiptist i
tveer tegundir, annars vegar sykursyki af tegund 1 sem einkennist af skorti & hormoéninu insulin og
greinist venjulega hja bérnum og unglingum og hins vegar sykursyki af teqund 2 par sem grunnurinn
er minnkad naemi fyrir virkni insulins. Nutima medferd sykursyki 1 krefst margra insuligjafa a degi
hverjum (Katrin Ol6f Bédvarsdéttir, Thor Aspelund og Arna Gudmundsdéttir, 2011, Hanas, 2010, Grey
o.fl., 2009) en medferd vid sykursyki 2 er annars konar og felur i sér lyfjagjof sem midar ad pvi ad
auka neemi frumuhimnunnar fyrir insulini eda auka losun insulins ar briskirtlinum. Pad er pé algengt i
dag ad einstaklingar med sykursyki 2 séu medhondladir med insulini (Hanas, 2010). Mikilveegt er ad
gera greinarmun & sykursyki 1 og sykursyki 2. | pessu verkefni er fjallad um unglinga med sykursyki af
tegund 1.

211 Faraldsfraeoi

Sykursyki er einn algengasti langvinni sjukdémurinn hja bérnum 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). Rannsoknir benda til ad 0,2% barna og unglinga i heiminum séu
med sjukdominn (Konradsdottir og Svavarsdottir, 2011, Wang, Brown og Horner, 2010). Tidni hans er

hins vegar mjég mismunandi eftir Ibndum og er tidni hans i Skandinaviu 0,3-0,5% (Hanas, 2010).

Tidni sykursyki hefur aukist undanfarna aratugi og var 2,6% aukning & tiéni hans a islandi & milli
aratuga fra arunum 1970-2000 (Thorsson, Aspelund og Helgason, 2006). Nylegar télur benda til ad a
islandi greinist ad medaltali 17 bdérn & ari med sykursyki og er tidni nygreininga mest a
unglingsarunum (Konradsdottir og Svavarsdottir, 2011) og stydur pad hugmyndina um ad finna nyjar

leidir til pess ad koma kennslu og freedslu a arangursrikan hatt til unglinga.

2.1.2 Einkenni sykursyki

Sykursyki einkennist af langvinnri blodsykurhaekkun par sem beta frumur i brisinu haetta ad framleida
hormonidé insulin. Insulinid er lykillinn ad pvi ad frumur likamans geti nytt orkuna i feedunni og ef pad er
ekki til stadar, haekkar blédsykurinn og frumurnar fa ekki pa nazeringu sem paer parfnast. begar
frumurnar fa ekki pa neeringu sem peer parfnast sendir likaminn merki til lifrarinnar um ad losa meiri
glukésa par sem hann heldur ad orkuskorturinn sé tilkominn vegna skorts a glukésa i blédinu (Hanas,
2010). Fyrstu einkenni sykursyki eru aukin porsti og aukin tidni pvaglata pegar sykur dregur vatn med
sér ut ur likamanum med pvagi. Slappleiki, pyngdartap og aceton lykt af andardreetti eru lika merki um
langvarandi bl6dsykurhaekkun (Hanas, 2010, Kalyva o.fl, 2011, Lemkuhl o.fl, 2009).

Vid vidvarandi blédsykurhaekkun vegna skorts a insulini geta nyrun ekki endurupptekid allan pann

sykur sem fer par i gegn og pvi skilst hann ut med pvagi og dregur med sér vatn sem hefur leitad Gt ur
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frumum likamans med himnufleedi (e. osmdsu). bar sem insulin er lykillinn af pvi ad frumurnar noti
sykurinn i blédinu til orku, pa fer likaminn ad brjota nidur fitusyrur til orkunotkunar og nidurbrotsefni
peirra, keténar, verda til i lifrinni. Pegar of mikid® magn keténa er i blédinu skiljast peir ut baedi med
pvagi og med utdndun. Ketdnar hafa lagt syrustig og valda pvi ad blddid surnar og pa verdur svokéllud
keténasyring i blodinu. Ketdénasyring einkennist af slappleika, kvidverkjum, uppkdstum, aukinni
Ondunartidni, acetonlykt fra vitum auk ofpornunar og brenglunar & séltum likamans. Keténasyring er
lifshaettulegt astand sem krefst ndkvaemrar medferdar og innlagnar a spitala (Sivandanan, Sinha, Jain
og Lodha, 2011, Hanas, 2010, Silverstein o.fl., 2005).

2.1.3 Braair fylgikvillar og sidbunar afleidingar

Sykursyki geta fylgt baedi bradir fylgikvillar og sidbunar afleidingar (Gage, 2004). bad sem telst il
bradra fylgikvilla er of har blédsykur og sykurfall. Einkenni of has blédsykurs eru porsti og tid pvaglat
en vid langvarandi of haan blédsykur koma fram einkenni eins og slappleiki, pyngdartap og
sjontruflanir (Hanas, 2010, Daneman, 2009). Insulinskortur i likamanum veldur haekkun & blodsykri
sem sidan getur leitt til ketonasyringar sem er alvarlegt astand og lifshaettulegt ef ekki er brugdist
naegilega hratt og rétt vid, eins og fram kom hér ad ofan (Sivandanan o.fl., 2011, Hanas, 2010,
Silverstein o.fl., 2005, Gage o.fl., 2004).

Blédsykurfall er i raun aukaverkjun af notkun insulins par sem markmidi® er ad halda blédsykri
sem naest edlilegum gildum. Helstu einkenni blodsykurfalls er svengdartilfinning, skjalfti i utlimum,
folvi, slappleiki og léleg einbeiting (Gage, 2004). Sé ekki brugdist vid blodsykurfalli getur alvarlegt
astand skapast sem getur leitt til medvitundarleysis, krampa og jafnvel dauda (Hanes, 2010, Rannveig
L. boérisdéttir, Ragnar Bjarnason, Elisabet Konradsdoéttir og Arni V. bérsson, 2008). bad er pvi
mikilvaegt ad peir sem eru med sykursyki, adstandendur peirra og vinir hafi pekkingu og kunnattu til
pess ad bregdast vid peim bradu adsteedum sem upp geta komid (Hanas, 2010, Thompson,

Baranowski og Buday, 2010).

Sidbunar afleidingar sykursyki eru tilkomnar vegna ahrifa langvarandi has blodsykurs a
&edaveggina. Afleidingin verdur aedakélkun, nymyndun seda i augum, haprystingur og myndun
blodtappa i versta falli. Skert blodfleedi getur til deemis leitt til blindu, nyrnabilunar og skerdingar &
taugastarfsemi (Green, Marek, Monahan og Sands, 2007).

2.1.4 Salfélagslegar afleidingar sykursyki

Anrif sykursyki & eru ekki einungis likamleg og lifedlisfraedileg. Sjukdémnum geta fylgt ymis konar
salfélagsleg vandamal og hafa rannoknir bent til ad born sem eru med sykursyki séu i aukinni haettu a
ad glima vid vandamal eins og punglyndi og kvida, sér i lagi pegar upp a unglingsarin er komid
(Kalyva o.fl., 2011, Gray o.fl., 2009, Silverstein o.fl., 2005). Auk pess benda rannsoéknir til pess ad
unglingar med sykursyki, og pa sérstaklega stulkur, séu i meiri haettu & ad eiga vid atraskanir ad strida
heldur en jafnaldrar peirra (Hanas, 2010, Kakleas, Kandyla, Karayianni og Karavanaki, 2009, Littlefield
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o.fl.,, 1992). Allt ad 30% stulkna sem eru med sykursyki hafa laekkad insulinskammtinn i peirri von ad
pad hjalpi peim ad léttast (Hanas, 2010).

Peir peettir sem tengjast aukinni heettu & punglyndis- og kvidaeinkennum hja unglingum med
sykursyki eru til deemis léleg blodsykurstjornun, erfidar fidlskylduadstaedur eins og laegri tekjur foreldra
og leegra menntunarstig, auk pess eru stulkur i meiri haettu en drengir & ad eiga vid kvida og punglyndi
ad strida (Kakleas o.fl., 2009, Grey, Boland, Chang, Sullivan-Bolyai og Tamolane, 1998). Rannsoknir
hafa bent til pess ad unglingar med sykursyki geti haft ahyggjur af fylgikvillum sykursykinnar i
framtidinni (Bobrow, AvRuskin og Stiller, 1995) og auk pess geta peir haft ahyggjur af bradum
fylgikvillum sykursykinnar eins og sykurfalli (Court, Cameron, Berg-Kelly og Swift, 2009). L6gd hefur
verid ahersla & mikilveegi pess ad huga ad andlegri lidan unglinga med sykursyki par sem kvidi,
punglyndi og 6nnur salfélagsleg vandamal geta leitt til verri blédsykurstjérnunar hja viskomandi (Grey
o.fl. 1998). bPad er pvi mikilvaegt ad fylgjast vel med bérnum med sykursyki og fylgja peim inn a
unglingsarin par sem blodsykurstjérnunin getur ordid erfidari & peim arum (Grey o.fl., 2009). Meta parf
ahrif sjukdomsins & lif peirra, bregdast vid og hjalpa peim ad finna lausnir & peim vandamalum sem
geta komid upp og minnka pannig neikvaed ahrif sykursykinnar a lifid (Krichbaum, Aarstad og Buethe,
2003). Meelingar a heilsutengdum lifsgeedum getur verid god leid til ad finna pa sem eiga vid
einhverskonar erfidleika ad strida og upplifa neikvaed ahrif sykursykinnar a lifid6 (Delemarre-van der
Waal, Pouver, Gemke og Snoek, 2007). Ad auki geta meelingar & tri unglinganna & eigin getu i
medferd sykursykinnar verid ahrifarik leid til ad finna pa einstaklinga sem purfa a frekari adstod ad
halda.

2.1.5 Meoferd vio sykursyki

Sykursyki hefur fylgt manninum fra 6réfi alda og eru til heimildir um einkenni hans fra pvi 1550 f.Kr.
(Hanas, 2010). Pbad var po ekki fyrr en arid 1922 sem farid var ad gefa insulin sem medferd vid
sjukdobmnum og leiddi pad til gifurlegra breytinga & horfum og lifsgeedum peirra sem voru med
sjukdéminn. Sjukdomur sem adur var banveenn vard langvinnur sjukdémur sem krafdist, og krefst enn,
mikillar pekkingar og medferdarheldni peirra sem med hann eru (Daneman, 2010, Hanas, 2010,
Maslow og Lobato, 2009).

Insdlin leikur adalhlutverkid i medferd vid sykursyki par sem einstaklingar sem eru med
sjukdéminn purfa ad gefa sér insulin mérgum sinnum & dag (Hanas, 2010, Silverstein o.fl., 2005) og er
pad gert annad hvort med svokoélludum insulinpennum eda insulindeelum. Insulin er pé ekki laekning
vid sykursyki (Daneman, 2010) og er medferdin margpeett, insulingjafir einar og sér duga ekki til. beir
paettir sem mikilvaegastir eru vid medferdina eru insulingjof, pekking og kunnatta & sjukddmnum og
medferd hans og svo studningur og umhyggja. Oll bérn purfa & studningi og umhyggju ad halda en
fyrir bérn med langvinna sjukddéma er studningurinn enn mikilveegari en ella. Auk pess er meelt med
fiélbreyttu og naeringarriku mataraedi og reglulegri hreyfingu pratt fyrir ad nylegar rannséknir bendi ekki
til ad han beeti blédsykurstjérnun (Hanas, 2010).
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Medferdin krefst mikillar vinnu og fyrirhyggjusemi og er, eins og adur sagdi, mjog krefjandi. bPad parf
ad meaela blédsykur mérgum sinnum a dag, huga ad neeringarinntekt, gefa insulin reglulega og
akvarda insulinpérf @ hverjum tima fyrir sig (American Diabetes Association, 2010, Kalvya o.fl., 2011,
Hanas, 2010, Lemkuhl o.fl., 2009, Wysoki, 2006). Til ad vidhalda edlilegum vexti og proska purfa
einstaklingar med sykursyki ad na jafnveegi a milli insulingjafa, naeringarinntektar og hreyfingar og
byggja jafnvaegid upp a endurteknum blédsykurmeelingum (Wang, Brown og Horner, 2010).
Adalmarkmi® medferdar hja bérnum og unglingum med sykursyki er ad blédsykur haldist sem
naest edlilegum gildum, minnka einkenni og 6paegindi vegna sjukdoémsins og finna leidir til ad ahrif
hans & daglegt lif peirra séu sem minnst. Sykursyki a ekki ad purfa ad hafa ahrif & skélagbéngu, vinnu
eda félagslif (Hanas, 2010). Medferd sykursyki midar auk pess ad pvi ad minnka likurnar a alvarlegum
fylgikvillum  sykursykinnar i framtidinni (American Diabetes Association, 2011) og ad
barnid/unglingurinn nai ad vaxa og proskast edlilega (Hanas, 2010, Kakleas o.fl., 2009, Swift, 2009,
Rannveig L. boérisdéttir, Ragnar Bjarnason, Elisabet Konradsdéttir og Arni V. bérsson, 2008,
Anderson, Svoren og Laffel, 2007, Silverstein o.fl., 2005). Rannsékn Rannveigar L. bérisdéttur og
fleiri (2008) & 83 unglingum med sykursyki leiddi i lj6s ad medhéndlun barna og unglinga med

sykursyki & islandi gengur vel i samanburdi vid nidurstédur annarra landa.

A barnsaldri eru pad foreldrarnir sem sja ad mestu um medferd sykursykinnar hja bérnum sinum
en pegar upp a unglingsarin er komid fara pau sjalf ad taka vid stjorninni (Kalyva, 2011, Hanas, 2010,
Gray o.fl., 2009, Swift, 2009). Pad er mikilvaegt ad undirbda bérnin vel pegar ad unglingsarin nalgast
svo pau séu betur i stakk buin ad taka vid abyrgdinni sem fylgir (Hanas, 2010, Faulkner og Chang,
2007) og benda rannsoknir til pess ad pau bérn sem hafa verid patttakendur i eigin medferd, eigi
audveldara en 6nnur med ad takast a vid verkefni unglingsaranna (Grey o.fl., 2009).

Pad sem hefur medal annars verid tengt versnandi bl6dsykurstjéornun hja unglingum eru ahyggjur
peirra af pyngd sinni og likamsimynd, &traskanir, punglyndi og/eda kvidi, fikniefnanotkun, moétstdédu-
og prjéskuhegdun (Court, Cameron, Berg-Kelly og Swift, 2009) og streita (Hanas, 2010). Hraedsla vid
blodsykurféll hefur einnig leitt til Iélegri blédsykurstjérnunar auk pess sem hegdunarvandamal og
namserfidleikar geta haft neikveed ahrif & blédsykurstjornun (Court, Cameron, Berg-Kelly og Swift,
2009). Litill studningur fra foreldrum, buseta hja einstaedu foreldri, gedsjukdémar hja foreldri/um eda
fiarhagserfidleikar eru auk pess paettir sem geta haft neikvaed ahrif a blédsykurstjornun (Daneman,
2010, Whittemore, Grey, Faan, Ambrosino og Jaser, 2010, Silverstein o.fl., 2005). Einnig verdur
blodsykurstjornun oft erfidari pegar & unglingsarin er komid vegna breytinga a lifsstil,
horménabreytinga og aukins insulinvidnams (Whittemore, 2010, Hanas, 2010, Swift, 2009).

Pad sem hefur hvad mest forspargildi vardandi betri blédsykurstjéornun er studningur foreldra og
vina (Grey o.fl., 1998) og tru einstaklingsins & getu sina vid medhdndlun sykursykinnar (Whittemore
o.fl., 2010, Bearman og La Greca, 2002), auk pess sem félagslegur studningur minnkar likurnar a

kvidatengdum sjukdomnum (Fjola Katrin Sveinsdéttir o.fl., 2008). Opin samskipti innan fj6lskyldunnar,
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skyr verkaskipting og minni aték innan hennar tengjast einnig betri bl6dsykurstjornun (Faulkner og
Chang, 2007, Wysocki, 1993). Studningur fra starfsfélki skélans i medferd sykursykinnar hefur auk
pbess jakveed ahrif a sjalfsuménnun unglingsins, blédsykurstjdrnun og par af leidandi lifsgaedi hans
(Wang o.fl., 2010). Rannsoknir hafa bent til ad flestir kennarar séu reidubunir ad adstoda nemendur
sina sem eru med sykursyki og aettu kennararnir unglinga med sykursyki i raun ad vera hluti af pvi
teymi sem kemur ad medferd einstaklingsins. Grundvéllurinn fyrir pvi er p6 ad kennarinn hafi naega
pekkingu a sykursyki og medfed hennar og hafa rannséknir bent til pess ad pekkingarskortur og
06ryggi kennara geti ordid til pess ad peir treysti ekki sé til ad veita naegan studning (Faro, Ingersoll og
Ippolito, 2005).

21.6 Langtimablédsykurgildi (HbA1c)

Til ad meta blédsykurgildi sidustu 90-120 daga er haegt ad maela svokallad langtimablodsykurgildi
(HbAsc). Pad segir til um pad magn glukésa sem hefur bundist vid hemdglébin & sidustu 90-120
dégum en hemadglébin er protein i raudu blédkornunum sem bindur sig vid blédsykur (Ball, Bindler og
Cowen, 2010). Meelt er med pvi ad langtimablédsykurgildi sé ekki yfir 7% til ad minnka likurnar &
fylgisjukddmum sykursykinnar i framtidinni (Arna Gudmundsdottir, 2004) en pvi takmarki getur verid

erfitt ad na a unglingsarunum (Anderson, Ho, Brackett, Finkelstein og Laffel, 1997).

2.2 Unglingsarin

Timabil peirra breytinga sem verda fra barnsaldri til fullordinsara er kallad unglingsarin. A pessu
timabili eiga sér stad gifurlegar breytingar a vitreenum, tilfinningalegum, félagslegum og likamlegum
pattum (Court o.fl., 2009). Sjalfsmyndin er auk pess ad moétast a pessum arum (Steinunn Gestsdottir
og Lerner, 2007) og unglingurinn fir sig i ad verda sjalfstaedur og fullordinn einstaklingur. betta ferli

felur i sér baedi velgengni og mistdk, par sem sumt gengur upp en annad ekki (Court o.fl., 2009).

Umfjéllun um unglingsarin hefur oft og tidum reynst & neikveedum nétum sem endurspeglast i
ordum eins og ,vandradaunglingur® og ,unglingaveiki“ (Steinunn Gestsdottir og Lerner, 2007). bessi
neikvaeda umfjdllun a reetur ad rekja til pess ad hluti unglinga vidhefur 6aeskilega hegdun a pessum
arum. Ymis konar ahaettuhegdun er algeng og virdast unglingar oft lita 4 sig ,6snertanlega®, pad er ad
ekkert slaeemt geti komid fyrir pa. Pad er p6é mikilvaegt ad muna ad pad er ekki nema hluti unglinga sem
vidhefur pess konar hegdun (Hanna og Guthrie, 2011). Flestir unglingar adlagast vel peim breytingum
sem eiga sér stad unglingsarunum en pad er mikilvaegt ad hafa i huga ad peir hafa annars konar parfir

heldur en yngri bérn og fullordnir (Court o.fl., 2009).

A unglingsarunum verda breytingar & félagstengslum barnanna par sem mikilvaegi vinahdpsins
eykst og samskipti innan fjélskyldunnar breytast (Court o.fl., 2009, Lemkuhl o.fl., 2009, Crosnoe og
McNeely, 2008). Ymislegt bendir til pess ad studningur vinahépsins geti beett adlégun unglinga ad
langvinnum sjukdomum og baett medferdarheldni peirra (La Greca, Bearman og Moore, 2002,

Bearman og La Greca, 2002).
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Unglingar i pessarri rannsokn eru a aldrinum 13-18 ara og pvi mun umfjéllun um unglingsarin mida vid
pann aldur en rannséknir hafa einmitt bent til pess ad vandamal tengd sjalfsuménnun vid medferd

sykursyki byrji ad lata a sér kraela vid 13-15 ara aldur (Helgeson o.fl., 2009a).

2.2.1 Unglingsarin og sykursyki

Unglingar eru sa hopur sem getur att i hvad mestum erfidleikum med blédsykurstjornun (Anderson
o.fl., 1997) og hafa rannsdknir bent til ad peir geti att & heettu ad medferdarheldni peirra minnki og peir
haetti ad sinna hlutum eins og blédsykurmaelingum, insulingjéfum og mataraedi eins og medferd
sykursykinnar krefst af peim (Fielding og Duff, 1999). Allir sem koma ad medferd unglinga med
sykursyki purfa ad skilja peer salfélagslegu og likamlegu breytingar sem eiga sér stad a
unglingsarunum (Karlson, Arman og Wikblad, 2008). beir purfa ad skilja mikilveegi pess fyrir
unglinginn ad passa inn i hdpinn og porf hans fyrir skilja sig fra fjdlskyldunni og venjum hennar. Auk
pbess parf ad hafa i huga ad proskaverkefni sem unglingar purfa ad takast & vid geta verid fléknari fyrir
unglinga med sykursyki heldur an adra (Silverstein o.fl., 2005, Gage o.fl., 2004, Weinger, O Donnell
og Ritholz, 2001). bad parf auk pess ad hafa i huga pau ahrif sem vinahépurinn, skélafélagar og
kunningjar geta haft til aukinnar haettu a hinni ymsu ahaettuhegdun (Crosnoe og McNeely, 2008) en
stundum virdist vera ad unglingar telji sig vera énzema fyrir langtimaafleidingum sykursykinnar
(Helgeson o.fl., 2009, Yeo og Sawyer, 2005).

Meodferd sykursykinnar getur ordid aukaatridi hja sumum unglingum bannig ad beir vanraeKki
sjukdéminn (Battista, Hart, Greco og Gloizer, 2009) en hja 66rum getur sjukdomurinn stjérnad lifinu og
getur par af leidandi haft sleem ahrif & heilsutengd lifsgaedi (Court o.fl., 2009). Rannséknir hafa bent til
ad unglingar med sykursyki eigi i meiri heettu a ad glima vid punglyndi en jafnaldrar peirra (Grey o.fl.,
2009) og telji ad sykursykin hafi neikvaed ahrif a lif peirra. bad sem hefur ahrif & heilsutengd lifsgeedi til
hins verra eru til deemis breytingar a lifsstil, breytingar & matareedi og aukin ahaettuhegdun.
Unglingsstulkur eiga oft erfidara med blddsykurstjornun heldur en drengir @ sama reki. Orsokin fyrir
pessum muni & milli kynjanna eru taldar vera kynhormoénid estégen sem leidir til haekkunar
vaxtarhorméns, sem sidan hefur ahrif & insdlinnaemi, fitus6fnun og fitudreifingu hja stalkum.
Nidurstédur rannséknar Littlefield o.fl. (1992) bentu til pess ad unglingsstulkur veeru i meiri haettu ad
glima vid atraskanir & unglingsarunum og ad medferdarheldni peirra eetti pad til ad vera verri en hja
drengjum & sama aldri (Jones, Lawsom, Daneman, Olmsted og Rodin, 2000). Ranns6kn sem gerd var
a islenskum bérnum syndi fram a haekkun & langtimablédsykurgildi hja stulkum med haekkandi aldri en
su breyting sast ekki hja drengjum (Rannveig L. Porisdottir, Ragnar Bjarnason, Elisabet Konradsdottir
og Arni V. bérsson, 2008).

Rannsoknir hafa bent til pess ad unglingar sem eru med sykursyki, finnist matareedi sitt hafa
hamlandi ahrif & pa pannig ad peir geti ekki bordad pad sama og vinirnir. Unglingum er pad mjég
mikilveegt ad falla i hépinn og geta att erfitt med ad finnast mataraedi sitt setja sig @ annan bas en
vinina (Huus og Enskar, 2007). Matareedi peirra sem eru med sykursyki eetti p6 ekki ad vera 6druvisi
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heldur en annarra par sem meelt er med fjdlbreyttu og neeringarriku feedi fyrir pa sem eru med

sykursyki eins og pa sem eru ekki med sykursyki (Hanas, 2010).

Hugtakid sjalfreedi (autonomy) visar til pess ad einstaklingurinn sé o6hadur 6drum og taki
sjalfsteedar akvardanir (Spear og Kulbok, 2004). Mikilvaegi sjalfreedis er mikid & unglingsarunum og i
peim breytingum og proska sem eiga sér stad a pessum tima. Sjalfraedi er edlilegur partur af
unglingsarunum og pad er hluti af peim proska sem & sér stad par sem einstaklingurinn 6dlast
sjalfsteedi fra foreldrum sinum (Court, 2009). A pessum arum er mikilveegt ad virda porf unglingsins
fyrir aukid sjalfstaedi og lita @ pennan tima sem edlilegan part af proskaferli hans (Steinunn Gestsdéttir
og Lerner, 2007, Spear og Kulbok, 2004, Weinger o.fl., 2001).

