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Formali

Rannsékn  pessi er lokaverkefni  mitt til meistaragrddu i
grunnskdélakennarafraedum vid Haskoéla [slands. Han er 30 ECTS einingar og
heitir: , betta er bara hluti af lifinu, petta & ekki ad stoppa okkur i einu né
neinu“: Vidhorf ungmenna med sykursyki tegund 1 og foreldra peirra til
félagslegrar patttoku. Rannséknin er eigindleg og voru nidurstédur fengnar
med vidtolum vid fjogur ungmenni og foreldra peirra. Gagnasofnun fér fram
a vormisseri 2014.

Rannsdknin var unnin undir leidsdogn Kolbrunar b. Palsddttur, lektors a
Menntavisindasvidi Haskola [slands og einnig naut ég sérfraedipekkingar
Ragnheidar Juniusdéttur, adjunkts. Eg vil pakka peim fyrir samstarfid, géda
leidsdgn og pann dhuga sem paer hafa synt mér og minu verkefni & pessu
timabili.

Sérstokum pokkum vil ég skila til peirra sem hjalpudu mér ad finna
patttakendur i pessa rannsdkn, en sa studningur var émetanlegur. Einnig
eiga patttakendur pessarar rannsoknar pakkir skildar fyrir einstaka
hreinskilni i svorum i vidtélum og fyrir ad sampykkja patttoku.

Eg vil pakka Onnu Lilju Danielsdéttur, médur minni, fyrir barnapdssun &
medan & skrifum stéd, Sigurbjorgu Sigurgeirsdottur fyrir yfirlestur og
studning og ad lokum Ragnhildi Ingu Adalsteinsddttur, tengdamddur minni,
fyrir barnapdssun 4 pessum tima og yfirlestur & ritgerd pessari. An peirra
hefdi ekkert gerst.

Ad lokum vil ég pakka Halldéri Ragnari Gudjénssyni, keerasta minum,
fyrir einstakan studning og hjalpsemi og daetrum okkar, peim Onnu Leu og
Heidi Dis, fyrir ad vera jakveedar og polinmddar i gard maddur sinnar a
medan rannsokn stdd yfir.






Agrip

Markmid verkefnis var ad skoda hvort patttakendum finnist sykursykin hafa
ahrif 4 daglegt lif og patttoku peirra i félags- og tdmstundastarfi innan og
utan skoéla. Um leid var aflad pekkingar sem geeti nyst til ad baeta pjonustu
eda studning vid nemendur med sykursyki tegund 1. Einnig var reynsla
patttakenda af félagsstarfi skodud asamt vidhorfi peirra til vidburda innan
skdla og i tdmstundum.

Til ad afla upplysinga var studst vid eigindlegar rannséknaradferdir og
urdu vidtalsrannsoknir fyrir valinu. Tekin voru vidtol vié fjogur ungmenni
med sykursyki tegund 1 & aldrinum 13-16 ara, tvo straka sem voru 15 og 16
ara og tveer stelpur sem voru 13 og 14 dra. Einnig voru tekin vidtol vid
foreldra peirra. bau sottu alls fjéra grunnskéla, einn a hofudborgarsvaedinu,
einn & vesturlandi og tvo @ nordurlandi. Leitast var eftir pvi ad fa fram
viGhorf peirra og reynslu med opnum og djipum samraedum.

Nidurstédur syna ad ungmennin fjogur téku virkan patt i félags- og
skdlastarfi og leitudust vid ad lata sjukddminn ekki taka yfir lif sitt. bau vilja
lata koma fram vid sig eins og alla adra og vilja engann afslatt af peirra
daglegu storfum. Sykursykin hefur litil ahrif 4 félagslif priggja ungmennanna
i rannsékninni og lata pau hana ekki stoppa sig i einu né neinu. bad fjorda
sem er minna virkt i félagslifi telur pad pd ekki vera einungis vegna
sykursykinnar heldur vegna sleems eineltis 4dur fyrr sem pad er ennpda ad
vinna sig Ut dr. Allir patttakendur téku undir pad ad baeta pyrfti almenna
fraedslu um sjukdéminn til ad auka likur 4 pvi ad videigandi hjalp geeti borist
sem fyrst ef eitthvad skyldi koma uppa. Adstddur i skdlum eru misjafnar og
geta sumar skapad erfidar adstaedur, eins og ad fa ad maela blédsykur i
skdlastofunni, fyrir pa sem eru med pennan sjukdém. Flestir starfsmenn
vilja pd vel og gera sitt besta, i flestum tilfellum, til ad gera skdlagéngu
beirra sem hafa sykursyki sem baerilegasta.

Hagnytt gildi verkefnis er ad skapa pekkingu um lif barna med sykursyki
tegund 1 i islenskum grunnskélum, ahrif sjukdémsins & félagslega patttoku
beirra og sja hvad haegt er ad baeta til ad auka lifsgaedi peirra.

Lykilord: Sykursyki tegund 1, ungmenni, félagsleg patttaka



Abstract

How diabetes 1 can affect the social experience of 13-16 years old
youngsters

The aim of this research is to examine how and to what extent diabetes 1
affects daily life, leisure and social activities of youngsters aged 13-16 years
old. Simultaneously, useful knowledge about how to improve support and
services for pupils with diabetes 1 was gathered. Furthermore, participants’
experiences from organized social activities were examined and their views
on school activities and leisure.

Qualitative research methods were applied to gather data in the form of
an interview study. Four pupils with diabetes 1 were interviewed, two boys
aged 15 and 16 and two girls aged 13 and 14, and their parents. The pupils
came from four different lower secondary schools in Iceland, one in the
Capital Region, one on the West Coast, and two from up North. Their
experiences were approached by applying unstructured in-debt interviews.

The conclusions show that the youngsters were active in the leisure and
school activities and tried not to let the disease take control of their lives.
They want to be treated like everyone else and not have any discount given
on their daily actions. The impact of diabetes 1 on social participation of the
participants in the study varies. Some have experienced serious bullying
while others have not been affected socially and thus lead an active social
life. All participants agreed that improving general knowledge about the
disease was necessary in order to provide appropriate assistance in case of
emergency. Facilities in the schools differ and for instance measuring blood
sugar in the classroom can often be problematic. In general the staff is
doing their best to make the school attendance of pupils with diabetes as
good as it can get.

The practical value of this research is to improve knowledge about (a)
life of pupils with diabetes 1 in lower secondary schools in Iceland, (b) the
impact of the disease on their social participation, and (c) how to improve
their quality of life.

Key words. Diabetes 1, youngsters, social participation.
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1 Inngangur

Ndnast alla mina tid hef ég haft mikinn dhuga 4 naeringu og heilsu
einstaklinga og pa sérstaklega peirra einstaklinga sem glima vid fedutengda
sjdkdéma. Astaedan er einna helst si ad einstaklingar tengdir mér
fiolskyldubondum eru med ymsar tegundir feedutengdra sjukdéma og pvi
hef ég séd ahrifin sem peir geta haft 4 pa og jafnvel adra fjdlskyldumedlimi
og adstandendur.

Faedutengdir sjukdémar geta haft ymis ahrif 4 félagslegan patt i lifi barna
og ungmenna. bad er mér mjog mikilvaegt ad skoda hvada peettir pad eru
sem hafa pessi ahrif og hvort haegt sé 4 einhvern ad hatt ad draga ur peim
eda koma i veg fyrir pau. bvi hefur mig alltaf langad ad komast ad pvi hvada
ahrif pad hefur a félagslif einstaklinga ad vera med feedutengda sjukdéma
og akvad pvi ad beina sjonum ad hdépi nemenda sem erum med sykursyki
tegund 1 og skoda hvernig hin hefur ahrif a félagslega patttoku peirra.

Astaeda fyrir vali 4 rannsdknarefni er st ad einkenni sykursyki eru svipud
i flestum tilfellum, annad en med flesta adra faedutengda sjukdéma. begar
ég valdi sykursyki var lika tvennt i stédunni og pad var ad velja hvort atti ad
taka fyrir tegund 1 eda tegund 2 af sjukddmnum. Eg valdi tegund 1 vegna
bess ad su tegund er élaeknanleg enn pann dag i dag.

Innan grunnskéla landsins eru morg boérn sem glima vid feedutengda
sjukdéma (Erla Kolbrun Svavarsdéttir og Brynja Orlygsdéttir, 2006) og hef
ég kynnst pvi i minu vettvangsnami. bpad virdist vera ad sumum finnist erfitt
ad takast & vid sjukdém sinn en 4 66rum er varla haegt ad sja ad sa hinn
sami eigi vid einhver vandamal ad glima. | dag eru i flestum grunnskélum
landsins motuneyti par sem nemendur, og starfsfdlk skélans hafa adgang ad
heitum mat i hadeginu. bétt 6llum sé velkomid ad kaupa sér mat padan er
ekki par med sagt ad allir geti pad pvi faedutengdir sjukdémar geta komid i
veg fyrir pad ad ohezett sé ad borda pa faedu sem bodid er upp & pann
daginn.

Mikilvaegt er fyrir born med sykursyki tegund 1 ad borda hollan mat til
bess ad halda blédsykrinum i jafnvaegi dsamt pvi ad vera medhondlué med
insulini. pratt fyrir nyjar medferdir sem innihalda margar insulingjafir yfir
daginn getur alltaf eitthvad komid upp 4. bessar nyju medferdir gera félki
kleift ad adlaga sig ad mismunandi mat og matmalstimum en pad purfa pd
allir ad vita fyrirfram hvad peir mega borda hverju sinni og hvad peir ztla ad
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borda. Skipulag og stundatoflur bekkja eru ekki endilega heppilegar fyrir
born med sykursyki tegund 1. bvi purfa nemendur ad fylgjast sjalfir med
hvad timanum lidur upp 4 ad maela blédsykur og sprauta sig med insulini.
Ekki bjéda allir kennarar uppa pad ad nemendur fai ad maela blédsykur né
sprauta sig inni i kennslustofum og purfa peir pvi jafnvel ad fara inn & naesta
klésett eda til skélahjukrunarfraedings en pad getur oft tekid mun lengri
tima en nemendur hafa. Nestistimarnir eru ekki endilega rétti timinn til pess
ad sprauta sig fyrir pessa nemendur og purfa peir jafnvel ad taka upp sitt
nesti 4 6drum timum en samnemendur bpeirra (Borus og Laffel, 2010;
Samtok sykursjukra, 2001; Schwartz, Denham, Heh, Wapner og Shubrook,
2010).

bpegar born eru komin & unglingsaldur getur petta mynstur farid ad hafa
ahrif 4 félagslega pattinn i grunnskélunum. Hja eldri bekkjum midstigs og 4
unglingastiginu fara ad baetast inn fleiri félagslegir paettir eins og boll,
bekkjarkvold, arshatidir og fleiri slikir vidburdir innan skéla sem og
témstunda. bessir vidburdir innihalda oftar en ekki neyslu & gosi og salgeeti
og einnig getur lidid langur timi a6ur en pad gefst timi til ad setjast nidur og
fa sér eitthvad ad borda. beir einstaklingar sem eru med sykursyki tegund 1
pburfa ad vita fyrirfram hvad, hvort og hvenaer peir atla ad fa sér ad borda
svo blédsykurinn haldist i jafnveegi og ekkert fari Ur skor6um. betta getur an
efa verid erfitt par sem skyndihugdettur standa sykursjukum ekki til boda
pbegar kemur ad mataraedi (Borus og Laffel, 2010; Samtok sykursjuakra, 2001)

Hugtokin félagsmotun og félagsaudur hafa margskonar tengingu vid
félagslegan patt barna og ungmenna og virdast pau ad morgu leiti hjalpa til
vid ad skilja betur félagsleg tengsl peirra. Félagsmoétun hefur verid skilgreind
a pann hatt ad hun undirbyr einstaklinga fyrir ymis hlutverk sem munu
verda 4 vegi peirra. HUn kennir peim ymislegt sem rikjandi er i samfélaginu
eins og venjur, haefni, pekkingu, gildi, skodanir, tilfinningavidbrogd og
skynjunarheaetti. Félagsaudurinn fjallar aftur a4 méti um mikilveegi
félagstengsla @ milli einstaklinga, hvort sem pau myndast i fjolskyldum,
vinahdpum, & milli nagranna eda hvers sem er. Slik tengsl eru mikilveeg
einstaklingnum og med auknu trausti @ milli einstaklinga eru meiri likur 8 ad
vidhalda peim (Gestur Gudmundsson, 2008; Sigrun Adalbjarnadéttir, 2007).

Ad tilheyra dkvednum hopi og upplifa virdingu og umhyggju er ein af
peim tilfinningum sem flestir vilja upplifa (Sigrin Adalbjarnaddttir, 2007).
Ad vera sampykktur af félkinu i kringum sig segir pvi mikid til um hvort
einstaklingum 1idi vel eda ekki. Ymislegt getur komid upp & sem getur haft
ahrif 4 stodu peirra i samfélaginu og par med gert peim erfidara fyrir ad
vera satt i sinu umhverfi (Pichler, 2006). Eitt af pvi sem getur haft ahrif a

12



bessa peetti eru sjukdémar og likamlegar homlur einstaklinga (Emerson,
Honey, Madden og Llewellyn, 2009). Ad fylgja hollu og gédu mataraedi er
mikilvaegt hja sykursjiukum og pétt pad hafi jdkvaedar afleidingar i for med
sér getur pad einnig talist hdmlun ad vissu leyti. Ad pvi so6gdu reynist pad
pbeim sem hafa greinst med sjukdéma oft gridarleg askorun ad falla inn i og
taka fullan patt i jafningjahdpum peirra (Spiegel, Evert og Shea, 2009).
Sykursyki er sjukdémur sem geeti hugsanlega haft afleidingar sem pessar og
bvi tel ég mikilveegt ad skoda hvad pad er sem getur haft ahrif a félagslega
pattinn i lifi ungmenna med sykursyki tegund 1 hér a landi.

Litil pekking er til stadar og er pvi mikilvaegt ad rannsékn sem pessi sé
gerd. borfin felst i pvi ad afla upplysinga sem auka pekkingu um lif
ungmenna med sykursyki tegund 1 innan og utan islenskra grunnskdla til ad
sja betur hvad ma beeta til ad gera lif peirra sem baerilegast 4 alla vegu.

1.1 Markmid rannsoknar

Markmid verkefnisins er pvi ad fa betri syn a pad hver reynsla og vidhorf
ungmenna med sykursyki tegund 1 sé til félagslegrar patttoku. Med pvi ad
heyra hver reynsla peirra er veeri haegt ad sjd ad einhverju leyti hvort
einhverju sé dabotavant og hvar porf sé a breytingum svo félagsleg patttaka
beirra sem greinst hafa med sykursyki geti or8id meiri. Vonast er eftir ad
nidurstédur rannséknar geti einnig nyst kennurum og skdlastjérnendum til
ad skilja betur stodu nemenda med sykursyki og baeta pjénustu vid pd innan
grunnskdlanna.

Raett var vid fjéra nemendur 4 aldrinum 13-16 ara sem eru greindir med
sykursyki tegund 1 og fengin innsyn inn i heim peirra med pvi ad skoda hver
reynsla peirra og vidhorf eru til félagslegrar patttéku innan og utan skdla.
Tekid var eitt vidtal vid hvern nemenda og ad minnsta kosti annad foreldri
hans. Astaedan fyrir pvi ad taka einnig vidtol vid foreldra er su ad foreldrar
sja oft adra hlid 4 malinu en born peirra og pvi veeri gagnlegt ad athuga
hvort reynsla peirra og vidhorf séu i likingu vid reynslu og vidhorf barna
beirra. Med pvi ad hafa vidmaelendur svo fda er haegt ad kafa dypra i
vidfangsefnid hverju sinni og pvi meira haegt ad skoda og raeda.

1.2 Rannsoknarspurningar

Rannsdéknarspurningar sem leitast er vid ad svara eru:

e Hver er reynsla og vidhorf ungmenna med sykursyki tegund 1 til
félagslegrar patttoku?
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e AJ hvada leyti kemur skdlinn til méts vid parfir ungmenna med
sykursyki tegund 1?

Til pess ad afla svara vid pessum spurningum verdur fraedilegur
bakgrunnur og nidurstodur rannsdknar skodadar og bornar saman.

1.3 Uppbygging ritgerdar

Ritgerdin skiptist i fimm megin kafla; Inngang, fraedilegan bakgrunn,
framkvamd rannsdéknar, nidurstodur og umraedur.

Fyrsti kaflinn er inngangur sem kynnir addraganda og meginefni
ritgerdar. Farid er yfir markmid rannsdknar, rannsdknarspurningar og
uppbyggingu ritgerdar. Kafli tvo gerir grein fyrir freedilegum bakgrunni
rannsoknar og fjallar um sykursyki tegund 1 og gildi pess félagslega i lifi
barna. Fjallad er um fyrri rannséknir sem hafa verid gerdar 4 pessum
grundvelli.

[ bridja kafla er farid vel yfir framkveemd rannséknar og pa adferdafraedi
sem notast var vid. Greint er fra vali 4 pattakendum og peir kynntir. Farid
verour yfir kosti og galla adferdafredi og sagt fréa gagnadflun og
darvinnsluadferdum. [ lok kaflans er greint fra sidfraedilegum vangaveltum og
takmarkanir rannséknar skodadar.

Fjordi kafli greinir fra nidurstédum rannsdéknar en peim er skipt nidur
eftir pemum. Pau pemu eru bakgrunnsupplysingar, adlégunarfaerni
patttakenda, skélinn, ipréttir, vinahdpar og téomstundir, adrir i kringum
patttakendur og hvad patttakendum finnst purfa ad baeta og hvad peim
hefur pétt jakveett i ferlinu. | fimmta kafla eru megin nidurstédur raeddar
itarlega.
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2 Freedilegur bakgrunnur

Faar rannséknir eru til sem varpa ljosi a vidhorf og reynslu barna med
sykursyki. Virdist sem svo ad paer rannséknir sem hafa verid gerdar séu
byggdar & megindlegum rannséknum og pvi gagnaoflun og urvinnsla dlik
beirri rannsékn sem hér er kynnt. Hér er fyrst gerd grein fyrir helstu
einkennum og medferd vid sykursyki tegund 1 og ahrif sjukdémsins a lif
einstaklinga. Pa er fjallad um kenningar um gildi pess félagslega, um
félagsmotun og sjalfsmynd ungmenna. Ad lokum er fjallad um fyrri
rannsoknir @ vibhorfum ungmenna med sykursyki.

2.1 Sykursyki tegund 1

Sykursyki er alvarlegur sjukdémur sem einstaklingar geta greinst med
hvenzer sem er & lifsleidinni. HUn skiptist i tvo flokka sem eru sykursyki
tegund 1, insulinhdd sykursyki, og sykursyki tegund 2, insulinéhad sykursyki.
Tegund 1 er 6lazknanleg, enn pann dag i dag og hefur hun pvi umtalsverd
ahrif a lif hvers og eins sem greinast med hana par sem einstaklingurinn
barf ad huga ad sjukdémnum allt sitt lif. Tegund 2 er aftur 4 méti laeknanleg
med réttum medferdum. Algengast er ad sykursyki tegund 1 greinist hja
félki 4 unga aldri en getur greinst & 6llum aldri, allt fram & efri ar. Badar
tegundirnar valda of hdu magni af sykri i blédrasinni sem veldur langtima-
og skammtimaeinkennum og fylgikvillum.

Insulin er hormdn sem brisid seytir fra sér Gt i blédrasina pegar likaminn
skynjar ad blédsykurinn fer haekkandi og leekkar hann aftur i edlilegt astand.
Frumur likamans verda ad fa insulin til taka upp sykur i blédi til
orkuefnaskipta. An isnulins breytast orkuefnaskipti likamans pad mikid ad
bad getur leitt til dauda ef ekkert er ad gert. Tegund 1 af sykursyki kemur
fram i brisinu pegar galli er i frumum sem kallast betafrumur. Gallinn veldur
bvi ad dnaemiskerfid raedst a betafrumurnar par sem pad pekkir paer ekki.
begar slikt astand hefur verid til stadar i nokkur ar haettir brisid ad framleida
naegilegt magn af insdlini til ad styra sykurbuskap likamans. bessi préun er
mishréd og orust er hudn hja ungbérnum og boérnum (Olafur Gunnar
Seemundsson, 2007; Whitney og Rolfes, 2010).

Pétt upptok tegunda 1 og 2 séu ekki pau sému eru pau nokkud lik i edli
sinu. Einkenni sykursyki eru eins hvort sem um tegund 1 eda 2 er ad raeda.
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Einkenni koma pé fyrr i 1jds hja peim sem hafa tegund 1 en 2. Helstu
einkenni sykursykinnar eru:

e pokukennd sjon

e tid pvaglat

e Dreyta

o sifelldur porsti

e mikil svengd

e Dpyngdartap

e kladi og purrkur i hid

e sar gréa haegt

e naladofii fétum (MedlinePlus, E.d.)

2.1.1 Medferdir og 6nnur Urredi

Helsta medferdararraedi vid sykursyki tegund 1 er ad sprauta sig med
insulini. Algengustu tegundirnar eru hradvirkt insulin og langvirkt insulin.
Medferdir og notkun insulins er einstaklingsmidud og pvi parf hver og einn
ad fylgjast med sinum eigin blédsykri med pvi ad meela sig med
blédsykursmaeli oft & hverjum degi til ad vita hver stada hans er (Olafur
Gunnar Smundsson, 2007; Whitney og Rolfes, 2010).

Insulindzelur hafa verid notadar hér a landi til medferdar vid sykursyki af
tegund 1 sidan 4rid 2004 og hefur su adferd skilad géddum drangri.
Samkvaemt rannsdknum faekkar blédsykursfollum medal sjuklinga, stjérnun
blédsykurs helst i jafnvaegi og lifsgaedi aukast. Virkni daelunnar er st ad hun
deelir dkvednum grunnskammti, sem hentar hverjum og einum, af insulini
fyrir hverja klukkustund yfir sélarhringinn. Grunnskammtur er stilltur eftir
porfum yfir daginn og pvi skiptast staerdir skammtanna yfir hvert timabil
dagsins. Haegt er ad aftengja daeluna ef pess parf en pd adeins i eina til tveer
klukkustundir i senn (Katrin Ol&6f Bddvarsdéttir, Thor Aspelund og Arna
Gudmundsdéttir, 2011; Weissberg-Benchell, Antisdel-Lomaglio og Seshadri,
2003). Insulindaelurnar eru po ekki gallalausar par sem peer geta bilad. Ef
bad gerist getur pad stefnt sjuklingi i haettu (Katrin Ol6f Bédvarsdéttir o.fl.,
2011).

Sjuklingar purfa einnig ad passa upp a mataradi sitt og fylgja settum
radleggingum sem eetladar eru sykursjukum. beir sem eru greindir med
sjukdéminn mega i raun borda hvad sem er en neysla kolvetna atti ad vera
i akvednu magni 8 dag midad vid verkun pess insulins sem hann notar. Flest
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allt er leyfilegt en pé i héfi (Olafur Gunnar Seemundsson, 2007; Whitney og
Rolfes, 2010).

2.1.2 Fylgikvillar sykursyki

Fylgikvillar sykursykinnar geta verid af ymsum toga og eru peir mis
alvarlegir. Rannséknir hafa verid gerdar til ad skoda pennan patt sykur-
sykinnar og hafa margar peirra synt ad med pvi ad halda blédsykri i jafnvaegi
med medferd og markvissu eftirliti er haegt ad seinka eda koma i veg fyrir
fylgikvilla. bvi er naudsynlegt ad gera sitt besta i eftirfylgni sjukdémsins svo
einstaklingur geti lifad neer edlilegu lifi (Astradur B. Hreidarsson, 2008;
Rannveig L. bérisddttir, Ragnar Bjarnason, Elisabet Konradsdottir og Arni V.
pdrsson, 2008).

Fylgikvillar sykursyki sem illa er sinnt eru medal annars:

e Eiturdhrif i likama sem valda ymsum skemmdum 3 liffaeri
e Sjonmissir eda pokukennd sjon

e blddsykursfall — medal annars vegna rangrar medferdar
o skemmdir 4 =0a- og taugakerfi

o sykingarhaetta eykst vegna lélegs blodfleedis og aukin hezetta 3
taugaskemmdum vegna mikils magns glukdsa i blédi

e eykur heettu 4 6drum sjukddémum likt og hjartasjukdémum,
haprystingi og nyrnasjukdémum

Sumir pessara fylgikvilla geta leitt sjuklinga til dauda og pvi mikilvaegt ad
leggja aherslu & naudsyn gédrar medferdar (Whitney og Rolfes, 2010).

2.1.3 Nygengi sykursykis tegund 1 hja bornum

A sidustu aratugum hafa badar tegundir sykursykis aukist til muna i baedi
bornum og fullordnum, po tegund 2 hafi aukist mun meira. Algengast er ad
greinast med sykursyki tegund 1 sem barn eda unglingur dlikt pvi sem gerist
med tegund 2 sem oftast greinist & fullordinsaldri og er su seinni pvi oft a
tidum kollud fullordinssykursyki. bétt ekki sé eins algengt ad greinast med
sykursyki tegund 2 & unga aldri er pad alltaf ad feerast i aukanna vegna
aukinnar offitu hja bérnum og unglingum (Olafur Gunnar Seemundsson,
2007; Whitney og Rolfes, 2010).

bratt fyrir ad algengara sé ad born og unglingar greinist med sykursyki
tegund 1 er hdn ekki eins algeng eins og tegund 2 yfir heildina. Af 6llum
beim sem hafa greinst med sykursyki eru adeins 5-10% greindir med tegund
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1 og pvi hafa 90-95% tegund 2 (Olafur Gunnar Seemundsson, 2007; Whitney
og Rolfes, 2010).

Samkvaemt formanni Dropans, styrktarfélags barna med sykursyki &
islandi, eru heimildir fyrir ndkveemum télum um nygengi sjukdémsins hér &
landi allar meira en dratuga gamlar. Ad sogn greinast um fimm til sex born &
ari med sykursyki tegund 1 (Jon Sélmundarson, munnleg heimild, 27.
febrdar 2014). b6 er stadfest ad tidni hennar fari vaxandi med arunum hja
Ollum aldurshépum (Sigridur Sunna Gunnarsdoéttir, Arna Gudmundsdottir,
Hildur Hardardéttir og Reynir Tdmas Geirsson, 2013).

[ Bandarikjunum eru télurnar mun adgengilegri en paer syna ad um
0.25% einstaklinga undir 20 dra aldri hafa greinst med sykursyki. Fjoldi
einstaklinga sem greinast @ hverju ari med sykursyki tegund 1 er par heerri,
eda um 18.436 einstaklingar sem eru rim 78% allra peirra sem greinast a
pessum aldri (American Diabetes Association, 2014).

Misjafnt er milli Nordurlandanna hversu hatt nygengi sykursyki er og
sem deemi er haegt ad taka Noreg og Svipjod. | Noregi hefur nygengid
haldist nokkud st6dugt sidustu ar & sykursyki tegund 1. Rannsdknir hafa
synt fram 4 ad 4 arunum 2004 til 2012 greindust ad medaltali & hverju ari
32,7 einstaklingar & hverja 100.000, sem er talid betra en var nokkrum arum
adur (Skrivarhaug, Stene, Drivvoll, Strgm og Joner, 2013). | Svipjod gegnir
06dru mali og hafdi tala nygreindra einstaklinga undir 15 ara aldri par i landi
hakkad toluvert til arsins 2007. bar hafa rannsdéknir synt fram 4 ad peir sem
hafa greinst undir 15 ara aldri séu um 40 4 hverja 100.000 (Dahlquist,
Nystrom og Patterson, 2011).

2.2 Gildi pess félagslega i lifi barna

[ pessum kafla er fjallad um kenningar um félagsmétun, um sjalfsmynd
ungmenna og mikilvaegi vinahdpa.

Ad tilheyra samfélaginu og dkvednum hdépum, til deemis bekknum eda
ipréttalidinu, er i flestum tilfellum gdéd tilfinning. A8 vera sampykktur af
félkinu i kringum okkur og um leid upplifa virGingu peirra og umhyggju
getur hlyjad okkur um hjartarsetur og er eitthvad sem allir aettu ad pekkja
eda ad minnsta kosti fa ad kynnast (Pichler, 2006; Sigran Adalbjarnadéttir,
2007). Ekki geta po alltaf allir verid sattir i sinu umhverfi en pad getur verid
af ymsum d4staedum sem geta komid upp og par af leidandi haft ahrif 3
stodu peirra i samfélaginu (Pichler, 2006). Sjukdémar og likamlegar homlur
einstaklinga eru tveir peirra patta sem geta breytt st6du okkar og par af
leidandi gert okkur erfitt fyrir (Emerson o.fl., 2009).
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2.2.1 Félagsmotun og félagsaudur

Félagsmétun (e. socialisation) og félagsaudur (e. social capital) eru hugtok
sem hafa margvislega tengingu vid félagslegan patt barna og ungmenna.
pott hugtdkin snuist baedi um félagsleg tengsl pa eru pau ekki pau s6mu
(Gestur Gudmundsson, 2008). bvi er gott ad skoda Ut 4 hvad pau ganga
hvort fyrir sig til ad skilja betur pessi félagslegu tengsl.

Félagsmotun er hugtak sem hefur verid notad sidan upp ur 1930.
Hugtakid gengur Ut & greina hvernig samfélagid modtar einstaklinga og
undirbyr pa ad miklu leyti fyrir hin ymsu hlutverk sem munu verda a vegi
beirra. Hlin kennir peim um leid peaer venjur, hafni, pekkingu, gildi,
skodanir, tilfinningavidbrogd og skynjunarhezetti sem rikjandi eru i
samfélaginu (Gestur Gudmundsson, 2008).

Félagsmatuninni hefur verid skipt i prju prep svo haegt vaeri ad greina a
milli peirra hlutverka sem einstaklingar gegna i samfélaginu. Fyrsta prepid
(e. primary socialization) lysir pvi hvernig grundvallargildi og skodanir ungra
barna métast i ndnasta umbhverfi og fjolskyldum. Annad prepid (e.
secondary socialization) hefst & unglingaaldri pegar patttaka eykst a
opinberum vettvangi, s.s.i skélunum og naersamfélaginu og sidar meir fra
félagasamtékum og a vinnumarkadi. A pessu prepi lzerir einstaklingurinn
almennar reglur og gildi samfélagsins og ymsar reglur akvedinni hépa, til
daemis i skéla eda 4 medal jafningja. Erfitt getur verid fyrir suma ad upplifa
bad 4 pessu stigi ad pad hafa ekki allir laert somu reglur a fyrsta prepi og ad
beir hafa par af leidandi 6nnur grundvallargildi og skodanir. bridja prepid
kallast endurfélagsmdtun (e. resocialization) og getur hun gerst hvenaer
sem er 3 lifsleidinni par sem félagsmatuninni lykur aldrei. betta getur att sér
stad ef ad einstaklingur til deemis faer nyja vinnu sem er dlik peirri fyrri eda
hann flytur @ milli landshluta eda landa (Gestur Gudmundsson, 2008).

Félagsaudurinn er dlikur fra félagsmaétuninni ad pvi leyti ad hann fjallar
um mikilveegi félagstengsla & milli einstaklinga en ekki hvernig
einstaklingarnir mdtast. bessi félagstengsl geta myndast i vinahdpum,
fidlskyldum, @ milli ndgranna og i raun hvers sem er. bratt fyrir mikilvaegi
bessara tengsla virdast pau fara minnkandi hja bezedi fjolskyldum og i
samfélaginu. Jafnframt pessu fer traust & milli einstaklinga i samfélaginu
versnandi og Ur pvi ber ad beeta. Til ad auka slikt traust og vidhalda pvi parf
ad efla gagnkveema virdingu og umhyggju 3@ milli pessara einstaklinga
(Gestur Gudmundsson, 2008; Sigrun Adalbjarnadéttir, 2007).

Félagsaudur er sagdur felast ad mestu leyti i pvi ad hafa pessi félagslegu
sambond og kunna ad nyta sér pau 4 gagnlegan hatt. Ad vita hvern madur
bekkir og hvern hann pekkir getur eflt einstaklinginn og komid honum enn
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lengra i lifinu. Sambond og traust milli einstaklinga og ad kunna ad nyta sér
pbau, geta pvi reynst peim afar mikilveeg (Bourdieu, 1986; Gestur
Gudmundsson, 2008; Putnam, 2000; Sigrin Adalbjarnaddttir, 2007).

Félagsaudi var skipt i prennt, af félagsfreedingnum Putnam (1993), eftir
pvi hvers konar tengsl hann myndar. bessi tengsl nefnast bindandi
félagsaudur (e. bonding social capital), briandi félagsaudur (e. bridging
social capital) og tengjandi félagsaudur (e. linking social capital). Sa fyrsti
felst i tengslum vid nanustu adila eins og fjolskyldu og vini, annar felst i
tengslum sem myndast fyrir utan prengsta hring, likt og i skélasamfélaginu,
og sa pridji felst i fjarlaegari tengslum likt og i 66rum samfélagshépum eda
[6ndum. Til ad born hafi jafnari moguleika 4 ad nad framférum i samfélaginu
og skdlastarfinu purfum vid ad fylgja briandi félagsaudnum til ad styrkja
pau i félagslegum samskiptum (Gestur Gudmundsson, 2008; Gretar L.
Marindsson, 2007).

Samkvaemt rannséknum virdist sykursykin geta haft neikvaed ahrif a lif
barna og lifsgaedi peirra en lifsgaedi barna vir6ast ad morgu leyti fara eftir
bvi hvort tengslanet peirra er gott eda sl&amt. Pad sem hefur helst neikvaed
ahrif 8 sjukddm peirra er pegar samskiptaerfidleikar eru til stadar innan
fiolskyldna og litill studningur frd naerumhverfinu er til stadar fyrir pa sem
greindir eru (Kakleas, Kandyla, Karayianni og Karavanaki, 2009). Jakvaed
ahrif a lifsgaedi koma aftur 8 méti med gddum samskiptum innan fj6lskyldu,
miklum studning og vaentumbpykju fra foreldrum, félagslegum studning og
deetlunum til studnings fra sérfreedingum peirra (Kakleas o.fl., 2009).

Til ad skilja betur lif ungmenna parf pvi dvallt ad hafa i huga pau riku
ahrif sem fjolskylda, skoli og vinir hafa & hugmyndir peirra um pau sjalf. A
unglingaskeidi skiptir vinahdpurinn miklu mali og pad tengslanet sem
ungmennid myndar i gegnum pau ferli sem félagsmaétun og félagsaudur fela
i sér.

2.2.2 Sjalfsmynd

Hugmynd einstaklings um sjalfan sig kallast sjalfsmynd. Sjalfsmyndin hefur
ahrif 4 margt sem einstaklingur gerir og par 4 medal hvernig hann talar,
hugsar og hegdar sér. Allt sem vid gerum byggir upp sjalfsmynd okkar og
gerum vid pad med pvi ad reyna ad skynja og sja hvad 6drum finnst um
okkur. Sambhlida sjalfsmyndinni myndast sjalfsvirdingin en hin er
mikilveegur pattur hvers einstaklings. Sjalfsvirdingin er & okkar eigin abyrgo
og reynist hain mishd milli einstaklinga. Hin getur sagt okkur ymislegt um
lifsanaegju ungmenna og andlegt heilbrigdi peirra (Civitci og Civitci, 2009;
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Petersen, Schulenberg, Abramowitz, Offer og Jarcho, 1984; Sebastian,
Burnett og Blakemore, 2008; Veselska o.fl., 2009)

Pvi meiri sem lifsdnaegja er medal ungra einstaklinga pvi meiri likur eru &
bvi ad peir proéi jakvaedari samskipti vid foreldra sina, félaga og adra sem eru
beim naerri og ad auki verdur félagslegur styrkur par & milli meiri. A
unglingsarunum byrja margir hverjir ad vingast vid fleiri einstaklinga og par
med staekka vinahdp sinn. A pessum tima purfa peir einstaklingar ad finna
ut hver félagsleg stada peirra er i hdpnum sem getur reynst peim afar erfitt.
Ef slikt tekst ekki getur pad leitt til einmannaleika medal peirra og jafnvel
einangrunar, svo hzegt er ad segja ad félagslegur studningur og félagsleg
patttaka sé ungmennum afar mikilvaegt (Civitci og Civitci, 2009).

Sjalfsdlit og sjalfstraust segir okkur einnig mikid um sjalfsmynd okkar. Ef
vid attum okkur & verdleikum okkar eru meiri likur & pvi ad sjalfstraust okkar
aukist. Ef einstaklingur vanmetur sjalfan sig eru miklar likur & pvi ad hann
missi trdna a sjalfum sér og finnist hann stanslaust purfa ad sanna sig fyrir
60rum. bar af leidandi verdur sjadlfsmynd hans ad 6llum likindum verri en
ella (Sigrun Adalbjarnaddttir, 2007).

Samkvaemt rannséknum eykst byrdi einstaklinga vid ad sja um sig sjalft
eftir pvi sem peir eldast og er pvi liklegra ad eldri born gaetu upplifad
neikveaedari imynd af sjalfu sér heldur en yngri born. Sumar rannséknir hafa
synt fram 4@ ad meiri likur séu & ad lifsgaedi minnki hja konum sem greinast
med sykursyki en korlum (Kakleas o.fl., 2009). Einnig syna rannséknir fram a
ad lifsgeedi peirra med sykursyki tegund 1 eru minni ef erfitt reynist ad
stjérna blédsykri peirra en pad getur aukid dlag a sjuklinga og fjolskyldur og
bar med geeti sjalfsmynd peirra minnkad (Kakleas o.fl., 2009). b6 eru peer
rannsoknir til sem syna ad enginn pessara patta hafi maelanleg ahrif a
lifsgaedi sjuklinga og pvi ekki haegt ad alhaefa um slikt (Kakleas o.fl., 2009).

2.2.3 Mikilvaegi vinahépa

AJ eiga vini er bérnum mjog mikilvaegt en peir geta reynst peim
6metanlegur studningur pegar eitthvad bjatar 4. pad getur ymislegt dunid a
i lifi barna og getur pad verid allt fra vandamdlum heiman frd eda i
skélanum yfir i salraena eda likamlega erfidleika. Ef erfitt reynist fyrir born
ad eignast vini er gott ad koma peim i sambond vid born sem eru einu til
tveimur arum yngri en pau sjalf. Pad getur aukid sjalfstraust peirra pvi par
eru meiri moguleikar d ad pau pori ad tja sig og leggja eitthvad til malanna.
Med pessu aukast einnig likur @ ad pau laeri ad taka patt i leikjum og
storfum, efla samvinnu, stydja adra og par med sanna sig og sina kosti. Med
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auknu sjalfstrausti eru pau betur i stakk buin til ad hafa betri samskipti vid
born i eigin aldurshop (Burns, 2001; Vitaro, Boivin og Bukowski, 2009).

Born eru eins misjofn og pau eru morg og pvi ekki haegt ad atlast til ad
pbau geti oll att audvelt med pad ad tengjast 6drum einstaklingum og préad
par med sinn félagsaud. Vid erum oll steypt i sitthvort métid poétt
samfélagid segi okkur oft hvernig vid eigum ad vera, sambaerilegt vid
félagsmaotun, og pvi getur reynst erfitt ad falla undir paer kréfur sem okkur
eru gerdar (Gestur Gudmundsson, 2008; Gretar L. Marindsson, 2007).

Félagsmétunin er okkur naudsynleg til pess ad laera ad hegda okkur 3
asaettanlegan hatt og virda peer reglur sem eru i samfélaginu. Til ad byrja
med fer moétunin fram med pvi ad fullordnir hjalpa bérnum vid
akvardanatoku eda sjalfsaga og med timanum feerist dbyrgdin yfir & bornin.
Born og ungmenni laera ekki einungis af fullordnum heldur einnig af sjalfum
sér (Burns, 2001). Félagsfraedingurinn John Dewey (1938) kom fram med pa
kenningu ad born pyrftu ad lzera med pvi ad framkvaema hlutina sjalf. pau
ettu ad fa ad profa sig afram, gera mistok og laera af peim eftir nokkra
umhugsun. Eftir pvi sem lengra lidur na bornin betri tokum 4 hegdun sinni
og 6dlast um leid betri félagsfaerni. betta ferli er mikilvaegur lidur i uppvexti
barna par sem hann studlar ad auknum proska peirra (Burns, 2001).

Félagsfeerni er ekki 6llum medfaedd en hin gengur Ut 4 ad leera ad hegda
sér likt og jafnaldrar peirra og studlar ad pvi ad eignast fleiri vini. Ymsar
rannsdknir hafa bent til pess ad pad skipti mali hvernig born hegda sér og
hver einkenni peirra eru pegar pau eignast vini. bvi betri sem born eru i
pessum pattum pvi minni likur eru & pvi ad pau verdi skilin Gt undan (Burns,
2001).

Agaeti pess ad vera virkur félagslegur patttakandi verdur seint afsannad.
Ad finna fyrir pvi ad tilheyra hépi virkjar einstaklinginn til pess ad hafa
félagsleg samskipti vid adra og auka sjalfstaedi. Pegar umraedur eiga sér stad
vid adra heyrum vid margar hlidar hvers mals og par med aukast likur & ad
eigin skodanir myndist. Til pess ad petta geti att sér stad purfa foreldrar ad
gefa bérnum sinum taekifzeri til pess ad hitta 6nnur born. ba purfa foreldrar
ad bua til tima sem haegt veeri ad nyta til samskipta vid adra en med
timanum fara bornin sjalf ad laera ad hafa frumkvaedié og par med stjorna
sinum fritima sjalf (Burns, 2001).

Jafningjahdpar eda vinahdpar byggjast yfirleitt upp eins. bar eru flestir af
sama kyni og aldri dsamt pvi ad hafa somu dhugamadl. Ad geta upplifad
margt med sinum jafningjum proskar vidhorf ungmenna til lifsins med
timanum og par med framtidarhlutverk peirra. Hver og einn einstaklingur
getur tengst fleiri en einum hdép og er pad oft af hinu géda. Sumir eiga vini
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hédan og padan sem eykur studning. Vinir og vinahdpar geta myndast i
skélum, témstundum og i raun hvar sem er. bétt vinahépar myndist oft
vegna somu dahugamala pydir ekki ad allir hafi sama ahugann a 6llu sem peir
gera. bar med stunda peir gjarnan sitthvora iprottina eda laera 4 annad
hljédfeeri og pvi er gott ad eiga einnig vini & peim st6dum. Ef bérn eiga vini a
beim stodum sem ahugi peirra liggur eru meiri likur a pvi ad peir haldi dfram
ad stunda pad sem peir hafa dnaegju af (Burns, 2001; Vitaro o.fl., 2009).

Pott vinahdpar séu oftast af hinu géda geta peir einnig haft sleem ahrif 3
einstaklinginn. Hegdun er par stér hluti en han getur haft ahrif & adra i
hépnum. beir sem syna sleema hegdun geta oft fengid adra i sinum hép
med sér og par med stefnt lifi peirra i haettu (Vitaro o.fl., 2009). bparna veeri
haegt ad taka sykursyki sem deemi, hvernig ahrif vina fa sykursjukan
einstakling til pess ad gera eitthvad sem hann ma helst ekki gera (borda
Ohoflega) eda sleppa pvi sem hann parf naudsynlega ad gera (mela
blédsykur og sprauta sig med insulini) stofnar pad lifi hans i heettu. Ef
einstaklingur lendir i vinahdp sem pessum aukast likur & punglyndi sem er
ofugt vid pa sem eiga vini sem hafa géd ahrif 4 pa (Vitaro o.fl., 2009).

Eins og fram hefur komid eru ekki allir steyptir i sama métid og pvi
dedlilegt ad zetlast til pess ad allir geti fundid sinn vinahdp. Slik fravik geta
sett strik i reikninginn og med aldrinum fer pad ad hafa ahrif &
tillfinningalegan proska peirra. bvi fleiri ar sem einstaklingur & engan gédan
vin aukast likur @ einmannaleika, punglyndi, einangrun, kvida og utilokun
medal jafningja. Ad eiga enga vini getur leitt til dvinsaelda og med pvi getur
sjalfsoryggi minnkad jafnt og pétt. Um leid og einstaklingur eignast einn vin
minnka likur 4 pessum pattum par sem studningur hefur aukist. bratt fyrir
betta hafa ekki fundist tengsl milli pess ad vera an vina og sleemrar
hegdunar eins og & pad til ad gerast pegar einstaklingar eiga nokkra vini
(Burns, 2001; Vitaro o.fl., 2009).

2.3 Fyrri rannsoknir

Litid er til af rannséknum sem skoda hvada ahrif sykursyki hefur a8 daglegt lif
og félagslega patttoku ungmenna/barna. Hér er studst vid heimildir sem
tengja félagslega patttoku barna og sykursyki tegund 1 saman. Flestar
rannsoknir fjalla ymist um hvad skdlar geti gert til pess ad beeta
skélaumhverfid fyrir bérn med sykursyki, sdlreen vandamal barna med
sykursyki og hvert hlutverk skélahjikrunafreedinga er og hvad peir geta gert
til ad hjalpa pessum bérnum (Cammarata o.fl., 2009; Silverstein o.fl., 2009;
Spiegel o.fl., 2009). Hér er gerd nanari grein fyrir helstu nidurstédum peirra
rannsékna.
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2.3.1 Rannsoékn um reynslu sykursjukra einstaklinga i skolum

Til er megindleg bandarisk rannsékn sem skodar reynslu 80 barna med
sykursyki tegund 1 i skélum peirra vidsvegar um Bandarikin og foreldra
peirra. Bornin voru 4 misjofnum aldri eda allt fra pvi ad vera i leikskdla til
bess ad vera i efsta bekk i grunnskdla og voru skolarnir 20 talsins (Schwartz
o.fl., 2010). Notadir voru spurningalistar til ad meta reynslu og vidhorf
barna med sykursyki tegund 1 og vidhorf og hlutverk foreldra peirra. |
upphafi var haft samband vid 130 boérn og foreldra peirra en adeins 80
fylgdu rannsodkninni til enda (Schwartz o.fl., 2010). bratt fyrir ad pessi
rannsoknin nalgist efnid @ annan hatt en gert er i pessari rannsdékn sem
unnid er ad hér eiga paer margt sameiginlegt og pa einna helst ad skoda
vidhorf og reynslu barna med sykursyki tegund 1 i skélum peirra.

Nidurstodur rannsdéknarinnar syndu ad pad var almenn anaegja med
hvernig tekid var @ malunum i skélum patttakenda en pad veeru pd ymis
vandamal til stadar. Pad sem nemendurnir h6fdu mest Ut 4 ad setja var ad
adrir nemendur og starfsmenn skéla keemu of oft 6druvisi fram vid pau en
pbd sem ekki hafa sykursykina sem beetti ekki lidan nemenda. Um 30%
nemenda purftu ad fara Ut Ur skolastofum til ad maela sig og/eda sprauta og
jafnvel labba langar leidir til ad komast a videigandi stadi, en timi til pess
gafst po ekki alltaf. Um 20% patttakenda poétti einnig vanta meiri tima til
bess ad medhondla sjukdéminn en litill sem enginn timi var leyfdur til pess i
skélum peirra (Schwartz o.fl., 2010).

Adstada i morgum skdélum potti pvi ekki nzegilega gdd til ad sinna
sykursykinni sem skyldi. bar kom einnig til tals ad mérgum fannst pvi erfitt
ad fylgjast med bloédsykri og sprauta og ymsum fannst erfitt ad medhondla
sig fyrir framan adra nemendur. Um 20% foreldra toldu petta leida til
andlegrar vanlidan barna peirra en um 25% fannst peim pad gerast 66ru
hvoru. Studningur starfsmanna skdla vid andlega heilsu potti nokkud gédur i
flestum skélum en po voru nokkrir starfsmenn skéla sem |étu sér petta litid
varda (Schwartz o.fl., 2010).

Almennt potti  erfitt ad fa almennilegar upplysingar vardandi
nzeringargildi matar i métuneytum en um 20% patttakenda pétti hann ekki
haefa sykursjukum og pvi gatu ekki allir nytt sér pann kost ad kaupa sér mat
padan (Schwartz o.fl., 2010). bekking innan skélans potti pvi ekki naegileg i
morgum skéla patttakenda sem leiddi til 66ryggis medal sykursjukra
nemenda peirra. Eins fannst 35% foreldra ad skdlinn peirra veeri ekki med
naegilega g6d neydarurraedi ef nemendur skyldu fa sykurfall (Schwartz o.fl.,
2010).
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2.3.2 Lidan barna med sykursyki

Til eru ymsar rannséknir sem skoda hvada salfraedilegu vandamal hafa ahrif
a bérn og ungmenni sem greinst hafa med sykursyki. Ein rannsékn bendir a
ad born med sykursyki og foreldrar peirra eiga oft erfitt med ad saetta sig
vid greiningu og ad adlagast lifinu eftir pad. | framhaldinu getur komid fram
reidi, sorg, samviskubit og jafnvel kvidi. Pegar a lidur fara foreldrar ad sja ad
slikt dstand gengur ekki og ad jafnveegi skiptir mali, lifid verdur einfaldlega
ad ganga sinn vanagang. bar med sja peir ad born peirra verda fa ad vera
frjals eins og 6nnur born til ad lifa eins edlilegu lifi og haegt er (Cammarata
o.fl., 2009).