Pegar born komast a unglingsaldurinn fara pau sjalf ad taka meiri abyrgd & medferd sykursykinnar
og foreldrar purfa ad sleppa tokunum. bad er p6é mikilveegt ad vera afram til stadar pegar porf er fyrir
hendi (Daneman, 2010, Gage o.fl., 2004). Til ad gera petta skref audveldara er mikilveegt ad
bdérnin/unglingarnir séu virkir patttakendur i medferdinni fra barnsaldri og peir hafi 6dlast pa pekkingu
sem naudsynleg er til ad stjorna henni og takast rétt a vid adsteedur hverju sinni (Hanas, 2010, Grey
o.fl.,, 2009). bad reynist foreldrum pé oft erfitt ad sleppa tdkunum og leyfa unglingnum sinum ad taka
vid stjorninni og leyfa peim ad taka sjalfsteedar akvardanir. Ahyggjuefni foreldranna og unglinganna
eru ekki pau sému og veldur pad mismunandi dherslum og jafnvel deilum. Foreldrar hafa ahyggjur af
langtimaafleidingum sykursykinnar eins og sedaskemmdum en unglingarnir hafa frekar ahyggjur af
sykurfollum (Weinger o.fl., 2001).

Pad reynir oft mikid a samskipti milli foreldranna og unglingsins & pessum arum og pad getur ordid til
pess ad unglingurinn fer i motpréa og togstreita verdur a milli peirra (Spear og Kulbok, 2004) sem
sidan getur leitt til pess ad medferdarheldni unglingsins versni til muna (Grey o.fl., 2009, Silverstein
o.fl.,, 2005). Rannsokn par sem tekin voru rynihdpavidtol vid unglinga med sykursyki, benti i sdmu att
(Weinger, O'Donnell og Ritholz, 2001). Allir patttakendur utan einn tjadu togsteitu tengda sykursykinni
milli sin og foreldra sinna. beir téldu ad foreldrar peirra skilgreindu pau ut fra sykursykinni en ekki sem
venjulega unglinga. Ein stulkan ordadi pad pannig: “ pad (sykursykin) breytir ekki hver pu ert heldur
frekar hvad pu gerir”.

Sameiginleg abyrgd foreldra og unglinga er tengd betri blédsykurstjornun og betri heilsu
(Whittemore o.fl., 2010, Court o.fl., 2009, Faulkner og Chang, 2007) auk pess sem ad studningur og
hvatning foreldra hefur jakvaed tengsl vid heilsutengd lifsgeedi barna peirra (Faulkner og Chang,
2007). Mikilvaegt er ad foreldrar taki afram patt i medferd sjukdémsins a unglingsarunum og parf ad
finna leidir sem beedi foreldrar og unglingar eru anaegdir med til ad minnka likurnar & atékum peirra i
milli (Grey o.fl., 2009, Silverstein o.fl., 2005) . bPannig eru of mikil eda of litil afskipti foreldra ekki g6d
heldur parf ad finna milliveg sem hentar badum adilum. Patttaka foreldra i akvardanatoku og i
heimséknum & gdngudeild hjalpa til vié arangursrika sjalfsuménnun. Abyrgd heilbrigdisstarfsmanna er

lika mikilvaeg @ unglingsarunum en ef peir syna unglingunum sjalfum persénulegan dhuga og hafa

27



ahuga & stédu peirra, eykur pad medferdarheldni unglingsins (Dickinson og O’Reilly, 2004). bad parf
ad hvetja unglinginn til pess ad treysta a sjalfan sig og sjalfséryggi i medhdndlun sykursykinnar pé ad
hann geti afram treyst a studning foreldra og fjélskyldunnar, hann parf pé ad fa ad reka sig a og gera
mistok til ad leera af peim (Court o.fl., 2009).

2.2.2 Unglingar med sykursyki og vinahépurinn

Vinahopurinn er mikill ahrifavaldur i lifi unglinga og hafa rannsoéknir a ahrifum hans undanfarin ar stutt
pad (Helgeson o.fl, 2009a, Gage o.fl., 2004). Unglingum finnst mikilveegt ad falla inn i hopinn og vilja
ekki vera 6druvisi en hinir (Huus og Enskar, 2007). Huus og Enskar (2007) gerdu fyrirbzerafraedilega
rannsokn par sem vidtdl voru tekin vid atta unglinga og skodad hvada ahrif pau telja ad sykursykin hafi
a lif peirra. Helstu nidurstédurnar voru ad unglingarnir eiga pad til ad bera sig saman vid jafnaldra sina
sem eru ekki med sykursyki og vilja ekki ad sér lidi eins og pau séu 6druvisi. Peim fannst studningur
frd vinunum mikilveegur og fannst ad gott ef vinirnir syndu sykursykinni ahuga. Ahrif vinahépsins &
unglinga sem eru med sykursyki geta p6 baedi verid jakveed og neikvaed (Crosnoe og McNeely, 2008,
Pendley o.fl., 2002, Greco, Pendley, McDonell og Reeves, 2001). Arié 2002 gerdu Pendley og félagar
rannsokn par tengsl blédsykurstjérnunar og studnings jafningjahdpsins voru skodud. bar kom i ljos ad
sumir unglingar upplifdu mikinn studning fra jafningjum sem po6 skiladi sér ekki endilega i betri
blédsykurstjornun eda aukinni medferdarheldni peirra pé ad hja sumum veeri pad tilfellid. Téldu pau
liklegt ad jafningjarnir hafi ekki naega pekkingu a medéferdinni og mikilvaegi hennar og geti jafnvel veitt
studning vid sleppa henni. bad rennir stodum undir pa hugmynd ad préa freedsluadferdir sem mida ad
midlun pekkingar til jafningjahdpsins (Pendley o.fl., 2002). Rannsdkn Skinner, John og Hampson
(2000) gaf til kynna ad vinahopurinn veeri jakveedur studningsadili ef lifsstill innan hans sé ekki of
Olikur peim lifsstil sem sykursyki krefst af peim einstaklingi sem med hana er og hafa fleiri rannsoknir
stutt pa nidurstédu (Helgeson o.fl.,, 2009a).

2.3 Tru aeigin getu

Ad hafa tru a eigin getu (e.self-efficacy) visar til pess hversu feer einstaklingurinn telur sig vera til ad
takast & vid akvedin verkefni. Hugtakid a vid um paer athafnir sem einstaklingurinn framkvaemir ad
eigin frumkvaedi til ad vidhalda heilbrigdi og vellidan (Wangberg, 2008). Hugtakid byggir a sjalfskynjun
og veentingum einstaklingsins vardandi persénulega haefni sina, kraft og utsjonarsemi vid ad takast a
vid akvedin verkefni (Grossman, Brink og Hauser, 1987). Tru einstaklingsins a eigin getu hefur ahrif a
verkefnaval hans og prautseigju pegar vandamal koma upp og hversu mikié vidkomandi leggur a sig til
pess ad na markmidum sinum. Rannsékn Grossman, Brink og Hauser (1987) gaf til kynna ad jakveed
tengsl veeru a milli betri trdar a getu i medferd sykursykinnar og aukins sjalfstrausts einstaklingsins.
Pad sem getur haft jakveed ahrif a tru einstaklingsins a eigin getu er annars vegar persénulegur
arangur hans og hins vegar ad fylgjast med 68rum, p.e. fyrirmyndum sem takast & vid verkefni a

arangursrikan hatt (Thompson, Baranowski og Buday, 2010). Framangreint stydur tilgatuna um
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gagnsemi fraedsluefnis & formi myndbanda par sem unglingarnir sja jafningja takast a vid

vidfangsefnin & réttan hatt.

2.3.1 Tra unglinga meod sykursyki a eigin getu

Eitt af meginmarkmidum medferdar vid sykursyki er ad sa sem sjukdéminn ber, 8dlist faerni til pess ad
framkveema a arangursrikan hatt allt pad sem felst i medferdinni og hafi haefni til ad bregdast vid peim
atvikum sem upp geta komid (Swift, 2009, Gage o.fl., 2004, Grossman o.fl., 1987). Hanas (2010)
segir pekkingu i raun einn af hornsteinum arangursrikrar medferdar vid sykursyki. Til pess ad geta
brugdist rétt vid parf einstaklingurinn ad vita baedi hvernig og hvers vegna. bPad er til deemis er ekki
nog ad meela blédsykur ef vidkomandi veit ekki innan hvada marka hann a ad vera eda hvernig hann a
ad bregdast vid ef hann er ekki innan peirra marka. | pvi tilfelli veeri arangursrik sjalfsuménnun 6likleg.
Pad ad finna leidir og hvata til aukinnar triar einstaklingsins a eigin getu er stér pattur i ahrifarikri
sjalfsumoénnun unglinga med sykursyki (King o.fl., 2010, Thompson, Baranowski og Buday, 2010,) og
er pad eitt ad vidfangsefnum hjukrunarfreedinga sem koma ad peirri medferd.

Unglingar eiga pad til ad flaekja pa akvérdunartoku sem er naudsynleg til ad sjalfsuménnun og tri
a eigin getu i medferd sykursykinnar sé fullnaegjandi. beir sem ekki na ad adlagast peirri medferd sem
peir purfa til ad fa naega tru a eigin getu, hafa minni hvatningu og minni studning og trua pvi oft ad pad
ad fylgja ekki medferdinni sé spurning um persénulegt frelsi sitt (Silverstein o.fl., 2005). Unglingarnir
purfa ad reyna ad finna jafnvaegi & milli proskaparfa sinna svo og truar sinnar & eigin getu i medéferd og
vidfangsefnum sykursykinnar (Wang, Brown og Horner, 2010, Winsett o.fl., 2010). Rannsokn Littlefield
o.fl. (1992) gaf til kynna ad tru unglinga a getu sina i medferd sykursykinnar veeri eitt besta forspargildi
pegar kemur ad medferdarheldni peirra og er pad i samhljémi vid adrar rannsoknir a viéfangsefninu.
Hurley og Shea (1992) bentu & ad aukin tru einstaklinga a eigin getu i medferd sykursyki skiladi sér i
betri sjalfsuménnum og medferdarheldni og pvi veeri mikilvaegt ad hjalpa peim ad finna leidir til ad

takast a vid 6ll vidfangsefnin sem fylgja sjudémnum

Rannsékn Grossman, Brink og Hauser (1987) bentu til tengsla milli gédrar triar a eigin getu i
medhdndlun sykursykinnar og godrar blodsykurstjornunar. Adrar rannsoknir hafa leitt getum ad pvi ad
god trd unglinga med sykursyki & getu sinni vid medhdndlun sykursykinnar minnki likurnar a
punglyndiseinkennum og baeti sjalfsmynd peirra (Littlefield o.fl., 1992).

24 Heilsutengd lifsgaoi

Fjallad hefur verid um hugtakid lifsgeedi fra oréfi alda eda allt fra pvi ad Aristoteles fjalladi um
lifshamingjuna fyrir um pad bil prju pusund arum (Kolbrin Albertsdoéttir, Helga Jonsdottir og Bjorn
Gudbjérnsson, 2009). Ahersla er & persénulega upplifun einstaklinga og samspil andlegra, likamlegra,
félagslegra og menningarbundinna patta (Colver, 2009, Soori, 2008). Einnig tengjast lifsgeedi

lifsvidhorfum okkar og menningu (Hofstede,1984). Lifsgeedi er haegt ad meta sem hinn hlutleega
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moguleika til ad lifa godu lifi, en einnig hugleegt sem skynjun um ad lif vidkomandi sé gott (Soori,
2008).

Undanfarin ar hafa fraeedimenn i heilbrigdisvisindum farid ad tengja lifsgeedahugtakid vid heilsu
folks en adur hafdi pad adallega verid tengt efnislegum hlutum eins og tekjum, menntun og
busetuskilyrdum (Kolbrin Albertsdéttir, 2009). bPannig vard til hugtakid heilsutengd lifsgaedi par sem
lifsgaedahugtakid var prengt svo pad nyttist betur innan heilbrigdisvisinda (Témas Helgason, Julius K.
Bjornsson, Kristinn Tomasson og Erla Grétarsdottir, 2000). Pessi nyja nalgun ad lifsgeedahugtakinu a
vel vid pegar verid er ad fjalla um sykursyki par sem hugtakid byggir & mati og upplifun félks & ahrifum
heilsu og sjukdéma a lidan sina og feerni. Litid er heildraent a einstaklinginn og lidan hans er skodud ut
fra hinum ymsu pattum sem tengjast heilsu hans og geta haft ahrif a vellidan hans (Zhang, Norris,
Chowdhury, Gregg og Zhang, 2007).

2.41 Heilsutengd lifsgadi og unglingar med sykursyki

Langvinnir sjukdémar eins og sykursyki geta haft neikvaed ahrif & heilsutengd lifsgeedi folks p6 ad pad
sé langt pvi fra ad vera algilt (Hanberger, Ludvigson og Norfeldt, 2009, Wee, Cheung, Li, Fong og
Thumboo, 2005). Eitt af markmidum Alpjéda heilbrigdismalastofnunarinnar (WHO) er ad beeta lifsgaedi
folks og par er folk med langvinna sjukdoma sem parfnast aevilangrar medferdar eins og sykursykin
gerir, engin undantekning (Kolbrun Albertsdéttir, 2009). Arangur med&ferdar midar pvi ekki einungis ad
pvi ad laekna sjukdéma heldur lika ad pvi ad einstaklingurinn eigi sem best lif me? tilliti til heilsu sinnar
(Wilkins, O"Callaghan o.fl., 2004, Norrby, Nordholm, Anderson-Gare og Anders, 2006). bad a vel vid
pbegar verid er ad fjalla um einstaklinga med sykursyki par sem sjukdoémurinn er 6leeknandi og
nakvaemrar medferdar er krafist aevina a enda (Wee, 2005, Kalyva o.fl., 2011).

Pegar heilsutengd lifsgaedi unglinga eru skodud verdur ad hafa i huga ad upplifun peirra a
heilsutengdum lifsgaedum sinum getur breyst med auknum proska. Pannig getur aukinn
vitsmunaproski, breytt likamsimynd, sjalfsmyndin og félagsleg stada haft ahrif og jafnvel leitt til lakari
heilsutengdra lifsgeeda pegar a unglingsarin er komid (Norrby o.fl., 2006, Sawyer, Whitham, Roberton,
Taplin og Varni, 2004). Nidurstédur rannsokna a heilsutengdum lifgaedum unglinga med sykursyki eru
misvisandi par sem sumar beirra benda til pess ad patttakendur telji sig bua vid verri heilsutengd
lifgaedi en jafnaldrar peirra (Huus og Enskar, 2007) en i 6drum tilfellum hafa nidurst6dur ekki bent til

pbess ad patttakendur telji sig bua vid lakari heilsutengd lifgeedi en adrir (Grey, o.fl., 1998).

Rannsoéknir sem gerdar hafa verid a upplifun unglinga a ahrifum pess ad vera med sykursyki hafa
margar hverjar bent til pess ad unglingarnir eigi erfitt med ad upplifa ad peir séu ekki eins og adrir. beir
vilja vera eins og jafnaldrarnir, geta gert pad sama og peir (lvey, Wright og Dashiff, 2009) og finnst
leidinlegt ef vinirnir koma 606ruvisi fram vid pa af pvi ad peir eru med sykursyki (Law, 2002).
Rannsoéknir hafa auk pess bent til pess ad unglingsstulkur telji sig fremur bua vid skert heilsutengd
lifgeedi en unglingspiltar og hafi minni trd a eigin getu i medhoéndlun sykursykinnar (Faulkner og

Chang, 2007). Nidurstédur rannsdknarinnar bentu til pess ad géd blodsykurstjorn hafi jakvaed ahrif &
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lifsgeedi unglinga og ad foreldar finni fyrir minni erfidleikum tengdum sjukdomnum pegar
blédsykurstjorn er god (Hoey, Aanstoot og Chiarelly, 2001).

Meelingar & heilsutengdum lifsgeedum hafa i siauknum meeli verid notadar til ad meta arangur
hinna ymsu medferda (Varni, Limbers og Burwinkle, 2007) og heegt er ad nota maelingarnar til ad
baeta baedi likamlega og salfélagslega medferd fyrir bérn sem glima langvinna sjukdoma eins og
sykursyki (Norrby, Nordholm, Andreson-Gare, og Anders, 2006). Einnig er hagt ad nota pessar
upplysingar til ad skoda arangur af mismunandi medferdarformum og hvort breyta eda beeta purfi
medferd og jafnvel leita til annarra medferdaradila eins og salfreedings og/eda neeringarfreedings
(Hanberger, 2009). Heilbrigdisstarfsfolk litur oft meira til hlutleegra upplysinga, t.d.
langtimablodsykursgildis @8 medan einstaklingurinn sjalfur metur arangurinn ekki sidur eftir pvi hversu
mikil eda litil ahrif sjukdomurinn hefur & daglegt lif. Pad er pvi mikilvaegt ad einstaklingurinn fylgist vel
med og skrai breytingar sem hann upplifir & ahrifum sjukdémsins & daglegt lif og andlega og
félagslega lidan (Aran K. Sigurdardéttir, 2002). G66 blédsykursstjorn og vellidan fara ekki endilega
saman. Til deemis getur einstaklingur verid med mjég goda stjorn a blodsykrinum en ordid punglyndur
af pvi ad sykursykin hefur tekid lif hans yfir. Af peim asteedum er mikilvaegt heilbrigdisstarfsfélk leggi
aherslu & ad adstoda skjolsteedinga sina ekki einungis vid ad na fullnaegjandi stjorn a blédsykrinum
heldur einnig ad vinna ur alaginu og streitunni sem fylgir sykursykinni (Andersen, Sworen og Laffel,
2007).

Nidurstdédur rannsdknar Hoey o.fl. (2001) bentu til pess ad god blédsykurstjorn hafi jakvaed ahrif a
lifsgeedi unglinga. Rannsokn Faulkner og Chang (2007) benti til ad studningur fra foreldrum, opin
samskipti innan fjélskyldunnar og adstod vid vidfangsefni sykursykinnar yrdi til pess ad unglingar teldu
sig bua vid betri heilsutengd lifsgeedi en ella. Eins téldu peir unglingar lifsgeedi sin betri sem fengu
hvatningu fra foreldrum sinum til ad taka patt i pvi sama og jafningjar peirra. Pad ad meta upplifun
skjolsteedinga a lifsgeedum, getur hjalpad okkur ad finna pa einstaklinga sem purfa & frekari adstod ad

halda til ad lifa godu lifi med sykursykinni (Ludvigson o.fl., 2009).

2.5 Fradsluparfir unglinga med sykursyki

Grundvollur gédrar blédsykurstjérnunar er naeg pekking a vidfangsefninu og pekking a vidbrégdum vid
peim bradu fylgikvillum sem upp geta komid auk pess sem studningur er mjég mikilveegur (Hanas,
2010, Swift, 2007, Gage o.fl., 2004). Freedsla er talin lykilatridi i arangursrikri medferd sykursyki (Aran
Sigurdardéttir o.fl., 2009) og synt hefur verid fram a jakveed ahrif freedslu baedi a blédsykurstjérnun,
langtimablodsykurgildi og salfélagslega peetti (Hanas, 2010, Swift, 2009, Wangberg, 2008, Gage o fl.,
2003). Margt bendir til pess ad peir sem ekki fa fullnaegjandi freedslu séu liklegri en hinir til ad glima
vid fylgikvilla tengda sykursykinni (Swift, 2009) en freedslan ein og sér er ekki trygging fyrir
arangursrikri medferd (Gage o.fl.,, 2004). Tilgangur fraedslunnar er ad hjalpa peim sem eru med
sykursyki ad stunda arangursrika sjalfsuménnun og hefur verid synt fram & ad hun auki trd peirra a

eigin getu, beeti blédsykurstjornun og vellidan (Aran Sigurdardéttir, 2009). Ahersla er 16gd & ad peir
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sem eru med sykursyki séu abyrgir fyrir eigin medferd og stjorni henni i samradi vid heilbridisstarfsfolk
(Anderson og Funnell, 2000). Pad er hins vegar ekki til hin ,eina rétta“ freedsluadferd og pvi er
mikilvaegt ad finna arangursrikar leidir til ad na til peirra sem freedslan beinist ad (Funnell, 2009).
Hefdbundnar fraedsluleidir eru ekki taldar akjésanlegar pegar ad freedslu unglinga kemur par sem
pekkingin ein og sér leidir ekki endilega til betri sjalfsuménnunar peirra (Court o.fl., 2009, Swift, 2009).
Wittemor, Grey, Lindeman, Ambrosino og Jaser (2010) gerdu rannsokn a fysileika pess ad nota
veraldarvefinn til ad koma fraedslu til barna og unglinga med sykursyki og nidurstédur peirra bentu til

ad su leid aetti sérlega vel vid pegar kaemi ad pvi ad midla freedslu til pessa aldurshops.

Pad er margt sem parf ad hafa i huga pegar verid er ad leita leida til ad prdéa arangursrikar
freedslu- og kennsluadferdir fyrir unglinga med sykursyki. bPad parf ad taka tillit til peirra
proskabreytinga sem eiga sér stad og felast medal annars i aukinni getu einstaklingsins til ad gera sér
grein fyrir afleidingum gerda sinna (Court o.fl., 2009, Swift, 2009). Fraedsla verdur alltaf ad taka mid af
aldri og proska barnsins/unglingsins og foreldrar/forradamenn verda ad vera patttakendur. Freedsla
parf ad fara fram reglulega og pad er alls ekki n6g ad fraeda foreldra og bérn einungis vid nygreiningu
sykursyki. Avallt parf ad fara fram meiri freedsla vid aukinn proska, t.d. pegar barn fer upp &
unglingsarin og fer ad taka meira vid stjorninni (Swift, 2009). bPad parf ad taka tillit til peirra
likamsbreytinga sem eiga sér stad a unglingsarunum, moétun sjalfsins og mikilveegi jafningjahdpsins,
erfidari blodsykurstjornun og aukna insulinpérf. bad parf auk pess ad hafa i huga ad ahyggjur af
likamspyngd geta komid fram & unglingsarunum og haft ahrif & likamsimynd unglingsins. Einnig parf
ad hafa i huga breytingar a lifnadarhattum a pessum arum, aukna heettu & aheettuhegdun og
breytingar @ mataraedi. bad parf ad taka ftillit til aukins sjalfreedis unglingsins og feerni hans til
sjalfsuménnunar og ad minnka likurnar & atékum innan fjélskyldunnar (Hanas, 2010, Whittemore, o.fl.,
2010, Swift, 2009, Silverstein o.fl., 2005). Ad 6llu pessu upptodldu er mikilvaegt ad hafa i huga ad
ofulinaegjandi sjalfsuménnun er p6 ekki endilega merki um 6fullnaegjandi pekkingu (Gage o.fl., 2004).
Pad er askorun fyrir heilbrigdisstarfsfolk ad finna leidir til ad na til unglinga med sykursyki og hvetja pa
til arangursrikrar sjalfsuménnunar (Landau o.fl., 2011) og er mikilvaegt ad hjukrunarfreedingar og
annad heilbrigdisstarfsfélk eigi hreinskiptin samskipti vid unglingana og syni ad peir hafi raunverulegan

ahuga a unglingnum og hans persoénulegu hégum (lvey, Wright og Dashiff, 2009).

2.6 Hvada pekking er naudsynleg?

Einstaklingar med sykursyki hafa porf fyrir mjog fidlbreytta pekkingu. Til ad byrja med purfa peir og
adstandendur peirra ad vita hvad sykursyki er og hver einkenni hennar eru og hvada ahrif hun hefur a
likamann. bad er naudsynlegt ad kunna ad bregdast vid sykurfalli, of haum blédsykri, veikindum,
pbekkja einkenni ketdnasyringar og ad gefa neydarsprautu. Auk pess er naudsynlegt ad vita hvad parf
ad hafa i huga pegar verid er ad stunda iproéttir og hreyfingu og pegar verid er ad ferdast (Hanas,
2010).
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2.7 Hvernig nalgumst vid unglinga?

Anderson og Funnell (2000) skrifudu um mikilveegi pess ad heilbrigdisstarfsmenn sjai heiminn med
augum skjélstaedinga sinna og hjalpa peim ad finna leidir til ad sampaetta sykursykismedferdina inn i
lif sitt & jakvaedan hatt. Mikilveegt er pvi ad proa fraedsluadferdir ut fra hugmyndum peirra sem purfa ad
lifa med sjukdomnum en adferdirnar hafa ad miklu leyti verid préadar ut fra alyktunum freedimanna

frekar en hugmyndum peirra sem eru med sjukdéominn.

Par sem unglingar eru flj6tir ad tileinka sér paer teekninyjungar sem i bodi eru getur notkun
myndbanda og notkun veraldarvefsins verid ein af mikilvaegum leidum til ad nalgast pennan aldurshép
(Court o.fl.,, 2009). betta hefur verid gert i siauknum meeli & undanférnum arum og hafa rannsdéknir
sem gerdar hafa verid & notkun freedsluefnis a vefnum gefid visbendingar um ad pessi nalgun henti
unglingum sérlega vel (Hillard og Hood, 2011, Mulvaney, Rothman, Wallston, Lybarger og Dietrich,
2010, Whitteman o.fl., 2010, Swift, 2009). bessar rannsoknir benda ekki allar til pess ad notkun
teekninnar baeti blodsykurstjornun (Landau o.fl., 2011) en freedsla og pekking beinist lika ad pvi ad
baeta lifsgeedi & fidlbreyttan hatt og pvi er mikilvaegt ad vita ad notkun taekninnar er a dhugavidi allra
unglinga. Almennt mikil télvunotkun og tdlvukunatta unglinga hefur verid synd i rannsokn i
Bandarikjunum sem leiddi i ljos ad 86% unglinga par i landi h6fdu adgang ad télvum a heimilum
sinum eda attu fartdlvur. Fyrrnefnd kénnun leiddi auk pess i ljos ad foreldrar eru jakvaedir i gard
télvunotkunnar og er pad annar pattur sem maelir med pessu freedsluformi (Thompson, o.fl., 2010).
Hafa parf p6 i huga ad pad eru ekki allir sem hafa adgang ad veraldarvefnum og mismunandi
pjodfélagshopar geta hafa mismikin adgang ad télvum (Glasgow o.fl., 2010), p.e. ad unglingar fra
efnaminni fjdlskyldum hafi mdgulega takmarkadri adgang ad télvum og veraldarvefnum heldur en

unglingar fra efnameiri fjdlskyldum.

A slandi hafa langflestir unglingar adgang ad télvum og kénnun sem Hagstofa islands gerdi arid
2010 leiddi i ljés ad télvur eru til stadar & 93% heimili & islandi og 92% télvunotenda & aldrinum 15-74

ara nota tdlvuna daglega (Hagtidindi, 2010).

2.8  Sumarbudir fyrir unglinga med sykursyki

Arid 1925, einungis premur arum eftir uppgétvun insulins, var farid var ad bjéda upp & sumarbudir fyrir
bérn med sykursyki (Maslow og Lobato, 2009). | dag eru starfreektar sumarbudir fyrir bérn og unglinga
med sykursyki vids vegar um heiminn par sem pau geta upplifad hefébundid sumarbudalif i 6ruggu
umhverfi par sem fylgst er med blédsykrinum, insulingjéfum og neeringarinntekt (Carlson, Carlson,
Tolbert og Demma, 2012, Maslow og Lobato, 2009). Budirnar eru hluti af medferd sykursykinnar
(Gunasekera og Ambler, 2006) og hafa unglingar med sykursyki oft bent a mikilvaegi pess ad fara i
slikar sumarbudir (Winsett, Stender, Gower og Burghen, 2010). bar fa peir teekifaeri 8 ad spreyta sig
sjalfir a stjorn medferdarinnar og taka sjalfstaedar akvardandi an afskipta foreldra en p6 med studningi
fagfélks (Maslow og Lobato, 2009, Hill og Sibthorp, 2006). | sumarbudunum kynnast pau lika fleiri

krokkum med sykursyki og par deila pau sameiginlegri reynslu, geta pau borid sig saman og leert hvert
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af 66ru auk pess sem oft myndast 6metanleg vinatta i budunum (Gunasekera og Ambler, 2006, Hill og
Sibthorp, 2006, Santiprahob o.fl., 2005).

Nokkrar rannsoknir hafa bent til pess ad patttaka barna og unglinga i sumarbudum auki
sjalfséryggi peirra i medhondlun sykursykinnar og baeti sjalfstraust peirra sem og bjargrad vardandi lif
med sykursyki. Auk pess hafa tveer rannsoknir bent til laegra langtimablédsykurgildis hja peim sem
fara i sumarbudir en adrar rannsoknir hafa ekki bent til pess ad langtimablédsykurgildi laekki vid dvol i
sumarbudum (Winsett, o.fl., 2010). Rannsoknir sem gerdar hafa verid i Bandarikjunum, Belgiu og
Tyrklandi hafa allar synt aukna pekkingu patttakenda a sykursyki eftir dvol i sumarbudum. bzer hafa
einnig synt jakvaed ahrif a tru patttakenda a eigin getu vid medferdina, aukid sjalfstraust og betra
vidhorf til sjukdémsins (Maslow og Lobato, 2009). | Thailandi voru sumabudir notadar til pess ad midla
freedslu til ungmenna med sykursyki par sem moérg peirra hafa ekki adgang ad sérfraedingum i
sykursyki og freedsla til peirra var ekki fullnaegjandi. Helmingur patttakenda var med slaema
blédsykurstjornum en eftir dvoél i sumarbddunum
haféi hun batnad til muna (Santiprahob o.fl., 2005).

Algengt er ad aukin hreyfing i sumarbidunum
minnki insulinpérf patttakenda og mikilvaegt er ad
fylgjast naid med sykurféllum og reyna ad fyrirbyggja
alvarleg sykurféll (Carlson o.fl., 2012, Maslow og
Lobato, 2010, Hill og Sibthorp, 2006). bessar
rannsoknir hafa bent til allt ad 20% minni

insulinparfar hja bdérnum/unglingum i sumarbudum

Mynd 1. Sumarbudir islenskra unglinga med
(Gunasekera og Ambler, 2006). sykursyki 2011.
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3 Adferdir

3.1 Blondud adéferdafraedi (Mixed method)

| pessarri halfstédludu medferdarrannsokn var notud bléndud adferdarfraedi (mixed method) par sem
baedi voru notadir ,fyrir og eftir* spurningalistar auk pess sem rynihépavidtdl voru notud til ad meta
arangur af gerd heimildarmyndbandanna og notagildi peirra. | rynihépavidtdlunum voru vidhorf
unglinganna sjalfra skodud og nidurstddur peirra notadar til ad dypka rannsoéknarnidurstédurnar ar

megindlega hluta rannséknarinnar.

Bl6éndud adferdafraedi samanstendur af einni meginadferd og annarri vidbétaradferd. Oft er um ad
reda baedi megindlega og eigindlega adferdafreedi eins og raunin var i pessari rannsokn.
Meginadferdin er heildsteed og sjalfsteed en vidbotaradferdin hefur minna veegi og er til pess ad gefa
fyllri gbégn (Morse, Niehaus, Wolfe og Wilkins, 2007). Adalrannsoknaradferd pessarar rannséknar var
halfstadlad medferdarrannséknarform (quasi experiment) sem er megindleg rannsoknaradferd par
sem arangur af akvednu inngripi (adgengi ad freedslumyndbdndum) var meaeldur med ,fyrir og eftir
spurningalistum. Rynihépar eru eigindleg vidbotaradferd sem notud var i pessari rannsékn til ad fa
meiri dypt i nidurstédurnar. S6fnun upplysinga med spurningalistum hefur pann kost ad heegt ad er
safna fjdlbreyttum gdégnum & tiltdlulega stuttum tima auk pess sem ad rannsdknir hafa synt ad
spurningalistar eru réttmeetir i peim skilningi ad sterk tengsl eru & milli pess sem folk segist gera og

pbess sem pad gerir (Porlakur Karlsson, 2003).

3.1.1 Halfstadladar medferdarrannsoknir — Quasi Experiment

Halfstadladar medferdarrannsdknir eru megindleg rannsoknarsnid par sem leitast er vid ad rannsaka
ahrif inngrips/medferdar a akvedinn hoép folks (Polit og Beck, 2008, Colliver, Kucera og Verhulst, 2008,
Harris o.fl., 2006, Hoyle, Harris og Judd, 2002). Adaleinkenni halfstadladra rannsokna er ad folki er
ekki skipt tilviljunarkennt i hépa (Hoyle, Harris og Judd, 2002) og auk pess er ekki naudsynlegt ad vera
med samanburdarhép (Polit og Beck, 2008). Asteedur pess ad ekki er haegt ad tilviljunarskipta hépnum
geta verid margvislegar og er mikilvaegt ad skilgreina og rokstydja vel hvers vegna pad er. bPad getur
t.d. verid ad pydid sé of litid til ad haegt ad tilviljunarskipta pvi (Handley, Schillinger og Shibosky,2011,
Colliver, Kucera og Verhulst, 2008, Harris, McGregor, Perencevich, Furuno, Zhu, Peterson og
Finkelstein, 2006) og var pad tilfellid i pessari rannsokn. Ollum unglingunum i unglingabdum Dropans
vori® 2011 var bodinn patttaka i rannsokninni og sampykktu allir ad taka patt. Enginn var Gtilokadur fra
patttoku.

Tilgangur halfstadladra medferdarrannsékna er ad svara rannsoknarspurningum og lysa
breytingum fra einum tima til annars, ad lysa mun & milli hépa og upplysa um liklegt samband & milli
breyta (Polit og Beck, 2008, Hoyle, Harris og Judd, 2002 ). bannig er verid ad rannsaka hvort haegt sé

ad na fram einhverjum breytingum med akvednu inngripi og/eda medferd. bPessi breyting kemur fram i
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rannsoknarspurningu eda tilgatu sem sett er fram i upphafi rannséknar (Colliver, Kucera og Verhulst,
2009).

Pegar unnid er med nidurstédur ur halfstddludum medferdarrannsdknum er, eins og adur sagdi, verid
ad meaela hvort breyting & akvednum breytum hafi att sér eftir ad inngripid/medferdin atti sér stad.
Naudsynlegt er ad nota einhverskonar maelitzeki til ad maela breyturnar og skoda parf areidanleika
meelitaekisins og réttmaeti pess. Réttmaeti visar til pess hversu vel matstaekid metur pad sem pvi er
tlad ad meta (Gudrun Palmadattir, 2003).

Mikilvaegt er allaf ad hafa i huga ad oftulka ekki nidurstddur halfstadladra rannsékna (Harris o.fl.,
2006, Colliver o.fl., 2008) og parf rannsakandi auk pess ad skoda vel pa peetti sem geta 6gnad innra
réttmaeti rannsoknarinnar og hafa i huga ad pad eru margir peettir sem geta haft ahrif & nidurstédurnar,
adrir en inngripié/medferdin sjalf (Colliver o.fl., 2009, Polit og Beck, 2008). Pannig er ekki haegt ad
alykta med fullri vissu um orsakasamhengi a milli breyta eftir inngrip/med&ferd. Mikilveegt er ad
rannsakandi sé sér medvitandi um dvissuna og oftulki ekki nidurstédur sinar. Af pessum sékum skilja
margar halfstadladar rannsoknir eftir sig spurninguna: ,,Geta verid adrar astaedur fyrir peim tengslum
sem virdast vera til stadar?” (Harris o.fl., 2006, Colliver o.fl., 2008). Steerd urtaks er mismunandi eftir
pbvi hvad verid er ad rannsaka auk pess sem staerd pydis hefur mikid ad segja um pad lika. begar
verid er ad vinna med litil urtdk parf ad rokstydja pad vel (Polit og Beck, 2008).

Pad er ymislegt sem getur haft ahrif & innra réttmaeti halfstadladra medferdarrannsékna. Sem
deemi ma nefna atburdi, sem eiga sér stad a milli meaelinga fyrir og eftir ad inngrip/medferd hefur att sér
stad, sem geta haft ahrif til breytinga. Eins verda breytingar a patttakandanum sjalfum eins og ad hann
eldist og proskast eda innri hvatning hans breytist. bPreyta, versnun sjukdéms og fleira getur haft ahrif
sem koma fram sem breyting en er ekki tengd inngripinu/medferdinni sjalfri. Auk pess getur fyrri
meelingin veri® hvati ad peim breytingum sem verid reyna ad na fram (Colliver o.fl., 2009). bad er pvi
akvedin askorun fyrir rannsakanda ad finna pa peetti sem geta haft ahrif a innra réttmaeti og reyna ad

finna leidir til ad minnka ahrif peirra (Polit og Beck, 2008).

3.1.2 Rynihoépar (focus groups)

Rynihopar eru eigindleg adferdafraedi sem hefur verid i préun undanfarna aratugi og voru til ad byrja
med mikid notadir pegar ad einkafyrirtaeki foru i auknu meeli ad nyta adferdina til markadsrannsokna
(Peek og Fethergill, 2007). Pad var ekki fyrr en & niunda aratugnum sem rynihdpar voru i meira meeli
notadir til rannsokna i félagsvisindum (Morgan, 1997) og undanfarin ar hefur svo notkun rynih6pa
aukist i 66rum freedigreinum eins og i hjukrunarfraedi (Webb og Kevern, 2001). Rynihépar hafa, sem
daemi ma nefna, verid notadir til ad proa ahrifarikar leidir til ad baeta freedslu og heilbrigdispjonustu fyrir
unglinga sem kljast vid heilsufarsvanda eda sjukdoma (Heary og Hennessy, 2002) og stydur pad

hugmyndina um ad nota rynihdpa til ad meta gagnsemi freedslumyndbandanna sem framleidd voru.

Rynihdpar eru rannsoknaradferd par sem hopur folks er fengin til ad reeda akvedin vidfangsefni,
eins og t.d. heilbrigdispjonustu, ymis konar medferd og fleira (Krueger, 1994, Heary og Henessy,
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2002). beir samanstanda af folki sem a eitthvad sameiginlegt og hefur einhver sameiginleg einkenni
(Krueger, 1994) eins og i pessu tilfelli ad vera unglingur med sykursyki. Heegt er ad fa fram mikid af
upplysingum med notkun pessarar adferdar og getur han gefid dypri nidurstédur en megindlega
adferdin og gert rannsakanda pannig kleift ad sja adstaedur fra sjonarhorni patttakenda (Heary og
Hennessy, 2002, Krueger, 1994). batttakendur geta svarad eins og peir vilja og eru ekki bundnir af
stifum spurningaramma, samskipti innan hopsins geta kallad fram svér sem ad 68rum kosti hefdu ekki
komid fram, umraedur verda fjdlbreytilegar og haegt er ad safna rannsdéknargégnum fra mdérgum
patttakendum i einu. Helstu gallar vid notkun rynihdpa vid rannséknir eru peir ad rannsakandinn hefur
minni stjéorn @ umraedunum, flokid getur verid ad greina gogn og loks er yfirfaeranleiki nidurstadna a
steerri hop takmarkadur (Kruger, 1994). Gagnagreiningin felur i sér ad greina og tulka innihald
vidtalanna til pess skoda reynslu og upplifun patttakenda. Rynih6pavidtol eru skrifud upp fra ordi til
ords og passad upp & ad ekkert verdi utundan. Urvinnsla fer fram med peim heetti ad hlustad er
endurtekid a vidtdlin, meginpemu og undirbemu eru greind og notadar eru beinar tilvitnanir fra

patttakendum til ad dypka skilning a viéfangsefninu (Morgan, 1997).

Anrif heilsu og sjukdéma & bérn hafa tiltélulega litid verid rannsdkud hér & landi og geta rynihépar
verid hentug leid til ad safna upplysingum um upplifun, reynslu og vitneskju barnanna sjalfra.
Timalengd vidtala hja bérnum er styttri en hja fullordnum, ekki talid seskilegt ad viétal vid bérn yngri en
10 ara standi i meira en 45 minutur og vid born 10-14 ara standi vidtolin ekki lengur en i 60 minutur
(Heary og Hennessy, 2002). Stulkur og drengir sem eru med sykursyki upplifa pad & mismunandi hatt
(Dickinson og O’Reilly, 2004) og pvi voru rynihdpavidtdlin i rannsokninni tvo, eitt vid hop

unglingsstulkna og annad vid hop unglingsdrengja.

3.2 Lysing a framkvamd rannséknarinnar

Annars vegar er um ad raeda megindlega halfstadlada medferdarrannsékn og hins vegar eigindleg
rynihépavidtol. T-préf paradra breyta var notad til ad meta marktaekni milli fyrri og seinni fyrirlagnar
spurningalistanna: Sjalfs-6ryggi i medhdéndlun sykursyki og Lifsgaedi unglinga med sykursyki. Midad
var vid 95% Oryggismork. Tolfraediforritid SPSS var notad vid drvinnslu tdlfraedigagna i rannsokninni

og t-prof paradra breyta notad til ad meta marktaekni breytinga & milli maelinga.

Verid var ad skoda hvort haegt veeri ad na fram breytingum a mati patttakenda a heilsutengdum
lifgeedum sinum og/eda trd sinni a eigin getu i medhoéndlun sykursyki med pvi ad horfa &
freedslumyndbdndin sem gerd hofdu verid. Spurningalistarnir tveir; lifsgaedi unglinga med sykursyki og
sjalfs-6ryggi unglinga med sykursyki voru lagdir fyrir patttakendur fyrir og eftir ad peir h6féu horft a
freedslumyndboéndin og skodad hvort breytingar hefdu att sér stad. batttakendur svérudu fyrri hluta
rannsoknarinnar sumarid 2011 og aftur vorid 2012 eftir ad hafa horft a freedslumyndbdndin tvisvar

sinnum eda med teeplega ellefu manuda millibili.

Spurningalistarnir voru lagdir fyrir i sumarbidunum sem voru annars vegar a siglingu um szenska

skerjagardinn og hins vegar a hételum i upphafi og lok ferdar. Hluti unglingana svaradi listunum um
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bord i skipinu og annar hluti unglinganna svaradi listunum i hételherbergum par sem ad var. Mikilvaegi
pess ad svara samviskusamlega og ad ekki veeri haegt ad tengja spurningalistana vid einstaklinga var
itrekad. Rannsakandi sat hja patttakendum a medan svarad var og fékk listana sidan afthenta i lokudu

umslagi eftir ad unglingarnir héféu lokid vid ad svara.

Tvd rynihdpavidtdl med samtals ellefu unglingum voru framkvaemd a Barnaspitala Hringsins par

sem reett var um notagildi freedslumyndbanda & veraldarvefnum fyrir unglinga med sykursyki og fleira.

Undirbuningur fyrir gerd rannséknarinnar héfst a vormanudum 2011. Byrjad var @ ad gera handrit ad
heimildarmyndbéndunum og auk pess hofst vinna vid freedilega hlutann. Sott var um leyfi til
Visindasidanefndar (leyfisnumer: 11-090) og einnig var rannséknin tilkynnt til Persénuverndar. Eftir ad
oll tilskilin leyfi héféu fengist var rannséknin kynnt fyrir patttakendum og foreldrum peirra med
kynningarbréfi sem sent var i télvupésti. Adur en farid var i sumarbudirnar til Svipjédar i juni 2011,
ho6fdu baedi patttakendur og foreldrar skrifad undir upplyst sampykki fyrir patttoku baedi i rannsdkninni
og heimildarmyndbéndunum. Foreldrar h6fdu auk pess svarad spurningalistunum: Upplysingar um
unglinginn og Bakgrunnsupplysingar um fjélskylduna. Ekki var avinningur fyrir patttakendur ad taka
patt i rannsékninni. Fyllsta trinadar var geett vid Urvinnslu gagna og 6llum gégnum verdur eytt innan 5

ara fra rannsoknarlokum.

3.2.1 Rannsdéknarspurningar

i rannsokninni var leitast vié ad svara eftirfarandi rannséknarspurningum:

1. Er munur a heilsutengdum lifsgaedum (e. Health Related Quality of Life) og tru unglinga a
eigin getu (e. Self-efficacy) i medferd sykursykinnar fyrir og eftir adgang ad freedsluefni a formi
myndbanda? Par & medal var afstada unglinga til heilbrigdisstarfsfolks (leekna og
hjukrunarfraedinga) skodud beaedi fyrir og eftir adgengi ad fraedsluefni a formi myndbanda enda
hluti spurningalistanna.

Hvert er notagildi fraedsluefnis a formi myndbanda fyrir unglinga med sykursyki 1?
Eru unglingar med sykursyki jakvaedir i gard freedsluefnis & formi myndbanda?

3.2.2 Gagnasoéfnun

Fyrsta rannséknarspurning pessa verkefnis laut ad pvi hvort munur yrdi & mati patttakenda a
heilsutengdum lifsgeedum (e. Health Related Quality of Life) og trd a eigin getu (e. Self-efficacy) i
medferd sykursykinnar fyrir og eftir adgang ad fraedsluefni a formi myndbanda. bar & medal var
afstada unglinga til heilbrigdisstarfsfolks (laekna og hjukrunarfraedinga) skodud baedi fyrir og eftir
adgengi ad freedsluefni & formi myndbanda.

Eftirfarandi spurningalistar voru notadir vidé gagnaséfnun, annars vegar fyrir bakgrunnsupplysingar
og hins vegar sem megindlegar maelingar til ad meta breytingu eftir skodun og adgengi ad nyju

freedsluefni & veraldarvefnum.

1. Bakgrunnsupplysingar um fjélskyldunar
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Upplysingar um unglinginn
Sjélfséryggi i medhdéndlun sykursyki, héfundur Dr. Hildreth Y. Grossman (1987). byddur og
forprofadur af Elisbetu Konradsdottur og Ragnheidi Erlendsdottur.

4. Lifsgaedi unglinga med sykursyki, h6fundar Ingersoll og Marrero (1991). byddur og forpréfadur

af Elisabetu Konradsdottur og Erlu Kolbranu Svavarsdoéttur.

Spurningalisti 1: Bakgrunnsupplysingar um fjélskylduna

Fyrsti spurningalistinn var: Einkenni fjélskyldunnar (The Family Profile Inventory) (McCubbin, 1991).
Par svarar forradamadur unglingsins bakgrunnsupplysingum um fjélskylduna. Spurt er medal annars
um steerd fjdlskyldunnar, menntunarstig foreldra, fjdlda systkina og tekjur foreldra (Konradsdottir og
Svavarsdottir, 2011).

Spurningalisti 2: Upplysingar um unglinginn

Annar spurningalistinn var: Upplysingar um unglinginn (Erla Kolbrin Svavarsdoéttir og McCubbin,
1999). Listinn samanstendur af prettan atridum par sem forradamadur svarar upplysingum um
unglinginn og sykursykina. Spurt er um kyn, aldur unglingsins og hvenaer hann greindist med
sykursyki. Einnig er spurt 4t i hin ymsu atridi er varda sykursykina, insulingjafir, blodsykurmeelingar,

fengna fraedslu og porf fyrir adstod fra fagadilum svo deemi séu nefnd.

Spurningalisti 3: Lifsgadi unglinga med sykursyki

Pad eru 20 ar sidan ad DQOL (Diabetes Quality of Life) spurningalistinn var gerdur fyrir unglinga
(Ingersoll og Merrero, 1991). Ahugi rannsakanda a4 ad skoda heilsutengd lifsgaedi ungmenna med
langvinna sjukdéma er pvi langt i fra nytilkominn pé ad pad hafi ekki verid fyrr en undanfarin ar sem

pessar meaelingar hafi feerst i voxt (Varni, Limbers og Burwinkle, 2007).

Vitad er ad medferd sykursyki krefst mikillar vinnu og pekkingar & medferd sjukdémsins. Hun er
gifurlega krefjandi og hefur mikil ahrif a daglegt lif vibkomandi (Kalyva o.fl., 2011, Varni o.fl., 2003).
Pau meginmarkmid sem Ingersoll og Merrero settu fram i sinni rannsokn arid 1991 var ad préa
meeliteeki sem haegt veeri ad nota fyrir ungmenni (11-18 ara) til pess ad meela lifsgaedi peirra. Tilgata
peirra var ad pessi aldurshopur veeri vel feer um ad meta ahrif sykursyki a lif sitt og par af leidandi
heilsutengd lifsgeedi. Diabetes Quality of Life (DQOL) meeliteekid sem hafdi fram ad pvi einungis verid
notad fyrir fulloréna var adlagad fyrir ungmenni med pvi ad taka ut spurningar sem ekki voru
videigandi fyrir pennan aldurshép auk pess sem ordalag var einfaldad. Hugmyndafraedin sem liggur ad
baki spurningalistanum er ad taka purfi tillit til upplifunar unglinga & peim ahrifum sem
sjukdomsmedferd hefur a daglegt lif peirra, par a medal i salfélagslegu tilliti (Ingersoll og Merrero,
1991).
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Listinn um lifsgaedi samanstendur af 51 spurningu sem falla undir prji mismunandi pemu: Ahrif
sykursykinnar (23 spurningar), ahyggur vegna sykursykinnar (11 spurningar) og ansegja me? lifid (17
spurningar). Svarmoguleikarnir eru fimm: aldrei, mjog sjaldan, stundum, oft og alltaf.