Talid er ad born og ungmenni eigi audvelt med ad adlagast breytingum i
flestum tilfellum. begar kemur ad pvi ad greinast med sykursyki 8 petta pd
ekki alltaf vid enda adlogunarferlid um margt o6likt peim vanalegu
breytingum sem eiga sér oftast stad i lifi barna og ungmenna. Born og
ungmenni sem greinst hafa med sykursyki eiga i byrjun oft erfitt med
tilfinningar sinar sem kemur fram i kvida, punglyndi og hlédraegni i
félagslegri patttoku. Ef peim reynist erfitt ad adlagast og salreenir erfidleikar
komnir fram aukast likur & erfidleikum vardandi sjukdéminn og ad halda
honum i skefjum. bvi verr sem tekst ad adlagast nyjum lifshattum pvi verri
verdur heilsan. bessir erfidleikar geta leitt til atroskunarsjukdéma hja
bérnum med sykursyki og pvi parf ad fylgjast vel med pvi hvort slikir
sjukdémar fari ad lata a sér kreela (Cammarata o.fl., 2009; Court, Cameron,
Berg-Kelly og Swift, 2009).

Langveik born eru talin liklegri til ad vera meira fra skéla en pau sem
teljast heilbrigd (Weitzman, Klerman, Lamb, Menary og Alpert, 1982).
BOrnum og ungmennum sem tekst illa ad halda blédsykri i jafnvaegi eru
meira fra i skélum vegna veikinda, peim lidur illa eda neita ad fara i skélann.
par med eru pessi born liklegri til leggjast oftar inn & 4 sjukrahds og missa
par af leidandi meira ur skéla. Sumum lidur illa vid ad fara fra foreldrum
sinum og 6fugt par sem foreldrum finnst erfitt ad treysta pvi ad starfsmenn
skdlans geti annast barnid peirra eins vel og pau sjalf. Hja sumum peirra
barna sem neita ad fara i skélann getur skapast hzetta 4 ad pau fari ad
stjorna blédsykrinum & rangan hatt, gera hann annad hvort of hdan eda
lagan, til pess ad hafa astaedu til ad vera heima (Cammarata o.fl., 2009).

Pegar kemur ad unglingsarum sykursjukra getur blédsykurstjornunin
reynst peim afar erfid og er haetta 8 ad peir haetti ad sinna sjukdémi sinum
sem skyldi, eins og ad maela blédsykur og gefa sér insulin. bessi paettir geta
reynst peim haettulegir og purfa pvi allir sem standa peim naest ad vera
vakandi fyrir pessum breytingum til ad hjalpa til vid ad koma i veg fyrir ad
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pbau stefni sér i dparfa haettu (Anderson, Ho, Brackett, Finkelstein og Laffel,
1997; Karlson, Arman og Wikblad, 2008; Silverstein, Klingensmith,
Copeland, Plotnic, Kaufman, Laffel, Deeb, Grey, Anderson, Holzmeister og
Clark, 2005).

bPegar born og ungmenni sem greind eru med sykursyki hafa litlar
ahyggjur af sykursykinni og allt gengur sem skyldi eru meiri likur & gédum
einkunnum (Perfect og Jaramillo, 2012). bvi eettu allir starfsmenn skélans ad
hafa vitneskju um ad peir sem greindir eru med sykursyki purfa ad nzerast
reglulega og jafnvel pegar peim hentar, f4 ad maela blédsykur reglulega og
sprauta sig med insulini pegar porf er a. Eins eiga peir ad passa upp 4 ad
born og ungmenni med sykursyki séu hvott til ad taka patt i o6llum
vidfangsefnum og uppdkomum a vegum skodlans til ad meiri likur séu a pvi
ad peim finnist pau tilheyra heildarhépnum (Cammarata o.fl., 2009).

2.3.3 Matarmenning

Matarmenning er einstaklingnum mikilveeg en hun tengist okkur 6llum a
einhvern hatt. HUn getur verid mismunandi af mérgum asteedum og einna
helst vegna trdarbragda og menningar en po geta astadurnar verid fleiri.
Ad geta hitt baedi fjolskyldu og vini yfir maltid getur verid okkur dyrmaett og
er matarmenning innan pessara hdpa oft su sama sem leidir til pess ad vid
tokum sidur eftir pvi hvad matur getur tengt félk saman. Ef matarmenning
einstaklings er frabrugdin annarra getur pad leitt til pess ad einstaklingur
verdi undanskilin i hopi par sem matur sem borinn er fram er ekki vid hans
haefi (Besirli, 2010).

Med arunum hafa ordid ymsar breytingar a faeduvenjum félks sem hafa
leitt til meiri fjdlbreytileika i mataraedi hja einstaklingum. bessar breytingar
hafa medal annars ordid vegna heilsusamlegra ahrifa sem ymsar
faedutegundir hafa & okkur. Feedan getur haft mis géd ahrif a8 okkur og pa
sérstaklega pa sem hafa einhvers konar sjukdéma. Mataraedi getur verid
mismunandi eftir sjtkddmum og er pa oft tengt pvi hvad hefur géd ahrif og
hvad ekki & hvern sjukdéom fyrir sig. Matarmenning getur par af leidandi
breyst hja dkvednum hépum sem getur valdid pvi ad peir eigi erfitt ad borda
samskonar mat og adrir hopar. Sem daemi er haegt ad taka sykursyki par
sem sykursjukir verda ad passa magn kolvetna sem peir lata ofan i sig og
passa sig & sykri, pott peir megi i raun borda hvad sem er (Olafur Gunnar
Seemundsson, 2007; Wahlqvist, 2003).

Matarmenning getur verid astaeda pess ad einstaklingar sem greinast
med sykursyki geta ekki tekid patt og verid virkir i samfélaginu .Erfitt getur
verid ad fara eftir akvednu mataraedi pegar einstaklingar umgangast adra
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sem mega borda hvad sem er. bétt sykursjukir einstaklingar megi pad i raun
lika purfa peir mun frekar ad kunna sér hof og passa sig & akvednum
faedutegundum. Rannsdknir syna ad petta sé ein helsta asteeda pess ad
einstaklingar med sykursyki, pa sérstaklega born og ungmenni, eiga erfitt
med ad geeta ad mataraedi sinu (Spiegel o.fl., 2009).

2.3.4 Hlutverk foreldra

Hlutverk foreldra sykursjukra barna er margvislegt. bau eru allt fra pvi ad
stydja vid bak barna sinna til pess ad veita peim og 68rum sem koma peim
naest eftirfylgni vegna medhondlunar & sjukdém (Cammarata o.fl., 2009;
Perfect og Jaramillo, 2012).

Eins og fram hefur komid finnst sumum sykursjukum bérnum og
ungmennum erfitt ad fara fra foreldrum sinum i skdélann stuttu eftir
greiningu og kemur par studningur og eftirfylgni foreldra inn. begar slikt
kemur fyrir er talid mikilvaegt ad foreldrar hafi reglulega samband vid skéla.
Foreldrarnir geta lika haft ahyggjur af sému asteedum eda ad skilja barnid
eftir og treysta pvi ad starfsmenn skdlans geti annast barnid peirra eins vel
og pau sjalf. | pvi tilfelli purfa starfsmenn skéla ad hafa samband vid
foreldra til ad uppfeera pa um st6du mala um hversu vel eda illa gengur.
G6d samskipti auka likurnar & betri og meiri arangri i skdlanum hja peim
bérnum og ungmennum sem petta 4 vid (Cammarata o.fl., 2009).

Foreldrar skipta einnig miklu mali ef jafnveegi & ad vera 4 lidan barna og
ungmenna med sykursyki. bvi betra samband sem er a milli foreldra og
barna peirra pvi meiri likur er & pvi ad blédsykur haldist st6dugur og heilsa
verdur par med betri. Ef foreldrar eru hjalplegir og duglegir vid ad stydja vid
born sin eru einnig minni likur @ sykurfalli hja bérnunum (Cammarata o.fl.,
2009; Perfect og Jaramillo, 2012).

2.3.5 Hlutverk skdla

[ Adalndmskra grunnskéla (2011) kemur skyrt fram ad allir skélar eiga ad
tryggja 6llum nemendum sinum jafnrétti til ndms og er pad hugtak nu eitt af
grunnpattum menntunar samkveemt Adalndamskrd grunnskéla. Hugtakid
jafnrétti er pd ekki bara notad i tengslum vid vidfangsefni heldur einnig
skdlasamfélagid. Eins og segir ordrétt i jafnréttispaetti Adalndmskrar pa er

[M]arkmid jafnréttismenntunar [er] ad skapa teekifzeri fyrir alla
til ad proskast a eigin forsendum, raekta hzfileika sina og lifa
abyrgu lifi i frjdlsu samfélagi i anda skilnings, fridar,
umburdarlyndis, vidsynis og jafnréttis. i skolastarfi skulu allir

27



taka virkan patt i ad skapa samfélag jafnréttis og réttleetis.
Jafnréttismenntun felur i sér gagnryna skodun & vidteknum
hugmyndum i samfélaginu og stofnunum pess i pvi augnamidi
ad kenna bérnum og ungmennum ad greina paer adstadur sem
leida til mismununar sumra og forréttinda annarra
(Adalndmskrd grunnskdla: almennur hluti, 2011, 21-22).

Eins og lagt er upp med grunnpattinn jafnrétti i Adalndmskranni pa er
aetlast til pess ad allir hjalpist ad vid pad ad byggja upp lydraedissamfélag
bar sem geett er ad jafnrétti, réttleeti og sanngirni svo 6llum geti lidid vel i
skolanum. Allir eiga rétt 4 pvi ad taka patt i skolastarfinu og samfélaginu
Ollu en til ad pad geti gerst verdur jafnrétti ad vera til stadar (Kristin
Dyrfjord, Pordur Kristinsson og Berglind Rés Magnusdottir, 2013; Larsen,
2012).

Margt er pad sem starfsmenn skola og pa sérstaklega skdlastjori, kennari
viokomandi og skdlahjukrunarfraedingurinn purfa ad gera og hafa i huga til
ad gera skolagongu peirra sem greinast med sykursyki géda og sem
oruggasta (Silverstein o.fl., 2009). Rannsdkn og félaga (2009) synir fram & ad
skolar purfa ad vera med sérstok upplysingablod tilbudin fyrir hvern og einn
sykursjukan nemanda til ad starfsmenn hafi upplysingar um hvad gera skuli
ef neydartilfelli koma upp. bessi bl6d attu medal annars ad innihalda lista
yfir neydarnimer, helsta bunad sem sykursjukir purfa & ad halda, hvar lyf
viokomandi nemanda eru geymd, hvad skal gera i neydartilfellum og lista
yfir merki sem benda til sykurfalls eda of has blédsykurs. bessi
upplysingablod eru hofd a adgengilegum stad par sem haegt er ad gripa til
peirra hvenzer sem porf er & par sem feestir geta munad allt sem stendur

par.

Nokkrar grunnupplysingar eru til sem starfsmenn aettu ad muna og peer
eru medal annars ad nemendur i pessum adstaedum mega

e fara ut ar timum ef porf er a an pess ad fa fjarvist

e fa nyjan tima fyrir prof eda skiladag fyrir verkefni ef nemandi er ekki
vid fulla heilsu

e fara & klosett ad vild

o fa sér ad borda eda drekka pegar porfer a

P parf ad passa ad nemendur misnoti ekki rétt sinn og af rongum astaedum
(Silverstein o.fl., 2009).

Vid undirbdning og utanumhald & o6llu pessu er hlutverk skéla-
hjukrunarfraedings mjog stort. En hann parf ad utbuda upplysingabl6d, eins
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og greint er fra hér ad ofan, sem getur verid mikil vinna. Hann parf ad studla
ad fraedslu i skdlanum, fylgjast med ad farid sé eftir peim upplysingum sem
gefnar eru upp, vera til stadar fyrir sykursjika nemendur ef eitthvad kemur
upp a og hvetja pa til ad vera sjalfstaedir i 6llum peim verkum sem fylgir
sykursykinni (Silverstein o.fl., 2009).

2.4 Samantekt

Sykursyki tegund 1 er alvarlegur og dleeknandi efnaskiptasjukdémur sem
hefur aukist & sidstu arum. Hann hefur vidamikil ahrif a lif pess sem hann
hefur og breytir lifi peirra i flestum tilfellum.

Gildi pess félagslega i lifi barna er stér pattur pessarar rannsdknar og var
bvi farid nokkud itarlega i hann. Félagsmdtun skiptir miklu i lifi ungmenna
enda verda pau fyrir miklum ahrifum fra umhverfi sinu og jafningjahépum
beirra. begar einstaklingur greinist med sykursyki er margt sem breytist i lifi
hans og parf hann pvi ad leera ad lifa sinu eigin lifi upp & nytt eins og
endurfélagsmoétun felur i sér. bvi betri félagstengsl sem pau mynda sér pvi
audveldara verdur fyrir pau ad komast lengra i lifinu og med sterkri
sjalfsmynd og sjalfsvirdingu eykst lifsdnsegja ungmenna og barna sem eykur
einnig félagslegan styrk peirra.

AQ vera virkur patttakandi skiptir born og ungmenni miklu mali hvad
vardar uppvOxt og proska peirra par sem vinahdpar reynast peim
6metanlegur studningur. Ekki er p6 allir svo heppnir ad eignast vini og getur
bad leitt til einmannaleika, punglyndi, kvida og jafnvel utilokun fra 68rum.
Margt getur leitt til pess ad einstaklingur verdi undanskilinn og er
matarmenning hans einn af peim pattum. Sa pattur getur reynst erfidur
fyrir sykursjuka einstaklinga par sem mataraedi peirra er oftar en ekki dlikt
mataraedi peirra sem peir umgangast.

Ad greinast med sykursyki getur tekid a salarlif peirra sem greinast og
adstandenda og par med leitt til sdlreenna vandamala. Medferd getur tekid
a i byrjun og adlégun er oft erfid sem leidir til neikveedra ahrifa a lif barna.
Med réttum studning og medferd virdast lifsgaedi peirra sem greinast pd
mun betri. Vegna pessa er mikilveegt ad hafa i huga ad ad peir sem hafa
sykursyki lidi sem best og skal gera allt sem mogulegt er til ad koma pvi i
kring. bpar koma fjolskyldur og starfsmenn skéla sterkt inn en peir geta
hjalpad til vid ad létta sykursjukum bérnum og nemendum lifid og kunnad
ad bregdast rétt vid ef neydartilfelli koma upp.

pratt fyrir ofangreinda pekkingu a lifi og hégum barna og ungmenna med
sykursyki pa er litid vitad um hvernig bérnum og ungmennum i islenskum
grunnskdlum gengur ad samreema lif med sjukdom og félagslegan patt
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peirra. Rannséknin sem hér greinir fra er pvi mikilveegur pattur i afla
pbekkingar um pa paetti sem geeti verid undanfari ad enn meiri rannséknum
a pessu svidi. Med aukinni pekkingu gaetu likur aukist @ pvi ad bérn og
ungmenni i pessari stodu geti lifad lifi sinu 4 eins edlilegan hatt og mogulegt
er par sem adstaedur peirra geetu hugsanlega breyst til hins betra.
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3 Framkvaeemd rannséknar

Til ad framkveema rannsdéknina og afla gagna voru tekin viétol vid fjora
nemendur 3 aldrinum 13-16 dra sem eru greindir med sykursyki tegund 1.
Reynt var ad fa innsyn inn i heim peirra med pvi ad skoda hver reynsla
beirra og vidhorf eru til félagslegrar patttoku innan og utan grunnskéla.
Tekid var eitt einstaklingsvidtal vid hvern nemenda og eitt vidtal par sem ad
minnsta kosti annad foreldri var vidstatt. Astaedan fyrir pvi ad taka einnig
viotol vid foreldra er su ad foreldrar sja oft adra hlid @ malinu en bérn peirra
og pvi talid gagnlegt ad athuga hvort reynsla peirra og vidhorf séu i likingu
vid reynslu og vidhorf barna peirra.

Med pvi ad hafa viomeelendur svo fada er haegt ad kafa dypra i vidfangs-
efnid hverju sinni og pvi meira haegt ad skoda og raeda hverju sinni.

3.1 Adferdafraedi

Vid framkveemd pessarar rannsdknar var studst vid eigindlega
rannséknaradferd. Asteedan fyrir vali hennar er si ad eigindlega
adferdafraedin leggur frekar dherslu 4 ad draga fram heildarmynd af lifi og
reynslu einstaklinga i stad pess ad spa fyrir tilteknum nidurstédunum eda
tengslum a milli breyta likt og gert er i megindlegum adferdum. Leitast er
vid ad lysa og skilja hin ymsu mannlegu fyrirbzeri og og félagslegs veruleika
(Sigridur Halldérsdottir, 2013b). Likja ma eigindlegum rannsdknaradferdum
vid dans og er pad medal annars vegna fleedis sem parf ad vera gegnum
gangandi vid vinnslu rannsékna & pessu svidi (Janesick, 1994).

Vid 6flun gagna i eigindlegum rannséknum eru i raun engin haldbaer
meelitaeki heldur er rannsakandinn sjalfur adal maeliteekid. Mikilveegt er pvi
ad rannsakandinn sé medvitadur um sin eigin vidhorf til fyrirbaerisins sem
skal rannsaka og fyrirframgefnar hugmyndir sinar um pad (Sigridur
Hallddrsdéttir, 2013b). Rannsakandi hafdi dkvednar hugmyndir fyrir vidtol
sem félu i sér ad patttakendur veeru i verri stédu félagslega vegna
sykursykinnar en peir létu i ljds. bvi var reynt ad spyrja ekki leidandi
spurninga sem fengi patttakendur til pess ad upplifa sykursykina &
neikvadan hatt ef svo hefur ekki verid adur.

Adferdafraedin sem studst var vid er fyrirbaerafraedi. Upphafsmadur
fyrirbaerafraedanna er madur ad nafni Husserl en hann gaf Gt sinar fyrstu
hugmyndir um hana i ritinu Hugmyndir um hreina fyrirbeerafredi og
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fyrirbaerafraedilega heimspeki (Ideen zu einer reinen Phdnomenologie und
phdnomenologischen) arid 1913. Husserl var & pvi ad rannsakendur settu ad
skoda heiminn sem hluta af sinni eigin persénu en ekki eins og ad heimurinn
og persoénan sé er sitthvort fyrirbaerid (Savin-Baden og Major, 2013; Sigridur
Halldérsdéttir, 2013b).

Fyrirbaerafraedin gengur Ut a pad ad leita ad dypri skilning um akvedin
fyrirbzeri. HUN reynir ad finna Ut hvad pad er sem patttakendur, sem hafa
upplifad sama hlutinn, hafa sameiginlegt. Ekki er adeins fundid Ut hvad peir
upplifa heldur einnig hvernig. [ ferlinu getur reynst mikilvaegt ad
rannsakandi reyni ad lata fyrri reynslu ekki stjérna pvi sem hann sér og
nidurstodum sinum. Ad vera med opinn huga er pvi mikilvaeegur hluti
rannséknaradferdarinnar  (Savin-Baden og Major, 2013; Sigridur
Halldérsdéttir, 2013b).

Rannsdknarsnidid er vidtalsrannsdkn en vidtolin voru af tveimur geréum,
rynihépaviotdl og einstaklingsvidtol (Sigridur Hallddrsdéttir, 2013b). Tekin
voru vidtol vid fjogur ungmenni a aldrinum 13-16 dra sem greinst hafa med
sykursyki tegund 1 og foreldra peirra. Rannsakandi velti svorum pattakenda
fyrir sér og reyndi pannig ad fa betri skilning & syn peirra sem tdéku patt.
Vidtolin voru par ad auki mjog opin svo meiri likur vaeru a pvi ad fanga
reynslu og vidhorf patttakenda til félagslega pattarins innan grunnskdla og
témstunda peirra eins og fyrirbaerafraedin leggur upp med (Savin-Baden og
Major, 2013).

3.1.1 Rannsoknaradferd

Vid pessa rannsdkn voru notud baedi rynihdpa- og einstaklingsvidtol til ad
afla gagna. Raett var vid eitt barn og foreldra pess hverju sinni og voru viétol
vid eina fjolskyldu kldarud adur en vidtol vid naestu fjolskyldu héfust. Byrjad
var a rynihdpavidtali par sem barn og foreldrar voru saman og nokkrum
doégum seinna var einstaklingsvidtal vid einungis barnid.

Vidtél henta vel til pess ad safna gognum um d&kvedid vidfangsefni
saman med ordredu a milli rannsakanda og vidmealenda. Vidtol i
eigindlegum rannséknum snuast um pad ad rannsakandi spyr fyrirfram
dkvedinna spurninga og vidmaelandi/endur svara. Markmidid er pd ekki
bara ad rannsakandi spyrji einungis spurninga beint af bladi og vidmaelandi
svari heldur ad nd ad mynda edlilegar samraedur med spurningarnar i huga.
Med fyrirframsdmdum spurningum getur rannsakandi leitt umraedurnar og
vidmaelandi gefid svor um syna eigin reynslu eda vidhorf til akvedins
fyrirbaeris (Savin-Baden og Major, 2013; Sigridur Halldérsdoéttir, 2013a).
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Rynihdpavidtdl eda hoépavidtol eru akvedin tegund vidtala par sem
myndadur er hépur af einstaklingum med dkvedin einkenni sem geta gefid
akvednar upplysingar um akvedin vidfangsefni sem leitad er eftir hverju
sinni. Med pessu getur rannsakandi aukid skilning til akvedinna vidhorfa og
reynslu patttakenda. | rynihdpavidtdlum eru samtolin ekki adeins & milli
rannsakenda og vidmalenda heldur einnig @ milli vidmalenda. Pad sem
einkennir vidtol sem pessi er ad ekki er naudsynlegt ad allir patttakendur
séu sammala og gefur pad rannsakandanum enn betri syn & vidfangsefnid
og fjolbreytileika pess. Slik vidtdl eru medal annars notud til pess prda
adferdafraedi, afmarka rannsdknarvidfangsefni, fraeedast um sameiginlega
reynslu og pjonustu (Sigridur Hallddrsdoéttir, 2013a, 2013b; Séley S. Bender,
2013).

Astaedan fyrir ad akvedid var ad byrja a sliku vidtali, par sem foreldri og
barn voru saman, var til ad opna umraeduna enn meira og syna ad haegt sé
ad raeda pessa hluti an nokkurra vandkveeda. Einnig var pad til pess ad fa
betri mynd af pvi hvort ungmennin og foreldrar peirra hafi sdmu syn og
upplifun af sjikdémnum. | pessari rannsékn skdpudust nokkrar umraedur
medal foreldra, barna og rannsakanda i rynihdpavidtélunum sem gafu
goédar upplysingar fyrir einstaklingsvidtolin vid ungmennin.

Einstaklingsvidtol i eigindlegri adferdafraedi leggja upp med ad vera opin
og djup til ad auka skilning rannsakanda a akvednum fyrirbaerum. Eins og i
rynihdpavidtdlum er vidfangsefni fyrirfram dkvedid og reynt ad skoda pad
fra olikum sjénarhornum. bar sem hver og einn einstaklingur hefur ekki
alveg somu reynslu og vidhorf er hvert og eitt vidtal 6likt pvi naesta og pvi
miklar likur @ ad innihald peirra verdi mismunandi (Helga Jonsdéttir, 2013).

Med pvi ad notast vid vidtalsadferdir er hzegt ad komast neer
markmidum rannséknarinnar sem eru ad afla pekkingar og skoda reynslu og
vidhorf peirra ungmenna sem taka patt. Vidtol settu ad fanga betur upplifun
patttakenda heldur en st6dlud svor megindlegra rannsdkna geta gert.

3.1.2 Rannséknir @ bérnum og ungmennum

Rannsdknir & bérnum eru jafn naudsynlegar og a fullordnum einstaklingum.
beirra sjénarhorn er oft annad en fullordinna og mikilveegt er ad bazedi
sjénarhorn komi fram. Viotol vid born og ungmenni eru pvi ekki sidur
mikilvaeg pvi oft er sidur hlustad a skodanir peirra en fullordinna en med pvi
ad taka viotol vid pau fa pau ad tja sig ad vild (Punch, 2002).

Par sem ungmennin sem taka patt i rannsékn pessari eru a aldrinum 13-
16 4ra parf ad hafa i huga ad svor peirra verda ekki endilega pau sému og ef
um fullordinn einstakling veeri ad reeda (Mayall, 2000). | fyrsta lagi geetu
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patttakendur hugsanlega svarad pvi sem peir halda ad vidmalandi vilji
heyra en ekki pad sem peim finnst i raun og veru. | 6dru lagi gaetu peir
svarad med pvi ad segjast ekki vita svarid adeins til pess ad losna vid
spurninguna. | pridja lagi svarad bara einhveriju i stadinn fyrir ad lata pad i
ljids ad peir viti ekki svarid eda hvernig &4 ad svara spurningunni.
Rannsakandinn parf ad skapa andrumsloft trausts og Oryggis par sem
viomeelandi telur sig geta sagt fra sinni reynslu af heidarleika og fullri
hreinskilni (O'Kane, 2000).

Annad sem parf ad hafa i huga og geeti takmarkad rannsékn er ad sa
aldurshéopur sem reett er vid geeti fljétt misst einbeitingu og pvi ma
vidtalstiminn ekki vera of langur. barna parf pé ad huga ad pvi ad timinn sé
ekki heldur of stuttur til ad upplysingagjof takmarkist sem minnst (O'Kane,
2000).