Vid gerd spurningalistans var areidanleiki meeldur med Cronbach’s alpha. Meginbreyturnar prjar
eru ekki tolfreedilega sjalfsteedar heldur tengdar, p.e. ad pvi meiri ahrif sem sykursykin hefur a lifid,
peim mun meiri likur eru @ minni ansegju vidkomandi med lifid. Allar meginbreyturnar voru tengdar
mati patttakenda a eigin heilsu midad vid jafnaldra. bvi meiri ahyggjur sem patttakendur héféu og
peim mun meiri ahrif sjukdéms pvi verra var almennt heilsufarsmat peirra. Ekki voru tengsl & milli
langtimablédsykurgildis og utkomu i DQOL en hins vegar var ahugavert ad tengsl voru a milli
langtimablodsykurgildis og mats patttakenda a almennri heilsu sinni midad vid jafnaldra. Leegra
langtimablodsykurgildi tengist betra mati & almennu heilsufari (Ingersoll og Merrero, 1991).

Spurningalisti 4: Sjalfs-6ryggi unglinga med sykursyki

Spurningalistinn ,the self-efficacy scale® var proéadur af Hildreth Youkilils Grossman arid 1987.
Hugmyndafreedin sem liggur ad baki honum er ad mikilvaegt sé ad meta sjalfsskynjun (self-perception)
eda veentingar einstaklinga med sykursyki vardandi persénulega haefni peirra, kraft og utsjonarsemi
vid medhondlun sjukdémsins. Athyglin beinist ad mati ungmennanna sjalfra & getu peirra til ad takast
a vid sykursykina (Grossman, Brink og Hauser, 1987). Spurningalistinn var pyddur og forproéfadur a
islandi af Elisabetu Konradsdéttur og Ragnheidi Osk Erlendsdéttur og er eini sjalfsuménnunarlistinn
fyrir unglinga med sykursyki sem pyddur hefur verid yfir a islensku. pratt fyrir ad hann sé komin til ara
sinna, hefur hann verid endurskodadur og a fullt erindi til notkunar enn pann dag i dag. Vid
endurskodun var ein spurning fjarlaeegd af listanum vegna pess ad han a ekki lengur vid. Pad var
spurning numer 5 & upprunalega listanum sem laut ad pvi hversu faer einstaklingurinn veeri ad takast a

vid ad meela sykur i pvagi sinu. betta er ekki gert lengur og pvi var spurningin tekin ut.

Listinn samanstendur af 34 spurningum par sem svarandi metur hvad lysi pvi best hversu vel
hann telji sig geta framkvaemt akvedin atridi. Svarmoguleikarnir eru sex talsins: Alveg viss um ad ég
geti, nokkud viss um ad ég geti, held ad ég geti, held ad ég geti ekki, nokkud viss um ad ég geti ekki
og viss um ad ég geti ekki.

Rynihépavidtol
Lokahluti gagnaséfnunar var rynihdpavidtol par var leitast vid ad fa dypri skilning & tveimur sidustu
rannsoknarspurningunum, p.e. hvert er notagildi fraedsluefnis & formi myndbanda fyrir unglinga med

sykursyki 1 og hvort unglingar med sykursyki séu jakveedir i gard freedsluefnis & formi myndbanda?

Rynihopaviétol foru fram a Barnaspitala Hringsins i april 2012. batttakendur voru ellefu unglingar,
fimm drengir og sex stulkur. Vidtélin voru tvé talsins og voru pau kynjaskipt. Hvort vidtal var um 60

minutur. Lagt var upp med fyrirffram akvedinn spurningaramma sem unninn var eftir ad freedilegri
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samantekt var lokid. Vidtdlin voru halfstddlud og stjornandi stjornadi umraedum uat fra
spurningarammanum en leyfdi pé umraedunum ad fljéta. Athugandi sat viétdlin og skradi hja sér
vidbrogd patttakenda. Patttakendur voru mjdg jakveedir i gard vidtalanna og allir 16gdu eitthvad til
malanna. Umraedurnar attu pé til ad fara um vidan voll og purfi stjornandi ad halda unglingunum vid
efnid og spyrja spurninganna sem lagt var upp med i byrjun vidtals. Svér patttakanda voru hrein og
bein og ekkert verid ad tala undir rés. Svoérin voru mikid til i stuttum setningum og komu ad kjarna

malsins.

Vidtolin voru skrifud upp fra ordi til ords og passad upp & ad ekkert yrdi ttundan. Pau voru sidan

endurtekid lesin yfir og meginpemu greind.

3.2.3 bydi og urtak

A islandi eru um 120 bérn og unglingar & aldrinum 0-18 ara med sykursyki og par af eru 82 & aldrinum
13-18 ara. bau eiga pad Oll sameiginlegt ad vera fylgt eftir & Gongudeild barna og unglinga med
sykursyki sem stadsett er & Barnaspitala Hringsins. A hverju ari gefst unglingum 4 aldrinum 13-18 ara,
teekifeeri @ ad fara i svokalladar unglingabudir. baer eru a vegum Dropans, styrktarfélags foreldra sem
eiga boérn eda unglinga med sykursyki. Budirnar eru nidurgreiddar af samtékum sykursjukra,
Thorvaldsen félaginu og ymsum fyrirteekjum. Fjarhagsleg stada fj6lskyldunnar & ekki ad koma i veg

fyrir unglingurinn komist med i sumarbudirnar.

Ollum peim 38 unglingum sem féru i unglingabudir Dropans til Svipjodar i byrjun sumars 2012 var
bodin patttaka i rannsokninni. Foreldrar fengu sendan tlvupdst med kynningu a rannsokninni og
sidan var peim sent kynningarbréf og upplyst sampykki i télvupésti. Einnig fengu peir spurningalistana:
Upplysingar um unglinginn og Bakgrunnsupplysingar fjélskyldunnar senda i télvuposti. beir sem ekki
ho6fdu adstodu til ad prenta ut listana, fengu pa senda i posti, asamt frimerktu umslagi til ad senda pa
tilbaka. Allir patttakendur i sumarbudum Dropans sampykktu patttéku i rannsékninni en pd voru ekki

nema 27 sem skiludu inn fullnaegjandi gégnum fyrir patttéku eda 71% peirra sem bodin var patttaka.
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Nidurstodur

i eftirfarandi umfjéllun eru nidurstddur rannsdknarinnar settar fram i premur kéflum. | fysta lagi eru
bakgrunnsupplysingar patttakenda kynntar. | 66ru lagi eru kynntar nidurstédur Gr spurningalistunum
Sjalfs-6ryggi i medhdéndlun sykursyki og svo Heilsutengd lifsgaedi. bar sem innihald spurningalistanna
er afar viéfedmt, er fjallad um nidurstddurnar i atta efnisflokkum: Medferdin. Matareedi. Daglegt Iif.
Anrif sykursykinnar 4 lifid og ahyggjur vegna sjukdémsins. Fylgikvillar sykursykinnar. Vinahépurinn og
samskipti vid foreldra. Sykursyki og likamsimyndin. Samskipti vid heilbrigdisstarfsfolk. | pridja lagi er
gerd grein fyrir umraedu unglinganna i rynihdpaviétdlum par sem peir reeddu um lif sitt med sykursyki

og um mat peirra a mikilveegi freedsluefnis & veraldarvefnum.

i nidurstédukaflanum Sjélfs-6ryggi i medhéndlun sykursyki og svo Heilsutengd lifsgaedi koma fram
nidurstédur vid fyrstu rannsodknarspurningunni um hvort finnanlegur munur sé & heilsutengdum
lifsgaedum og tri unglinga & eigin getu i medferd sykursykinnar fyrir og eftir adgang ad fraedsluefni. |
nidurstddukafla um rynihépa koma einnig fram nidurstédur vid annarri rannsoknarspurningunni um
notagildi freedsluefnisins og svo peirri pridju og sidustu hvort unglingar med sykursyki séu jakvaedir i

gard freedsluefnis a veraldarvefnum.

3.3 Bakgrunnsupplysingar

patttakendur i rannsokninni voru alls 27 ungmenni og fj6lskyldur peirra. Drengir voru i miklum
meirihluta eda 19 drengir og 8 stulkur. Medalaldur patttakenda var fimmtan og halft ars pegar
rannsoknin for fram. Aldursdreifingin var & bilinu 13 ara til 18 ara og voru 16 og 17 ara ungmenni
fiolmennust. Medalaldur vid nygreiningu sykursyki var 10,7 ara. Ellefu patttakendur voru 12 ara eda
yngri pegar peir greindust med sykursyki og 12 peirra voru 13 ara og eldri vid nygreiningu. Prir
patttakendur greindust med sykursyki pegar peir voru einungis priggja ara.

Foreldar svorudu spurningalistanum: Bakgrunnsupplysingar um unglinginn og i 6llum tilfellum
nema einu var pad moédir sem sa um ad svara listanum.

i 6llum tilvikum s& unglingurinn sjalfur um insulingjafir og blédsykurmzelingar og i einungis tveimur
tilvikum sau unglingurinn og foreldar um insulingjoéf i sameiningu og i einu tilviki sau unglingurinn og
foreldri saman um blodsykursmeelingar. Rumlega helmingur patttakenda notudu insulindeelur eda 14
pbatttakendur af 27. | taeplega pridjungi tilvika hefur unglingurinn verid lagdur inn & spitala vegna
sykursykinnar eda i 7 tilvikum og i 5 tilvikum hafa innlagnir & spitala verid einu sinni til tvisvar a
sidastlidnu ari. | teeplega fiérdungi tilvika hafa unglingarnir fengid alvarlegt blédsykurfall og i taeplega
fimmtungi tilvika hafa peir purft ad leggjast inn & spitala vegna blédsykursfalls.

Pegar kom ad pvi ad skoda hja hverjum foreldrar hafa fengid freedslu um sykursyki unglingsins
kom i ljés ad i langflestum tilvikum var um ad reeda freedslu fra hjukrunarfreedingi og/eda leekni. Eins
og mynd 2 synir hafdi fraedsla i riflega 90% tilvika verid veitt af hjukrunarfraeding og/eda leekni, rim

80% foreldra hoéféu fengid freedslu fra neeringarfraedingi og teeplega 60% foreldra hoféu leitad sér

43



upplysinga & veraldarvefnum. | ramlega 7% tilvika haféi fraedslan verid af hendi einhverra annarra en

111 _

Leeknir Hjukrunarfr. Neeringarfr. Uppl.af interneti Adrir

ofangreindra.
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80% -
60% -
40% -

20% -

0%

Mynd 2. Hvar hafa foreldrar fengio fraedslu um sykursyki?

Allir foreldrarnir téldu sig hafa fengid fraedslu um blédsykurstjornun. Langflestir eda um og yfir 90%
foreldra h6fou fengid fraedslu insulinverkun, blddsykurfoll, blodsykurheekkanir og um nezeringarinntekt.
Rumlega pridjungur foreldra hofdu fengid freedslu er vardar ahrif veikinda & fjdlskylduna og teep 4%

hoéféu fengid fraedslu um annad.

i tveimur tilfellum voru foreldrar sjalfir med sykursyki en i ramlega helmingi tilfella var engin saga um
sykursyki. | premur tilfella voru systkini foreldra med sykursyki. | tveimur tilfellum héféu systkini
unglings greinst lika med sykursyki.

Pegar spurt var hvort foreldrar tilheyrdu studningshépi fyrir fjdlskyldur barna med sykursyki
svorudu rumlega 44% pvi jatandi og teep 56% svorudu pvi neitandi.

Rumlega 40% foreldra téldu ad peir pyrftu naina a studningi fagfolks ad halda. Taeplega 80%
peirra téldu ad peir pyrftu ad studning fra hjukrunarfraeding og laekni, teeplega 30% toldu ad peir pyrftu
a adstod salfreedings ad halda, 11% nefndu adstod naeringarfraedings og taep 4% toéldu ad peir pyrftu

adstod fra einhverjum 6drum en fyrrnefndum fagadilum.

Pegar menntunarstig foreldra var skodad kom i ljés sbr. mynd 3 ad tveir foreldrar h6fdu ekki lokid
frekari menntun en grunnskélaprofi. Rumlega helmingur foreldra hofdu lokid framhaldsskolaprofi,
teeplega fimmtungur foreldra héfdu lokid haskdlaprofi og eins hafdi teepur fimmtungur foreldra lokid
framhaldsnami i haskéla.

44



“ Grunnskolaprof
19% o
o

‘ & Framhaldsskélaprof

)
22% Haskolaprof
“Framhaldsnam i haskoéla

Foreldrar unglinganna voru i teeplega 80% tilfella gift eda i sambud, rosk 11% fraskilin og rumlega

Mynd 3. Menntun foreldra.

11% einstaedir foreldrar.

Onnur svér um fjdlskylduhagi syndu ad yfir helmingur foreldra er i fullu starfi, ramlega 7% unnu ekki
utan heimilis, pridjungur foreldra var i hlutastarfi og eitt foreldri vann fulla vinnu og annars stadar ad
auki. | ramlega 70% tilfella vann maki fulla vinnu utan heimilis og i teeplega 15% tilfella var maki annad

hvort an atvinnu eda i hlutastarfi. | 6llum tilvikum eru foreldrar islenskir ad uppruna.

Pegar heildartekjur fjdlskyldunnar eru skodadar kom i ljés ad steerstur hluti fjdlskyldna var med
medaltekjur a bilinu 401 — 800 pusund, sja mynd 8. Ein fjdlskylda var med medaltekjur undir 200
pusundum a manudi, teeplega fimmtungur foreldra med medaltekjur a bilinu 201-400 pdsund, taeplega
26% med medaltekjur a bilinu 401-600 pusund, teep 26% med medaltekjur a bilinu 601-800 pusund,
ramlega 11% med medaltekjur a bilinu 801 puasund til milljon og ein fjdlskylda var med medaltekjur yfir

milljén & manudi. prir foreldrar kusu ad svara ekki spurningunni um medaltekjur.
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Undir 200 pus. 201-400 pus. 401-600 pts. 601-800 pus. 801-1000 pus. Yfir 1400 pus.

Mynd 4. Heildartekjur fjolskyldunnar

3.4 Sjalfs-oryggi i medhondlun sykursykinnar og heilsutengd lifsgaedi
| framsetningu nidurstadna hér 4 eftir er fjallad um fyrstu rannséknarspurninguna um hvort finnanlegur
munur sé a heilsutengdum lifsgaedum og tru unglinga a eigin getu i medferd sykursykinnar fyrir og eftir
adgang aod freedsluefni & veraldarvefnum.

Til einféldunar er eins og adur segir fjallad um eftirfarandi paetti ur spurningalistunum Sjalfs-6ryggi
i medhéndlun sykursyki og Heilsutengd lifsgeedi i eftirfarandi efnisflokkum: Medferdin. Mataraedi.
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Daglegt lif. Ahrif sykursykinnar & lifi6 og ahyggjur vegna sjukdémsins. Fylgikvillar sykursykinnar.
Vinahopurinn og samskipti vid foreldra. Sykursyki og likamsimyndin. Samskipti vid heilbrigdis-
starfsfélk. Sama leid er farin i umraedukafla.

3.41 Meoferdin

Allir patttakendur t0ldu sig geta stjornad blédsykrinum og vard engin breyting milli pess sem
spurningalistarnir voru lagdir fyrir i fyrra og seinna skiptid (p= 0.541). Allir nema einn unglinganna voru
alveg vissir eda nokkud vissir um ad geta stjérnad sykursykinni vel i fyrra skiptid en pad voru tveir

patttakendur sem sem t6ldu sig ekki geta stjornad henni vel i seinna skiptid (p= 0.541).

Vid fyrri fyrirldgn spurningakdnnunarinnar téldu rimlega 90% unglinga sig vera alveg vissir eda
nokkud vissir um ad geta stjérnad insulingjéfunum sinum sjalfir en ramlega 7% so6gdust halda ad peir
geti stjérnad insulingjéfum sjalfir. | seinni fyrirlagningu voru 100% patttakenda alveg vissir eda nokkud
vissir um ad geta stjornad insulingjéfunum sjalfir. Pad matti sja tilhneygingu til aukins 6ryggis vid
insulingjafir en breytingin maeldist p6 ekki markteek (p= 0.330).

Allir patttakendur eru nokkud klarir a pvi ad geta breytt insulinskdmmtunum sinum pegar peir hreyfa
sig aukalega og urdu ekki marktaekar breytingar par a. Nokkud fleiri t6ldu sig p6 alveg vissa um ad

geta gert pessar breytingar vid seinni fyrirldgn en breytingin var pé ekki marktaek (p= 0.214).

Rum 10% patttakenda sdgdust aldrei finna til neins sarsauka tengdan medferdinni, taep 60% téldu
sig mjog sjaldan finna fyrir sarsauka og rumlega 30% sdgdust stundum finna fyrir sarsauka tengdan
medferdinni. Vid seinni fyrirldgn ségdust um 15% aldrei finna til sarauka tengdan medferdinni, 60%
téldu sig mjog sjaldan finna til sarsauka og um 10% t6ldu ad peir finndu stundum til sarsauka tengdan
medferdinni (p= 0.541).

Pegar kom ad pvi ad meta insulinpérf i veikindum voru 3 prir patttakendur sem héldu ad peir gaetu
ekki metid insulinpdrfina en teeplega 90%. Vid seinni fyrirldgn voru allir patttakendur alveg vissir eda
halda ad peir geti metid insulinpdrf i veikindum. Eins og sja ma @ mynd 5 urdu marktaekar breytingar a

milli fyrri og seinni meelinganna (p= 0.005).
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Mynd 5. Hversu viss er ég ad geta metid insulinporfina mina i veikindum?
Eins og sést @ mynd 6, voru nzer allir patttakendur alveg vissir, nokkud vissir eda héldu sig geta gaett

bess ad liggja ekki of hatt blédsykri en einn var nokkud viss um ad geta pad ekki. | seinni fyrirldgn voru
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allir patttakendur vissir um ad geta geett pess ad liggja ekki of hatt i blédsykri og var breytingin

marktaek.
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Mynd 6. Hversu viss er ég ad geta komid i veg fyrir ad liggja of hatt i bl6dsykri?

Pegar kom ad pvi ad breyta blédsykurmeelingum til lata peer lita betur eda verr Gt er paer voru i raun,
voru 80% patttakenda alveg vissir, nokkud vissir eda héldu sig geta breytt peim en 20% hins vegar
héldu ad peir geetu pad ekki eda voru nokkud vissir um ad geta pad ekki. | seinna skipti® var einn
patttakandi sem taldi sig ekki geta pad en hinir voru allir vissir eda nokkud vissir um ad geta breytt

bl6dsykurmeelingum. Munurinn sést @ mynd 7 og var breytingin marktsek (p = 0.020%).
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Mynd 7. Hversu viss er ég um ad geta breytt blé6dsykurmalingum til ad lata paer lita betur eda verr ut en
paer eru i raun?

Rumlega 50% patttakenda voru alltaf eda oftast sattir vid pann tima sem ték pa ad stjorna
bl6dsykrinum, teep 30% voru stundum sattir vid timann en teepur fimmtungur var mjég sjaldan sattur
vid pann tima sem tok ad stjérna blédsykrinum i fyrra skiptid. Pegar spurningalistinn var lagdur fyrir i
seinna skiptid var fimmtungur patttakenda aldrei sattur vid pann tima sem pad ték pa ad stjérna
blédsykrinum, fimmtungur var stundum sattur og 60% patttakanda voru oft sattir vid pann tima sem
peir purftu til ad stjérna blédsykrinum. Eins og sja ma @ mynd 8 voru talsvert fleiri sem voru oft sattir
vid pann tima sem pad tekur pa ad stjérna bl6dsykrinum en peer breytingar voru pé ekki marktaekar
(p= 0.591).
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Mynd 8. Hversu satt/sattur ertu vid pann tima sem pad tekur ad stjérna bl6dsykrinum?

Yfir 90% pattakenda voru stundum, oft eda alltaf sattir vid pann tima sem tekur ad fara i heimsokn a
gongudeildina og rumlega 7% patttakendar voru mjog sjaldan eda aldrei sattir vid timann sem pad
tekur ad fara i heimsoékn a géngudeild. betta breyttist |itid & milli fyrirlagna en pa voru 95% patttakenda

stundum eda oft sattur vid timann sem fer i heimsoknir géngudeildina (p= 0.385).

Rumlega 10% unglinganna héldu ad peir gaeetu ekki dreift stungustédum til ad koma i veg fyrir
hnGtdamyndun en hin taepu 89% voru alveg vissir, nokkud vissir eda héldu ad peir gaetu pad. | seinni
fyrirlagningu var einn patttakandi sem hélt ad hann gaeti ekki dreift stungustédum til ad koma i veg fyrir
hnuada en hinir patttakendurnir voru allir vissir eda nokkud vissir um ad geta pad. Munurinn var ekki
marktaekur ( p= 0.165).

Pegar kom ad pvi ad gera breytingar a insulinskdmmtum voru allir patttakendur utan einn alveg vissir
eda nokkud vissir um ad peir gaetu komid med tilldgur til foreldra sinna um breytingar 8 skémmtunum
nema einn patttanda sem hélt ad hann gaeti pad ekki. | seinni fyrirldgninni voru allir patttakendur alveg
vissir, nokkud vissir eda halda ad peir geti komid med tilldgur til foreldra um breytingar a
insulinskémmtum. Breytingin var ekki marktaek (p= 0.262).

Eins og sést & mynd 9 voru neer allir patttakendur stundum, oft eda alltaf sattir vid timan sem pad
tekur ad maela blodsykur pegar spurningalistarnir voru lagdir fyrir i fyrra sinn og pad sama var uppi a

teningnum pegar peir voru lagdir fyrir aftur. Breytingin var ekki markteek (p=1.000).
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Mynd 9. Hversu satt/sattur ertu vid pann tima sem pad tekur ad maela bl6dsykur
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Steerstur hluti patttakenda var alveg viss, nokkud viss eda téldu ad peir veeru feerir um ad fordast
ketona i pvagi en taep 8% héldu pé ad peir geti pad ekki eda eru nokkud vissir um ad geta pad ekki.
Pegar spurningalistarnir voru lagdir fyrir i seinna skiptid var einungis einn patttakandi sem taldi sig ekki
geta fordast ketdna i pvagi. Breytingin var ekki markteek (p= 0.132) en p6 ma sja @ mynd 10 ad stér

hluti patttakenda treystir sér betur til ad fordast keténa i pvagi vié seinni maelingu.
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Mynd 10. Hversu viss er ég ad geta fordast ketona i pvagi?
Allir patttakendur voru alveg vissir, nokkud vissir eda halda ad peir gaetu stoppad blédsykurfall pegar
peir fyndu fyrir pvi en eins og sja ma a mynd 11 voru talsvert fleiri sem voru alveg vissir um ad geta
stoppad blodsykurfall pegar spurningalistarnir voru lagdir fyrir i seinna skiptid. Breytingin var marktsek
(p= 0.030%).

Rdsklega pridjungur patttakenda kvadust stundum, oft eda alltaf fela pad fyrir 66rum ad peir séu i
blédsykurfalli. | seinna skipti® sagdist fimmtungur patttakenda stundum, oft eda alltaf fela fyrir 56rum

ef peir eru i blodsykurfalli. Breytingin var ekki marktaek (p= 0.400).
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Mynd 11. Hversu viss er ég um ad geta stoppad blédsykurfall?
Allir patttakendur nema einn voru alveg vissir eda nokkud vissir um ad geta bedid um hjalp fra 6dru
félki pegar peir finna fyrir blédsykurfalli. Mun fleiri voru alveg vissir um ad geta bedid um hjalp fra 66ru

folki pegar peir finna fyrir blédsykurfalli. Breytingin var marktaekar (p= 0.015%).
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3.4.2 Matarzedi

Yfir 95% svarenda sdgdust vera alveg vissir, nokkud vissir eda halda ad peir geti fundid ut hvada mat
og aukabita peir eigi ad borda pegar peir eru heima og teeplega 5% eda einn patttakandi sagdi vera
nokkud viss um ad hann geeti ekki fundid sjalfur Ut hvad hann aetti ad borda pegar hann veeri heima.
Soému hlutféll voru pegar spurt var hversu vissir patttakendur veeru a pvi hvad peir aettu ad borda
begar peir eru ekki heima. | seinni fyrirlagningunni kvadust allir patttakendur vera vissir um hvad peir

eigi ad borda baedi heima og ad heiman

Pegar spurt var hversu oft unglingunum fyndist mataraedi peirra setja sér takmérk eda setja pa a
annan bas en adra, s6gdu rumlega 60% pad mjog sjaldan eda aldrei gerast en taeplega 40% fannst
bad gerast stundum eda oft. | seinna skiptid téldu allir patttakendur nema einn ad mataraedi peirra setti
peim mjég sjaldan eda aldrei takmork eda settu pau a annan bas en adra. Breytingin sést & mynd 12

og er marktaek (p= 0.012%).
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Mynd 12. Hversu oft finnst pér matarzedi pitt setja pér takmork, setja pig @ annan bas en adra?

Pegar kom ad pvi ad geta bordad eitthvad sem patttakendur vita ad peir eigi helst ekki ad gera, t6ldu
teeplega 80% ad peir séu faerir um pad en rumur fimmtungur héldu eda voru nokkud vissir um ad geta
bad ekki. | seinna skiptid voru allir patttakendur alveg vissir, nokkud vissir eda héldu ad peir myndu
borda eitthvad sem peir vissu ad peir aettu helst ekki ad borda. Breytingin sést &8 mynd 13 og var hdn
marktaek ( p= 0.005).
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Mynd 13. Hversu viss er ég ad geta bordad eitthvad sem mér hefur verid sagt ad borda helst ekki?
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Mynd 14 synir hversu vissir patttakendur voru a pvi ad geta metid hversu mikid peir purfa ad borda
adur en peir fara i ipréttir. Mun fleiri téldu sig vera alveg vissa um geta metid pad i seinna skiptid eins

og sést @ mynd 14. Breytingin er markteek (p= 0.042%).
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Mynd 14. Hversu viss er ég ad geta metid hversu mikid ég parf ad borda adur en ég fer i iproéttir?
Langflestir patttakendur, eda teep 90%, ségdust sjaldan eda aldrei borda eitthvad sem peir settu ekki
ad borda frekar en segjast vera med sykursyki en hin ramu 10% ségdust gera pad stundum, oft eda
alltaf. begar petta var skodad vid seinni fyrirdbgn spurningalistanna var litlar breytingar ad sja en po
voru pa tveir patttakendur sem soégdust alltaf borda eitthvad sem paer eettu ekki ad gera i stad pess ad

segjast vera med sykursyki. Breytingin var ekki markteek (p= 0.585).

Nidurstddur er varda satt patttakenda vid sveigjanleika i mataraedi sinu voru svipadar i fyrra og
seinna skiptid. beim faekkar sem eru mjég sjaldan anaegdir med sveigjanleika i mataraedi sinu, mun
fleiri eru stundum sattir vid pann sveigjanleika sem peir hafa i mataraedi sinu. Breytingin er p6 ekki
marktaek (p= 0.400).

3.4.3 Daglegt lif

Rumlega 80% s6gdu sykursykina sjaldan eda aldrei trufla témstundir sinar vid fyrri fyrirldgn
spurningalistanna, teeplega 15% s6gdu hana stundum trufla tdmstundirnar og teeplega 4% s6gdu hana
alltaf hafa truflandi ahrif 4 tdmstundir sinar. | seinna skipti® voru 90% patttakenda & peirri skodun ad

sykursykin trufladi aldrei eda mjog sjaldan tomstundir sinar. Breytingin var ekki marktaek (p= 1.000).

Teaeplega 85% unglinganna eru alveg vissir, nokkud vissir eda halda ad peir geti sofid fjarri heimili
sinu par sem enginn veit neitt um sykursyki en hin ramu 15% eru nokkud viss um ad geta pad ekki
eda halda ad pau geti pad ekki. Allir patttakendur treystu sér til ad sofa fjarri heimili sinu i seinna
skiptid, sja mynd 15. Breytingin var markteek (p= 0.019%) par sem mun fleiri voru alveg vissir um ad

treysta sér til ad sofa fjarri heimili sinu pegar seinni maelingin var gerd.
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Mynd 15. Hversu viss er ég um ad geta sofid fjarri heimilinu minu par sem enginn veit neitt um sykursyki?
Langflestir patttakendur voru stundum, oft eda alltaf sattir vid timann sem bpeir verja i
iprottir/likamsraekt, eda yfir 90% (p= 0.331). Sama er ad segja um pann fritima sem patttakendur t6ldu
sig hafa en taeplega 90% eru stundum, oft eda alltaf sattir vid fritima sinn (p=1.000). Ekki urdu

marktaekar breytingar a milli fyrri og seinni fyrirlagnar spurningalistanna er varda fyrrnefndar breytur.

Rumlega 85% patttakenda voru alveg vissir eda nokkud vissir um ad geta tekid abyrgd a ad sinna
skélanum og heimanaminu en taep 15% téldu sig nokkud vissa um ad geta pad ekki. Allir patttakendur
voru med hins vegar alveg vissir eda nokkud vissir um ad geta tekid pessa abyrgd vid seinni fyrirldgn.

Breytingin var samt ekki markteek (p= 0.330).

Pegar kemur ad pvi ad treysta sér til ad fa kennarann til ad skilja hvad patttakandur eru ad meina
voru allir nema einn patttakandi alveg vissir eda nokkud vissir um ad geta pad. Ekki urdu marktaekar
breytingar milli fyrri og seinni fyrirlagnar spurningalistanna (p= 0.262).

bPegar litid var til ahyggna patttakenda af pvi ad kennarar komi 6d&ruvisi fram vid pa vegna
sykursykinnar, kom i ljés ad yfir 60% patttakenda h6fdu mjog sjaldan eda aldrei ahyggjur af pvi. Hatt i
pridjungur hafdi stundum ahyggjur af pvi og og rim 10% hoféu oft ahyggjur. begar spurningalistarnir
voru lagdir fyrir i seinna skiptid héféu allir patttakendur mjog sjaldan eda aldrei ahyggjur af pvi ad
kennarar keemu 6d&ruvisi fram vid pa vegna sykursykinnar, sja mynd 17. Breytingin var marktaek (p=
0.012%).
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Mynd 16. Hversu oft hefur pu ahyggjur af pvi ad kennarar komi 6druvisi fram vid pig af pvi ad pu ert med
sykursyki?

Teaeplega 85% sogdu sykursykina mjog sjaldan eda aldrei setja peim skordur vid ad taka patt i ymsum
félagsskap en hin rimu 15% s6gdu sykursykina setja sér stundum eda oft skordur vid ad taka patt i
félagsskap. | seinna skiptid s6gdu 20% ad sykursykin setti peim stundum eda oft skordur vid ad taka
patt i ymsum félagsskap. Breytingin var ekki marktaek (p= 0.630).

Langflestir patttakendur voru sammala um ad sykursyki keemi sjaldan eda aldrei i veg fyrir ad peir
keyrdu bil (p= 0.428) eda ad peir stundudu ipéttir (p= 0.383). Breytingin var ekki markteek.

Anrif sykursykinnar & maetingu péatttakenda i skéla, vinnu eda patttdku i heimilisstérfum ma sja a
mynd 17. Vid seinni fyrirlégn voru talsvert fleiri sem stundum eda oft slepptu skéla, vinnu eda

heimilisstérfum vegna sykursykinnar. Breytingin var ekki marktaek (p= 0.066).
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Mynd 17. Hversu oft maetir pa ekki i vinnu, skéla eda sleppir heimilisstérfum vegna sykursykinnar?

Vid fyrri fyrirldgn spurningalistanna h6fdu teeplega 80% unglinganna mjoég sjaldan eda aldrei ahyggjur
af pvi ad sykursykin hamladi peim i skélanum, résk 5% haféi stundum ahyggjur af pvi og teeplega 4%
hoéfdu oft ahyggjur. Vid seinni fyrirldgn hoféu allir patttakendur mjog sjaldan eda aldrei ahyggjur af
hamlandi ahrifum sykursykinnar i skélanum. barna urdu ekki marktaekar breytingar a milli maelinga
(p= 0.163) en @ mynd 18 sést po fjdlgun peirra sem hafa aldrei ahyggjur af pvi ad sykursykin hamli

patttoku peirra i skélanum.
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Mynd 18. Hversu oft hefur pu ahyggjur af pvi ad sykursykin komi i veg fyrir pad sem pu ert ad gera i
skélanum?

Langflestir eru lika stundum, oft eda alltaf sattir vid frammist6du sina i skdélanum, meetingu i skolann
og hvernig bekkjarfélagarnir koma fram vid pa eda teeplega rimlega 90% patttakenda og breyttist pad
ekki milli fyrri og seinni fyrirldgn spurningalistanna.

Rumlega 30% patttakenda sdgdust stundum eda oft finnast ad sykursykin muni takmarka valkosti
peirra i framtidaratvinnu. Litil breyting vard milli fyrri og seinni fyrirlagnar en b6 ma sja ad feerri hafa
ahyggjur af takmoérkudum atvinnumdguleikum vegna sykursykinnar pétt breytingin veeri ekki marktaek
(p= 0.908). Rumlega 60% hoféu sjaldan eda aldrei ahyggjur af pvi hvort peir muni starfa a sinu
ahugasvidi i framtidinni, ramlega 20% hafdi stundum ahyggjur af pvi og teep 15% hoféu oft eda alltaf
ahyggjur af pvi. Ekki vard markteekur munur a milli meelinga (p= 0.119). Langflestir, eda yfir 96% hafa

mjdg sjaldan eda aldrei ahyggjur af pvi ad geta lokid nami.

Vid fyrri fyrirlogn kvadust teplega 90% stundum eda oft purfa ad utskyra ad peir vaeru med
sykursyki, rimlega 7% patttakenda sjaldan eda aldrei purfa ad Utskyra pad og teep 4% sodgdust alltaf
purfa ad gera pad. Vid seinni fyrirldgn voru nidurstédurnar svipadar og pvi ekki marktaekar breytingar a
pessarri breytu (p= 0.847). Hins vegar ma sja ad pad var mjog algengt ad unglingarnir purfi ad utskyra

ad peir eru med sykursyki.

3.4.4 Ahrif sykursykinnar a lifid og ahyggjur vegna sjikdémsins

Fyrir innleidingu fraedsluefnisins voru rimlega 85% patttakenda alveg viss eda nokkud viss um ad
geta lifad lifinu eins og peir vaeru ekki med sykursyki. Teep 15% voru nokkud viss eda alveg viss um
ad geta pad ekki. Vid seinni fyrirlégn fjdlgadi peim sem tdéldu sig alveg vissa eda nokkud vissa um ad

geta lifad lifinu 6had sykursykinni en breytingin var ekki markteek (p= 0.076).

Teaeplega helmingur patttakenda sdgdust aldrei fara hja sér pegar peir purfa ad fast vid sykursykina a
almannafeeri en vid seinni fyrirldgnina voru um 80% patttakenda sem sdgdust aldrei fara hja sér vid

paer adsteedur. Parna urdu marktaekar breytingar milli fyrirlagna sbr. mynd 22 (p= 0.012).
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Mynd 19. Hversu oft ferdu hja pér pegar pu parft ad kljast vio sykursykina a almannafeeri?

Steerstur hluti patttakenda taldi sykursykina sjaldnast eda aldrei trufla fjdlskyldulif sitt en raimlega 10%
toldu hana stundum trufla fjélskyldulifid. betta breyttist litid milli fyrilagna (p= 0.694). Rumlega 30%
patttakenda tdldu sig stundum eda oft sofa illa & néttunni en vid seinni fyrirldgn var su tala 25% og ekki

marktaekar breytingar (p= 0.464).

Steerstur hluti unglinganna, eda rim 80% voru alveg viss, nokkud viss eda héldu ad pau gaetu gert
pad sem pau langar pott svo ad peim hafi verid sagt ad gera pad ekki. Vid seinni fyrirlégn voru pad
95% sem toldu sig geta pad sbr. mynd 23 og adeins einn patttakandi sem hélt ad hann gaeti ekki gert
eitthvad sem hann langadi til ef honum hefdi verid sagt ad gera pad ekki. Markteekur munur var & milli

fyrirlagna (p= 0.012)
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Mynd 20. Hversu viss er ég ad geta gert pad sem mig langar pétt ad mér hafi verido sagt ad gera pad ekki.
Anhyggjur pétttakenda af ahrifum sykursykinnar hvad vardar giftingar reyndust i 10% tilvika vera
stundum fyrir hendi en i 90% tilvika mjog sjaldan eda aldrei. Vid seinni fyrirldgn hafdi engin patttakandi
ahyggijur af pvi hvort hann eetti eftir ad ganga i hjonaband. bParna urdu markteekar breytingar & milli
meelinga (p= 0.002).

Yfir 90% patttakenda h6fdu mjég sjaldan eda aldrei ahyggjur af barneignum og um 10% hoéféu oft
ahyggjur af pvi vid fyrri fyrirldgn. Vid pa sidari var steerstur hluti patttakenda aldrei med ahyggjur af
barneigum og enginn sem hafdi oft ahyggjur. Meelingar syndu ekki marktaeka breytingu (p= 0.096) en
b6 ma sja 4 mynd 24 ad talsvert fleiri patttakendur hafa aldrei ahyggjur af pvi hvort peir muni eignast

born i framtidinni.
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Mynd 21. Hversu oft hefur pu ahyggjur af pvi hvort pui munir eignast bérn?
Yfir helmingur patttakenda hoéféu mjog sjaldan eda aldrei ahyggjur af pvi ad peir muni missa
medvitund vegna sykursykinnar og hinn helmingurinn taldi sig stundum &ahyggjur af pvi. Markteekar
breytingar urdu ekki a milli fyrir og eftir meelinga (p=0.185).

Eins og sja ma a mynd 25 héféu teeplega 70% patttakenda mjog sjaldan eda aldrei ahyggjur af pvi
ad likami peirra veeri frabrugdinn 68rum vegna sykursykinnar en vid seinni fyrirldgn h6fdu hatt i 80%

patttakanda aldrei ahyggjur. bessar breytingar voru marktaekar (p= 0.012).
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Mynd 22. Hversu oft hefur pu ahyggjur af pvi ad likami pinn sé 6druvisi af pvi ad pu ert med sykursyki?
Teeplega 80% patttakenda voru alveg viss eda nokkud viss um ad geta verid med “medic alert”
armbandid & sér en rum 20% voru nokkud viss eda alveg viss um ad geta pad ekki @ méti 75% og

25% vid seinni fyrirldgn. betta voru ekki marktaekar breytingar (0.216).

3.4.5 Fylgikvillar sykursykinnar

Rumlega 85% patttakenda téldu sig alveg viss, nokkud viss eda héldu sig rada vid ad fyrirbyggja
sjukdéma i augum og adra fylgikvilla sykursykinnar en hin teepu 15% héldu eda voru nokkud viss um
ad geta pad ekki. Vid seinni fyrirldgn voru allir patttakendur alveg vissir, nokkud vissir eda héldu sig
geta komid i veg fyrir langvinna fylgikvilla sykursykinnar en munurinn meeldist ekki marktaekur pratt

fyrir aukid 6ryggi hja patttakendum eins og sést a mynd 26 (p= 0.733).
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Mynd 23. Hversu viss er ad geta fyrirbyggt sjukdoma i augum og adra fylgikvilla sykursykinnar?

A mynd 27 ma sja ad riflega 40% batttakenda hofdu aldrei ahyggjur af pvi ad veikjast af
fylgisjukdomum sykursykinnar og rimlega 20% hoféu mjég sjaldan ahyggjur af pvi. Teep 20% hoféu
stundum ahyggijur af pvi ad veikjast af fylgisjukdomum og taeplega 15% hofdu oft ahyggjur. Vid seinni
fyrirldgn héfdu 70% patttakenda aldrei eda mjog sjaldan ahyggjur af pvi ad veikjast af fylgisjukdémum,

og ekki reyndust vera marktaekar breytingar & milli meelinga (p= 0.301).
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Mynd 24. Hversu oft hefur pu ahyggjur af pvi ad veikjast af fylgisjatkdomum sykursykinnar?

3.4.6 Vinahépurinn og samskipti vid foreldra
Allir patttakendur voru alveg vissir eda nokkud vissir um ad geta sagt vinum sinum fra sykursykinni.
Parna var ekki munur milli meelinga og ekki markteekur munur (p= 0.379). Sému sbgu var ad segja

vardandi Oryggi patttakenda vid idkun iprotta sem krefjast mikillar orku (p= 0.428).

Langflestir patttakendur eda teeplega 90% bpatttakenda voru alveg vissir, nokkud vissir eda téldu
sig geta spjallad vid 6kunnugt félk i partyi. A mynd 28 sést ad talsvert fleiri voru alveg vissir um ad

geta talad vid 6kunnuga vid seinni fyrirldgn og er munurinn marktaekur (p= 0.035).
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Mynd 25. Hversu viss er ég um ad geta spjallad vid hop af folki i partyi sem ég pekki ekki?
Langflestir patttakendur voru alveg vissir eda nokkud vissir um ad geta verid reidur vid vini sina pegar
peim mislikar vid vinina eda allir nema einn. Vid seinni fyrirldgn voru allir alveg vissir eda nokkud vissir

um ad geta verid reidur vid vini sina en munurinn er ekki marktaekur (p= 0.134).

Langsteerstur hluti patttakenda, eda rumlega 90%, s6gdu sykursykina mjog sjaldan eda aldrei
koma i veg fyrir patttoku i félagsstarfi inn skoélans (p= 0.163) eda ad peir fari ut ad borda med vinum
sinum og breyttist petta litid milli meelinga (p=0.419).

Steerstum hluta patttakenda eda teepum 75% unglinganna fannst foreldrar peirra ofvernda pau
stundum, oft eda alltaf og var ekki breyting milli maelinga (p= 0.268). Helmingi patttakenda fannst
foreldrar sinir hafa of miklar ahyggjur af sykursykinni eda lati eins og peir séu sjalfir med sykursyki en
ekki unglingurinn og voru paer télur mjég svipadar milli maelinga (p= 0.074).

3.4.7 Sykursyki og likamsimyndin

Ahyggjur patttakenda af pvi ad geta ekki verid med stelpu/strak vegna sykursykinnar reyndust i riflega
70% tilvika sjaldan eda aldrei vera fyrir hendi. Rumlega 20% hafdi stundum eda oft ahyggjur af pvi.
Vid seinni fyrirldgn spurningalistanna hoéféu hins vegar 90% patttakenda mjog sjaldan eda aldrei
ahyggjur af pvi ad geta ekki verid med stelpu/strak vegna sykursykinnar en breytingin reyndist ekki

marktaek milli fyrirlagna.

Yfir 60% ho6fdu mjog sjaldan eda aldrei ahyggjur af pvi ad hafa ekki jafn mikinn “séns” vegna
sykursykinnar, ram 20% voru stundum med ahyggjur af pvi og teeplega 15% hofdu oft ahyggjur. Vid
seinni fyrirldbgn héféu hins vegar 85% patttakenda mjog sjaldan eda aldrei ahyggjur af pvi ad eiga ekki
eins mikin ,séns” vegna sykursykinnar. betta sést glégglega @ mynd 29 og meeldist marktaekur munur

milli fyrri og seinni meelingar (p= 0.015).
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Mynd 26. Hversu oft hefur pu ahyggjur af pvi ad pu hafir ekki jafn mikin ,séns” af pvi ad pu ert med
sykursyki?

Unglingarnir virtust ad staerstum hluta vera ansegdir med sig en rim 10% ségdust pé mjég sjaldan eda
aldrei vera anaegd med sig. Vid seinni fyrirlégn téldu 15% patttakenda sig aldrei eda mjog sjaldan vera

anaegd med sig. Breytingarnar eru ekki marktaekar (p= 0.412).

Rumlega helmingur patttakenda var oft eda alltaf sattir vid likamsimynd sina vid fyrri fyrirldgn
spurningalistanna og teeplega 10% patttakenda voru mjog sjaldan eda aldrei sattir. Ekki urdu

marktaekar breytingar milli meelinga en vid seinni fyrirldgn voru fleiri alltaf sattir vid likamsimyndina.
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Mynd 27. Hversu satt/sattur ertu vid likamsimynd pina?

3.4.8 Samskipti vid heilbrigdisstarfsfolk
Allir patttakendur voru alveg vissir eda nokkud vissir um ad geta fylgt fyrirmeelum
leeknis/hjukrunarfraedings um medhdndlun sykursykinnar, baedi vid fyrri og seinni fyrirlogn

spurningalistanna og var ekki markteek breyting par a (p= 0.110).

Rumlega 85% patttakanda voru alveg vissir, nokkud vissir eda héldu ad peir geti talad sjalfir vid
leekni/hjukrunarfreeding vegna pess sem pa vanhagar um en taeep 15% voru nokkud vissir um ad geta

ekki eda héldu ad peir geetu pad ekki. Vid seinni fyrirldgn voru allir patttakendur vissir, nokkud vissir
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eda héldu ad peir geetu sjalfir bedid um adstod. Breytingin sést 8 mynd 19 og var hun marktek (p=
0.004).
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Mynd 28. Hversu viss er ég um ad geta sjalf/ur talad vid lakni/hjakr.fr. og bedid um pad sem mig vantar?

Rumlega 70% unglinganna voru alveg vissir, nokkud vissir eda héldu ad peir geetu skipt um
leekni/hjukrunarfreeding ef peim likar ekki vid viokomandi en teep 30% voru nokkud viss, alveg viss eda
héldu sig ekki geta skipt um laekni/hjukrunarfraeding. Vid seinni fyrirldgn voru 85% viss um ad geta
skipt og adeins 15% sem treystu sér ekki til ad skipta. bad urdu marktaekar breytingar a milli pess sem

spurningalistarnir voru lagdir fyrir i fyrra og seinna skiptid sbr. mynd 20 (p= 0.031%).
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Mynd 29. Hversu viss er ég ad geta skipt um laekni/hjukr.fr. ef mér likar ekki vid pann sem ég hef?

Rum 80% unglinganna voru alveg vissir, nokkud vissir eda héldu ad peir geetu motmeelt
leekninum/hjukrunarfraedingnum ef peim finnst vidkomand ésanngjarn. Taep 20% voru nokkud viss um
ad geta pad ekki. Marktaekur munur var ekki milli fyrri og seinni fyrirlagnar spurningalistanna en peim
fidlgar sem telja sig alveg vissa um ad geta motmeelt ef peir telja vidkomandi syna ésanngirni. bParna
urdu breytingar til meira 6ryggis eins og sést a mynd 21 pétt ad peer reyndust ekki vera marktaekar (p=
0.085).
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Mynd 30. Hversu viss er ég ad geta métmaelt laekni/hjuakr.fr. ef mér finnst hann ekki sanngjarn?

3.5 Umrada unglinganna um lif med sykursyki og mikilvaegi fraedslu

i umraedum i rynihdpum var baedi raett um reynslu unglinganna af lifi sinu med sykursykinni og eins
um mikilveegi freedslu og freedsluefnis a veraldarvefnum. Eftirfarandi efnisflokkar komu fram: Lif med
sykursyki. bekking. Studningur. Gagnsemi freedsluefnis. Togstreita. Hér er koma fram nidurstédur
hvad vardar adra rannséknarspurninguna um notagildi freedsluefnisins og svo pa pridju og sidustu

hvort unglingar med sykursyki séu jakvaedir i gard freedsluefnis a veraldarvefnum.

3.5.1 Lif med sykursyki
patttakendur voru sammala um ad peim fyndist i raun ekkert svo erfitt ad vera med sykursyki i
daglegu lifi.

“bu veist, petta er bara svona basic, madur er buin ad venjast pessu”.

“Mér finnst ekkert erfitt ad vera med sykursyki”.

Flestir voru p6 sammala um ad fyrst eftir greiningu hefdi sykursyki talsverd ahrif a lifid, par sem peir
heféu ekki verid buin ad leera naegilega mikid & medferdina og ekki buin ad venjast endurteknum
bl6dsykurmeelingum og insulingjéfum.