Einnig parf ad huga ad pvi ad sleemar minningar geetu komid upp vid ad
rifja upp ymislegt sem gengid hefur & hja patttakendum og gzeti pad leitt til
bess ad peir vilji ekki svara eda eiga erfitt med pad. Vid petta geetu svorin
ordid takmarkadri en ella og vard pad svo i tveimur af peim atta vidtolum
sem tekin voru par sem ungmennunum fannst erfitt ad segja fra erfiori
reynslu sem gerdist fyrir nokkru sidan. [ 68ru tilfellinu komu pé svérin fram
seinna i vidtalinu en i pvi seinna fengust ekki fleiri upplysingar pegar leid &
vidtalid.

3.1.3 patttakendur

patttakendur rannséknar eru fjogur ungmenni sem greinst hafa med
sykursyki tegund 1 og foreldrar peirra.

Urtaksadferdirnar sem notadar voru nefnast markmidsurtak og
sjalfbodalidaurtak. Markmidsurtakid felur i sér ad leita eftir einstaklingum
med dkvedna eiginleika eda persénulega pekkingu a pvi svidi sem skodad er
en leitad var ad einstaklingum a aldrinum 13-16 dra sem voru med sykursyki
tegund 1 og foreldrum peirra. Urtokin fyrir rannséknina voru fengin med pvi
ad auglysa eftir patttakendum i gegnum internetid. Margar visbendingar um
patttakendur barust og var haft samband vid pd i gegnum télvupdst. Sent
var upplysingablad (Vidauki A) dsamt dsk um sjalfbodalida til patttoku. Allir
patttakendur eru pvi sjalfbodalidar (Katrin Blondal og Sigridur
Hallddrsdéttir, 2013).

Ollum patttakendum voru gefin énnur néfn um leid og urvinnslu gagna
var lokid. bpar sem pad eru ekki margir einstaklingar & aldrinum 13-16 4ra
sem hafa greinst med sykursyki tegund 1 eru meiri likur @ pvi ad haegt sé ad
rekja nidurstodur til dkvedinna einstaklinga. bvi var akvedid ad gefa ekki
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upp heimabzei vidkomandi heldur adeins landshluta. Par med er betur haegt
ad geeta ad nafnleynd og studla ad persénuvernd (Katrin Bléndal og Sigridur
Hallddrsdéttir, 2013).

3.1.4 Kynning a patttakendum

patttakandi 1 er 16 dra gamall strakur sem verdur hér eftir kalladur Halldér.
Hann byr & fdmennum stad a Nordurlandi og er i 10. bekk i grunnskdla.
Halldér greindist med sykursyki tegund 1 pegar hann var 4 ara eda fyrir 12
arum sidan. Hann hefur hingad til ekki mikid viljad rseda um sjukdéminn en
var tilbdinn ad taka patt i rannsékninni. Médir hans hefur aftur 8 méti att
mun audveldara med ad tja sig um sjukdéminn og hefur anzegju af pvi ad
fraeda adra um sykursykina. bPegar vid hittumst fyrst og reeddum saman kom
bo i ljés ad Halldor atti ekki i miklum vanda ad reeda um sykursykina pétt
hann gerir pad ekki mikid af fyrra bragdi. Hann var frekar opinn og jakvaedur
i umradunum.

patttakandi 2 er 15 ara gamall strakur sem verdur hér eftir kalladur
Sigurdur. Hann byr i nokkud stéru baejarfélagi 4 Vesturlandi og er i 10. bekk i
grunnskdla. Sigurdur greindist med sykursyki tegund 1 fyrir 7 darum, pa 9 ara
gamall. Hann hefur ekki mikid reett um sjukdéminn og segir ad pad sé
misjafnt hvort hann vilji gera pad eda ekki en i pessu tilfelli var hann tilbdinn
ad raeda og freeda mig um hans stodu. Foreldrar hans eiga mjog audvelt
med ad reeda um sykursykina en eins og Sigurdur sagdi pa er pad misjafnt
hvort pau vilji gera pad vid adra vegna vidbragda peirra. Sigurdur atti ekki i
miklu vanda med ad tja sig en atti pad til ad sleppa pvi ad tala ef foreldrar
hans hofou fra miklu ad segja. Pott hann segdi fra mérgu pa var hann mjog
lokadur @ sum umraeduefni en raunverulegu svorin komu pa oftast fram
adeins seinna i umraeedunum.

patttakandi 3 er 13 ara gomul stelpa sem verdur hér eftir kollud
Jéhanna. HUn byr @ fdmennum stad 4 Nordurlandi og er i 8. bekk i
grunnskdla. Jéhanna greindist med sykursyki tegund 1 pegar hidn var
einungis taeplega 3 dra gébmul eda fyrir 11 drum. Hun hefur ekki viljad talad
mikid um sjukdéminn og finnst pad erfitt en vildi pd taka patt i
rannsokninni. M&dir hennar @ mun audveldara med ad reda um
sjukdéminn og finnst sjalfsagt ad segja sina hlid 8 malinu. J6hanna &tti i sma
erfidleikum med ad tja sig um sjukdédminn og fannst erfitt oft 4 tidum ad
segja fra en taladi baedi um pad gdda og sleema.

patttakandi 4 er 14 ara gomul stelpa sem verdur hér eftir kollud buridur.
Han byr a hofudborgarsveedinu og er i 8. bekk i grunnskdla. buridur
greindist med sykursyki tegund 1 fyrir 3 drum og var pa 11 ara gébmul. Henni
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hefur ekki pétt erfitt ad reeda um sykursykina vid adra en segir pad misjafnt
hvort hin akvedi ad segja fra henni eda ekki. M&édir hennar & ekki i
vandraedum med ad raeda um sjukdéminn og finnst sjalfsagt ad segja peirra
sogu. buridur var mjog opin og jakvaed i umreedum og fannst ekki erfitt ad
segja fra sinni hlid.

3.1.5 Gagnaoflun

Vidtolin voru tekin & timabilinu jandar til april 2014. Fjogur vidtol voru tekin
a heimilum patttakenda og fjogur i gegnum samskiptaforritid Skype par sem
rannsakandi og vidmalendur notudu myndavélar til ad haegt veeri ad reeda
saman augliti til auglitis. Hvert og eitt vidtal var tekid upp med stafraenni
hljodupptoku med sampykki vidmeelenda. Viétolin voru allt fra 25-120
minatur hvert en pau voru samtals atta i heildina.

Rannsakandi hitti tvd ungmennin og fjolskyldur peirra & peirra heimilum
og foru vidtdl peirra par fram en vidtol vid hin tvd ungmennin og fjolskyldur
beirra féru fram i gegnum samskiptaforritid Skype. Astaedur fyrir pvi ad pau
vidtol voru par voru paer ad erfitt var fyrir rannsakanda og vidmaelendur ad
hittast par sem ekki tékst ad finna tima par sem allir adilar gatu verid a
sama stad 4 sama tima. Einnig setti vegalengd & milli stada strik i
reikninginn. Gallar vié slik vidtol eru pé til stadar og eru peir ad
tolvuskjarinn synir adeins hluta likama vidmaelenda og pvi getur verid erfitt
ad greina likamsbeitingu, eins og til deemis streitu. Einnig getur annar
einstaklingur verid inni i sama herbergu og vidmalandi an pess ad
rannsakandi viti af pvi.

Kostirnir eru pé einnig til stadar. beir eru einna helst ad audvelt er ad
finna tima til pess ad hittast ef rannsakandi eda patttakendur bida langt fra
hvorum 068rum. Einnig toldu vidmalendur pad vera kost ad hafa
tolvuskjainn @ milli sin og rannsakanda par sem peim fannst pad minnka
stress sem getur myndast vid ad hitta rannsakanda (Faulkner, 2000). bratt
fyrir ad helmingur vidtala hafi verid tekin i gegnum samskiptaforritid Skype
er pad ekki talid hafa ahrif 4 svor patttakenda par sem peir virtust ekki eiga
erfidara med ad spjalla og reeda um vidfangsefni peirra en pau sem reett var
vid heima.

Adur en vidtélin hoéfust fengu allir patttakendur sent til sin blad med
upplysingum (sja viGauka A) sem utskyrdi markmid og framkveemd
rannséknarinnar og sampykkisyfirlysingu (sja vidauka B). | byrjun hvers
vidtals var aftur utskyrt fyrir patttakendum hvernig rannséknin gengi fyrir
sig til ad minna 4 og til koma i veg fyrir allan misskilning. Rannsakandi fékk i
kjolfarid afhenta sampykkisyfirlysingu og munnlegt sampykki fyrir upptdku.
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Einnig var tekid fram ad fullum trdnadi veeri heitid og tekid fram ad
patttakendur geetu hezett vid patttoku hvenazer sem er og meettu sleppa vid
ad svara akvednum spurningum ef peir vildu.

Vidtalsrammi var gerdur til studnings i vidtolum (sja vidauka C) en
samtolum var po leyft ad prdast vegna mismunandi reynslu patttakenda a
vidfangsefninu.

3.1.6 Urvinnsla gagna

Gognin sem notast var vid ar rannsékninni voru afrit af upptokum ur
vidtolum rannsakanda vid patttakendur. Markmidid med vidtélunum var ad
varpa ljosi @ vidhorf og reynslu patttakenda & vidfangsefnid.

Vid drvinnslu gagna var byrjad a pvi ad afrita 6ll vidtol og voru pau skrad
nidur ordrétt. Naest voru vidtolin marglesin yfir, leitad var ad ordum og
setningum og pau flokkud til ad draga fram pemu (Ary, Jacobs og Sorensen,
2010).

Medan vidtol voru lesin yfir voru athugasemdir skradar til hlidar dsamt
ordum og setningum sem pottu gefa betri syn & nidurstédur. betta ferli
gerdi audveldara fyrir ad finna Ut hvort reynsla og vidhorf vidmeelenda vaeru
a sameiginlegum grundvelli. Neest voru pau gégn sem skrifud voru nidur
flokkud eftir pemum. begar upp kom texti sem pott mikilvaegur en atti ekki
vid nein af peim pemum sem voru pegar komin var Utbuid nytt pema. Eftir
flokkun i pemu voru pau skodud enn fremur og skipt i undirflokka. Daemi
um pemu sem notast var vid:

o Lifid almennt med sykursyki
o Adlogun
o Lifstill

e Hvad gerist innan skdlans
o Hvernig gengur ad sinna sjukdém innan skdélans
o Framkoma annarra innan skélans

e Hvernig gengur i ipréttum

e Vinahdpar og tdmstundir
o Hversu vel gengur ad sinna tdmstundum
o Er eitthvad sem ekki er haegt ad gera?

e Hvad er haegt ad baeta?

e Hvad hefur verid gert vel og telst jakvaett
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Pau pemu sem voru greind voru 6ll talin mikilvaeg fyrir nidurstdédur og
bykja leida til svara vid rannsdknarspurningum (Ary o.fl., 2010).

3.2 Siofraedilegar vangaveltur

Fyllsta trdnadi var geett vid rannsokn pessa og fengu bérn og foreldrar
beirra upplysingabléd sem Utskyrdu nanar Gt & hvad rannséknin gekk. A
upplysingablédum kom fram markmid rannsdknar, til hvers var zetlast af
patttakendum, ad fyllsta trdnadar veeri gaett og hver abyrgdaradili
rannséknarinnar sé.

Geett var ad pvi ad patttakendur vildu i raun og veru taka patt og ad
pbeim lidi vel 8 medan patttoku stéd. Til ad pad yrdi haegt var naudsynlegt ad
pbeir fengu sinn tima til umhugsunar adur en bpeir skrifudu undir
sampykktaryfirlysingu og eins a4dur en peir svorudu spurningum i vidtolum.
Par sem patttakendur voru ungmenni @ aldrinum 13-16 ara var haft i huga
ad efa aldrei svor peirra. Eins ef peir vildu ekki svara spurningum pa var pad
ad vera svo til ad peir myndu ekki finna fyrir pressu fra rannsakanda.

Par sem raett var um persénuleg vidhorf og reynslu patttakenda gatu
sleemar minningar komid upp. bPad eitt hefdi getad hindrad pad ad
patttakendur geetu svarad spurningum & audveldan og skiljanlegan hatt.
Einnig hefdi peim getad idid illa vid ad sitja fyrir svorum eftir pad og var pvi
tekid tillit til pess ef 6skad var eftir hléi a vidtali (Sigurdur Kristinsson, 2013).

paer upplysingar sem komu fram vid gagnadflun munu ekki undir neinum
kringumsteedum verda opinberar, nema pa undir nafnleynd. Engar adrar
upplysingar um patttakendur munu koma fram svo engar likur eru a pvi ad
haegt sé ad rekja nidurstddur til patttakenda 4 neinn hétt. { upphafi hvers og
eins vidtals var petta tekid fram til ad auka traust patttakenda. Upplysingar
fra patttakendum voru einungis fengnar i vidtélum en ekki af neinum
ritudum skyrslum, eins og til deemis laeknaskyrslum. bvi var Persénuvernd
send tilkynning um rannsdknina, en ekki reyndist naudsynlegt ad saekja um
onnur leyfi, nema hja patttakendum.

3.3 Kostir og gallar adferdafreedi

Gallarnir vid val & adferdafraedi og rannsoknarsnidi eru peir ad erfitt getur
verid ad fa einstaklinga til ad opna sig um persénuleg mal fyrir framan adra.
pétt um fjolskyldur sé ad raeda er ekki haegt ad gefa sér pad ad allir
medlimir séu tilbunir ad reeda opinskatt um vidfangsefnid (Soley S. Bender,
2013). Hins vegar er pad mat rannsakanda ad i pessari rannsokn ad
rynihdpavidtdlin, par sem ungmenni og foreldri hittu rannsakanda sama,
gengu mjog vel.
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Kostir vid val 8 adferdafreedi og rannséknarsnidi eru peir ad haegt er ad
safna miklum upplysingum Ur badum tegundum vidtala & stuttum tima.
Annar kosturinn er sa ad med pvi ad hafa rynihépaviétalid fyrst getur pad
aukid oryggi patttakenda og veitt dkvedinn studning. Med pvi ad reda i
hépum um sameiginlega reynslu getur pad leitt til pess ad einstaklingar opni
sig frekar og skapad hja peim nyja syn a vidfangsefnid (Séley S. Bender,
2013). Einnig eru kostir vid einstaklingsvidtdlin en i peim gaetu patttakendur
jafnvel frekar porad ad segja fra vidhorfi sinu par sem engin moguleiki er a
ad svarid fari lengra. Sidasti kosturinn er ad vidmeelendurnir voru einungis
fjérir nemendur og foreldrar peirra og pvi haegt ad kafa dypra i svor peirra.
Pott hdpurinn sé litill pa er haegt ad gefa sér & einhvern hatt hver reynsla
beirra og vidhorf eru og séd hvort tilefni er til ad rannsaka petta efni enn
frekar (Sigridur Halldérsdéttir, 2013b). bar med mun rannsdknin veita
mikilveega innsyn i lif ungmenna med sykursyki 1 og vonandi aukid skilning a
bvi hvernig megi stydja vid pau i leik og starfi.
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4 Nidurstodur

i bessum kafla verdur farid yfir nidurstédur sem rannsakandi hefur greint Gt
frd pemum sem komu fram i vidtélum vid patttakendur. Kaflaheitin eru 6l
byggd a peim pemum svo ljést er ad hverju leitad var eftir i Urvinnslu gagna.
Eins og fram hefur komid var 6llum néfnum patttakenda breytt til ad geeta
nafnleyndar.

Fyrst er farid yfir bakgrunn ungmennanna, hversu vel ungmennunum og
foreldrum peirra hefur gengid ad adlagast nyjum lifshattum og hvada ahrif
sjukdémurinn hefur a lifsstil peirra. Umfjollun um pad sem gerist i skdlanum
kemur naest og koma par fram upplysingar sem einungis eiga vid par eins og
ad fylgjast med blédsykri i skélanum, framkoma annarra og tillitsemi vid
bau i skélastarfinu. Naest er umfjollun um patt iprétta i lifi ungmennana og
bar a eftir er fjallad um vinahdpa peirra og tomstundir. ba er farid i ad reeda
um adra sem patttakendur umgangast eda hafa i kringum sig og a pad vid
almennt en ekki bara i skélanum eda tdmstundum. Skodad er hvernig
ungmennunum finnst ad raeeda um sykursykina vid adra, hver er reynsla
beirra a vidhorfi annarra og hvernig traust skiptir mali i pessum adstaedum.
AJ lokum er skodad hvad peim finnst purfa ad baeta og hvad peim hefur
reynst jakvaett i 6llu ferlinu fra greiningu.

begar greint er fra nidurstédum verda svor ungmenna hofd i fyrirrimi og
greint fra viohorfum foreldra i kjolfarid. Leitast verdur vié ad draga fram ef
ungmenni og foreldrar voru med dlikar skodanir.

4.1 AD greinast med sykursyki

Adur en haegt er ad skoda vidhorf peirra til sjukddmsins og adstedna er vert
ad skoda hvad liggur ad baki. bar er mikilveegt ad skoda vid hvada aldur
einstaklingarnir greinast til ad vita hversu lengi pau hafa lifad med
sjukdéminn. ba er farid i hversu vel peim og foreldrum peirra tdkst ad
adlagast og hvad breyttist hja peim vid og eftir greiningu. [ lokin er greint fra
hversu oft pau maeta 4 afingar eda i likamsraekt og hversu mikid pau stunda
félagsmidstodvar til ad gera grein fyrir pvi hversu skipulégd pau purfa ad
vera til pess ad pau nai ad medhondla sjukddéminn rétt.

Ungmennin sem téku patt greindust 4 mismunandi aldri eda allt fra
briggja til ellefu ara. Halldér og J6hanna voru priggja og fjogurra ara vid
greiningu sem pydir ad tvd af ungmennunum hafa verid med sjukdéminn
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meira en halfa aevi sina. Hin tvo, Sigurdur og buridur sem voru 9 og ellefu
ara pegar pau greindust, hafa verid med sjukdéminn styttra en halfa aevi
sina svo reynsla peirra af sjukdémnum er mislong.

Vegna aldursmunar vid greiningu muna ekki 6ll ungmennin eftir
greiningunni eda pvi sem var adur. bau eldri muna mun betur hvernig var
ad vera med sykursyki og ad vera an hennar. Ad adlagast gekk vel ad flestu
leyti samkvaemt ungmennunum pétt peim hafi fundist ferlid skritid til ad
byrja med.

14, pott ég muni ekki mikid pa man ég samt hvad mér fannst
skritid ad pad veeri alltaf ad vera ad stinga mig an pess ad vita
almennilega astaeduna fyrir pvi (Halldor).

Foreldrarnir eru & sama mali og born sin en téludu pé allir um pad ad
peim hafi i raun fundist petta erfidara heldur en bérnunum. Ein mddirin
komst svo ad ordi:

betta tok & mig, ég skal alveg vidurkenna pad. Eg lokadi mig
svolitid af en par sem hann var svo duglegur pa kom petta bara
smatt og smatt, en tok mig lengstan tima. En pad kom bara pvi
hann var sjalfur svo duglegur og viljugur og hefur eiginlega bara
veri0 frekar jakvaedur gagnvart pessu (Mddir Sigurdar).

Vidhorfid virdist vera svipad hja flestum foreldrunum pétt ekkert annad hafi
minnst @ pad ad loka sig af. Allir minntust pé 4 ad vegna pess hve bornin
peirra voru dugleg pa tokst peim ad adlagast mun fyrr.

Allar fjolskyldurnar ségdu i upphafi ad litid hafi breyst vid greiningu pd
pau telji lifid svo sannarlega fléknara en pad var a6ur. Eftir pvi sem leid &
viotolin vard pad skyrara fyrir peim ad pad hafdi margt breyst. Lyf og allt
sem peim fylgja parf ad fylgjast vel med og passa uppa ad aldrei skorti neitt,
ba sérstaklega ef akvedid er ad fara i ferdalag. Eins purfti ad fara i leikskodla
og skola til ad fraeda og undirbua kennara og adra starfsmenn pvi peir purfa
ad vita hvad skal gera ef eitthvad kemur uppa. Ad auki purfa peir ad hafa
pbekkingu og skilning & pvi pegar kemur ad pvi ad meela blédsykur og ad
sprauta sig.

A0 greinast snemma a lifsleidinni virdist betri kostur en rétt fyrir eda a
unglingsarunum pvi pa eru pau von pvi lifi sem fylgir sykursykinni.

Mér finnst lika eins og peir sem greinast seinna, eins og til
daemis bara nlna, upplifa petta meira sem sjukdém og fa allt i
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einu allar sprauturnar upp i hendurnar og fullt af bl6dum og
upplysingum og purfa pa allt i einu ad fara ad breyta 6llu hja
sér... Svo til lengri tima litid held ég ad pad hafi verid miklu
betra ad ég hafi fengid petta ddur en ég gat farid ad venjast
einhverju 6dru (Halldor).

Ungmennin ganga oll i sitthvorn skdlann enda bua pau 6ll i sitthvoru
baejarfélaginu. Johanna og Halldér eru i litlum skélum en buridur og
Sigurdur i staerri skélum. Nandin virdist misjofn eftir staerd skéla og eins og
gefur ad skilja pa pekkjast nemendur og starfsfélk minni skéla mun nanar en
i steerri skélum. Staerd skola getur pvi skipt mali ef nandin veitir peim meira
oryggi.

Badir strakarnir eefa iprottir i hverri einustu viku en timafjéldinn er pé
misjafn eftir iprottum. Sigurdur zfir sjdlfur en Halldér er undir stjorn
bjalfara og hefur pvi litla stjérn 4 timasetningum. buridur efir iprottir i heila
15 tima a viku undir stjorn pjalfara svo han hefur einnig litla stjorn 3
timasetningum. Jéhanna lenti i einelti pegar hun var yngri og eftir pad hefur
hun att i félagslegum erfidleikum sem lysir sér medal annars i pvi ad han 4
erfitt med ad treysta 66rum. S6kum pess hefur hin ekki treyst sér til ad fa
ipréttir med hép af 66rum ungmennum.

Ungmennin tala 6ll um pad ad stunda litid félagsmidstddvar en eiga po
oll sina vini og hitta pa reglulega. Astaeda pess ad pau stunda
félagsmidstodvarnar litid er baedi vegna pess ad litill timi gefst til vegna
2finga og ahugi peirra liggur einfaldlega annars stadar.

4.1.1 Adlogunarfaerni

patttakendur tala um ad reynsla peirra af sykursykinni hafi & stundum ekki
verid god, upp hafi komid erfidleikar sem gerdu hana sidri en ella. bott pad
gangi alla jafna agaetlega voru allir sammala um pad ad peir vaeru gjarnan til
i ad losna vid hana enda er heilmikil vinna ad vera med sykursyki tegund 1.
Eins og fram hefur komid hafa ungmennin verid mislengi med sjukdéminn
og pvi mislanga s6gu ad segja. begar pau voru spurd ad pvi hver reynsla
beirra med sykursykina veeri komu misjéfn svor.

HUn er 4geet en hdn hindrar mig i ad gera marga hluti sem ég
veeri til i ad gera. Eins og til demis ad geta fengid mér ad borda
milli mala og ég parf alltaf ad vera med dzluna 4 mér
(Jéhanna).
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JUjua hun er fin en pad er ekkert skemmtilegt ad vera alltaf ad
meela sig og sprauta. Svo finnst manni alltaf pinu épeegilegt
eins og bara til deemis i fermingu um daginn pda eru fullt af
krokkum og mig langar ekkert ad vera mala mig fyrir framan
bau og sérstaklega dkunnugum pvi ég vil ekki ad pau kynnist
mér eda muni eftir mér bara af pvi ad ég var med sykursyki
(Puridur).

Foreldrarnir voru sammala bérnum sinum um ad reynslan hafi ekki verid
alsleem pétt pau hugsi um petta @ annan hatt. bau telja petta meiri vinnu en
born peirra og finnst petta oft & tiGum erfid reynsla i farteskid. Pau reyna pé
ad gera sitt besta og passa ad lata sjukddom barna peirra ekki stoppa pau i
einu né neinu.

J4 audvitad vaeri madur alveg til i ad vera laus vid sykursykina
bvi ba veeri margt einfaldara en verdéldin er bara flékin og petta
er bara partur af okkar lifi, ja og kannski helst hennar, og pa
gerir madur pad besta ur pvi. Svo getur madur reyndar verid
alveg brjalaedislega upptekinn af pvi ad vorkenna sjalfum sér
sko (M&dir buridar).

Ja petta er bara hluti af lifinu, petta er bara edlilegt, petta er
eitthvad sem & ekki ad stoppa okkur i einu né neinu. Vié bara
leysum hlutina (M&8ir Halldoérs).