Orfair pattakendur ségdu ad peim fyndist erfidast ad vera med sykursyki pegar peir stundudu
iprottir. beir pyrftu ad skipuleggja sig vel ut fra pvi sem peir veeru ad fara ad gera, akvarda insulingjof
ut fra fyrirhugadri hreyfingu og blédsykurmeelingu. Einn drengur sagdi pad stundum erfitt pegar hann
veeri ad spila 90 minutna leik i knattspyrnu. Annar sagdi ad blodsykurgildid i upphafi leiks hefdi ahrif a

hvernig hann spiladi:
“..ef pu ert of lar pa ertu seinn ad fatta”.
Annar sagdist ekki geta spilad ef hann veeri of har i blodsykri:
“...pad sleppur kannski alveg uppi 15 en eftir pad er pad glatad”.

patttakendur voru sammala um ad regla og rutina veeri mikilvaegur pattur pegar keemi ad pvi ad
minnka ahrif sykursykinnar a daglegt lif. Einn sagdist buin ad vera & matarprogrammi par sem hann

bordadi mjog svipad fra degi til dags og pad hefdi hjalpad honum vid ad minnka blédsykursveiflur og

61



leekka langtimablodsykurgildi. Annar sagdi ad sykursykin hefdi i raun engin ahrif & daglegt lif par sem
hann heféi verid svo ungur pegar hann greindist med sjukdéminn, hann myndi i rauninni ekkert eftir lifi
an sykursyki. Eitt af peim atridum sem patttakendur voru einrébma um vardandi lif med sykursyki var ad
purfa alltaf ad muna ad taka allt med pegar peir fara ad heiman. beir sem eru med insulinpenna purfa
ad muna eftir nalum og pennum og allir purfa ad muna eftir ad taka blédsykurmaelana sina med. Einn
patttakandi sagdist:
“vera i vondum malum ef ég gleymi nalum pvi pé get ég ekki gefid mér insulin’.

Einn patttakandi sagdi sykursykin hafa talsverd ahrif & daglegt lif par sem afskipti foreldra hennar
veeru of mikil, henni fyndist modir sin ofvernda sig og ekki leyfa sér ad gera pad sama og vinir hennar
fa ad gera. Onnur stilka nefndi ad sykursykin veeri 6rliti® hamlandi t.d. ef hana langadi ad flyta til
utlanda. ba pyrfti ad hugsa ut margt eins og ad hafa adgang ad laekni, geta fengid insulin og passa

upp a ad hafa sjukratryggingakort medéferdis. Einn patttakandi sagdi:
“bad koma dagar par sem pu feerd 6ged”

patttakendur voru allir sammala um pad ad pad veeri ekkert feimnismal ad vera med sykursyki en flest
voru pau po lika sammala um pad ad vera ekkert ad auglysa pad hvert sem pau kaemu. bPau ségdu ad
pbad veeri engin porf & pvi ad allir vissu ad pau vaeru med sjukdominn, pad veeri ndég ad nanustu vinir
0g peir sem pau umgengust mest vissu af pvi. Pau s6gdust pd hiklaust segja fra sykursykinni ef pau

veeru spurd, t.d. hvers vegna pau veeru med petta taeki a sér (insulindaeluna).

3.5.2 Pekking
patttakendur voru sammala um ad i byrjun heféu peir ekki vitad alveg nég, pad veeri alltaf haegt ad
vita meira. P6 voru vissu peir nog til ad takast a vid daglegt lif an vandkveaeda:

“Eg verd ad segja ad ég veit ekki mikid um leeknisfreedilegu hlidina en sem

einstaklingur med sykursyki veit ég allt sem ég parf ad vita”
“..allt sem parf ad vita til ad lifa”.

Sidan kom pad i ljos ad pad voru akvednir hlutir sem patttakendum fannst peir ekki vita naegilega
miki® um. Stor hluti sagdist hafa lent i ketonasyringu en viti samt ekki ndg varéandi vidbrégd vid henni.
Einn drengur sagdist hafa lent i pvi ad fa keténasyringu pegar hann var staddur erlendis med
fiélskyldunni sinni. Hann sagdist ekkert hafa vitad hvad hann atti ad gera:

“Eg vard bara eins og litill krakki bara, ef pabbi hefdi ekki verid med mér hefdi ég

bara verid daudadeemdur”.
Annad sem patttakendur vissu ekki naegilega mikid um var notkun neydarsprautunnar vid alvarlega
sykurfalli. Stalka sem greindist med sykursyki pegar hun var 8 ara sagdi naudsynlegt ad fa meiri
freedslu pegar madur faeri upp a unglingsarin. Hun segist ekkert muna af pvi sem henni var sagt pegar

hdn greindist og segist t.d. aldrei hafa hitt naeringarfraeding:
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“Mamma hitti hann bara fyrir mig, ég matti 6rugglega ekkert fara, ég var bara 8

ara’.
Hun sagdi bryna naudsyn fyrir unglingar i hennar stédu ad fa upprifijun a peirri freedslu sem fer fram
vid nygreiningu:

“Hvad ef madur eetlar ad gera eitthvad pegar madur verdur atjan, til deemis ad fara

eitthvad i skdla og pa er madur bara a eigin vegum..”
”...madur verdur bara ad laera ad gera petta sjalfur”.

patttakendur lystu pekkingarleysi i samfélaginu og ein stulkan sagdist hafa verid spurd ad pvi hvort
hun hefdi verid rosalega feit pegar hun greindist med sykursyki. Onnur sagdi ad modir sin hefdi fengié
medgdngusykursyki pegar hun gekk med hana og veeri ni med insulinhada sykursyki. HiUn sagdist
hafa verid spurd ad pvi hvort mamma hennar hefdi verid svona rosalega feit pegar hun gekk med
hana. Stulkurnar lystu yfir miklum pirringi & ad fa svona spurningar og ségdust ekki pola ad purfa ad

svara peim.

Pekkingarleysi kennara i framhaldsskélum kom fram. Einn sagdist hafa verid rekin ur tima fyrir ad
vera i “Gameboy” pegar hann var ad gefa sér insulineiningar. Annar sagdist hafa lent i pvi ad pad
hefdi verid kvartad undan honum pegar hann var i profi. bad pétti grunsamlegt ad hann veeri ad yta a
einhvern takka i midju profi.

“Eins og ég er alls ekki feimin vid ad vera med sykursyki. Eg segi folki hiklaust fré
pvi og ef ad folk spyr mig ad einhverju pa get ég alveg svarad pvi, ég verd ekkert
pirradur ut af pvi eda skammast min eda eitthvad. Samt hef ég tekid eftir pvi ad ef

pad er haegt ad komast hja pvi ad segja pad pa kemst ég hja pvi’.

3.5.3 Studningur
Foreldrar og fjdlskylda spila steersta hlutverkid i studningsneti unglinganna, sér i lagi mamman. Eins
og ein stulkna ordadi pad:

“begar pad er eitthvad leidinlegt eda eitthvad ad pa fae ég studning hja mémmu

bara”.
patttakendur lystu miklum studningi fra foreldrum poétt sumum finnist n6g um studninginn og finnist
hann stundum vera afskiptasemi.

“Minir foreldrar eru mjég mikid inni pessu sko”,
Ein stulka sagdi fra pvi ad foreldrar hennar t6ludu mikid um fylgikvilla sykursykinnar og hvad framtidin
geeti borid i skauti sér ef hin myndi ekki sinna medferd sjukddmsins vel. Hin hafdi mjog neikvaeda
upplifun gagnvart pvi og sagdist ekki vilja vera ad velta sér upp ur svona hlutum.

Vinahopurinn hefur lika mikid ad segja pegar kemur ad pvi ad skoda hvar studningur unglinga
med sykursyki liggur. Allir patttakendur s6gdu nanustu vini sina veita sér studning, t.d. pegar peir eru i

sykurfalli. Ein stulka sagdi bestu vinkonu sina duglega ad passa upp a sig og hun eigi pad til ad leita
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ad henni um allan skdla til ad athuga hvort pad sé ekki allt i lagi med hana. Einn drengur lysti
umhyggju vina sinna pegar peir fara Ut ad skemmta sér og sagdi pa minna hann & ad maela sig og
passi upp @ hann sé alltaf med peim. Auk pess s6gdu patttakendur kennara og starfsfolk skélanna
sinna mjog viljuga ad hjalpa til:

“Madur er natturulega buin ad vera i skoéla allt sitt lif og alltaf pbegar ég er i skdla er

einhver kennari eda einhver sem er til i ad hafa meeli & sér eda hafa sykur eda

svala hja sér’,

“Til i ad hjalpa pott hann kunni ekki neitt”.
Einn drengur fannst allir i samfélaginu tilbanir ad hjalpa ef porf er a:

“Meér finnst sko i islensku samfélagi séu rosalega margir til i ad hjalpa manni”.

3.5.4 Togstreita
Togstreita & milli unglinganna og foreldra er aberandi pegar kemur ad medéferd sykursykinnar. Ein
stulka lysti miklum atékum milli sin og moédur sinnar, fannst hun afskiptasém og ekki leyfa sér ad taka
vid stjorninni a lifi sinu:

“Mamma er bara leidinleg vid mig, hun er rosalega afskiptasém”

og 6nnur stulka beetti vid:

“Petta er svona med mémmu mina lika, talar vid mig & 10 mindtna fresti og sendir sms

og segir mér ad meela mig ”

Stulkurnar toldu ad pad veeri ekki til gods pegar foreldrar ofvernda unglingana sina. baer s6gdu
mikilveegt ad fa ad standa a eigin fétum og ad foreldrarnir yrdu ad leera ad treysta peim. Ein stulkan
sagdi ad pad veeri alls ekki gott ad fa ekkert ad vera ein heima eda fara ein eitthvad i burtu, pad veeri
naudsynlegt til ad leera ad standa & eigin féotum. Hun sagdi ad pad myndi koma ad pvi einn daginn ad

hdn feeri ad heiman og pa veeri ekki gott ad hafa aldrei fengid spreyta sig sjalf.

Drengirnir litu yfirleitt ekki studning fra foreldrum sem afskiptasemi. Einn drengur sagdi pé ad
honum fyndist pirrandi pegar foreldrar hans vaeru ad skipta sér af pessu par sem hann geeti alveg séd
um petta sjalfur. Hann sagdi p6 ekki togstreitu vera a milli sin og foreldra sinna vegna pess. Drengirnir
voru sammala um ad foreldrarnir aettu ad halda sig a hlidarlinunni og leyfa peim ad takast a vid petta

sjalfir en vera til taks ef peir myndu bidja um adstod.

“Eg meina, annars ertu aldrei ad fara ad geta séd um petta sjalfur, pé ertu aldrei
ad fara ad geta buid einn eda neitt af pvi ad pau eru alltaf ad halda i hendina a
pér’.

Foreldrar koma med unglingunum i vidtdl & géngudeildina og fannst unglingunum pad gott.
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3.5.5 Gagnsemi
Jakveett vidhorf i gard freedslumyndbandanna var aberandi. Margir patttakenda s6gdu ad peir heféu
viljad fa ad sja petta pegar peir greindust med sykursyki. bad var samddéma alit allra ad myndbdndin
myndu nytast nygreindum best en p6 veeri ymislegt i peim sem myndi lika nytast peim sem veeru ekki
nygreindir. Pad veeri gott fyrir krakka sem veaeru ad greinast med sykursyki ad sja adra sem eru med
sjukdéminn:

“Bara ad sja adra krakka sem eru med petta og lita bara edlilega ut”
Auk pess s6gdu peir tilvalid ad nota myndbondin fyrir vinina svo peir sjalfir pyrftu ekki ad segja peim
fra sykursykinni. Einn patttakandi sagdist telja ad peir vinir sem heféu séd myndbdndin myndu koma
med gafulegri og tilgangsmeiri spurningar heldur en peir sem ekki hefdu séd pau:

“Ja, pad hefdi verid rosalega peegilegt eins og ég var ad segja adan (ad sja

myndbdndin vid nygreiningu) ad pott ad ég viti allt sem parf ad vita um petta og

geti alveg gert hlutina pa ertu ekkert ad fara ad halda 10 mindtna reedu yfir vini

pinum pegar hann spyr pig einfaldra spurninga um sykursyki. Pa er rosalega goft

ad hafa pessi myndbdnd af pvi petta synir grunninn svo rosalega vel. Spurningar

sem koma fra einstaklingum sem eru bunir ad horfa a petta peer veréa ad éllum

likindum miklu betri og tilgangsmeiri”.

patttakendur t6ldu ad vinir peirra eettu eftir ad horfa & myndbdndin eftir ad pau veeru komin a
veraldarvefinn. bar & medal var nefndi einn patttakenda ad vinahdpurinn hans veeri buinn ad lofa ad
horfa & myndbéndin med honum begar pau kaemu ut. | 6ru tilviki var reett um Spanarferd par sem
vinahdpurinn hefdi farid med vidkomandi ad hitta leekni sem kenndi peim ad bregdast vid t.d. sykurfalli.
Hann sagdi ad ef ad myndbdndin heféu verid a netinu a pessum tima hefdu peir jafnvel ekki purft ad
fara med honum til laeknisins. Eins sagdi einn patttakandinn fra pvi ad pabbi hans hefdi utbuid
Wordskjal fyrir vinina en pa fyndist félki petta vera svo mikid mal, félk yréi bara allt of stressad yfir
pessu. Hann sagdi myndbdndin vera mun betri leid til ad koma fraedslu a jakvaedan hatt til

vinahépsins.
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4 Umrada

i umfjdlluninni hér & eftir ber avallt ad lita til pess ad ymsir ahrifapaettir adrir en adgengi ad
freedsluefninu koma til alita vid tulkun nidurstadna. | fyrsta lagi lidu ellefu manudir milli mzelinga. A
peim tima getur mikill proski hafa att sér stad og margt gerst, par & medal kynntust pau
rannsakandanum vel & pessu timabili sem getur haft jakveed ahrif & seinni svér peirra. | 68ru lagi toku
unglingarnir sjalfir patt i gerd freedsluefnisins sem getur hafa aukid jakveedni i gard efnisins og sem
patttakendur laeréu pau margt vid myndbandsgerdina. | pridja lagi verdur ad taka tillit til rtaksadferdar
sem var peegindaudrtak og svo smaedar urtaksins, p.e. pad voru adeins 27 einstaklingar sem luku 6llu
sem tengdist rannsokninni. Beedi urtaksadferdin og fjoldi patttakenda gefa ekki mikid teekifeeri til
alheefinga borid saman vid fjidlmennar erlendar rannséknir. Pad sem vegur upp pennan veikleika er ad
stor hluti unglinga med sykursyki & Islandi ték patt i rannsékninni en um 120 bérn og unglingar &
islandi eru med sjukdéminn. Auk pess voru rynihépavidtélin notud til ad dypka nidurstédurnar i svérun
pessa famenna hops til ad byggja ekki einvérdungu a megindlegum gégnum.

4.1 Er munur a heilsutengdum lifsgaadum og tru a unglinga a eigin getu?
Hér er fjallad um fyrstu rannsdknarspurninguna, p.e. hvort finnanlegur munur sé a heilsutengdum

lifsgeedum og tru unglinga a eigin getu i medferd sykursykinnar fyrir og eftir adgang ad freedsluefni.

Vid fyrri fyrirldgn spurningalistananna virtust svor patttakenda i rannsokninni benda til pess ad
heilsutengd lifsgeedi unglinga med sykursyki & Islandi séu ad mati patttakenda géd og og aé tru peirra
a eigin getu sé sterk pott svo ad fjoldi patttakenda i pessari rannsokn gefi ekki kost & alhaefingum um
stddu mala hér a landi. Pessar nidurstédur eru pd i samhljomi vid rannsékn Rannveigar L. Porisdottur
og fleiri (2008) sem benti til bess ad medhéndlun barna og unglinga med sykursyki & islandi gangi vel i
samanburdi vid nidurstddur annarra landa. Svor patttakenda hvad vardar heilsutengd lifsgaedi syndu
ad pau telja sykursykina litid hamla sér i daglegu lifi og litlar marktaekar breytingar urdu fra fyrirldgn a
spurningalistum fyrir og eftir adgengi patttakenda ad fraedsluefninu a veraldarvefnum. Tra unglinganna
a getu sinni til ad fast vid sykursykina var nokkud géd en umtalsverd jakvaed préun vard a afstddu
peirra til eigin getu i svérum vid seinni fyrirldgn fra hinni fyrri.

Skyrasta breytingin & afstédu patttakenda eftir innleidingu fraedsluefnisins snérist um aukid 6ryggi
peirra fremur en beina afstédubreytingu. Pannig reyndust unglingarnir feera sig fra svarkostinum
“oftast” yfir i “alltaf” eda fra “nokkud viss” yfir i “alltaf viss”. Hi® sama var upp a teningnum med svoér
sem syndu skyra tilhneigingu um breytingu sem pé taldist ekki markteek. bar af leidandi reyndist

freedsluefnid vera styrking i jakvaeda att fyrir patttakendur.

Um heilsutengd lifgaedi
Sykursyki er 6laeknandi sjukdomur sem krefst stédugrar medferdar aevina & enda (Hanas, 2010). bar

af leidandi hefur hann gridarlega ahrif & alla peetti lifsins hja peim sem i hlut eiga og hafa
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rannsakendur synt fram a ad peir sem lifa med sjukdémnum, geti talid sig bua vid lakari heilsutengd
lifsgaedi en adrir (Hanberger, Ludvigson og Norfeldt, 2009, Norrby o.fl., 2006, Huus og Enskar, 2007)
en pad er po alls ekki algilt eins og adrar rannsoéknir hafa gefid til kynna (Grey, o.fl., 1998).

Rannsakandi taldi mikilveegt ad leggja mat a mat a upplifun unglinganna a eigin lifsgaedum fyrir og eftir
adganginn & fraedsluefninu par sem rannsoknir & mati unglinga med sykursyki a heilsutengdum
lifsgeedum sinum hafa baedi gefid til kynna ad peir meti ad lifsgeedi sin lakari en jafnaldranna medan
ad adrar gefa til kynna hid gagnstaeda. Nidurstédur rannsoknarinnar bentu til pess ad patttakendur
teldu sig ekki bua mikla skerdingu & heilsutengdum lifsgaedum og virtust almennt ekki lita svo a ad
sykursykin hefdu mikil hamlandi &hrif 4 daglegt lif peirra. | megindrattum reyndist ekki munur 4 mati
peirra a lifgaeedum sinum fyrir og eftir adgang ad freedsluefninu. betta er i samhljémi vid rannsdkn
Grey, Boland, Chang, Sullivan-Bolyai og Tamborlane (1998) par sem patttakendur téldu sig ekki bua
vid mikla skerdingu a heilsutengdum lifsgeedum. P6 hafa adrar rannsoknir bent til pess ad unglingar
med sykursyki geti talid sig bua vid talsverda skerdingu a heilsutengdum lifgaedum og finnist erfitt ad
lifa lifinu eins og jafnaldrar sinir (Huus og Enskar, 2007) og geti pott erfitt ad vera ekki ,eins og hinir”
(Ivey, Wright og Dashiff, 2009).

Um tra patttakenda a eigin getu

Medferd sykursyki krefst mikillar vinnu og fyrirhyggjusemi og er mjég krefjandi. Pad parf ad meela
bl6dsykur mérgum sinnum a dag, huga ad neeringarinntekt, gefa insulin reglulega og akvarda
insulinpdrf a hverjum tima fyrir sig (Kalvya o.fl., 2011, Hanas, 2010, Lemkuhl, 2009, Wysoki, 2006).
Silverstein o.fl. (2005) 16géu aherslu a ad unglingar med sykursyki purfi ad hafa trd a eigin getu i
medferd sykursykinnar og ad pad hafi forspargildi um gengi peirra i medhdndlun sjukdomsins i
framtidinni. Rannsodkn Littlefield o.fl. (1992) benti til pess ad betri tri unglinga a eigin getu skiladi sér i
aukinni medferdarheldni og ad peir yrdu oruggari vid ad framkvaeema hin ymsu vidfangsefni
sykursykinnar. Wang, Brown og Horner (2010) bentu auk pess a ad unglingar med sykursyki purfi ad
na jafnveegi a milli proskaparfa sinna og truar & eigin getu i medhéndlun sjukdémsins og pad sé einn
af lykilpattum i pvi ad medferdin verdi argangursrik. Hafa parf i huga ad medferd sykursykinnar getur
ordid aukaatridi hja sumum unglingum pannig ad peir vanraeki sjukdominn en hja 8drum getur

sjukdémurinn stjérnad lifinu og par med haft sleem ahrif a lif hans (Court o.fl., 2009).

Rannsoéknir hafa bent til pess ad aukin fraedsla og pekking geti ordid til pess ad tri unglinga a
eigin getu i medhondlun sykursyki aukist. Grossman, Brink og Hauser (1987) bentu & mikilvaegi pess
ad peir sem eru med sykursyki geti framkveemt pad sem felst i medferd hennar a arangursrikan hatt
og hafi tra & eigin getu i pvi sambandi. Rannsakendur hafa pé lagt aherslu & ad pekkingin ein og sér
er ekki naegileg til pess ad einstaklingurinn hafi néga trd a eigin getu i medhdéndlun sykursykinnar og
vidhafi pa hegdun sem til parf til ad medferdin sé arangursrik og fylgikvillar séu fatidir. Thompson,

Baranowski og Buday (2010) 16gdu aherslu a mikilveegi pess ad finna leidir til ad auka tru
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einstaklingsins a eigin getu i medferd sykursykinnar, par sem ad su tru er eitt af lykilatridunum i

ahrifarikri sjalfsuménnun unglinga med sykursyki (Hurley og Shea, 1992, Littlefield o.fl., 1992).

Nidurstédur rannsdéknarinnar voru i samraemi vid adrar rannsOknir sem gerdar hafa verid a
vidfangsefninu. Patttakendur reyndust almennt hafa nokkud goda tru a eigin getu i medferd
sykursykinnar en p6 urdu talsverdar marktaekar breytingar & milli maelinga par sem tra peirra a eigin
getu virtist hafa aukist a peim tima sem leid & milli svara peirra. Rannsakendur hafa bent a ad pad ad
horfa & fyrirmyndir takast & vid verkefni & arangursrikan hatt geti beett tri unglinga a eigin getu i
medhondlun sykursyki (Thompson, Baranowski og Buday, 2010). Nidurstédur rannséknarinnar geta
pvi leitt ad pvi likum ad pad sé ein af astaeedum pess ad jakveedar breytingar urdu a tru patttakenda a

eigin getu i medhdndlun sykursykinnar.

41.1 Meoferdin

Rannsoknir undanfarinna dra @ unglingum med sykursyki hafa bent til pess ad peir eigi pad til ad
vanraekja hin ymsu vidfangsefni sem sjukdoémurinn krefst af peim og virdast jafnvel vera éneemir fyrir
afleidingunum sem léleg blédsykurstjérnun getur haft i framtidinni (Hoey, 2001, Yeo og Sawyer,
2005). Rannsakendur hafa lika bent & ad unglingar séu sa hdépur sem geti att i hvad mestum

vandraedum med blédsykurstjéornun (Anderson o.fl., 1997).

Nidurstédur rannsoknarinnar benda til pess ad umtalsverd jakvaed breyting hafi att sér stad hja
patttakendum fra fyrri meelingu til hinnar sidari. Pannig voru patttakendur ordnir mun éruggari vid ad
takast a vid hin ymsu vidfangsefni sem fylgja sykursykismedferdinni, insulingjéfum og pvi ad lenda i
sykurfalli en rannsoknir hafa leitt ad pvi likum ad unglingar eigi pad til ad vanreekja vidfangsefni
medferdarinnar (Fielding og Duff, 1999). Rannsakendur hafa ad auki bent & mikilveegi pess ad peir
sem er med sykursyki kunni ad bregdast vid pvi sem upp getur komid eins og bloédsykurfalli til ad

koma i veg fyrir alvarlegar afleidingar pess (Hanas, 2010).

Markteekar breytingar urdu a druggi patttakenda er varda mat a insulinpérf i veikindum, ad koma i
veg fyrir ad liggja of hatt i bl6dsykri og ad kunna ad breyta blédsykurmaelingum til ad lata peer lita
betur eda verr Ut en peer i raun eru. Auk pess urdu marktaekar breytingar & pvi hversu vissir
patttakendur eru um ad geta fordast blédsykurfall og 6ryggi peirra vid ad bidja um adstod fra 6drum
begar peir eru i bl6dsykurfalli. Auk pess var skyr tilhneiging i pa att ad patttakendur téldu sig 6ruggari i

ad koma i veg fyrir ketona i pvagi p6 ad sa munur veeri ekki marktaekur.