Hér sést ad foreldrarnir hugsa greinilega meira um vinnuna sem felst i
bvi ad medhondla sykursykina heldur en bérn peirra. beim finnst pad taka
tima frd 60rum daglegum stérfum ad purfa reglulega aé minna alla i
kringum pau 4 hvad parf ad gera og vera til stadar og pvi finnst peim lifid
einnig fléknara. Ungmennin aftur 8 méti hugsa frekar um hvad pau mega og
mega ekki gera eda hvad hinir i kring um pau hugsa. Baedi ungmennin og
foreldrarnir vilja po6 6ll gera pad besta ur adstaedum enda telja pau petta oll
vera sjukdom sem haegt er ad vinna med og lata pvi sem minnst stoppa sig.

AJ stjorna blédsykrinum virdist ganga vel hja 6llum ungmennunum.
Halldér, Sigurdur og Jéhanna eru 6ll med dzelu og gengur peim vel ad nota
hana. buridur notast hins vegar ennpd vié sprauturnar og gengur vel.
Astaeda pess ad hun vill ekki deeluna er ad hun telur pad einfaldara i peirri
ibrétt sem han stundar.
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En ég hugsa ad ég fai hana alveg pegar ég verd eldri pvi pad er
orugglega miklu paegilegra (buridur).

pétt ungmennin 6ll telja deeluna mun paegilegri kost hefur hun einnig
sina galla. Sum &ttu erfitt med ad venjast pvi ad hafa hana alltaf fasta 4 sér
og geta ekki losad hana af sér nema i klukkutima i senn.

J4, ég var lengi ad venjast henni fyrst pegar ég fér ad sofa pvi
han var alltaf ad fara Ut um allt en ndna finn ég ekkert fyrir
henni (Sigurdur).

Foreldrunum fannst petta einnig erfitt til ad byrja med par sem bléd
getur lekid pegar settur er upp nyr leggur fyrir deluna.

Svo hefur blaett stundum og fyrst var vid pad ad lida yfir mig en
hjukkan sagdi ad petta veeri alveg edlilegt og Sigurdi fannst
petta svo litid mal pannig ég fér ad sja ad petta var nu kannski
bara allt i lagi (M&dir Sigurdar).

pegar blédsykur fellur eda ris fa flest ungmennin likamlega vidvorun.
betta gerir pad ad verkum ad strakarnir eru ekki eins duglegir ad maela sig
eins og peir attu ad vera. Pegar merkin koma fram pa muna peir eftir ad
meela sig og fa sér insulin eda ad borda i framhaldi af pvi. Pessar vidvaranir
virdast koma med mismunandi haetti eftir einstaklingum.

Eg fee alltaf i magann og verd skritinn i hofdinu pegar
blédsykurinn breytist hja mér (Sigurdur).

Ja ég reyndar fee sjaldan sykurfall en ef ég verd of lag verd ég
half slopp til ad byrja med (buridur).

Foreldrarnir taka einnig eftir pvi pegar viovorunarmerkin lata kraela a sér
en pau pekkja pau oll na i dag.

Hann er til deemis alltaf frekar har en lar og vid pekkjum litié
pbetta sykurfall. Hann er einn af faum sem faer vidvérun med
magaverkjum (Madir Sigurdar).

Eins og pegar vid vorum einu sinni 4 leid i sumarbustad pa

purfti hann allt i einu strax ad komast Ut Ur bilnum og hljép ut
til ad leggjast nidur en pa var hann ad fa svona heiftarlegt
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sykurfall, sem hann er p6 ekki vanur ad fa, og fann ad hann gat
ekki verid lengur i bilnum (Fadir Sigurdar).

Lyktin sem fylgir insulininu virdist ekki vera vinsael medal patttakenda en
han er frekar sterk og magnast upp vid hita. bratt fyrir ad mestu varkarni sé
fylgt byrjar lyktin alltaf ad smita Gt frd sér og fer ad festast & ymsum
stodum.

Eg er alltaf med litla hlidartdsku & mér, sem ég tek med um allt,
sem er undir pennana og maelana og pannig dét. Svo hin er vel
notud og med timanum verdur bara vond lykt af henni, pannig
ég parf reglulega ad fa mér nyja (buridur).

Foreldrarnir eru @ sama mali og born peirra og telja hana ekki venjast med
timanum.

Ja lyktin er sleem og tekur sinn tima ad fara. bad versta er ad
hun venst ekkert, madur finnur hana alltaf (M&dir buridar).

pad virdast allir sammala pvi ad petta er lykt sem venst ekki eda hefur
alla vega ekki gert pad enn og vaeru pvi allir patttakendur til i ad vera lausir
vid hana.

Ungmennunum finnast adsteedur stundum Opaegilegar pegar pau purfa
ad meela blédsykur og sprauta sig fyrir framan dkunnuga og hindra sig i ad
gera pad sem pau vilja, eins og ad borda hvenzer og hvad sem er.
Foreldrarnir telja sjukdéminn auka daglega vinnu peirra en telja pé margt
annad vera mun verra en ad vera med sykursyki og vilja pvi gera pad besta
ur adstaeedum.

AJ adlagast hefur reynst ungmennunum og foreldrum peirra askorun.
Pad er margt sem purfti ad breytast eftir greiningu pé pau hafi ekki gert sér
grein fyrir pvi fyrr en i vidtolunum. betta er hluti af lifi peirra nina og eru
pbau pvi ekki daglega ad velta sér upp Ur pvi sem meetti betur fara en po
koma dagar sem pau dska sér pess ad vera laus vid pennan sjukdém. beim
hefur gengid vel ad leera ad stjorna blédsykri sinum sem virdist verda til
bess ad pau hugsi ekki um hversu mikinn tima pad tekur ad sinna sjukdém
sinum.

4.1.2 Ahrif 4 lifstil

Ad greinast med sykursyki getur haft i for med sér gridarlegar breytingar a
lifsstil. Allir patttakendur voru sammala um ad breytingar heféu att sér stad
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og lifid vard fléknara ad ymsu leyti, en pd misjafnlega miklar eftir
fjdlskyldum.

Sprautur og blédsykursmaelar verda daglegt lif hja peim sem greinast
med sykursyki. Fyrir ungmennin er petta ordinn vani en pd getur peim
reynst erfitt ad meela blédsykur eda sprauta sig i dkvednum adsteedum. bar
kemur vidhorf innan skélans sterkt inn en adstaedur hafa i einhverjum
tilfellum gert peim erfitt fyrir.

Pegar ég byrjadi i skdlanum eftir sumarid sem ég greindist pa
atti ég alltaf ad fara til hjukkunnar medan ég var ad venjast
pbessu en svo pegar pad kom ad pvi ad gera petta sjalfur pa
vard kennarinn allt i einu eitthvad a méti pvi svo ég fékk ekki
ad gera petta inni stofunni (Sigurdur).

Foreldrarnir eru a peirri skodun ad pad sé sleemur kostur ad purfa alltaf
ad fara afsidis, hvar sem pau eru, til pess ad sprauta sig eda maela. bvi téku
bau strax fyrir pad og vildu leyfa peim ad sinna pessu hvar sem er. betta
getur tekid fra peim tima sem pau hafa ekki ef pau jafnvel purfa 4 insulini ad
halda strax.

Ja petta var algjort rugl pegar honum var bannad ad sprauta sig
og mela i stofunni. Pess vegna l6gdum vid upp med pad strax
ad hann atti ad fa ad gera petta bara hvar sem er eda inni i
stofu. P4 venjast adrir pessu lika bara strax (Fadir Sigurdar).

Pad purfa adrir ad venjast pessu lika pvi vid erum ekkert
endilega alltaf til stadar. Vid viljum lika ekki vera ad vefja hann
inn i bémull, hann parf bara ad laera ad passa sig (Modir
Sigurdar).

Haegt er ad sja ad ungmennin og foreldrar peirra eru sammala um ad
adstaedur skipta miklu mali pegar kemur ad pvi ad maela blédsykur og gefa
sér insulin. Pau telja ad adstaedur attu avallt ad vera naegilega gddar til ad
ungmennin geti sinnt sinum sjukdémi hvenaer sem er.

Ungmennin voru ekki smeyk til ad byrja med vid ad vera skilin ein eftir
an foreldra pegar pau byrjudu i skélanum eftir greiningu eda hja 6drum
fiolskyldumedlimum eda vinum.
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Nei en ég var lika svo ungur pannig pegar ég fér ad fara
eitthvad einn pa var ég hvort sem er ordinn svo vanur pessu
(Halldér).

Nei mér fannst petta ekkert mal. En ju ég gleymdi mér alveg
stundum en pad gerdist ekkert og hefur ekkert gerst neitt
alvarlegt hingad til (buridur).

pad tok pd foreldra peirra sma tima ad venjast pvi ad skilja bornin sin
eftir i skélanum eda hja vinum sinum i lengri tima til ad byrja med. bau vissu
ad pau geetu gleymt sér 6dru hvoru en téldu pau leera af mistokunum og
finnst peim pad partur ad reynslunni.

Eg fyldi henni reyndar um allt fyrst og fylgdist mjog vel med i
orugglega halft til eitt ar. Og lengi vel matti hun bara gista hja
pbeim sem ég treysti. En hun er svo bara mjog dugleg og hefur
getad séd um petta sjalf svo vid leyfum henni margt nina. Hdn
hefur meira ad segja farid til utlanda an okkar (Modir buridar).

Ungmennin og foreldrarnir hafa samkvaemt pvi sem pau s6gdu pvi mis
miklar ahyggjur af pvi ad vera ein en foreldrarnir virGast sja ad mestu leyti
um ahyggjurnar. baer voru p6 helst til ad byrja med.

Mataraedi er eitt af pvi sem breyttist & 6llum heimilum en hja sumum
meira en 68rum. AJ breyta stérum peetti i lifi sinu eins og mataraedi getur
verid erfitt stokk ad taka. P4 badi fyrir pa sem greinast og adstandendur.
Ungmennin fundu mis mikid fyrir pessum breytingum, sumum gekk vel en
00rum finnst breytingarnar ennpd erfidar. Halldéri fannst pad til deemis litid
mal enda ekki vanur pvi ad borda mikil szetindi svo hann taldi litid hafa
breyst. J6honnu hefur aftur 8 méti pott erfitt ad mega ekki borda hvad sem
er og hvenzer sem er pvi adrir mega pad.

Ungmennunum hefur einnig fundist erfitt ad vera ad utskyra reglulega
hvad ma og hvad ma ekki fyrir 5drum par sem margir virdast ekki vita hvad
felst i pvi ad hafa sykursyki.

bad eru mjoég margir sem spyrja ,ja ertu pa bara svona sjukur i
sykur?“ eda ,mattu pa bara borda sykur?“ (Sigurdur).

Foreldrarnir fundu einnig mis mikid fyrir breytingunum 4 mataraedinu en

pbad var misjafnt eftir mataradi fjolskyldna fyrir greiningu. Vandamal
vardandi matar®edid eru enn til stadar & einu heimilinu en finnst
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foreldrunum pad einna helst vera unglingsarunum ad kenna og vonast til
bess ad astandid fari ad lagast.

Hér vorum vid alltaf leidinlegu foreldrarnir sem leyfdu ekki
seett morgunkorn og pad var aldrei til kex eda neitt pannig svo
bad breyttist ekki mikid....pad parf ad passa mataraedid og pu
getur ekki bara bordad vidbjoéd alla zevi pvi pa kannski bara
lendirdu i einhverju veseni seinna meir pott pad geri pad ekki
akkurat ndna (M&dir buridar).

En ekki ad ég =tli ad nota petta sem afsékun en hann er 8 mjog
erfidu timabili sem eru unglingsarin...Ef ég banna honum
eitthvad pa fer hann bara upp i herbergi og bor6ar nammi sem
hann hefur falid par bara til ad 6gra manni. Eg bid bara eftir ad
pessu timabili ljuki pvi petta er ekki Sigur6ur minn (Modir
Sigurdar).

Pad kom i ljés ad breytingarnar virdast leggjast mis vel i fjdlskyldurnar en
bar sem litlar breytingar attu sér stad fundu boérnin litid sem ekkert fyrir
pbeim breytingum sem attu sér po stad.

pratt fyrir ad svor foreldra syndu fram a ad Iitid veeri svindlad &
mataraedinu vidurkenndu ungmennin pd ad pau zttu pad nu alveg til. Eins
var erfitt fyrst um sinn ad muna ad maela sig i matmalstimum.

Vid [hann og brddir hans] drekkum reyndar svona fjora litra af
mjélk samanlagt i skélanum [segir hann og hlzer] (Halldor).

JU ég hef alveg stolist i nammi. Eins og um daginn, ja eda fyrir
einhverjum vikum sidan, kom brédir minn heim med nammi og
ég fékk ad stelast i pokann. Bad hann bara um ad segja ekki
mommu fra [segir hun og hlzer] (buridur).

pratt fyrir ad |ifid6 med sykursyki geti verid leidinlegt pa eru allir
pbatttakendur sammala pvi ad pad eigi ekki ad hugsa pannig pvi petta er
bara hluti af lifinu peirra. betta er peirra lif og pau geta farid eins vel med
bad og pau geta og um leid greett heilmikid & pvi. Eitt foreldri komst svo ad
ordi:

peir sem hafa sykursyki hafa jafn mikla moguleika 4 ad lifa
godu lifi og 16ngu og ef ekki lengra en allir adrir pvi vié hin
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hugsum ekki svona vel um okkur. Ef hdn gerir pad ekki eykur
hdan bara likurnar & ad fa eitt af peim slaemu fylgikvillum sem
haegt er ad koma i veg fyrir (Mdir buridar).

Lif med sykursyki virdist vera flokid ad vissu leyti og breytir ad dkvednu
leyti lifsstil folks. Adstaedur breytast vid greiningu og telja patttakendur ad
pbzer purfi ad vera vidunandi 6llum stundum svo ungmennin geti sinnt sinum
sjukdédm ad fullu. pad purftu allir ad venjast pessum breyttu adstaedum og
var pad minna mal fyrir ungmennin en foreldra peirra. Mataraedi purfti ad
breytast ad einhverju leyti & 6llum heimilum og var pad erfitt fyrir suma en
adra ekki og for pad eftir adsteedum fyrir greiningu. Ungmennin svindla
00ru hvoru @ mataraedi sinu pratt fyrir reglur heima fyrir en pad virdist ekki
ha peim. A0 vissu leyti telja foreldrar ad bornin peirra geti graett a pvi ad
hafa sjukdéminn par sem pau purfa ad hugsa vel um sig og finnst peim pau
fara betur med sinn likama ad morgu leyti en peir sem hafa ekki
sjukdéminn.

4.1.3 Munur a pér og peim sem ekki hafa sykursyki

Mikid umstang fylgir pvi ad vera med sykursyki sem felst i bunadi sem parf
alltaf ad hafa a sér og tima sem parf ad taka fra til ad maela sig og sprauta
efa skipta um bunad. bratt fyrir allt sem pessu fylgir virdist sykursykin ekki
hafa mikil ahrif & pad hvort ungmennunum finnist pau frabrugdin peim sem
hafa hana ekki.

Eg gef mér bara insulin 4 aefingum og pa get ég gert pad sama
og hinir og pa tek ég bara ekki eftir neinu (Hallddr).

petta hefur pé ekki alltaf verid pannig hja peim 6llum og gat verid erfitt
til ad byrja med par sem pau toldu pad éréttlatt ad pau veeru med sykursyki.

Nei, ég finn petta ekki i dag en fyrst fannst mér ég 6druvisi pvi
ba fannst mér petta frekar éréttlatt (Sigurdur).

P6 er pad ekki pannig i 6llum tilfellum og koma upp tilfelli sem pau finna
fyrir pvi ad pau eru ekki eins og peir sem eru lausir vid sykursykina.

Mér finnst ég ekki eins frjals og hinir. Pad er einhvern veginn
miklu erfidara ad gera marga hluti (J6hanna).
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Ja eins og pegar ég er kynnt pa er oft sagt i lokin, ,Ja og hdn er
med sykursyki“. Pinu kynnt eins og ég sé fotlud eda eittvad. Eg
er kynnt sem buridur sem er med sykursyki og pad er ekki
skemmtilegt (Puridur).

Tilfellin sem pau finna fyrir mun a sér og 68rum eru misjofn eins og sja
ma. Johanna telur sig ekki mega gera allt sem adrir gera eda finnst pad
meira mal fyrir sig, pa sérstaklega par sem hun parf sifellt ad fylgjast med
astandi blodsykurs hja sér. buridur telur pad ad kynna hana sem sykursjuka
geri greinamun 34 sér og 6drum en hun telur pad algjoran éparfa enda ekki
mikilveegt ad ékunnugir viti af hennar sjukdom.

Af ofangreindu er haegt ad sja ad ungmennin finni fyrir breyttum
adsteedum nu og adur fyrr. Oréttleeti er eitthvad sem pau finna minna fyrir
og finna par af leidandi ekki fyrir pvi ad pau séu mikid 6druvisi en peir sem
hafa ekki sykursykina. pé finnst J6hdnnu hun ennpa ekki eins frjals og adrir
en pad virdist ekki hefta hin prju mikid enda lata pau fatt stoppa sig.

4.2 Hvernig gengur i skélanum?

Stor hluti dagsins hja ungmennunum felst i pvi ad vera i skélanum. bau byrja
snemma og eru oft ekki buin fyrr en seinni part dags. A medan pau fara &
milli stofa til pess ad maeta i tima, fara i nesti, hadegismat og annad slikt
burfa pau einnig ad muna eftir pvi ad maela blédsykur, sprauta sig ef pess
barf og borda eftir porfum. Abyrgdin sem fylgir sliku er mikil en ungmennin
virdast ekki setja pad fyrir sig og finnast kennararnir vera duglegir ad hjalpa
sér.

J4 nei ég held ég finni ekki fyrir neinu. Eg hef bara alltaf verid
med frabzera kennara sem hafa alltaf getad hjalpad mér med
betta og svona. JU dbyrgdin er ordin meiri 8 mér nuna eftir ad
ég vard eldri en ég skil pad alveg (Halldor).

Foreldrar eru sammala um ad skdlinn veiti géda pjonustu ad flestu leyti
og finnast starfsmenn skdla vera duglegir ad hjdlpa.

Sigurdur og buridur greindust eftir ad pau voru byrjud i grunnskéla. bad
gekk vel ad koma aftur i skélann eftir greiningu par sem kennarar og adrir
starfsmenn skoélans fylgdu vel eftir breyttum adsteedum. bad sem peir voru
bednir um framkvaemdu peir flestir og potti pad litid mal.
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Vid hofum fengid frabaera pjénustu i badum skélum eftir ad
han greindist. Til deemis mda hun ekki bara vakna og hlaupa i
skélann. Ef vid sofum yfir okkur pa verdur hun ad gefa sér tima
til a0 borda og pa kemur hidn audvitad of seint en pad hefur
ekki reynst vandamal pvi huin verdur ju ad gera petta svona
(M&@ir buridar).

Eg lét strax vita hvernig mal hennar vaeri pegar hun byrjadi
aftur eftir sumarid og eins i nyja skélanum. Vid fengum strax
alla kennarana til ad geyma kex i skdffunum hja sér ef hdn parf
a pvi ad halda og pad var ekkert mal (Médir buridar).

Ymis vandamal hafa komid upp og eru pau enn til stadar i einu tilfelli,
eda hja honum Sigurdi.

Vid hofum reett ad allir purfa ad vita hvar allt er, ef ég skyldi til
daemis fa sykurfall, svo hver sem er geti hjalpad mér. Fyrst var
allt laest hja hjuakkunni sem gekk audvitad ekki svo pad var feert
a kennaraskrifstofuna sem er pé lika of langt i burtu. Pad kemst
enginn pangad einn, tveir og prir ef eitthvad kemur uppa. Svo
vid purfum aftur ad fara gera eitthvad i pessu (Sigurdur).

Foreldrarnir allir nefna ad vandamalin séu litil sem engin i dag, fyrir utan
petta eina tilvik hja Sigurdi, en pau voru ymis til ad byrja med. Par ma nefna
ad einu ungmenninu var bannad ad sprauta sig og maela i skélastofunni og
starfsmenn i einum skdla hofdu greinilega ekki aflad sér peirrar pekkingar
sem parf ef upp koma neydartilfelli. | seinna tilfellinu fékk eitt ungmennid
sykurfall i skélanum i fyrsta skiptid og uppskar pad mikla skelfingu @ medal
starfsmanna og samnemanda hans par sem enginn vissi i raun hvad pau
attu ad gera. | peim skéla var p6 akvedid eftir petta ad fraeda starfsmenn
skola betur til ad undirbua pa fyrir pad ef slikt skyldi koma upp aftur.

pad skiptir lika miklu mali ad hafa petta ekki feimnismal og
bess vegna vard ég svo reid pegar hann matti petta ekki i
stofunni. Pannig ég fér strax og raeddi vid skélann og lét vita
hvad atti og pyrfti ad gera. bessu var strax kippt i lidinn og
Utbuid teymi fyrir hann (Madir Sigurdar).
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Motuneyti eru nu i flestum skélum & landinu og eru pau starfraekt i 6llum
pbeim skdélum sem ungmennin eru skrad i. Ungmennin eru flest sammadla um
bad ad peim sé sinnt i métuneytinu eins og 66rum.

Ja pad er oftast tekid tillit til min. Eins og ég fae sér
kartoflustoppu og annad smaredi. Annars er bara mjog
sjaldgeeft ad pad sé eitthvad 6druvisi. Nema kannski eins og a
litlu jélunum og pa fee ég venjulegar kartoflur i stadinn fyrir
sykradar og madur tekid litid eftir pvi (Halldor).

Eg er nu [itid par [ métuneytinu] nina en pad var alveg tekid
tillit til min, ja eda svona oftast. En svo ma ég lika alveg borda
hvad sem er en bara i hofi og svo sprauta ég mig (Sigurdur).

buridur hafdi pé adra ségu ad segja fra sinni reynslu af métuneytum. |
gamla skélanum hennar gekk petta mjog vel og einnig hja kokknum sem var
i naverandi skdlanum hennar fyrir nokkru sidan. beir gerdu alltaf radstafanir
ef eitthvad var i matinn sem hentadi henni ekki. Nyji kokkurinn er pé
60ruvisi en hinir og telur hin hann ekki vera ad standa sig. Hun segir pad pd
ekki oft sem parf ad gera sér radstafanir fyrir sig en pad sé pé leidinlegt ad
hun skuli alltaf gleymast.

Kokkurinn i skélanum sér um ad elda fyrir alla og er alltaf
duglegur ad gera annad fyrir pa sem eru med ofnaemi og svona
en hann gerir aldrei neitt fyrir mig. Veit ekki hvort hann gleymir
mér eda hvad pvi ég er bara ein pvi hann virdist aldrei kannast
vi0 petta pegar ég spyr. Oftast borda ég bara pa pad sem er i
matinn pott ég eigi helst ekki ad gera pad (buridur).

Pegar vidburdir, eins og arshatidir eru 8 vegum skdélans hefur hun pd
adra sogu ad segja pvi par gengur petta allt mun betur. Han faer mat vid
hzefi og faer ad borda eftir porfum.

Foreldrarnir voru allir sammala um pad ad pad pyrfti ad vera frekur til ad
koma sinu mali @ framfaeri og fa pvi fram sem pau vilja i sambandi vid
motuneytin. Pau purfa ad bidja um mat vid haefi og passa upp a ad pvi sé
framfylgt.

Alla jafna virdist pvi ganga ageetlega i skdlanum. bPau vandamidl sem
koma upp virdast vera leyst jafn 66um ad undanskildu einu tilfelli hja
Sigurdi sem er liklegast vegna pekkingarleysis.
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4.2.1 AQ fylgjast med blédsykri i skélanum

AQ fylgjast med blédsykrinum virdist ekki meira mal i skélanum en & 66rum
stodum ad peirra mati en pad virdist gjarnan gleymast i amstri dagsins.
Suma daga eru pau mjog dugleg ad muna eftir pvi ad maela sig en adra ekki
en svo finna pau fyrir merkjum sem minna pau a ad gefa sér insulin.

Eg vidurkenni pad alveg ad ég er mjog gleyminn vid ad maela
mig en ég er bara buinn ad vera svona lengi med petta ad ég
barf oft ekki einu sinni ad maela mig pvi ég finn pad @ mér ad ég
er eitthvad skritinn og pa bara gef ég mér [insulin] og verd allt i
lagi. En ég pekki betur einkennin nina pannig mér finnst ég
ekkert endilega purfa pess alltaf (Halldér).

Ja pad gengur mjog vel og ég bara geri petta hvar sem er. Eins
og i matsalnum pa sit ég med vinkonum minum og paer eru svo
vanar pessu ad paer taka ekkert eftir pessu (buridur).

Jéhonnu finnst petta pd prautinni pyngri par sem henni finnst erfitt
begar adrir sja pegar hun maelir sig.

Petta gengur misvel. Eg sleppi pvi oft ad maela mig og f4 mér
insulin pvi ad pad er ekki gaman ad allir séu ad horfa & mig utaf
bvi (J6hanna).