Unglingarnir i rannsékninni héfou talsvert meiri trd @ getu sinni i medhdndlun sykursykinnar pegar
spurningalistarnir voru lagdir fyrir i annad sinn og par af leidandi voru peir 6ruggari vardandi
medferdina og pad ad takast a ahrifarikan hatt vid hina ymsu peetti tengda henni. baer nidurstddur eru
i samraemi vid nidurstédur annarra rannsokna sem gefa til kynna ad pvi meiri tru unglingar hafi a eigin

getu i medferd sykursykinnar, pvi éruggari séu peir i sjalfsuménnun sinni (Hurley og Shea, 1992).
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4.1.2 Mataraedi

Rannsoknir hafa bent til pess ad unglingar sem eru med sykursyki, geti fundist mataraedi sitt hafa
hamlandi ahrif & lifid og finnist peir ekki geta bordad pad sama og vinirnir (Huus og Enskar, 2007).
Ekki er lengur meelt med pvi ad peir sem eru med sykursyki séu a sérfeedi. Meelt er med fjdlbreyttu og
naeringarriku matareedi fyrir pa sem eru med sykursyki eins og fyrir alla adra (Hanas, 2010).

Ad miklu leyti meeldist ekki markteekur munur a afstédu patttakenda til hvad vardar mataraedi fra

fyrri fyrirlégn spurningalistanna til hinnar sidari.

i bremur tilvikum var pé markteekur munur. | fyrsta lagi voru patttakendur éruggari gagnvart pvi ad
mataraedi peirra pyrfti ekki ad setja pau i annan bas en félaga beirra. | 66ru lagi jokst 6ryggi peirra
hvad vardar val & ngeringu fyrir ipréttaidkun. | pridja lagi virtist aukning & pvi ad patttakendur veldu ad

borda eitthvad sem pau vissu ad pad veeri ekki pad besta fyrir pau.

Vid fyrstu syn virdist jakvaed préun att sér stad nema hvad vardar val patttakenda a fa sér eitthvad
ad borda sem bpau i raun vita ad pau eettu helst ekki ad borda. Hins vegar ma einnig lita til pess ad
stjorn peirra @ medferdartengdum vidfangsefnum hafédi aukist og pvi ma leida af pvi likum ad
unglingarnir treysti sér betur til ad takast a vid afleidingar hins 6holla kosts og pannig upplifa pau sidur
ad mataraedi peirra setji pau @ annan bas en jafningja. Grey o.fl. (1998) I16gdu einmitt aherslu & ad pvi
Oruggari sem unglingar med sykursyki eru vid medhondlun sjukdémsins pvi minni verda ahrif hans a lif
peirra. Af pvi ma draga pa alyktun ad pau upplifi sidur ad ,vera sett &8 annan bas en hinir’ ef 6ryggi
peirra og tru & eigin getu i medferd sykursykinnar geri pau betur i stakk buin ad takast & vid afleidingar

pess ad velja eitthvad sem pau aettu i raun ekki ad gera.

4.1.3 Daglegt lif

Rannsoéknir hafa synt fram a ad studningur kennara og pekking hans & sykursyki, insulingjéfum og
vidbrogdum vid sykurfalli geti haft jakveed ahrif a skolagdéngu peirra sem eru med sykursyki. Flestir
kennarar eru tilbdnir ad adstoda nemendur sina sem eru med sykursyki og eettu i raun ad vera hluti af
pvi teymi sem kemur ad medferd einstaklingsins. bPekkingarskortur og 66ryggi getur pé komid i veg
fyrir ad kennarar treysti sé til ad taka patt i medferd nemenda sem eru med sykursyki (Faro, Ingersoll
og Ippolito, 2005).

Pegar nidurstédur pessarar rannsoknar voru skodadar matti sja ad mestu leyti vard ekki breyting
milli maelinga & mati patttakenda & ahrifum sykursykinnar & tomstundir peirra, skélagéngu og atvinnu.
P6 voru undantekningar par sem sja matti jakvaedar marktaekar breytingar eins og ad patttakendur
téldu sig 6ruggari med ad sofa fjarri heimilum sinum pegar ad peir svérudu spurningalistunum i seinna
sinnid. Moégulega ma leida getum ad pvi ad aukid oryggi peirra vid medferdartengda peetti hafi aukid
por peirra ad fara ur 6ryggi heimilisins en rannsoéknir hafa bent til pess ad unglingar sem eru med
sykursyki eiga pad einmitt til vera 66ryggir ad sofa fjarri heimilum sinum (Huus og Enskar, 2007)
Marktaek breyting reyndist auk pess vera a ahyggjum patttekenda er varda framkomu kennara peirra

vid unglingana par sem peir reyndust hafa minni ahyggjur en adur af pvi kennararnir keemu 6d8ruvisi
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fram vid pa vegna sykursykinnar. Rannséknir hafa leitt getum ad pvi ad studningur skolans i medferd
sykursykinnar hafi jakvaed ahrif a tri peirra sem eru med sykursyki & eigin getu i medferd sjukdémsins.
Einnig hefur verid leitt likum ad javeedum ahrifum af studningi kennara og skdélans a blédsykurstjérnun
(Wang, Brown og Horner, 2010). | rynihépavidtélunum kom fram ad batttakendur upplifa mikinn

studning fra kennurum sinum og starfsfélki innan skélanna.

Skyr tilhneiging til aukins 6ryggis kom fram a tveimur pattum er varda ahrif sykursykinnar a
skolann og vinnuna an pess p6 ad munurinn vaeri markteekur. Annars vegar voru feerri patttakendur
sem sleppa vinnu, skola eda heimilisstérfum vegna sykursykinnar og hins vegar voru faerri sem héfou
ahyggjur af pvi ad sykursyki hefdi ahrif & pad sem pau eru ad gera i skélanum. Hanas (2010) hefur
bent 4 ad pad ad vera med sykursyki eigi ekki ad purfa ad hafa almenn ahrif a skélagéngu peirra sem
eru med sjukdéminn. bad virdist einmitt vera tilfellid hja patttakendum i rannsékninni par sem peir

virdast ekki lata sykursykina trufla skélagéngu sina.

4.1.4 Ahrif sykursykinnar 4 lifid og ahyggjur vegna sjukdémsins

Rannsoknir hafa bent til ad unglingar med sykursyki eigi pad til ad hafa ahyggjur af framtidinni og hvad
han muni bera i skauti sér (Bobrow, AvRusking og Siller, 1995) p6 ad algengara sé ad peir hafi
ahyggjur af bradum fylgikvillum sykursykinnar eins og blédsykurfalli (Court, Cameron, Berg-Kelly og
Swift, 2009).

Langflestir patttakendur i rannsékninni eru almennt sattir vid lifid og hafa ekki miklar ahyggjur
vegna ahrifa sykursykinnar & pad. b6 urdu marktekar breytingar a tveimur breytum er Iuta ad
almennum ahrifum sjukdémsins 4 lif patttakenda. | fyrsta lagi kvadust unglingarnir sidur fara hja sér en
adur pegar peir purfa ad fast vid sykursykina a almannafeeri en pattakendur i rannsékn Huus og
Enskéar (2007) s6gdust oft finnast 6peegilegt ad sinna sykursykinni fyrir framan ékunnuga og hafa
adrar rannsoknir lika leitt ad pvi likum (lvey, Wright og Dashiff (2009). | 68ru lagi téldu unglingarnir
liklegra ad peir myndu gera eitthvad sem péa langadi til ad gera pott svo ad peim hafdi verid sagt ad
gera pad ekki en i rannsdékn Huus og Enskar (2007) téludu patttakendur um ad peim peetti erfitt ad
geta ekki alltaf gert pad sama og vinirnir vegna sykursykinnar. Hid sidara ma mdgulega tengja auknu

Oryggi patttakenda i medferd sykursykinnar og aukinni tru peirra a eigin getu.

Afstada patttakenda til framtidarinnar er varda barneignir og hjénaband voru marktaekt jakveedari
pegar seinni meelingin var gerd. Auk pess voru fleiri unglingar reyndust alveg vissir um ad geta lifad
lifinu eins og peir veeru ekki med sykursyki en su breyting reyndist ekki markteek en tilhneigingin var
skyr og i takti vid markteeku breytingarnar. A3 auki matti sja skyra tilhneigingu til pess ad patttakendur
hefdu minni ahyggjur af pvi ad peir muni vinna vid pad sem peir vilja i framtidinni en su breyting var pé
ekki marktaek.

Pegar kemur ad pvi ad meta ahrif sjukdoma a lif félks a heilbrigdisstarfsfolk pad til ad lita meira til
hlutleegra upplysinga eins og t.d. langtimablddsykurgildis. Einstaklingurinn sjalfur metur hins vegar
arangurinn ekki sidur eftir pvi hversu mikil eda litil ahrif sjukdomurinn hefur & daglegt lif hans. bad er
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pvi mikilvaeegt ad fylgjast med og skra breytingar sem vidkomandi upplifir & ahrifum sjukdomsins &

daglegt lif, andlega og félagslega lidan (Arun K. Sigurdardéttir, 2002).

4.1.5 Fylgikvillar sykursykinnar

Mikilvaegi arangursrikrar blodsykurstjornunar verdur aldrei of oft nefnd til ad minnka likur &
fylgisjukdomum sykursykinnar i framtidinni. Unglingar eiga paé til ad hugsa ekki mikid til framtidar og
hafa litlar ahyggjur af pvi sem hun geeti borid i skauti sér. Unglingarnir sjalfir hafa oft meiri ahyggjur af
bradum fylgikvillum eins og blédsykurfalli (Court, Cameron, Berg-Kelly og Swift, 2009) & medan ad
foreldrar hafa oft meiri ahyggjur af sidbunum afleidingum sjukdémsins (Weinger, O'Donnell og Ritholz,
2001).

Nidurstédur rannsdéknarinnar voru i samreemi vid umfjollun um fylgikvilla sykursykinnar,
pbatttakendur héfdu litla tra ad pvi ad purfa ad glima vié fylgisjukdéma sykursykinnar i framtidinni. |
rynihépavidtdlum kom medal annars su upplifun ad foreldrar einblini of miki® a mdégulega langvinna
fylgikvilla sem sé mjog neikvaett og muni ekki hjalpa i arangursrikri medferd sykursykinnar og tru sinni
a eigin getu.

Langsteerstur hluti patttakenda hafdi litlar ahyggjur af fylgikvillum sykursykinnar og ekki urdu
marktaekar breytingar milli pess sem meelingar féru fram. P6 ma sja tilhneigingu til pess ad
patttakendur hafi minni dhyggjur af pvi ad veikjast af fylgikvillum sykursykinnar og voru fleiri alveg
vissir um ad geta fyrirbyggt sjukdoma i augum og adra fylgikvilla sykursykinnar vid seinni fyrirldgn

spurningalistananna heldur en vid fyrri fyrirldgn.

4.1.6 Samskipti vio foreldra og vinahépurinn

Studningur er einn mikilvaegasti patturinn pegar kemur ad pvi ad unglingur med sykursyki hafi géda tru
a eigin getu i medferd sjukdomsins og vidhafi pa hegdun sem aeskileg er til ad medferdin verdi sem
arangursrikust. Foreldrarnir eru einn mikilveegasti studningsadili unglinga med sykursyki p6 ekki megi
gera litid ur mikilvaegi vinahépsins sem studningsadila. Pad getur pd ordid haetta a togstreitu a milli
unglinga og foreldra par sem misreemi getur ordid milli parfar unglingsins til ad taka vid stjérninni og
getu foreldranna til ad sleppa tékunum (Weinger o.fl. 2001). | rynihépavidtélunum nefndu patttakendur
ad foreldrar peirra aettu erfitt med ad leyfa peim ad taka alveg vid stjorninni & medferd sykursykinnar.
Peim fannst foreldrar peirra ekki leyfa peim ad gera pad sem adrir unglingar a sama aldri gera og ad
peir veeru oft a tidum ofverndadir. beir t6ludu um mikilvaegi pess ad foreldrar peirra treystu peim til ad
sja um medferdina sjalfir pvi ad pad veeri naudsynlegur undirbuningur fyrir framtidina. Pad samreemist
pvi sem fraedin hafa ad segja um mikilvaegi pess ad foreldrar leyfi unglingunum sinum ad taka vid

stjorninni @ medferd sykursykinnar en vera til stadar og til studnings pegar porf er a.

patttakendur virtust almennt vera 6ruggir i samskiptum sinum beedi vid foreldra og vini. Ekki urdu

miklar breytingar par a milli maelinga. Hins vegar ma sja ad patttakendurnir téldu sig vera mun
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Oruggari i samskiptum sinum vid dkunnuga pegar seinni mealingin var gerd og reyndist su breyting
vera marktaek.

Pad er mikilveegt ad adstandendur og vinir peirra sem eru med sykursyki hafi pekkingu og
kunnattu til pess ad bregdast vid peim bradu adsteedum sem upp geta komid (Hanas, 2010,
Thompson, Baranowski og Buday, 2010). Rannsakendur hafa bent a ad studningur beaedi foreldra og
vina auki tru einstaklingsins a eigin getu i medhdndlun sykursykinnar og beeti blédsykurstjornun hans
(Whittemore o.fl., 2010, Faulkner og Chang, 2007, Bearman og La Greca, 2002) auk pess sem
félagslegur studningur minnkar likurnar & kvida tengdan sjukddmnum (Fjéla Katrin Sveinsdottir o.fl.,
2008). Opin samskipti innan fjdlskyldunnar, skyr verkaskipting og minni aték innan hennar tengjast
einnig betri blodsykurstjornun (Faulkner og Chang, 2007, Wysocki, 1993) og stydja hugmyndina um
mikilvaegi pess ad studla ad jakvaeedum samskiptum milli unglinga med sykursyki og foreldra peirra.

4.1.7 Likamsimyndin

Rannsakendur hafa bent a mikilvaegi pess ad fylgjast med likamsimynd unglinga med sykursyki medal
annars vegna pess ad ahyggjur af likamspyngd geta komid fram a pessum arum sem sidan geta haft
neikvaedar afleidingar & likamsimynd peirra og blédsykurstjérnun (Hanas, 2010, Whittemore, Grey,
Faan, Ambrosino og Jaser, 2010, Swift, 2009, Silverstein o.fl., 2005). Rannsoknir sem gerdar hafa
verid a tidni atraskana hja unglingsstulkum med sykursyki hafa bent til pess ad peer séu i talsvert meiri
haettu a ad glima vid peer en jafnaldrar peirra (Hanas, 2010, Jones o.fl., 2000, Rydall o.fl., 1997,
Littlefield o.fl., 1992). Allt ad 30% peirra hafa minnkad insulinskammtinn sinn eda jafnvel sleppt pvi ad
gefa sér insulin til pess ad léttast (Hanas, 2010, Jones, o.fl., 2000, Rydall o.fl., 1997). Einnig geta
takmarkanir sem peer upplifa i matarraedi sinu vegna sykursykinnar aukid likurnar a atréskunum
(Jones o.fl., 2000).

Almennt virtust patttakendur i rannsokninni vera sattir vid likamsimynd sina. Nidurstédur
rannsoknarinnar gafu til kynna markteekt minni ahyggjur patttakenda i seinni fyrirldgn af pvi ad likami
peirra veeri 6druvisi vegna sykursykinnar. Af pvi ma draga pa alyktun ad likamsimynd peirra hafi
batnad eftir adgang ad fraedsluefninu. Auk pess minnkudu ahyggjur patttakenda af pvi ad eiga ekki
eins mikinn ,séns” af pvi ad peir eru med sykursyki og ma draga pa alyktun ad ein af astaeedum pess

sé betri likamsimynd peirra.

Pessi nidurstada ytir undir mikilvaegi pess ad unglingar og sér i lagi unglingsstulkur hafi greidan
adgang ad freedsluefni i fidlbreyttu formi og pa sér i lagi freedsluefni sem beinist ad pérfum pessa
vidkveema aldursskeids. Tolur ur hinum erlendu rannséknum syna pa miklu ahaettu sem stulkur med
sykursyki eru i og til mikils ad vinna ad minnka likur peirra & atrdskunum med pvi ad finna leidir til ad

baeta likamsimyndina.

72



4.1.8 Samskipti vid heilbrigdisstarfsfolk

Rannsakendur hafa lagt aherslu a ad heilbrigdisstarfsfolk adstodi skjélstaedinga sina ekki einungis vid
ad na fullnaegjandi stjorn & blodsykrinum heldur einnig ad vinna ur alaginu og streitunni sem fylgir
sykursykinni (Ludvigson o.fl., 2009, Aalto o.fl., 1999; Andersen o.fl., 1999). Andreson og Funnell
(2000) benda a ad medferd sykursyki sé samvinnuverkefni pess sem med sjukdéminn er og
heilbrigdisstarfsfolks og pvi er traust i samskiptum peirra a milli algjort lykilatridi. Rannséknir hafa bent
til ad heilbrigdisstarfsmenn sem syna unglingunum sjalfum sem persénu ahuga og hafa dhuga & st6éu
peirra auki medferdarheldni unglinganna (Dickinson og O’Reilly, 2004). Auk pess geta hreinskiptin og
opin samskipti hjukrunarfraedinga vid unglinga med sykursyki studlad ad traustu medferdarsambandi
sem getur reynst unglingnum og fjdlskyldu hans gifurlega mikilveegt & peim réstursama tima sem
unglingsarin geta verid fyrir pa sem eru med sykusyki (Konradsdottir og Svavarsdottir, 2013, Ivey,
Wright og Dashiff, 2009).

Oryggi patttaka i samskiptum vié heilbrigdisstarfsfolk haféi aukist mikid milli fyrri og seinni
fyrirlanga spurningalistanna. Pannig voru patttakendur ordnir mun éruggari med ad geta bedid um
hjalp fra lsekni og/eda hjukrunarfreedingi ef peir téldu sig purfa a henni ad halda og jafnframt métmaelt
heilbrigdisstarfsfolki ef peim fyndist pau beitt 6sanngirni. Ad auki treystu pau sér betur til ad skipta um
leekni og/eda hjukrunarfreeding ef peim likar ekki vid pann sem pau hafa.

pParna benda nidurst6dur rannséknarinnar til pess ad hin mikilvaegu tengsl milli unglinga og
heilbrigdisstarfsmanna hafi styrkst vid aukna fraedslu og einnig ad 6ryggi unglinganna hafi aukist pegar
kemur ad pvi ad gera krofur fyrir sig gagnvart pessum fulltrdum heilbrigdiskerfisins. Patt
freedsluefnisins verdur p6 ad draga i efa ad einhverju leyti. Fyrri fyrirldgn spurningalistans var i
sumarbudum med peim laekni og hjukrunarfreedingi sem afram unnu med unglingunum, baedi a
géngudeild og i rynihdpaviétdlum a pvi teepa ari sem leid milli fyrirlagna. Sidari fyrirlégnin var einnig i
sumarbudum med sama leekni og hjukrunarfreedingi og ma leida ad pvi likum ad 6ryggi unglinganna
hafi aukist i millitidinni 6had skodun peirra a freedsluefninu pott svo ad aukin fraedsla hafi an efa haft

sitt ad segja.

4.2 Hvert er notagildi fraedsluefnis og eru unglingar jakvadir i gard pess?
Hér a eftir kemur umfj6llun um nidurstédur hvad vardar adra rannséknarspurninguna um notagildi
freedsluefnis og svo pa pridju og sidustu hvort unglingar med sykursyki séu jakveedir i gard

freedsluefnis a veraldarvefnum.

Nidurstédur rannsdknarinnar syna baedi mikid notagildi og porf fyrir fraedsluefni um sykursyki & pvi
formi sem unglingum hentar vel sem er rafreent og adgengilegt a veraldarvefnum. Auk pess bendir
rannsoknin til pess ad 6ryggi unglinga med sykursyki geti aukist & sumum svidum med adgengi ad
ahugaverdu og adgengilegu fraedsluefni & vefnum. A 68rum svidum reyndist ekki breyting & afstédu
peirra enda haféi eins og adur segir stada peirra meelst sterk vid fyrri fyrirldgn spurningalistanna, p.e.

adur en fraedsluefnid var synt og sett a veraldarvefinn.
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Jafnframt reyndust unglingarnir i rannsokninni mjog jakveedir gagnvart freedsluefni & formi myndbanda
a veraldarvefnum. Nidurstédur rannsoknarinnar eru pvi i fullkomnum samhljomi vid fyrri
rannsoknarstudda pekkingu um notagildi tekninnar og veraldarvefsins um midlun pekkingar um

sykursyki.

4.21 Teknin og veraldarvefurinn

Court o.fl. (2009) hafa bent & ad notkun veraldarvefsins geti verid arangursik leid til ad nalgast
unglinga par sem peir eru fljotir ad tileinka sér taekninyjungar. Haegt er ad nota télvur og veraldarvefinn
a mismunandi hatt en Swift (2009) benti a tdlvuleikir geti til daemis verid arangursrik leid til ad na til
unglinga. Auk pess hafa ymsir bent a ad pess konar nalgun geti hentad sérlega vel pegar kemur ad
pvi ad nalgast unglinga (Hillard og Hood, 2011, Mulvaney, Rothman, Wallston, Lybarger og Dietrich,
2010, Whitteman o.fl.,, 2010). Onnur asteeda pess ad notkun teekninnar og veraldarvefsins geti veri®
akjosanleg adferd til ad na til unglinga er almennt adgengi peirra ad télvum og veraldarvefnum og
nidurstédur rynihdpavidtalanna stydur pa hugmynd par sem allir patttakendur eiga télvu og snjallsima
og nota veraldarvefinn daglega. Thompson, Baranowski og Buday (2010) gerdu kénnun par sem kom
i ljos ad 86% unglinga i Bandarikjunun hafa adgang ad eda eiga télvur og samskonar kdnnun sem
gerd var 4 islandi ari® 2010 syndi ad yfir 93% islendinga & aldrinum 15-74 &ra nota télvu daglega
(Hagtidindi, 2010). Allir patttakendur i rannsékninni eiga télvur og snjallsima og nota veraldarvefinn
daglega og kemur pad heim og saman vid fyrrnefndar télur um teekninotkun unglinga. Unglingunum i
rannsokninni fannst akjésanlegt ad hafa myndbdéndin a veraldarvefnum par sem allir hafa adgang ad
peim og haegt er ad nalgast pau a audveldan hatt. bPegar ad a heildina var litié voru allir unglingarnir i
rynihépavidtélunum mjog jakveaedir i gard fraedslumyndbandanna og nidurstédur rannsoknarinnar pvi i

samreaemi vid peer rannsoknir sem gerdar hafa verid a vidfangsefninu.

4.2.2 Notagildi fyrir adra

Einn mikilvaegasti leerddmurinn sem rannsakandi dr6 af pessarri rannsdkn er, ad mikilveegi
myndbanda fyrir unglinga med sykursyki er langmest fyrir alla adra en fyrir unglingana sjélfa. Eins og
fram kemur hér a eftir toldu patttakendurnir i rannsokninni 6metanlegt ad geta synt fj6lskyldu og vinum
myndbdndin og ekki sidur heféu beir viljad fa upplysingar a pessu formi strax vid greiningu
sykursykinnar. Rannsdéknir hafa bent til ad unglingar upplifi studning fra vinunum ef peim finnst peir

syna sykursykinni og medferdinni vid henni ahuga (Huus og Enskar, 2007).

i upphafi rannsoéknarinnar var lagt upp med ad freedslumyndbéndin vaeru til notkunar fyrir unglinga
sem eru med sykursyki. Pegar ad vinnan vid pau hofst og farid var ad skoda nanar hvert notagildi
beirra veeri kom i ljés ad pau eru til margs annars nytileg. i rynihdpaviétélunum bentu unglingarnir
sjalfir a ad peir hefdu viljad sja svona myndbdnd pegar peir greindust med sykursyki og ad
myndbdéndin gaetu pvi verid mjég hjalpleg fyrir baedi pa sem eru ad greinast med sykursyki og

adstandendur peirra. Vid nygreiningu fer i gang mikid fraedsluferli fyrir fidlskyldurnar og patttakendum

74



fannst ad pad veeri gott ad fa ad vita grunninn med pvi ad horfa 8 myndbéndin og geta svo spurt peirra
spurninga sem upp kaemu vid ahorfid. Auk pess geetu peir sem eru ad greinast med sykursyki séd ad

peir sem eru med sjukdéminn geta lifad skemmtilegu og innihaldsriku lifi eins og jafnaldrar peirra.