Foreldrunum pétti erfidara en bérnunum pegar pau byrjudu i skélanum til
ad byrja med en peir purftu ad vera duglegir ad baedi bakka fra og leyfa
bornunum ad sja um sig sjalf og vera fastir & pvi sem peim fannst vera rétt
og framfylgja pvi. Pau vildu sum gera petta sjalf en sau ad pad bzedi myndi
aldrei ganga upp medan pau veeru einnig i vinnu og pvi bornin peirra geta
petta alveg sjalf, tekur bara sma tima.

Eg vildi fyrst fa ad gera petta, eda vid tvo, en hjikkan stoppadi
mig af og sagdi fyrst hann vill gera petta sjalfur pa skaltu leyfa
honum pad. Hun sagdi lika ad ég aetti ad muna ad hvar sem vid
vaerum pd atti hann ad sprauta sig og meela, bara venja hann
strax & pad. Svo audvitad gerdi ég pad og pad gekk pa bara vel
(M&air Sigurdar).

Misjafnt er hvort ungmennunum finnist pad verk, ad maela sig og gefa
sér insulin, audvelt eda erfitt hvar sem er i skélanum. Til deemis finnst
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buridi, Sigurdi og Halldéri pad ekkert mal enda allir i kringum pau ordin
vanir pvi en Jéhonnu finnst ekki gott pegar adrir horfa 4 hana 8 medan. Af
bvi er haegt ad sja ad ungmennin prju (buridur, Sigurdur og Halldér) telja
bad ekki erfitt verk ad fylgjast med blédsykri peirra i skélanum. Ad 66ru
leyti eiga pau pad po til ad gleyma pvi ad maela sig vegna mikilla anna i
skélanum en pau telja pad ekki vandamal ad gleyma pvi 68ru hverju. bau
finna pad & sér ef blédsykurinn heekkar eda laekkar svo pau na oftast ad
koma honum i gott jafnvaegi 40ur en eitthvad alvarlegt gerist.

Sund er ein af peim ipréttum sem ungmennin nefna sem erfidustu
ipréttina til ad stunda. Hvort sem pad er & vegum skdlans eda hja
iprottaféldgum. Astaedan er su ad erfitt er ad fylgjast med blédsykri og pad
virdist vera sem pau laekki hratt i blodsykri pegar pau hafa verid ofan i
sundlauginni i nokkurn tima. betta reynist peim frekar erfitt enda er skylda
fyrir alla nemendur ad stunda skélasund.

Eg get til deemis ekki farid i skdlasund pvi pa verd ég svo lag.
Eini stadurinn sem ég & erfitt med ad stjérna sykrinum
(puridur).

J4 pad er erfitt ad vera i sundi pvi pad er ekki haegt ad hafa
deeluna og svo @ madur pad alveg til ad gleyma sér i pottinum
(Sigurdur).

4.2.2 Framkoma og tilitsemi innan skélans

Framkoma annarra i gard ungmennanna innan skdlans er i flestum tilfellum
gdd. Sykursykin hefur fylgt peim 6llum i nokkur ar og pvi finnst peim ad
flestir i kring um pau taki litid eftir ad pau hafi sjukddm sem pennan og
koma par af leidandi ekki 66ruvisi fram vid pau.

Eg held ad krakkarnir séu bara svo vanir pessu og svo margir
sem ég hef kynnst er ég buinn ad vera med alveg sidan i
leikskéla pannig ad flestir pekkja mig bara med sykursyki. Eg
tek ekki eftir pvi ad ég sé ad fa einhverja adra medferd en peir.
Eda ég held pad sé ekki bara ég sem held pad heldur er pad
bara pannig (Halldér).

pétt framkoma virdist vera st sama vid ungmennin og adra i kringum

bau virdast sumir gefa peim meira svigrim en 6drum, en pé ekki medvitad.
peir [medal annars kennarar] telja sig vera ad hjalpa peim med pvi ad gefa
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pbeim sidur seint i kladdann ef pau koma of seint ef pad skyldi vera vegna
sykursykinnar.

Nei eda ju pegar ég kem seint fae ég mjog sjaldan seint pvi ég
held pau hugsi, ,Zji hin er med sykursyki og kannski var hun
bara lag i morgun®. bvi pad kemur alveg fyrir. En ég er lika bara
stundum frekar sein og pad ad ég sé lag er ekkert alltaf
astaedan. Eg held alla vega ad pau gefi mér sjaldan seint Ut af
bessu sem er ekkert sl&amt, petta er bara 4 gddan mata pvi pad
er verid ad reyna ad hjalpa (Puridur).

Eins og fram hefur komid adur er margt sem parf ad hafa i huga eftir ad
einstaklingur greinist med sykursyki. Fyrir utan pad ad purfa ad sinna
namsskyldu sinni purfa peir jafnfram ad passa uppa ad meela blédsykur,
gard peirra. Greinilegt er ad flestir starfsmenn skdlans eru ndgu tillitsamir |
beirra gard. buridur minnist & ad ef pau lata vita ad eitthvad sé ad séu
starfsmenn skéla tilblinir ad gera nanast allt fyrir pau ef forsendur eru
réttar. HUn telur sig po purfa ad segja fra pvi audvitad sja ekki alltaf allir ef
eitthvad er ad.

Pad er yfirleitt bara allt til stadar og litid sem ég parf ad gera.
bannig ja ég tel pad vera tekid tillit til min pvi ég finn ekki fyrir
neinu (Halldor).

Ja eins og um daginn var drshatidardagur og pa elda
kennararnir fyrir okkur. bPad var seinkun og ég var ordin
6gedslega svong og gat ekki bedid pannig ég fékk bara ad
borda & undan hinum. bad var ekkert mal og var meira ad segja
sagt vid mig ad ef pad veeri eitthvad annad zetti ég ad lata pau
strax vita (buridur).

P6 er hangur par 4 og meetti betur fara i skdla Sigurdar. Honum finnst
vanta tillitsemi i hans gard par sem eigur hans sem tengjast sykursykinni fa
ekki ad vera i fridi. Mjog mikilveegt er ad leyfa eigum annarra ad vera i fridi i
slikum adstaedum svo ad likur & neydartilfellum fari minnkandi.

Eg fékk einu sinni ad geyma prugusykur i kennarabordinu en
hann hvarf eftir ad ég hafdi adeins fengid mér eina toflu. bad
endadi ekki vel pvi pegar ég purfti naestu pa voru peer allar
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horfnar. Pannig jad stundum finnst mér vanta tillitsemi
(Sigurdur).

4.2.3 Fleira jakvaett sem er til stadar innan skdla

Pad er margt sem talist getur gott i skélum ungmennana sem patttakendur
komu & framfzeri. par & medal er minnst & akvedin upplysingaspjold med
ollum upplysingum pess sem er med sykursykina sem fylgja einstaklingnum
alla skélagénguna. Reglulega eru svo spjoldin uppfeerd. [ likingu vid petta
eru einnig svokollud neydarkort par sem kemur fram nafn, simanumer,
adrir adstandendur og hvert skal hringja ef pad kemur neydartilfelli.

Pad geta lika ekki allir verid sérfraedingar i 6llu og pvi eru
snidug pessi upplysingaspjold svo alltaf sé haegt ad kikja a pau
(M&6ir Halldors).

Flestir ef ekki allir kennarar ungmennana hafa tekid vel i paer breytingar
sem hafa fylgt peim i gegnum &rin. | einum skélanum er geymt kex i 6llum
stofum nemandans, dsamt pvi ad vera & kennarastofunni og hja hjukkunni
ef porf er a. betta telja foreldrar vera stéran kost pvi pa er ekki porf & pvi ad
ganga alltaf med mat 4 sér.

pad eru allir af 6llum vilja gerdir og ef pad kemur eitthvad upp
a reedum vid pad og pvi er strax kippt i lidinn (M&dir buridar).

Skdlar ungmennana hafa allir adgang ad hjukrunarfraeding en pé mis oft
i viku. Flestir hjukrunarfreedingarnir hafa tekid ad sér fraedsluna i skélunum
og reyna ad fylgja henni eftir. Eins hafa sumir hjukrunarfreedingarnir hringt i
foreldra ef born peirra eru of lag eda slépp svo peir hafi einnig vitneskjuna
um pad.

Svo hringir hjukkan i mig ef hdn hefur verié mjog lag eda slopp
en ef hun [buridur] hefur bara verid mjog hefdbundid lag eda
slopp pa veit ég ekki einu sinni af pvi. ba bara graejar hiun eda
bzer petta og ekkert mal (Modir buridar)

Margt hefur reynst ungmennunum og foreldrum peirra gott i skélanum
eins og ma sja. Hlutir sem pessir eru po6 ekki sjalfgefnir pott peir attu i raun
ad vera pad. bPad parf ad hafa fyrir pvi ad fa pessum hlutum framgengt og
barf ad vidhalda pvi ad peir haldist 4 pa vegu. Starfsmenn skélanna eru allir
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af vilja gerdir og virdast vilja framkveema ndnast allt sem bedid er um, ef
forsendur pess eru réttar.

4.3 A0 stunda iproéttir

[préttir hafa spilad stéran patt i lifi allra ungmennana, hvort sem paer eru
innan eda utan skélans, nema hja Jéhénnu sem tdk ekki patt i skipulogdu
ipréttastarfi.

Erfitt ad vera alltaf ad purfa ad fylgjast med sykursykinni og
burfa ad fa leyfi til ad fara ad meala eda eitthvad pannig
(Jéhanna).

Hin prju virdast ekki lata petta a sig fa og takast a vid sjukddominn eins vel
og pau geta svo pau geti haldid afram ad zefa. betta getur verid erfitt en pé
virdist umstangid ekki fa 4 pau. Dzelan leikur par stért hlutverk og virdist
vera erfitt ad stunda peirra ipréttir med hana fasta vid sig og taka pau hana
pvi oft af & medan & sfingum stendur. bau telja sig purfa ad vera vakandi
fyrir 6llum merkjum um ad blddsykur fari haekkandi eda leekkandi til ad
missa sidur einbeitingu en halda pé 6traud afram a afingum.

Pad er frekar erfitt ad spila mina iprott par sem ég get ekki
verid med daeluna 4 mér a afingum eda i leikjum. Pannig ég
barf ad gefa mér meiri tima en adrir inna milli til ad gefa mér
insulin. Deelan er bara & sinum stad 4 bekknum svo @ medan ég
spila. Eg parf ad hafa allt ,undir control“ pegar ég spila
(Halldér).

Eg gleymdi mér oft & aefingum adur fyrr pvi deelan var ekki hja
mér en ef ég fann fyrir einhverju pa fér ég bara inn og gaf mér
sma [insulin] (Sigurdur).

buridur er p6 ekki med daelu par sem hin telur pad ekki ganga upp
vegna pess hve timafrekar afingar hennar eru.

Eg er & afingu i prja klukkutima i einu svo ég get ekki verid med
deelu, pad er bara vesen. Eg maeli mig bara reglulega og sprauta
mig pegar ég parf. Svo er ég alltaf med nesti sem ég get fengid
mér ef ég parf a pvi ad halda (buridur).
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Foreldrarnir eru sammala bornunum ad sykursykin & ekki ad hindra pau i
ad stunda sinar iprdttir og sjda ad ungmennin lata ekki magn afinganna hafa
ahrif a sig. Frekar vilja pau berjast meira fyrir pvi ad fa ad halda afram.

J4 hun gengur lika frekar & sig heldur en ad slaka of mikid &
(M&dir buridar).

Ungmennin segja ad peim lidi betur likamlega ef pau hreyfa sig og finnst
bad hafa ahrif & sykursykina & gédan hatt. bau telja pad ad vera i gédu
likamlegu formi geri pau sterkari fyrir og meira tilblin ad takast a vid sinn
sjukdéom.

Eg myndi ekki vilja heetta enda lidur mér miklu betur pegar ég
nae ad maeta 4 afingar (Halldér).

Foreldrarnir eru sammala bornum sinum og telja pau ipréttirnar gera
bau sterkari fyrir vikid og graedi a pessu til lengri tima.

J& vid teljum [ipréttina)] hjalpa mikid til. Hun aefir mikid og er
sterkari en ella. Hun virdist lika hafa gott pol sama hvort hun
fer upp eda nidur og ég held pad sé ut af sfingunum (MAdir
buridar).

Eg held ad hin graedi & pessu seinna mér pvi hun er svo sterk,
blédkerfid hja henni er bara fint og han hefur ekki lent i neinu
fotaveseni. HUn er a ,stabilu“ mataraedi sem hun a lika eftir ad
graeda a. Eg held hun eigi eftir ad standa upp sem hraust gémul
kona ef hin naer ad halda pessu afram (M&dir buridar).

Eins og i skolanum purfa pjalfarar og starfsmenn ipréttahldsa og
sundlauga ad vera med a hreinu hvad skal gera ef eitthvad kemur upp a.
Ungmennin finna fyrir mun pegar pau fara a nyja stadi og er adstadan
misjofn pétt hdn hafi aldrei reynst sleem. bvi minna adhald sem peim bydst
a hverjum stadnum verdur einfaldlega abyrgdin meiri 8 ungmennin.

J4 pad var sma munur & félégunum pegar ég skipti. Adur var
meiri fraedsla, eins og plakot og annad, svo allir gaetu ndlgast
upplysingarnar en i pvi sem ég er i nina sé ég bara um petta
sjalf (buridur).
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Foreldrarnir eru sammala bornum sinum ad pessu leyti en peir hafa
verid duglegir ad passa upp @ ad born peirra geti stundad sina iprott an
nokkurra vandrzada.

J4 eins og pegar hun fer 8 nyja stadi pa parf madur ad fara aftur
yfir allt sem peir purfa ad vita. Eins pegar hun skipti um félag
ba féorum vid yfir allt med nyja pjalfaranum um hvernig malin
vaeru og hvernig hidn sai um petta og annad (M&dir buridar).

Allir eru sammala pvi ad pjalfarar og starfsmenn ipréttahidsa og
sundlauga hafi synt ungmennunum mikla tillitsemi pegar pau hafa purft ad
fara ut af aefingum eda jafnvel hzaetta a midri aefingu. Einnig eru peir sem
efa med ungmennunum dugleg ad hjalpa til.

Ja hann treystir mér bara ad ég viti hvad ég er ad gera og hvad
ég 4 ad gera. Eins og pegar ég fer til deemis Ut af 8 midri sefingu
ba vita peir [félagarnir] oftast alveg hvad ég er ad gera enda
kem ég oftast eftir sma stund aftur. beir lata pa pjalfarann vita
fyrir mig (Halldor).

Keppnisferdir eru ekki dalgengar hja ungmennunum premur sem hafa
aft ipréttir. Badi hafa pau farid Ut & land og einnig at fyrir landsteinana.
petta hefur gengid vel samkvaeemt ungmennunum en erfidleikar hafa komid
upp, ba sérstaklega vid ad fara til annarra landa par sem pau purfa ad taka
lyfin og sprauturnar med sér i handfarangri gegnum tollinn.

Eg fee oftast maltidir 4 stadnum en ég verd audvitad alltaf ad
hafa auka. Svo parf ad passa ad gleyma engu en pegar pad
hefur gerst hefur pvi reyndar bara verid reddad. bad er samt
ekki haegt ef madur fer til utlanda (buridur).

begar ég for ut einu sinni med félaginu pa lenti ég i veseni ut af
ollu sem fylgir, eins og sprautum og sliku. Eg fékk ad heyra pad
ad ég veeri bara ad smygla og vaeri dopisti en samt var ég med
vottord (Sigurdur).

Foreldrarnir telja keppnisferdirnar hafa gengid vel en telja pad kalla a
mikid skipulag og jafnvel pappirsvinnu svo allt gangi vel fyrir sig.

Han parf alltaf ad vera med auka safa og kex ef hun skyldi
verda of lag. Pad parf svo ad vera nég af mat pvi hun ma ekki
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missa Ur maltid. pad er ekkert haegt ad senda hana bara i burtu
med pening og sagt ,,pu kaupir pér bara nesti“. Nei, pad gengur
ekkert (M&dir buridar).

J& petta getur verid svolitil pappirsvinna og pad ma ekkert
bregda ut af ef hann fer til Gtlanda. Hann parf petta dét og ad
hafa pad tilbuid (MAdir Sigurdar).

Ungmennin prji sem stunda ipréttir lata greinilega ekkert stoppa sig
bratt fyrir erfidleika sem tengjast pvi ad stoppa @ afingum til ad meela
blédsykur eda sprauta. bau telja iprdttirnar gera sér gott og lida betur fyrir
vikid. bjalfarar peirra eru ad standa sig vel ad morgu leyti og tillitsemi i
beirra gard er til stadar. Hins vegar er skortur a upplysingum fyrir almenning
sem er midur par sem naudsyn er a naegum upplysingum ef neydartilfelli
koma upp. Ad fara i keppnisferdir er ekki hindrun ad peirra mati en ef haldid
skal i slika ferd parf skipulag peirra ad vera gott og litid ma bregda Ut af.

4.4 Vinahdépar og tomstundir

Oll ungmennin eiga géda vini i dag en Jéhanna hefur pé att erfitt félagslega
sidustu ar svo stada hennar er adeins 6druvisi en hinna priggja, hun a8 po
sina vini. Pau sogdust oll telja ad sykursykin hafi ekki ahrif 4 félagslega
patttdku peirra eda vinahdpana, eins og stadan er i dag.

Vinkonur minar eru litid ad pzela i pessu og vid gerum allt sem
okkur langar til ad gera. Eg passa mig bara & pvi ad vera med
toskuna mina sem hefur allt sem ég parf 4 ad halda og peer vita
hvad parf ad gera ef eitthvad kemur uppa (Puridur).

Tillitsemi & lika stéran patt i pvi hversu vel félagslegi patturinn gengur hja
ungmennunum. Vinir peirra eru litid ad hugsa um sykursykina en gera pad
b6 begar pannig ber undir.

baer spyrja mig til deemis oftast hvort paer megi borda nammid
sitt og ég segi alltaf bara ja pvi mér finnst pad allt i lagi. Mér
finnst pad samt gott ad peer geri pad (buridur).

Ad eiga vini sem eru einnig med sykursyki virdist lika vera émetanlegt og
finnst peim pad 6llum skipta miklu mali. beim finnst gott ad pekkja einhvern
sem er ad ganga i gegnum pad sama og pau en misjafnt er i hversu gédu
sambandi pau eru. barna koma sumarbudir fyrir sykursjuk born sér vel.
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Ju, algjorlega og vid [hann og fleiri sem hann hefur hitt i
sumarbudunum] erum morg gddir vinir i dag. bekki til deemis
einn sidan ég for i fyrsta skiptid og hann er ennpa gédur vinur
minn i dag. Pad er naudsynlegt ad eiga vini sem eru lika med
sykursyki (Sigurdur).

Upplifun ungmennana af félagslegri patttoku hefur ekki alltaf verid
jakveed og lentu tvo peirra i sleemu einelti @ timabili en pad voru pau
Sigurdur og Jéhanna. Sigurdur og foreldrar hans eru sammadla um ad pad
tengdist eingdngu sykursykinni pvi eineltid hoéfst eftir greiningu og allt pad
sleema sem hann fékk ad heyra tengdist honum og sykursykinni.

pad var misjafnt. Eg var uppnefndur, kalladur feitur og allt
bland (Sigurdur).

begar ég var nygreindur fékk ég alltaf ad fara sidastur ar
klefanum ur skélasundi og pegar ég kom Ut i eitt skiptid hofou
nokkrir strakar bedid eftir mér og |I6mdu mig i klessu. Eina
asteedan sem ég veit fyrir pessu er ad ég er med sykursyki
(Sigurdur).

Sem betur fer var pé tekid 4 eineltismalunum hja Sigurdi og allt komst i
gott horf aftur.

begar loksins var tekid & pessu foru allir ad hjalpast meira ad.
Eins og krakkarnir sem a&fdu med honum féru ad fylgjast meira
med honum og syna honum athygli. Pad vildu allir f4 ad sja
hann meela sig og sprauta. Nu fyrst vard petta spennandi ekki
einhver leidinda fylgikvilli (Fadir Sigurdar).

Jéhanna lenti i eineltinu fyrir nokkrum arum sidan pegar han bjo 3
00rum stad 4 landinu. bad var erfitt timabil sem lauk pd pegar hun flutti og
for i annan skéla. betta timabil vard til pess ad hun hefur att erfitt med ad
treysta 68rum og er avallt 4 vardbergi pvi henni finnst allir vera ad baktala
sig, en po sérstaklega @ stadnum par sem hdn bjé pegar eineltid stéd yfir.
Hun og mamma hennar telja eineltid p6 ekki hafa komid til vegna
sykursykinnar en eru p6 ekki vissar.

Félagsmidstodvar virdast ekki vinsalar hja ungmennunum en pad er
einnig vegna pess ad pau toldu par vera litid ad gera vid sitt haefi og ad
efingar skarist @ vid opnunartima. Einnig finnst Halldéri vera litid um ad
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vera par sem hann byr en eins og kemur fram hér ad ofan byr hann i
baejarfélagi a landsbyggdinni og eru pvi hann og vinir hans bara oftast
heima hja einum af peim og finna sér par eitthvad ad gera.

Eg er audvitad ad zfa mikid og sa timi sem madur hefur
afgangs eydir madur bara med vinkonum sinum og ad leera og
gera eitthvad svona annad (buridur).

bratt fyrir a0 meeta litid i félagsmidstodvarnar dags daglega maeta pau po6 a
steerri vidburdi likt og boll og arshatidir.

Pau eru 6ll sammala um pad, fyrir utan J6honnu, ad sykursykin hefur
ekki ahrif @ pad hvort pau maeti i félagsmidstodvarnar eda fari og hitti vini
sina.

Pad vita petta allir i kringum mig og lika starfsmenn svo pad eru
kannski ekkert margir ad paela mikid i pessu (Sigurdur).

Nei, enda er enginn ad paela neitt i pessu. Eda ég held alla vega
ekki (puridur).

Eins og 4dur segir finnst J6honnu erfitt ad maela sig og medhondla a
stodum par sem margir eru og finnst erfitt ad purfa ad fara reglulega i burtu
vegna pess.

Ungmennin eiga 6ll gé6a vini i dag pott peir séu mismargir vegna
félagslegrar sto6du peirra. Pau segja 6ll ad sykursykin hafi ekki ahrif a
vinahdp peirra eda tdmstundir. bau telja pad vera vegna pess ad vinir peirra
eru litid ad hugsa Ut i sykursykina og peir syna peim avallt mikla tillitsemi
begar pad a vid. Vinir peirra virdast af ymsum toga og eru vinir sem eru
einnig med sykursyki peim mikilveegir pvi peim finnst gott ad hafa einhvern
sem pekkir i raun hvad pau purfa ad ganga i gegnum.

pratt fyrir ad pau eigi géda vini hafa erfidleikar komid upp og voru peir
vegna eineltis hja tveimur af ungmennunum. Pad hafdi sleem ahrif & pau og
reyndist pad erfitt timabil fyrir alla fjdlskylduna. Eineltid ték & sig ymsar
myndir en i 60ru tilfellinu voru pattakendur vissir um ad sykursykin hafi att i
hlut en pad rikir évissa um pad i hinu. bessi timabil st6du sem betur ekki
lengi yfir en i 60ru tilfellinu lagadist allt pegar rétt hjalp barst og freedsla
jokst. ba for sykursykin frekar ad verda ahugaverd heldur en astaeda fyrir
stridni.
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Ad taka patt i pvi sem gerist i félagsmidstédvum virdist ekki vera vinsaelt
medal ungmennana en pau segja pad sé vegna anna hja peim og par er litid
um ad vera vid peirra hzefi. Ad vera med sykursyki hefur pvi ekki ahrif a pad
hvort pau tli ad maeta eda ekki nema pegar J6hanna & i hlut par sem henni
finnst erfitt ad vera i margmenni.

4.5 Vidhorf annarra

Eftir greiningu virdast nokkrir sem eru i kringum ungmennin og fjolskyldur
beirra haga sér 60ruvisi. J6hanna er pd i raun su eina sem finnur fyrir
00ruvisi hegdun medal annarra i sinn gard poétt hdn finni litid fyrir pessu
innan skélans. beir eiga pad til ad koma fram vid hana eins og sjukling,
deema og spyrja allskyns spurninga sem eiga ekki vid eda han hefur ekki
svor vid.

Ja finn mun. Pad koma allir fram vid mig eins og ég sé allt
60ruvisi en pau og koma fram vid mig eins og sjukling. Margir
spurja hvernig gengur og hvada stigi sykursykin er 8 og pad eru
alltaf allir ad spurja hvort ég sé buin ad mela og gefa mér
insulin. Pau [ymist folk] spyrja lika spurninga sem ég a ekkert
svar vid (Johanna).

Halldér og buridur segjast ekki heldur finna mikid fyrir pvi ad adrir komi
O00ruvisi fram vid pau fyrir utan skdlann en buridur segir ad helst séu
Oommurnar 68ruvisi vid sig. Helst finnur hun pé fyrir sliku pegar hun er kynnt
fyrir 68ru foélki sem su sem er med sykursyki.

baer [6mmurnar] passa a0 pad sé alltaf til djus eda kex pegar ég
kem og prugusykur og ja bara alltaf med allt 4 sér pott ég sé
ekki einu sinni med peim. Bara svona ef ég skyldi hitta paer ut i
bud eda eitthvad en samt byr ein hinu megin & landinu
(Puridur).