Unglingarnir bentu auk pess & notagildi freedslumyndbandanna fyrir vinahépinn. bPeim fannst gott
ad sleppa pa sjalfir vid ad utskyra hvad sykursyki er og hvad felist i pvi ad vera med sjukddéminn. bPau
s6gdu pad goda tilhugsun ad geta kveikt a youtube.com og latid vinina horfa @ myndbdnd sem segdu
allt sem pyrfti ad segja. Rannsoknir hafa einmitt gefid til kynna & ad vinahdpurinn geti verid jakveedur
studningsadili pegar kemur ad ahrifarikri medferd sykursyki (Helgeson o.fl., 2009, LaGreca, 1995).
Rannsékn Skinner, John og Hampson (2000) leiddi i ljos ad vinahépurinn geti verid jakveedur
studningsadili ef lifsstill innan hans viki ekki of langt fra peim lifsstil sem naudsynlegur er fyrir
arangursrika medferd sykursyki. Pendley og félagar (2002) bentu & ad vinahdpurinn gaeti verid sterkur
studningsadili fyrir unglinga med sykursyki en til pess purfi hann ad hafa nsega pekkingu a mikilvaegi
medferdarinnar pvi ef su pekking veeri ekki til stadar geeti vinahdpurinn jafnvel stutt vid hegdun sem
ekki er aeskileg fyrir unglinga med sykursyki. Framangreint stydur hugmyndir unglinganna i
rynihdpavidtdlunum. bPeir voru sammala um ad vinahopurinn veeri einn af peirra helstu
studningsadilum og pyrfti ad vita ut a hvad medferdin gengi og hvad aetti ad gera ef vandamal koma
upp. beir lystu pvi ad vinirnir péssudu upp a pa, hjalpudu peim i sykurfalli og vaeru sér medvitandi um
flest peirra vandamala sem upp geta komid.

Ad auki ma geta pess ad strax eftir ad myndbondin voru tilbuin héf Ragnar Bjarnason leeknir og
starfsfolk géngudeildar barna og unglinga med sykursyki notkun myndbandanna, p.e. ad fjdlskyldur
nygreindra barna og unglinga horfa & myndbéndin vid komu a barnadeildina. Pad er ekki hluti af
pessarri rannsékn ad meta gagnsemi myndbandanna par en i samtélum hefur komié i lj6s ad pessi
pbaegilega framsetning freedsluefnisins audveldar 6llum ad takast a vid nygreininguna. barna er vert
rannsoknarefni a ferdinni sem geeti audgad rannsoknarstudda pekkingu a pessu mikilvaega svidi sem

medhdndlun a sykursyki er fyrir alla sem hlut eiga ad mali.

4.3 Tilurd freedslumyndbandanna, gerd handrita og framleidsla peirra

Hugmyndin ad gerd freedslumyndbanda fyrir unglinga med sykursyki kviknadi snemma ars 2012 og
hofst strax undirbuningur ad gerd handrita og ad fjarmagna verkefnid. Einnig purfti ad finna
kvikmyndargerdarmann sem heféi ahuga a ad taka patt i verkefninu. P6r Elis Palsson
kvikmyndagerdarmadur tok verkid ad sér. begar petta var héfn var vinna handrita klarud og farid i ad

fa upplyst sampykki og leyfi patttakenda og foreldra fyrir pvi ad taka patt i myndatékunum.

Brynja Jénsdottir og Julius Arnarson sau um grunngerd handrita ad freedslumyndbdndunum.
Notad var ymist freedsluefni sem til er & barnadeildinni en ad mestu var studst vid kennslubdkina , Type
1 Diabetes” eftir Ragnar Hanas (2010). Elisabet Konradsdoéttir sérfraedingur i hjukrun a géngudeild

barna og unglinga med sykursyki las yfir allan texta og lagfaerdi og baetti inn i hann par sem porf var a.
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Ragnar Bjarnason lseknir er abyrgdarmadur myndbandanna. Patttakendur i rannsokninni eru
Jleikendur® i myndbéndunum auk pess sem starfsfélk sumarbuda unglinga med sykursyki kemur fram i
peim.

Upptaka myndefnis fér fram ad mestu leyti i sumarbidum Dropans i juni 2012 en auk pess fér
fram myndataka & Géngudeild barna og unglinga med sykursyki og a nokkrum heimilum patttakenda.
Pall Oskar Hjalmtysson og Pérunn Larusdéttir sdu um innlestur texta og s& Pall Oskar auk pess um ad
stilfeera handritatexta til ad hoéféa betur til unglinga. Por Elis Palsson kvikmyndargerdarmadur sa um
Ufeerslu handrita og myndatdkur auk pess sem hann sa um klippingu myndbandanna. Til adstodar
haféi hann Benjamin Pdrsson.

44 Fjarmognun myndbanda

Thorvaldsens félagid og Inter Medica voru adalstyrktaradilarnir vid fjarmégnun myndbandanna.
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5  Alyktanir

Fyrsta rannsoknarspurningin snéri ad hlutverki fraedsluefnis hvad vardar heilsutengd lifsgaedi svo og
tra patttakenda a eigin getu i medferd sykursykinnar. Annars vegar bentu nidurstédur rannsdknarinnar
til pess ad islenskir unglingar med sykursyki meti heilsutengd lifsgaedi sin afar géd og vard ekki
breyting a afstédu peirra i rannsdkninni. Pad ytir undir pa hugmynd ad heilbrigdiskerfid hafi meett

poérfum peirra vel og ad pau njéti studnings i umhverfi sinu.

Hins vegar jokst trd unglinganna umtalsvert & getu sina hvad vardar medhdndlun sykursykinnar
eftir adgang ad fraedsluefninu & vefnum. bessi marktaeki munur syndi sig helst i pvi ad 6ryggi peirra
jokst pannig ad i stad pess ad svara ,oftast”, vard svarid ,alltaf’ eftir adgang unglinganna ad
freedsluefninu. bPar ma sérstaklega nefna 6ryggi peirra gagnvart insulingjéfum, mati a insalinpérf, a
bl6dsykurmeelingum og vidbrogdum vid sykurfalli. Auk pess voru pau 6rugg med ad geta leitad
adstodar hja 66rum pegar pau eru i blodsykurfalli, fast vid sykursykina & almannafaeri og 6ryggi peirra
jokst gagnvart heilbrigdisstarfsfolki. Parna ma leida getum ad pvi ad pratt fyrir lifsgaedin og studninginn
sem pau hafa notid, hafi dryggi peirra gagnvart medhondlun sykursykinnar ekki verid naegilegt og
greinilegt ad nytt freedsluefni, sérmidad ad peirra aldri, getur baett medhdndlun sykursykinnar hja

ungmennum verulega.

Oryggi unglinganna jokst einnig pegar kom ad viéfangsefnum sem sykursykin hefur ahrif & i
daglegu lifi. Pannig jokst Oryggi peirra hvad vardar mat & pvi ad rada vid verkefni sin, lata ekki
mataraedid setja sér takmork eda sofa fijarri heimilum sinum. Slikt 6ryggi skiptir miklu mali svo pau finni
sig i félagahopnum og purfi ekki ad gefa afslatt & félagspatttoku sinni a grundvelli sykursykinnar.
Oryggi peirra gagnvart likamsimynd sinni jokst einnig sem er afar mikilvaegt i samskiptum peirra vid
hitt kynid og enn fremur er 6rugg likamsimynd lykilpattur fyrir ungar stulkur med sykursyki sem eru i

meiri heettu en jafndldrur peirra hvad vardar atrdskun og alvarlega fylgikvilla hennar.

Hid aukna 6ryggi kom einnig fram i pvi ad pau téldu liklegra en adur ad pau myndu jafnvel gera
eitthvad sem peim er radlagt ad gera ekki eda borda eitthvad sem pau eettu ekki ad gera. Mdgulega
hefur trd peirra @ getu sinni til ad medhdndla sjukdominn ordid pess valdandi ad pau ottast
sykursykina minna en adur og telja sig geta tekist & vid afleidingarnar ef pau freistast i ,6skynsamlega”

hegdun med vinunum.

Ad 0llu pessu s6gdu ma draga pa alyktun ad pott svo ad ungmenni med sykursyki hafi lifad med
sinum langvinna og 6laeknandi sjukdomi um arabil og telji sig vita allt sem vita parf, hafi mikilvaegir
peettir i pekkingargrunni peirra reynst ,nokkud” goédéir en ekki veitt ,alveg” fullneegjandi 6ryggi.
Reglubundin freedsla sem avallt midar ad aldri peirra og ahugasvidi, getur pvi styrkt st6du ungmenna

verulega, baedi hvad vardar medhondlun peirra a sykursykinni sem og styrkt félagslega stédu peirra.
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Onnur og pridja rannsoknarspurning verkefnisins lutu ad notagildi freedsluefnis a formi myndbanda
fyrir unglinga med sykursyki og fjdlskyldur peirra svo og jakvaedni unglinga gagnvart sliku efni.
Nidurstdédur benda skyrt til pess ad notagildi sé otviraett fyrir baedi unglinga og fjdlskyldur peirra en
fram kom hja patttakendum ad fraedslumyndbéndin vaeru mikilveegust fyrir vinahdpinn. Su nidurstada
kom a ovart og gefur sterklega til kynna ad aukin fraedsla til vinahdpsins geti skilad mjég miklum
avinningum fyrir unglinga med sykursyki. Parna er um mikilveegt rannséknarverkefni ad raeda til ad

byggja undir aframhaldandi préun freedsluefnis fyrir unglinga.
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13.

14.

15.

Vidauki | — Spurningarammi fyrir rynihépaviotal

Hvad er pad sem hjalpar ykkur ad takast a vid lif med sykursyki?

Hvada leidir notid pid til ad sykursykin hafi sem minnst ahrif a daglegt lif?

Finnst ykkur pid vita n6g um sykursyki?

Hvad er pad sem ykkur finnst pid vita minnst um, hvar finnst ykkur vanta pekkingu?

Finnst ykkur pid vita hvernig & ad bregdast vid uppakomum eins og sykurfalli og
ketonasyringu?

Kunnid pid ad blanda og gefa neydarsprautu?

Vita allir vinir ykkar ad pid erud med sykursyki?

Pekkja vinir ykkar einkenni sykurfalls og kunna peir ad bregdast vid peim?
Hvernig finnst ykkur ad horfa &8 myndbdndin sem vid tokum upp i Svipjod?

Haldid pid ad pau geti aukid pekkingu ykkar og/eda 6ryggi i ad lifa med sykursyki?
Munud pid nota pessi myndbdnd?

Haldid pid ad pad geeti hjalpad vinum ykkar ad horfa a pessi myndbénd?

Hverjum haldid pid ad pad geeti hjalpad mest ad horfa 8 myndbdndin?

Hvada leid haldid pid ad sé su besta til ad na til unglinga?

Hver er ykkar helsti studningsadili pegar kemur ad medferd sykursykinnar?
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Vidauki Il - Handrit ad myndbondunum

Almennt um sykursyki

Ad vera med langvinnan sjukdom, pydir ad pad er ekki til nein laekning vid honum. Sykursyki er einn
algengast langvinni sjukdomurinn hja bérnum og unglingum. Sjukdémurinn lysir sér pannig ad brisid
getur ekki framleitt négu mikid af hormoéni sem heitir insalin. Ef frumurnar fa ekki négu mikid insulin pa
haekkar blédsykurinn. Engin veit ennpa hvad orsakar sykursyki. En pad er talid ad samspil umhverfis-
og erfdapatta geti hrint sjukddmnum af stad. Fyrstu einkenni sykursyki eru ad madur er alltaf pyrstur,
madur parf ad pissa mikid, madur er slappur, faer mikla kvidverki og jafnvel léttist adeins of mikid. Pad
er ekkert mal ad greina sykursyki med mjog einfaldri bl6dsykurmeelingu. Sykursyki er ekki haegt ad
leekna, en heegt er ad halda einkennum i skefjum med pvi ad sprauta sig med insulini daglega.

Meoferd sjukdédmsins gengur Ut a ad halda bl6dsykrinum innan edlilegra marka.

Adalatridid er ad born og unglingar med sykursyki fai ad vaxa og proskast edlilega og nai ad lifa jafn
edlilegu lifi og allir hinir krakkarnir. Pad er lika verid ad koma i veg fyrir brada fylgikvilla, svo sem

alvarlegt blédsykurfall og langvinnar afleidingar sykursykinnar.

Oll bérn og unglingar sem eru med sykursyki meela blédsykurinn nokkrum sinnum & dag med

svokolludum blédsykurmeeli. Einnig gefa pau sér insulin fyrir allar maltidir og oft pess a milli.

Pad er mikilveegt fyrir alla sem eru med sykursyki ad passa upp a matareedi sitt og borda holla og
fidlbreytta faedu. Pad er lika mikilvaegt ad borda reglulega og ekki sleppa ur maltidum. Regluleg
hreyfing, sem hentar hverjum og einum er geskileg, fyrir pa sem eru med sykursyki, jafn sem adra. bvi
haefileg hreyfing hefur géé ahrif a blédsykur.

Pad er vel heegt ad lifa med sykursykinni ef samskipti vid foreldra eru gédé. Ef allir i fjdlskyldunni lzera
eins miki® og pau geta um sjukdédminn, pa parf petta ekki ad vera mikid mal. Vinir manns og félagar
geta lika hjalpad mikid. Jakvaedur studningur vinahépsins getur skipt miklu mali fyrir bérn og unglinga
sem eru med sykursyki.

Ferdalog
Ef pu aetlar ad fara i ferdalag, er mjég mikilveegt ad taka alltaf med sér nég af insulini. Taktu insulinid
alltaf med i handfarangri, ekki setja pad i ferdatdsku sem sem verdur geymd med 6llum hinum

ferdatoskunum i flugvélinni. bar er nefnilega iskalt og insulin ma ekki frjésa.

Munid ad taka alltaf med noég af blodsykurstrimlum. Ef pa ert med insulindeelu skaltu passa uppa ad
vera lika med auka rafhl6édur og auka deelusett med i handfarangrinum. Vertu alltaf med insulinpenna
a pér sem pu getur gripid til i einum greenum hvelli ef insulindeelan bilar eda haettir ad deela af
einhverjum ors6kum. Vertu alltaf med pragusykur, sykurgel og glikagonsprautu. beir sem ferdast med

pér verda ad vita hvernig a ad bregdast vid blédsykurfalli.

Pad er gbd regla ad vera alltaf med neegar nestisbirgdir pegar haldid er i ferdalag. Medic alert
armbandid er mjog godur ferdafélagi.



Passid uppa ad insulid sé aldrei geymt i sél pvi instin ma ekki ofhitna. Pad er mjég gott ad geyma

insulinid i partilgerdum kaelipokum eda keelitdskum.

Ef farid er med gat er ekkert mal ad ferdast hvert & land sem er, eda pess vegna Ut um allan heim.

Gongudeild

Ef bérn og unglingar eru greind med sykursyki, pa er fylgst med peim reglulega a géngudeild
Barnaspitala Hringsins. bar er bodid upp a reglulegar géngudeildarheimsoéknir sem mida ad porfum
hvers og eins. A géngudeildinni hittir pu laekni og hjukrunarfraeding og par er lika haegt ad fa vidtal vid
sélfraeding, neeringarfreeding og félagsradgjafa. A gdéngudeildinni eru framkveemdar alls konar
meelingar t.d. a langtimablédsykursgildi og blédsykurstjornun og svo er insulinmedferd metin fyrir

hvern og einn.

i gdngudeildarheimséknunum er einnig veitt freedsla, radgjof og studningur en ef pad koma upp
vandamal pa er lika reynt ad adstoda bornin, unglingana og fjélskyldurnar. Géngudeildin veitir einnig

freedslu og radgjof um sykursyki til skola, leikskéla og tdmstundafélaga.

Einu sinni & ari er blédprystingur maeldur og pvagid er meelt lika til ad meta starfsemi nyrna og teknar

eru blédprufur. Svo er lika tekid skjaldkirtilspréf og margt fleira.

En a gongudeildinni er fyrst og fremst fylgst vel med pvi hvort ad barnid eda unglingurinn vaxi og
proskist edlilega.

Har blédsykur
Pegar blédsykur er of har — i of langan tima — getur pad orsakad eitrun, svokallada ketdnaeitrun. bessi
eitrun myndast vegna pess ad likaminn er farin ad brjéta nidur fitu en ekki sykur til ad fa orku. Parna

vantar likamann insulin.

Einkennin a of haum blédsykri er t.d. sa ad madur er alltaf pyrstur, parf ad pissa mikid, madur verdur
preyttur og slappur og svo kemur lika skytin lykt ut dr manni sem er eins og aceton lykt. betta er
svipud lykt og kemur pegar einhver er ad hreinsa af sér naglalakk. Nema hvad er pu tekur eftir pvi ad

pad er enginn ad hreinsa af sér naglalakk, pa veistu hvad er i gangi.

Ef madur bregst ekki rétt vid ketonaeitrun, pa getur madur ordid alvarlega veikur @ augabragdi. Ef
blédsykur hefur verid har og fyrrnefnd einkenni koma fram er mikilvaegt ad maela ketona i pvaginu med
svokolludu ketostixi. Ef ketonar meelast i pvagi er mikilvaegt ad gefa insulin, drekka vel og fylgjast vel
med blédsykrinum. Auk pess er mikilveegt ad maela pvagid aftur til ad ganga ur skugga um ad keténar
séu ekki lengur til stadar. Ef ketonar maelast yfir fjorir og strimill verdur dékkbleikur eda kvidverkir og

uppkdst gera vart vid sig parf ad hafa samband vid bradaméttdku barna i sima 543 3700.

Hreyfing
Regluleg hreyfing er mikilveeg fyrir alla og einnig fyrir pa sem eru med sykursyki. Heyfing hefur jakveed
ahrif & blodsykurstjornun auk pess sem hun eykur almennt heilbrigdi, styrkir hjarta- og sedakerfi og

dregur ur blodfitu. Hreyfing eykur orkunotkun og minnkar likur & ofpyngd. Vid hreyfingu minnkar



insulinpdrf likamans — en likaminn par insulin samt sem adur. begar hafileg eda mikil hreyfing
stendur fyrir dyrum er mikilvaegt ad undirbia hana vel med pvi ad meela blédsykur um einni og halfri
klukkustund adur en vidkomandi fer ad hreyfa sig. Ef blédsykur er laegri en 6-8 og erfid eefing er fyrir
héndum parf vidkomandi ad borda en einnig ad gefa sér insulin. Sé blédsykur haerri en 15 fyrir sefingu
er mikilveegt ad gefa insulin og na pannig bl6dsykri nidur adur en hreyfing hefst. Ef hreyfingin er 16ng
og erfid er mikilvaegt ad staldra vid og meela blodsykur og fa sér orkurikan drykk sé pess porf eda
insulin er blédsykur er yfir 15. Auk pess parf ad fylgjast med blodsykri eftir ad aefingu lykur.

Sé pess porf geta peir sem eru med insulindzelu aftengt hana & medan a aefingu stendur en p6 aldrei

lengur en i eina og halfa klukkustund i senn.

Sumarbudir
Dropinn stendur fyrir sumarbudum fyrir baedi bérn og unglinga sem eru med sykursyki. Bornum a
aldrinum 6-12 ara er bodid ad dvelja & Léongumyri i Skagafirdi daga a vori hverju og unglingum a

aldrinum 13-18 ara fara i ferdalag ymis innan- eda utanlands.

Nanari upplysingar er ad finna &: dropinn.is

Sykurfall

Ef likaminn feer of mikid insulin en of liti®d ad borda eda reynir of mikid & sig @ sama tima pa gaeti pad
orsakad svokallad sykurfall. Einkenni sykurfalls geta verid breytileg en oftast verdur madur mjog
svangur, pulsinn verdur hradur, madur faer hausverk, madur fer ad skjalfa, félnar upp, svitnar og svo

getur madur jafnvel misst medvitund og fengid krampa.

Fyrstu vidbrogd vid sykurfalli eru ad fa sér hradvirk kolvetni eins og seetan djus, sykrad gos,
pragusykur, mjolk eda seetindi. Sidan skal fa sér langvirk kolvetni eins og banana, braudsneid eda
annad slikt. Einkennin hverfa yfirleitt 5-10 mindtum en fylgast parf med bl6dsykrinum til tryggja ad
sykurfallid sé gengid yfir. Ef vidkomandi er illa attadur og ekki feer um ad drekka sjalfur ma gefa
sykurgel i munn og virkar pad & nokkrum minutum. Eftir pad er gefid hradvirkt kolvetni og sidan
langvirkt kolvetni eins og adur sagdi. Ef vibkomandi er medvitundarlaus parf ad gefa Glucagon sprautu

i vodva.

Mikilvaegt er ad allir i nanasta umhverfi barnsins eda unglingsins kunni ad bregdast vid sykurfalli, vinir,
kennarar og pjalfarar.

Veikindi
Peir sem eru med sykursyki purfa ad gaeta sérstaklega vel ad sér pegar peir eru veikir. Pa er
naudsynlegt ad maela bl6dsykurinn oftar en vanalega og passa mjog vel uppa blédsykursveiflur.

Har hiti veldur pvi ad blédsykurinn haekkar og getur purft ad gefa aukid insulin en & méti kemur ad
flestir borda minna en vanalega i veikindum og hreyfa sig minna. bvi parf ad fylgjast sérstaklega vel
med blédsykrinum i veikindum og ef blédsykur er har verdur ad gefa auka insulin. begar likamshitinn

er komin yfir 38-39 gradur skal varast ad minnka venjulegan insulinskammt og sumum tilfellum parf ad



auka insulinskammtinn um allt ad 50%. Haettan er su ad insulinskortur verdi i likamanum og pa er ekki

langt i ketonaeitrun sem er mjég heettuleg.

i veikindum er hezettan & ketdéneitrun mest og pvi parf alltaf ad hafa ketostix vid héndina og gera
reglulegar maelingar med pvagprufu. beir sem eru med insulindeelu geta audveldlega haekkad eda
leekkad grunnskammtinn med pvi ad nota temporary basal P& er t.d. heegt ad heekka grunninn ef

vidkomandi er med hita eda laekka grunninn ef folk er med litla matarlyst i veikindum.

Ef blédsykurstjornun er sleem i veikindum getur pad dregid ur vornum likamans og vidkomandi er

lengur ad hrista af sér veikindin.

Alupest

Pegar félk med sykursyki litur Gt eins og pad sé ad fa gubbupest, eda er 6glatt pa verdur madur alltaf
ad meela blédsykurinn og lika ad maela ketdbnamagnid i pvaginu. Ef blédsykurinn er har og ketdnar
meelast i pissinu lika, pa er petta liklega alls ekki gubbupest. betta er liklega keténaeitrun vegna pess
ad likamann vantar insulin. Pa er mikilveegt ad vidokomandi fai strax insulin til ad koma bl6dsykrinum i
jafnvaegi og drekki mikid vatn. Ef blodsykurinn leekkar ekki fliotlega og 6gledi og uppkdst eru enn

tilstadar pa verdid pid ad leita leeknis.

Ef vibkomandi er med alupest i alvorunni, pa parf ad gera breytingar a venjulegum insulinskammti pvi
sa veiki bordar minni mat en venjulega og pa er meiri haetta a sykurfalli. Pad skiptir 6llu mali ad meela
oft bl6dsykur og gefa marga sma skammta af sykrudum drykkjum ef blédsykur er lagur. Passid bara
ad vidkomandi neyti feedu eda vokva sem inniheldur sykur til ad fordast sykurfall. Einnig parf likaminn
orku til ad vinna & veikindunum og starfa edlilega. ipréttadrykkir virka mjég vel pvi peir innihalda baedi

sykur og naudsynleg solt.

Ef eelupestin er mjog sveesin og vidkomandi getur ekki komid neinu nidur er heegt ad utbua

sykursaltvatns bldndu til ad fordast sykurfall og truflanir a bl6dséltum.

Fyrst og fremst ma sykursykin ekki gleymast i veikindum. bvert & méti skiptir 6llu mali ad halda

blodsykrinum i jafnvaegi svo ekki skapist haettulegt astand og likaminn nai ad jafna sig fyrr.

Insulindalur

Insulindeela er litid teeki sem deelir insdlini til likamans jafnt og pétt i litlum skédmmtum yfir
sOlarhringinn. Pessi stdédugi insulinskammtur kallast grunnskammtur eda Basal. Einnig er gefin
maltidaskammtur sem kallast Bolus fyrir maltidir og til ad lsekka haan blédsykur. Med samspili basal

og bolus er komist eins naleegt pvi ad likja eftir edlilegu brisi eins og mdgulegt er.

Insulinid er til likamans i gegnum litla plastsléngu sem liggur fra deelunni til likamans. Nal er stungid i
gegnum hud er han er dregin strax Ut og eftir verdur plastleggur sem insulinid fer i gegnum il
likamans. Skipta parf um plastlegg a 2-3 daga fresti og munar pad miklu midad vid margar stungur a

dag hja peim sem eru & pennamedferd.



Vidauki lll — Sjalfs-oryggi unglinga med sykursyeki



Vidauki IV — Lifsgadi unglinga med sykursyki












Vidauki V — Upplyst sampykki












Vidauki VI — Kynningarbréf






























Vidauki VIl — Leyfi fra Visindasidanefnd