Svo kynnir amma mig alltaf pessa sem er med sykursykina. Eins
og hun sé pinu ad monta sig. En ég skil ekki hvernig pad er
haegt. En hun er ekki su eina sem gerir petta. Oft pegar ég er
kynnt pa er sagt ,,ja og hin er med sykursyki“. Pinu kynnt eins
og ég sé fotlud eda eitthvad. bad er ekkert skemmtilegt
(Puridur).
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Eitt foreldri telur sig finna fyrir breyttri hegdun medal annarra i kringum
hana. Hlin minnist 4 ad i einhverjum tilfellum finnist henni adrir deema pau,
hana og barn sitt, sem leidir til pess ad hdn fer ad brjota sig nidur. Sem
betur fer telur han pad po ekki gerast oft og sjaldnar nu en adur.

Folk & frekar ad spyrja heldur en ad deema....Hann er ekki
fatladur, hann kann petta og vid erum ad gera okkar besta. Svo
fer madur ad deema sjalfan sig og rakka sig nidur um ad madur
sé ekki ad standa sig. En petta er nég ef honum lidur vel og a
hann ekki ad fa ad vera pad i fridi? bau vilja po eflaust vel
(M&air Sigurdar).

Flestir eru sammala pvi ad peir hafi fundid fyrir breytingum i fari annara
ad einhverju leyti en po er oft géd astaeda fyrir pvi. Ef afmaeli eda veislur
voru framundan fengu flestir spurningar um hvad ungmennin maettu borda
svo pad veeri haegt ad hafa eitthvad i bodi fyrir pau. Pad virdist vera sem
adrir i kring um pau gera sér ekki alveg grein fyrir i hverju sykursykin felst og
ad pad megi alveg fa sér eina og eina kokusneid.

Eg ma alveg fa mér kdkusneid i afmaelum og svona en ég dkved
bara fyrir fram hversu mikid af hverju ég vill f4 og gef mér pa
bara insulin vid pvi (buridur).

Pau purfa ekkert alltaf ad vera ad spd i pessu. Eg ma alveg
borda allt og gef mér bara insulin 4 méti. Eg reyni bara ad gera
bad ekki of oft (Sigurdur).

Puridur minnist einnig @ pad ad adrir virdast hafa miklar dhyggjur af pvi
hvort hdn hafi bordad eitthvad pegar hun fer heim eftir veislur en segir pad
vera algjoran dparfa.

Allir foreldrar sem téku patt voru sammala um pad ad sykursykin hafi
ahrif 4 pau og adra fjolskyldumedlimi. Osjalfratt hafa pau minnkad
sykurneyslu par sem minna er um pad 4 heimilinu. Ungmennin taka eftir pvi
ad adrir eru ad passa sig i kringum pau og segjast oft sja pegar reynt er ad
fela nammi fyrir peim.

Pid kaupid nu samt alveg nammi og sérstaklega pabbi. Svo felur
hann bréfin i s6fanum og svo sest ég par og finn bréfin évart a
milli pidana. b4 hefur hann veridé ad stinga peim par pegar ég
kem évart inn og hann er ad reyna ad fela pad fyrir mér. Hann
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er reyndar held ég heettur pvi hann veit ad ég finn petta
(Puridur).

Einnig virdist mataradi ungmennana smitast yfir & adra fjolskyldu-
medlimi par sem fair vilja borda mat fyrir framan pau sem pau mega helst
ekki borda. Ein mdédir komst svo ad ordi:

Brédir minn sagdi vid mig um daginn ad pad veeri frabzert ad
ferdast med okkur pvi pad stoppar hann af pvi ad borda allt
nammid sem hann er vanur ad gera i ferdalogum. En ég sag0i
ad hann meetti audvitad borda pad allt en honum datt pad ekki
i hug og var bara mjog gladur med pad. Svo petta virdist vera
ad gera fleirum gott i kringum okkur (Mé4dir buridar).

Med drunum hefur vidhorf annara breyst eftir ad ungmennin urdu eldri
og minnast pau 6ll & pad. Pé finnur buridur minnst fyrir pvi vegna pess hve
stutt hdn hefur verid med sjukdéminn.

Ja pad er 6rugglega pannig enda verdur abyrgdin alltaf meiri og
meiri med aldrinum (Puridur).

Hin prju eru sammala ad stadan sé betri ndna en fyrir nokkrum arum og
finna pau minna fyrir pvi ad vidhorf til peirra sé 6druvisi en til annarra sem
eru lausir vid sykursykina.

Ja stadan er mun betri og skilningur meiri (J6hanna).

Eg finn ekki fyrir miklu. Eda ju pad er kannski bara miklu meiri
abyrgd 4 mér nulna en pad er ja bara alveg skiljanlegt. En pad
eru margir enn ad spyrja ,,Ha? Biddu matt pu fa svona?“ og sja
ekki ad ég med mina reynslu veit pad alveg sjalfur (Halldor).

pad sést ad vidhorf annara og framkoma er oft & tidum 6druvisi i gard
ungmennanna en po virdist pad ekki vera af asettu radi. Breytingar hafa att
sér stad med arunum sem leida til hins betra en ungmennunum finnst
skilningur mun meiri og betri sem hlytur ad teljast gott.

4.5.1 A0 reda sykursykina vid adra

Ad raeda sykursykina virdist vera mis erfitt eftir adsteedum. Stundum er pad
litid mal og pau vilja gjarnan svara peim spurningum sem pau fa.
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Strakarnir sem eru ad afa med mér eru til deemis mjog
forvitnir og rosalega duglegir ad spyrja. Svo parf ég reglulega
ad utskyra fyrir félki hvernig petta virkar og pad finnst mér
ekkert mal (Halldor).

Oftast finnst mér pad ekkert mal enda er ég ekkert feimin vid
petta (Puridur).

En & hinn béginn getur pad reynst erfitt vegna peirra spurninga sem pau
fa eda pegar adrir byrja a pvi ad banna peim eitthvad og treysta peim ekki
til ad vita betur.

Dalitid erfitt pvi pau [adrir] spyrja svo erfidra spurninga sem ég
veit svarid vid en pad er svo erfitt ad uUtskyra fyrir peim
(Jéhanna).

Pad er eiginlega mest épolandi ad pegar fdlk segir bara ,nei,
mamma bin segir ad pad megi ekki setja sykur i petta og pa
matt pu ekki fa svona“ og treystir pa mér ekki til ad vita hvor ég
megi fa petta eda ekki (Halldor).

Pegar ungmennin hitta nytt félk finnst peim ekki gaman ad pad sé 1atid
vita af pvi ad pau séu med sykursyki pott pad sé ekki feimnismal.

Eins og ef ég hitti vini vina minn pa parf ekkert ad lata pa vita
nema ég zetli ad kynnast peim enn frekar (Puridur).

4.5.2 Traust

Traust zetti dvallt ad vera gagnkveemt. Ungmennin aettu ad geta treyst 6llum
i kringum sig og peir sem i kringum pau eru attu ad geta treyst peim.

Ungmennin purfa ad geta treyst a pa sem eru i kringum sig til ad vera
reidubunir ef eitthvad kemur upp 4. Pau segjast 6ll ekki hugsa mikid um pad
hvort pad sé enginn nalaegt sem gaeti hjalpad peim pd pad komi fyrir. Pad er
oftast einhver ndlaegt peim sem pau pekkja vel og pvi hafa pau litlar
ahyggjur.

Mér finnst liklegt ad alla vega einhver eda flestir viti eitthvad
og pvi hugsa ég litid um pad. Ef eitthvad gerist og enginn veit
hvad skal gera pa bara hafa pau samband vid einhvern i
skélanum eda ja bara mémmu (Halldér).
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Ungmennin virdast treysta peim vel sem standa peim naest og virdast
ekki hafa dkvedna einstaklinga sem peir leita helst til. beir einfaldlega raeda
bara hlutina pegar peir gerast og vid pa sem & vid hverju sinni. Jéhanna
telur sig po helst getad talad vid foreldra sina.

Med arunum hefur traust til ungmennana aukist og eru pau sammadla um
pbad ad feerri lata heyra i sér na en adur. betta er pd ekki algilt og fa pau
alltaf athugasemdir inn @ milli. Foreldrarnir hafa aftur 3 méti frekar fengid
athugasemdir fra utanadkomandi adilum en ungmennin og finnst peim oft
eins og adrir treysti peim ekki til ad sja um bornin sin. Oftast hefur pad verid
vegna pess ad peir sja eitthvad sem betur maetti fara hja bérnum bpeirra.
Slikt hefur reynst seerandi og leidinlegt.

Ja pad virdist vera fast i folki ad vera ad setja Ut a eitthvad sem
madur gerir eda hann pott pad sé ekki ad meina illt. Mér finnst
bad leidinlegt (MA&dir Sigurdar).

Foreldrarnir virGast pd treysta bornunum sinum fullkomlega og leyfa
peim ad stjérna sinni medferd en pé med fyrirvara um ad allt gangi vel.

Fyrst hdn er ad syna géda hegdun og er ad stjérna pessu vel pa
héfum vid engar ahyggjur en ef han faeri ad syna adra hegdun
sem veeri ekki vid heefi myndum vid kippa henni til okkar aftur
og feerum ad styra henni meira (MAdir buridar).

Audvitad treysti ég honum. bad er hann sem er ad ganga i
gegnum petta (Modir Halldors).

Traust @ bada vegu virdist vera til stadar pd pad séu nokkrir sem virdast
ekki treysta foreldrunum til ad sja um boérnin sin sjalf. Med arunum hefur
betta p6 lagast og vonast allir patttakendur til pess ad losna vid slik leidindi i
framtidinni.

Ad eiga barn med sykursyki virdist ekki vera audvelt hlutverk en er vinna
sem parf ad takast a vid og kemur med auknu trausti.

Vid hjonin hofum raett pad ef vid hefdum purft ad velja hvert af
bornunum okkar pyrfti ad fa sykursyki pa hefdum vid alltaf
valid hana. HUn er bara pannig typa pvi hun ber petta vel og
tekur pessu vel. Han axlar dbyrgd og svo proskar petta hana.
Hun fer bara einfaldlega vel med petta (M&dir buridar).
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Ja, petta hefur almennt verid i lagi en svo lendir hann i
eineltinu lika ut fra pessu. Finnst alveg otrulegt ad hann vard
ekki drasagjarnari ataf 68rum sem voru ad ergja hann og strida
honum. En hann er alveg 6trulega duglegur og sterkur. Hann er
hetjan min (M&dir Sigurdar).

Foreldrarnir vir6ast mjog stoltir af bérnunum sinum og vilja taka pad
fram enda finnst peim pau hafa verid afar dugleg vid ad takast a vid ad
adlagast nyju hlutverki sem fylgir sykursykinni.

4.6 Hverju er abotavant og hvad hefur reynst gott

i lok vidtala, baedi vidtdlum par sem foreldrar voru vidstaddir og par sem
ungmennin voru ein, voru patttakendur spurdir hvort pad veeri eitthvad
sem pau vildu koma a framfeeri eda hvort pad veeri eitthvad sem myndi
almennt baeta lif peirra, hvort heldur er innan eda utan skéla. Einnig voru
pbau bedin um ad segja fra pvi sem reynst hefur gott og gaeti nyst betur ad
beirra mati.

4.6.1 Fraedsla

pad fyrsta sem allir, beedi ungmennin og foreldrar peirra, s6gdu var ad
bad vantar meiri freedslu. SU freedsla zetti ad na til skéla, iprétta- og
témstundahuisa og vinnustada asamt pvi ad aukin fraedsla til almennings
mundi vera til mikilla béta.

Pad vantar betri freedslu um medhondlun sykursykis inn i skéla
og vinnustadi (Mddir J6hénnu).

pratt fyrir ad allir séu sammala pvi ad pad purfi ad auka fraedslu um
sykursyki almennt einblina pau helst a skélann og pa sem tengjast honum 4
einhvern hatt, pa helst starfsmenn og nemendur skdlanna. bau horfa par til
framtidar en ekki bara 4 nuid:

Pau [krakkarnir] eru alveg dugleg ad spyrja mig og skilja petta
nokkud vel en eins og vid t6ludum um adan pa vita pau bara
ekkert um petta. Ef pad veeri fraedsla oftar myndu pau kannski
muna eitthvad (Sigurdur).

Nuna er ég til deemis einn i skélanum og pa gleymist petta held
ég. begar ég svo haetti pa verdur enginn eftir og kannski eftir
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bad greinist einhver annar og pa purfa pau ad fara aftur i
gegnum petta ferli. Pad finnst mér ekki gafulegt (Sigurdur).

pPad sem ungmennin vildu o6ll var ad freeda almenning um ad peir sem
eru med sjukdéminn vita négu vel hvad peir mega og hvad ekki. bau vilja
meira traust hvad pad vardar.

pad er eiginlega mest dpolandi (Halldor).

pekkingarleysid preytir einnig ungmennin par sem alltaf er tonglast a
somu spurningunum. beim finnst preytandi ad purfa alltaf ad vera ad segja
sama svarid aftur og aftur.

Med auknu upplysingaflaedi eru pau einnig viss um ad fyrirbyggja megi
pbad ad einstaklingar greinist seint med sykursyki i framtidinni. Ef peir
einstaklingar sem greinast seinna meir eru medvitadir um einkennin eru
meiri likur & pvi ad greinast snemma i ferlinu.

Eg held ad pad séu meiri likur & ad peir [sem hafa ekki greinst
enn] fatti fyrr ad peir séu med einkenni ef peir eru kannski med
sjukdéminn oévitad (Sigurdur).

Vegna skorts a freedslu, fyrir utan pa sem foreldrar veita, eykst
pbekkingarleysi @ medal almennings, skélabarna, starfsmanna i skdlum,
ipréttahdsum og félagsmidstodvum og jafnvel leeknum. Sem daemi gera
starfsmenn skdla sér ekki grein fyrir naudsyn pess ad fa sér djus og pad
strax ef um sykurfall er ad reeda. bvi eru allir & pvi ad pekking purfi ad vera
meiri. Peim finnst pad eigi ekki ad purfa koma upp neydartilfelli til ad
hlutirnir séu rétt gerdir.

pad parf oft eitthvad ad gera til pess ad aukin fraedsla fari i
gang sem er ekki ndgu gott. Eins og pegar hann [Hallddr] fékk
sykurfall einu sinni i skdlanum vard mikid ,sjokk” innan
skdlans. ba vard pinu vakning og petta for aftur i gang (Modir
Halldors).

JU svo finnst mér vanta ad kynna sjukdéminn fyrir fleirum sem
geetu purft ad vinna med bornum sem hafa sykursyki. Vid
lentum til deemis i pvi, pegar Sigurdur for til gedleeknis eftir ad
eineltid byrjadi, ad hann [gedlaeknirinn] hafdi ekki hugmynd
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um ad einelti geeti haft ahrif & blédsykurinn og ték hann sma
tima ad skilja pad. Okkur fannst pad skritid (Modir Sigurdar).

Eftir ad greining faest tekur vid sevilangt ferli sem parf ad leera inn 4. [ dag
er allt sem sykursykinni fylgir daglegt braud fyrir patttakendur en pad virdist
sem svo ad pad kveiki ekki allir & pvi og vilja alltaf vera ad reyna ad hjalpa.
Foreldrarnir telja pad vera vegna pekkingarleysis.

pad 4 ekki bara ad horfa @ mataraedid heldur alla heildina, hvad
bau purfa ad ganga i gegnum. En ég er ekki ad segja ad pad eigi
ad vorkenna honum og segja aumingja hann en medan vid
vorum ad venjast pessu pa gerdist pad ovart (Médir Sigurdar).

Lika ad folk viti ad pessi sjukdomur er olikur 6llum 6drum.
Margir ef ekki flestir eru laeknanlegir en pessi er pad ekki. Hann
er bara avilangt og pvi ekki haegt ad skoda petta i samhengi vid
adra sjukdéma. betta er komid til ad vera (Fadir Sigurdar).

Einnig voru allir foreldrarnir sammala um pad ad allt sem vid kemur
sykursyki er einfaldlega mikil vinna sem haettir aldrei. A medan fraedslan er
ekki meiri en hun er lendir pad a8 foreldrum og ungmennunum sjalfum ad
vera dugleg vid ad freeda adra eda segja fra.

pad voru allir sammala um pad ad nafnid sykursyki vaeri ekki gott nafn a
sjukdémnum og s6gdu marga i kringum sig vera sammala. Nafnid bendir til
bess ad sjuklingar séu sjukir i sykur og vir6ast margir skilgreina sjukdéminn
sem slikan en pau telja pad einnig vera vegna pekkingarleysis. bau telja
sjukdéminn purfa nytt nafn po pau viti i raun ekki hvad pad zetti ad vera.

bPad eru margir til deemis sem vita ekkert um petta pétt pau
bekkja mig og spyrja pa hvad pad er og hvort ég er pa sjukur i
sykur (Sigurdur).

Af pessu ma sja ad efst i huga patttakenda er skortur & fraedslu pegar
spurt er um hvad betur megi fara. peim finnst ad hun pyrfti ad vera meiri,
ba baedi i skélum og almennt. Med aukinni fraedslu veeri haegt ad gera
sjukdédminn synilegri fyrir fleirum og pekking yrdi par med meiri. Vié pad
2ettu likur ad aukast 4 pvi ad haegt sé ad hjalpa til ef neydartilfelli koma upp.
Breytingar & nafni sjukdéms geeti komid sér vel ad pessu leyti, ef heitid
verdur a pa leid ad pad utskyri ut @ hvad sjukdémurinn gengur, pvi pa er
fraedslan strax ordin meiri en hin var adur po hidn sé ekki synileg.
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4.6.2 bad jakvaeda sem er til stadar i samfélaginu

Margt hefur reynst ungmennunum og foreldrum peirra jakveett eftir ad
ungmennin greindust med sykursykina. Pad eru pé nokkrir stérir punktar
sem patttakendur vildu helst koma & framfaeri par sem pau telja pa meettu
vera algengari og geetu hjalpad til med ad auka fraedslu um sykursyki.

Tvo af ungmennunum minnast & landakort sem laeknir peirra er med 3
veggnum sinum en a pad setur hann teiknibdlur a stadi par sem einhver
med sykursyki byr og hversu margir eru greindir.

pad veeri flott ad hafa pad [kortid] & fleiri stodum svo adrir geetu
séd lika hversu algengt petta er (Sigurdur).

A hverju ari er Alpjédadagur sykursjukra og telja foreldrar Sigurdar og
hann sjalfur pann dag vera gdédan til pess ad auka pekkingu medal
almennings.

A pessum degi eru oft basar hér og par til ad kynna hvernig
betta virkar og hefur Sigurdur fengid ad vera med par. Hver
bekkir petta lika betur en peir sem purfa ad ganga i gegnum allt
ferlid sjalfir? (Modir Sigurdar).

Sigurdur hefur sjalfur tekid fraedslu i sinar hendur i skélanum og fékk eitt
arid ad hafa bas i skélanum eins og médir hans minnist @ ad hefur verid vitt
og breytt um landid. Pad gekk mjog vel ad eigin sogn og telur hann ad pad
geti gagnast 4 fleiri sté6um.

Eg fékk ad maela 4 bordi fyrir utan stofuna. Flestir vildu lata
meela sig en sumir vildu lata hjukkuna gera pad. betta vakti
mikla forvitni og ut fra pvi féru allir ad tala saman og fraedslan
vard meiri pvi pad voru allir ad spyrja (Sigurdur).

Ymislegt er pvi til stadar sem patttakendur telja jakvaett. bau telja ad peir
paettir maettu verda algengari en med pvi ad koma peim fyrir & fleiri stodum
og gera fraedsluna pannig synilegri finnst peim auknar likur & ad pekking og
vidhorf annarra breytist.
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5 Svor vid rannsoknarspurningum

Rannséknarspurningar sem leitad var svara vid voru tveer talsins. Su fyrri
beinist beint ad ungmennum rannséknar og svor vid henni attu ad gefa
betri mynd af félagslegri patttéku peirra. Seinni spurningin beinist ad
skélum ungmennana til ad sja hversu vel peim tekst ad koma til méts vid
parfir nemenda med sykursyki.

5.1.1 Hver er reynsla og viohorf ungmenna med sykursyki tegund 1
til félagslegrar patttoku?

[ heildina Iitid benda nidurstodur til pess ad reynsla og vidhorf
ungmennanna fjogurra til félagslegrar patttoku sé gdd. brju af fjorum
ungmennum rannsoknar telja sykursykina ekki stoppa sig i einu né neinu og
lifa lifinu eins og peir sem eru lausir vid sjukdéminn. Jéhanna var
undantekningin en hun taldi sjukdéminn ha sér ad morgu leyti og pa
sérstaklega pegar kemur ad mataraedi pvi henni finnst pad flokid. pratt fyrir
bad vilja pau po 6ll vera laus vid sjukdéminn par sem pau telja pad myndi
audvelda lifid til muna. Ungmennin eiga 6ll sina vini og telja pau sykursykina
ekki hafa ahrif a vinskap peirra. bau segja pad mikilvaegt ad eiga vini og pa
sérstaklega ad eiga einnig vini sem hafa sykursyki likt og pau svo pau geti
avallt reett vid pa um malefni sem adeins peir skilja og geta raunverulega
tengt vid. Ungmennin taka oll patt i félagslifi innan og utan skéla en er pé
mis virk i ad maeta i félagsmidstddvarnar. Pad er helst vegna anna i 6drum
témstundum peirra og ipréttum sem pau stunda. Sa patttakandi sem hefur
helst dregid sig i hlé i félagslegri patttoku gerir pad pd ekki einungis vegna
sykursykinnar (6paegilegt ad maela blédsykur og sprauta i margmenni), ad
hennar sogn, heldur Ut af einelti adur fyrr. Prji ungmennana eru virk i
ipréttum og gengur peim vel i peim en sykursykin virdist ekki stoppa pau i
ad maeta 4 afingar og taka patt.

Ungmennin vilja ekki ad adrir komi 6druvisi fram vid sig en pa sem hafa
ekki sykursyki. pau telja ad pad sé dparfi enda vilja pau lifa lifinu eins
edlilega og haegt er og an pess ad adrir séu sifellt ad minna pau 4 hvad er
6likt med peim og 606rum. bau purfa engan afslatt af peirra daglegu
storfum. Reynsla peirra synir einnig ad skilningur parf ad vera meiri medal
annarra i kringum pau og almennings svo pau geti treyst 4 adra adila ad vita
hvad skal gera ef um neydartilfelli er ad rada.

73



5.1.2 Ad hvada leyti kemur skélinn til méts vid parfir ungmenna
me0d sykursyki tegund 1?

Starfsfolk skélanna virdast standa sig vel pegar kemur ad pvi ad koma til
mots vid parfir patttakendanna i pessari rannsékn. Starfsfélkid hefur tekid
flestu sem kemur upp & med gédum hug og vilja til ad gera betur.

Ungmenni pessarar rannsoknar telja starfsmenn skdla standa sig vel
begar kemur ad peim og peirra sjukdém. bau, asamt foreldrum sinum, téldu
bo ad pekking innan skélanna vaeri yfirleitt litil. bratt fyrir ad hamra & pvi ad
fraedsla pyrfti ad vera meiri virdist vera litid gert i peim paetti. Pau vandamal
sem koma upp eru oftast vegna vanpekkingar og pvi telja patttakendur ekki
skritid ad pad komi vandamal upp reglulega.

Adsteedur i skdlum eru misjafnar en patttakendur telja flestir ad audvelt
sé ad leysa Ur vanda med pvi ad reeda vid starfsmenn skdla og pa er hann
leystur. bvi ma segja ad skélar ungmennana séu yfirleitt ad standa sig vel i
bvi ad hjalpa sykursjukum nemendum sinum ad medhondla sinn sjukdém
innan veggja hans.

Nidurstédur benda til pess ad mikilveegt sé ad hlusta eftir roddum
nemenda med sykursyki og foreldra peirra til ad tryggja gdda pjonustu,
medal annars til pess ad unglingar geti sprautad sig hvar sem er, ad adgengi
ad feedu sé avallt til stadar og peim 1idi vel i sinu umhverfi.
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6 Umrae0da

i bessum kafla verda helstu nidurstédur rannséknarinnar dregnar saman og
raeddar i ljési fyrri rannsdkna og kenninga.

[ rannsékn pessari var reett vid fjdgur ungmenni og foreldra peirra til ad
skoda hver ahrif sykursyki tegund 1 a félagslega patttoku 13-16 dra barna.
Skodad var baedi hvernig reynsla peirra og vidhorf vaeru innan sem utan
skdla og hvad heegt veeri ad gera til ad baeta adstaedur i skélum og
témstundastarfi svo lif peirra verdi sem best verdur a kosid.

patttakendur voru o6likir einstaklingar hver med sina reynslu en deildu po
akvednum skodunum. beir voru danaegjulegir vidmeelendur og svérudu mér,
eftir pvi sem ég best veit, af hreinskilni. bad virtist enginn hraeddur vid ad
segja fra sinni reynslu og skodunum sem gerdi okkur kleift ad rseda
umraeduefnid dn dparfa pressu og dpaeginda.

6.1 Lifid med sykursyki

Reynsla patttakenda & pvi ad lifa med sykursykinni hefur ad morgu leyti
verid jadkvaed eins og svor vid fyrri rannséknarspurningu gefa til kynna. bau
lata fatt & sig fa en finnst po lif sitt 6gn fléknara en peirra sem ekki hafa
sama sjukdom.

AQ adlagast pvi ad hafa sykursyki reyndist patttakendum mis erfitt po
bad hafi ad mestu gengid vel. A einum til tveimur dégum fara peir sem
greinast med sykursyki fra pvi ad lifa éareittu lifi i ad purfa ad sprauta sig
nokkrum sinnum 4 dag auk pess ad maela blédsykur. Ad vissu leyti er haegt
ad kalla slikt endurfélagsmétun par sem ungmennin purfa ad
endurskilgreina sig og sinar parfir (Gestur Gudmundsson, 2008).

Ungmennin eru Oll nema eitt med insulindaelur til ad medhondla
sjukdéminn og likar vel vid. buridur, su sem notast ennpa vid sprauturnar,
vill b6 fa daelu pegar hin haettir ad stunda sina iprétt pvi hdn telur pad vera
baegilegra ferli. S adferd ad notast vid deelu hefur skilad gédum arangri og
er talid ad lifsgaedi sykursjukra aukist vid pad ad taka hana i notkun (Katrin
Olof Bodvarsdottir o.fl.,, 2011; Weissberg-Benchell o.fl., 2003) svo buridur
geeti haft rétt fyrir sér med paegindin.

patttakendum pétti lifid floknara ad ymsu leyti eftir greiningu en p6 var
bad misjafnt eftir fjdlskyldum. Ad einhverju leyti hefur sykursykin einnig
haft neikveed ahrif 4 ungmenni pessarar rannséknar en til eru rannsoknir
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sem benda einmitt 4 pann moguleika (Kakleas o.fl., 2009). Neikvaednin
virdist mis mikil medal peirra og fann Sigurdur einna mest fyrir henni. b3
minntist hann 4 ad sa sem kenndi honum fyrst eftir ad hann greindist med
sykursyki vildi ekki leyfa honum ad mala sig og sprauta inni i
kennslustofunni. Pad er nokkud 6druvisi vid pad sem gert hefur verid i
skélum hinna ungmennanna og er hann pvi i nokkurri sérstodu ad pvi leiti
medal patttakenda.

Sigurdur og fjolskylda fundu sérstaklega fyrir auknu dlagi, p6 adrir
patttendur fyndu einnig fyrir pvi, pegar kemur ad pvi verkefni ad stjérna
blédsykri i daglegu lifi en samkvaemt rannséknum er nokkud algengt ad
finna fyrir sliku (Kakleas o.fl., 2009). ba fann hann helst fyrir pvi pegar
honum var neitad um ad fa ad stjérna blédsykri sinum inni i sinni skélastofu
sem er nokkud dhugavert par sem radlagt er ad leyfa 68rum sem pau
umgangast ad venjast peim og peirra sjukdom sem allra fyrst.

Mataraedi er eitt af pvi sem breyttist & 6llum heimilunum en meira hja
sumum en 66rum. betta voru miklar breytingar fyrir flesta patttakendur og
eru enn vandraedi 4 einu heimilinu. | raun er pé radlagt ad borda hvad sem
er en allt er best i héfi og pa sérstaklega neysla kolvetna (Olafur Gunnar
Seemundsson, 2007; Whitney og Rolfes, 2010). Matarmenning er misjofn en
b6 parf alltaf ad geeta hofs pegar bordad er, pad sérstaklega pegar um
kolvetni er ad reeda. Sykursjukir geta pvi ekki alltaf tekid patt ad fullu pegar
kolvetnarikar maltidir eru 4 bodstélnum. Ad geta ekki bordad hvad sem er
og hvenaer sem er leidir til pess ad pau eiga erfidara med ad passa uppa
mataraedi sitt og svindla stoku sinnum (Olafur Gunnar Seemundsson, 2007;
Spiegel o.fl., 2009; Wahlqvist, 2003).

bratt fyrir ad mega ekki allt, pa medal annars vegna mataradis, virdast
patttakendur ekki lata pad fa mikid a sig pé 66rum finnist pau frabrugdin ad
einhverju leyti. Pannig hefur pad pé ekki alltaf verid og fundu sum fyrir
miklum mun & sér og 66rum & timabili. Petta kemur ekki @ évart par sem
rannsoknir benda til pess ad erfitt geti reynst fyrir bérn og ungmenni ad
greinast med sykursyki og eiga pau oft erfitt med ad stjérna tilfinningum
sinum til ad byrja med (Cammarata o.fl., 2009).

6.2 Skdlinn

Eins og fram kemur i svorum vid seinni rannsdéknarspurningar virdist vera
sem svo ad starfsfolk skola patttakenda séu ad standa sig vel pegar kemur
ad pvi ad hjalpa peim nemendum sem greinst hafa med sykursyki. bad er pé
margt sem betur maetti fara en pau vandamal sem koma upp eru flest 6ll
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vegna pekkingarleysis og geetu pau hugsanlega lagast med pvi einu ad reda
vid starfsfélk skola.

Skélinn spilar stéran patt i lifi ungmennana og hefur peim gengid vel ad
lifa med sykursykinni innan veggja hans. bad fylgir pvi mikil dbyrgd ad
medhondla sykursykina ndnast a eigin spytur og hefur abyrgdin, samkvaemt
beim, aukist med drunum. Samkvaemt rannsdknum er pad nakvaemlega pad
sem gerist, eda ad abyrgdin eykst, og verdur pvi alagid meira & peim sem
eru med sykursyki. Vid meira dlag aukast par af leidandi likur & minnkandi
lifsgeedum (Kakleas o.fl., 2009) en ungmennin, sem toku patt i rannsékn
minni, virdast ekki finna fyrir minnkandi lifsgeedum og finna litid fyrir pvi
aukna dlagi sem sykursykinni fylgir. Foreldrar geta einnig fundid fyrir alagi
(Kakleas o.fl., 2009) og var pvi pannig farid i pessari rannsékn. b6 fundu pau
helst fyrir pvi pegar born peirra purftu ad meeta aftur i skdlann eftir
greiningu pvi peim fannst erfitt ad sleppa af peim hendinni og leyfa peim ad
medhondla sig sjalf an peirra.

Jafnrétti er einn grunnpattur Adalnamskrar grunnskdéla (2011) og ber
skdlum ad geeta pess ad allir nemendur hans fai somu taekifeeri til ad taka
patt i skdlastarfinu. Skdlar ungmennanna virdast taka pessa reglu af alvoru
og tala patttakendur um ad litid mal virdist vera fyrir kennara og adra
starfsmenn skdélans ad hjalpa til vid ad koma 6llu i samt lag ef eitthvad
kemur upp a. betta a vid flest tilfelli og var peim kippt i lag nanast um leid
og pau komu upp. Eitt af peim vandamalum sem komu upp var ad Sigurdi
var bannad ad sprauta sig og meala blddsykur i skdlastofunni en fyrri
rannsoknir benda til pess ad pad virdist algengt vandamal (Schwartz o.fl.,
2010). bad vandamal leystist um leid og foreldrarnir téku malin i sinar
hendur. Samkvaemt rannsdknum eru storf kennara og annarra starfsmanna
einmitt folgin i pvi ad koma i veg fyrir slikt og par med studla ad pvi ad
bornum med sykursyki sé gerd skélagangan eins paegileg og annarra
nemenda skélans (Silverstein o.fl., 2009).

Vandamailin eru pé enn til stadar hja Sigurdi en hann og foreldrar hans
telja sig purfa ad gera eitthvad i malunum. Vandamalid liggur i pvi ad
insulinid hans er geymt 4 kennaraskrifstofunni i kaeli en hun er of langt fra
hans stofu ef neydartilfelli koma upp. Ef skélarnir halda a4fram ad studla ad
jafnrétti nemenda sinni eins og peim er skylt (Adalndmskrd grunnskdla:
almennur hluti, 2011) og eru vanir attu pau vandamal ad leysast fljott.
Vandamalin munu pé halda afram ad koma upp en med pvi ad minnast
fljétt & pau og bidja um ad adstaedur séu breyttar geetu likurnar minnkad &
bvi ad sykursjukir finni fyrir pvi ad peim sé illa sinnt.
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Ad halda blédsykri i jafnvaegi er mikilvaegt verkefni peirra sem greinast
med sykursyki (Whitney og Rolfes, 2010) og eru ungmennin medvitud um
bad. bau segjast po eiga erfitt med ad muna eftir pvi ad maela blédsykurinn
pbegar mikid er um ad vera i skélanum en med hjalp kennara peirra eda
annarra sem eru peim naest i skélanum gaetu pau jafnvel munad frekar eftir
pvi. Ungmennunum finnst pé ekki erfitt ad sjd um pessi malefni sjalf og
attu skdlahjukrunafreedingar peirra, og annarra sykursjukra, ad stydja pau
til sjalfstaedis (Silverstein o.fl., 2009). Ungmennin toéldu pad mikilvaegt ad fa
ad sinna peirra sjukdém sjalf og fa par af leidandi ekki adra medhondlun en
adrir innan skdlans. bratt fyrir aukid sjalfstaedi er sjalfsagt ad hjalpa peim ad
muna eftir peim mikilveegu atridum sem parf ad fylgja eftir nokkrum sinnum
yfir daginn.

Sund var eina namsgreinin sem nefnd var erfid ad stunda par sem
blédsykur leekkar oft hratt ofan i lauginni. Pott starfsmenn skéla eigi ad
hvetja sykursjuka nemendur til pess ad taka patt i 6llum vidfangsefnum
skélans (Cammarata o.fl., 2009) er erfitt ad eetlast til pess ad ungmennin
taki patt i skélasundi og pvi lenda badir adilar i klemmu.

Motuneyti eru na i flestum skélum a landinu og eru pau starfraekt i 6llum
peim skélum sem ungmennin hér ad ofan stunda. Pad virdist ganga vel
samkvamt ungmennunum fyrir utan buridi en i hennar skdla virdist alltaf
gleymast ad uUtbua sér mat fyrir hana, pa daga sem porf er & pvi, og pvi er
henni gert erfitt fyrir suma daga ad fylgja réttu mataraedi. A vidburdum pess
skéla eru pé gerdar rddstafanir. barna virdist vera ad upplysingar til
starfsmanna motuneytis séu ekki naegilegar, likt og peer settu ad vera
samkvamt rannsékn Silverstein og félaga (2010).

Framkoma annarra i gard ungmenna pessarar rannsoknar i skélanum
virdist ad Ollu jofnu gdd poétt ungmennin hafi fundid fyrir pvi ad han hafi
ordid adeins 6nnur en hdn var adur, verdur betri eftir pvi sem pau eldast.
Pad er pd enn sumt sem maetti betur fara og pa helst i skélanum hja Sigurdi
en par fa eigur hans sem fylgja sykursykinni, pragusykur og annad slikt, ekki
ad vera i fridi. bar er tillitsemin greinilega ekki til stadar ad 6llu leyti en
hlutir likt og pragusykurstoflur purfa ad fa ad vera i fridi til ad auka oryggi
Sigurdar i skélanum. Samkvaemt rannsékn rannsékn Schwartz og félaga
(2010) fundu sykursjiakir nemendur fyrir pvi ad framkoma vid pd veeri
00ruvisi en vid adra nemendur skélans. Su breytta framkoma i gard peirra
vard til pess ad nemendum leid ekki ndgu vel i skélanum. Haegt er ad sja ad
med pvi ad bera nidurstodur pessarar rannsoknar vid rannsékn Scwartz og
félaga (2010) ad petta a ekki vid um alla og virdist baedi einstaklingsbundid
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og eftir skélum hvort einstaklingar finna fyrir miklum breytingum i
framkomu i peirra gard.

Pad er margt gott innan veggja skéla ungmennana og vildu patttakendur
koma peim jakvaedu hlutum & framfaeri. Medal annars minntust peir a
upplysingaspjold sem innihalda upplysingar um sjukdém, medhondlun og
hvad skal gera i neydartilfellum. Spjoldin fylgja svo einstaklingnum alla
skdlagdonguna. Modir Halldors telur spjoldin koma sér vel par sem pad geta
ekki allir ordid sérfraedingar i 6llu og pvi gott ad geta gripid til peirra ef porf
er & og samkvaemt rannséknum er pad rétt hja henni (Silverstein o.fl,,
2009).

Starfsmenn skdéla ungmennana og kennarar peirra hafa ad mestu leyti
reynt ad gera skdlagdngu peirra sem bzerilegasta og hjalpad peim ad
adlagast skélaumhverfinu. Medal annars er minnst @ ad kex sé geymt i
ollum skélastofum nemenda svo haegt sé ad gripa i pad ef blédsykur breytist
snogglega og telja patttakendur ad pad sé mikill kostur.
Skolahjukrunarfraedingurinn hefur reynst peim vel i 6llum tilvikum og hvatt
bau til ad vera sjalfstaed med sinn sjukdém og reynst foreldrum vel med pvi
ad lata pau avallt vita ef born peirra verda of lag eda ha i blodsykri.
Samkvaemt rannséknum Silverstein og félaga (2009) er petta einmitt pad
sem starfsmenn skdla, hverjir sem peir eru, eiga ad gera og pvi attu
patttakendur ad vera i gédum hondum.

6.3 ipréttir, tomstundir og samskipti vid vini

Svor vid fyrri rannsdknarspurningu sina ad oll ungmenni rannsdknar eiga
sina gddu vini og telja pau sykursykina ekki hafa ahrif 8 vinskap peirra. beir
taka patt i pvi félagslifi sem timi gefst til og eru 6drum stundum i ipréttum
eda tdmstundum. brji ungmennanna eru sérstaklega virk en pad fjérda
hefur dregid sig meira til hlés.

iprottir hafa skipad stéran sess  lifi priggja af peim fjérum sem téku patt
i rannsékn minni. bau lata erfidleika ekki stoppa sig, eins og ad purfa
aftengja deelu 4 2efingum, og halda 6traud afram.

Ungmennunum hefur hingad til gengid vel i sinum ipréttagreinum en
bad er ekki dliklegt ad pad sé vegna pess ad pau lata sykursykina ekki hindra
sig i einu né neinu. Ef eitthvad er pa frekar leggja pau hardar ad likama
sinum heldur en ad gera minna en adrir. Pad ad ungmennin hafi litlar
ahyggjur af sykursykinni hjalpar hugsanlega til vid velgengni peirra.
Samkvaemt rannséknum eiga born eda ungmenni sem hafa litlar ahyggjur af
sykursykinni og gengur vel hja meiri likur @ pvi ad fa gédar einkunnir i skéla
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(Perfect og Jaramillo, 2012) og er ekki dliklegt ad pad eigi lika vid um
velgengni i ipréttum.

(prottaféldg virdast misjafnlega undirbdin fyrir ba sem hafa sykursyki en
allir patttakendur voru sammala um ad pjalfarar og starfsmenn ipréttahusa
hafa synt mikla tillitsemi i gard ungmennana. Ekki er éliklegt ad pad myndi
gagnast ad ipréttafélog hefdu sama kerfi og skdlarnir par sem
upplysingabldd veeru til stadar svo starfsmenn geti vitad hvad skal gera ef
upp koma neydartilfelli (Silverstein o.fl., 2009). Pad myndi einnig hjalpa til
vid keppnisferdir par sem paer reynast oft fléknar vegna aukins skipulags og
jafnvel pappirsvinnu sem fylgir svo allt gangi vel fyrir sig. Ahugavert veeri ad
sja hvort auka upplysingafleedi myndi létta undir pjalfurum i keppnisferdum
og hvort peir geetu pa jafnvel hjalpad frekar til ef eitthvad kaemi uppa.

Foreldrar ungmennana telja ad pau graedi 8 pvi seinna meir ad stunda
iprottir par sem likami peirra styrkist vid pessa pjalfun og verdur par af
leidandi betur i stakk buinn til ad takast a vid likamleg vandamal. betta er
eitt af pvi sem vert vaeri ad skoda og sja hvort hreyfing geeti ekki ordid til
bess ad baeta lidan sykursjukra einstaklinga, pa baedi likamlega og andlega.

Oll ungmennin eiga ad minnsta kosti einn gédan vin sem stydur pau vid
beirra daglegu storf sem fylgja sykursykinni. Samkvaemt rannséknum er pad
ad eiga gbé0an vin eda vini og félagslegan studning fra peim talid auka
lifsgaedi einstaklinga med sykursyki tegund 1 og aettu pvi lifsgaedi peirra ad
vera betri fyrir vikid (Silverstein o.fl., 2009). Ungmennin eru flest sammala
pbvi ad sykursykin hefur engin ahrif a félagslega patttoku peirra eda
vinahdpana eins og stadan er i dag, sem er frabzert fyrir pau. J6hanna er
eina undantekningin par a pétt hdn eigi sina gédu vini en hun vill helst ekki
fara i félagsmidstddvarnar. bad er vegna pess ad henni pykir erfitt ad
medhondla sjukdédminn i margmenni eda purfa ad fara reglulega afsidis til
pess. Hun hefur 3 tilfinningunni ad margir séu ad fylgjast med sér en su
varkarni kemur til vegna eineltis sem hun lenti i fyrir nokkrum arum siéan,
eins og segir hér ad ofan. Félagsaudur Jéhonnu virdist pvi ekki ndgu sterkur
pbar sem fatt er um félagstengsl hja henni og gzeti pad verid eitt af pvi sem
hdn pyrfti ad fa hjalp vid ad styrkja til ad henni geti lidid betur. Pad er haegt
ad vissu leyti med aukinni umhyggiju i hennar gard (Sigran Adalbjarnadottir,
2007).

Ungmennin telja 6ll mikilvaegt ad eiga sina vini og pa ekki bara peim sem
pbau ganga med i skélann eda stunda ipréttir med. bau minnast 4 ad peim
finnist einstaklega gott ad eiga vini sem hafa einnig sykursyki og reynist
peim pad dmetanlegt par sem pau geta pa rzett vid einhvern sem er ad
ganga i gegnum pad sama og pau & hverjum degi. Samkvaemt kenningum
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um félagsaud eru félagstengsl einstaklingnum afar mikilvaeg. Ad eiga fleiri
vinahdpa en einn er, samkvamt rannsdknum, talid stydja einstaklinginn og
leidir til pess ad hann fai ad njota sin betur @ sinum svidum, eins og til
daemis i ipréttum (Burns, 2001; Vitaro o.fl., 2009). bvi er ekki skritid ad pau
finni fyrir auknum studningi vid ad eiga vini sem einnig eru med sykursyki.

pad er litid sem stendur ungmennunum i vegi pegar kemur ad félagslifi
beirra enda hafa pau litlar dhyggjur af sinum sjukdém og pekkja hann i bak
og fyrir. bau vilja flest taka patt i 6llu sem er i bodi pratt fyrir ad J6honnu
finnist pad oft 4 tidum erfitt. Med pvi ad fa ad taka patt i 6llu pvi sem pau
vilja taka sér fyrir hendur og 6d8ru sem stendur til boda getur reynst
mikilvaegt félagslega paettinum par sem likur @ pvi ad finnast pau tilheyra
hép aukast (Cammarata o.fl., 2009) og finnst peim pad vera sjalfsagdur
hlutur. Pau vilja fa ad gera allt sem adrir fa og vilja engann afslatt af pvi.
Petta er dhugavert ad ymsu leyti en eflaust myndu sum ungmenni nyta sér
bad ad komast undan dkvednum verkefnum med afsokunum tengd
sykursykinni en pad virdist ekki eiga vid hér.

Eins og fram hefur komid hefur J6hanna att i félagslegum vandraadum
undanfarin ar vegna eineltis sem hun lenti i fyrir nokkrum arum. Hin og
ma&dir hennar telja ad eineltid sé eina astaedan og telja ad sykursykin hafi
engin ahrif. Spurningin er pé hvort sykursykin sé ad gera henni erfidara fyrir
bott peer maedgur sjai pad ekki nina. Jéhanna minnist sjalf 4 ad henni
finnist erfitt ad medhoéndla sjukdéminn fyrir framan adra eda ad purfa ad
fara reglulega afsidis til ad enginn sjdi og pess vegna sleppir hun pvi oft i
skélanum og maetir ekki i félagsmidstodvar. Su neikvaedu ahrif sem
sykursykin hefur & pann patt i lifi J6honnu virdist setja steerra strik i
reikninginn en paer madgur telja pau gera. Slik neikvaed atvik, eins og ad
stjérna blédsykri, geta samkvaemt rannséknum minnkad lifsgaedi hennar til
muna og eru likurnar enn meiri, samkvaemt rannséknum, par sem hdn er af
kvenkyni svo ekki er dliklegt ad pad eigi vid i pessu tilfelli pétt eineltid hafi
ytt undir félagslegu vandamalin (Kakleas o.fl., 2009). Sjalfstraust hennar
virdist lagt sem kemur heim og saman vid pad ad sjalfstraust ungmenna
byggist m.a. 4 pvi ad pau upplifi vinattu og traust annarra en sa pattur var
ekki til stadar & medan eineltinu stéd (Pichler, 2006; Sigrun
Adalbjarnadattir, 2007).

Nidurstodur pessarar rannsoknar benda til pess ad unglingur med
sykursyki sem lendir i einelti geti att erfitt med ad vinna Ur peirri reynslu,
m.a. vegna pess ad alla tid mun hann skera sig ar fjoldanum. Ad eiga vini er
bvi afar mikilvaegt til ad stydja pau pegar aféll dynja ¥fir, likt og einelti eda
adrir erfidleikar vegna sjukddms.
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pad virdist vera sem svo ad ungmennin geti gert flest pad sem peim
langar til ad gera, pa beaedi i ipréttum og témstundum, ef peir hafa studning
a bak vid sig og lidur vel i sinu umhverfi.

6.4 Framkoma og traust annarra til ungmennana

Svor vid fyrri rannsdéknarspurningu leidir i ljds ad ungmenni rannsdknar vilja
ad pad sé komid fram vid pau eins og alla adra sem ekki hafa sykursykina.
Pau vilja fa ad gera pad sem pau hafa dhuga a an pess ad adrir séu sifellt ad
minna pau a sina sérstédu og hvad pau aettu ad gera 6druvisi vegna sins
sjukdomes.

Framkoma og traust i gard ungmennanna eru ein af peim pemum sem
[6gd var ahersla @ pegar unnid var ad nidurstédum rannséknar. GO
framkoma er einn af peim pattum sem patttakendur minnast a ad séu
mikilvaegir til ad létta lif ungmennanna og traustid er peim mikilvaegt svo
peim lidi betur med ad sinna sinum sjukdém sjalf. Félagsmétun
ungmennanna kemur heim og saman vio peirra reynslu og ber ad skoda pad
og pessa paetti adeins nanar.

Rannsdknin syndi ad framkoma annarra og traust i gard ungmennanna
skipti pau miklu mali. Ungmennin telja sig 6ll hafa fundid fyrir breyttri
framkomu i peirra gard ad einhverju leyti eftir greiningu og er pad i
samraemi vid fyrri rannsoknir (Schwartz o.fl., 2010). b6 finnst peim pad helst
eiga vi0 pa sem eru hvorki peirra ndnasta fjolskylda eda vinir sem er 6likt
pbvi sem hefur komid hér fram. J6hanna finnur mest fyrir 6paegindum ad
pbessu leyti en henni finnst margir koma fram vid sig eins og sjukling, deema
sig og spyrja 6videigandi spurninga. betta geeti stafad af imynd hennar a
sjalfri sér en hun virdist heldur neikvaed (Kakleas o.fl., 2009). Hin prju eru
ekki alveg sammala henni pott pau finna fyrir breytingum. bezer breytingar
eru frekar af hinu géda pvi adrir virdast bara vilja peim vel. Sem deemi med
pvi ad athuga hvort pau hafi ekki alveg 6rugglega fengid mat vid peirra heefi.
Studningur sem pessi virdist vera ad gera peim gott en talid er ad pvi meiri
jakvaedur studningur sem born med sykursyki fa pvi betur gengur peim ad
stjorna sinum sjukdém og verda hamingjusamari (Cammarata o.fl., 2009;
Kakleas o.fl., 2009; Perfect og Jaramillo, 2012).

Foreldrarnir eru flestir sammala bérnum sinum ad framkoma i gard
ungmennanna sé oftast géd. Helsta undantekningin & pvi er médir Sigurdar
en hun segist stundum finna fyrir neikveedu vidmati fra 68rum i kring um
hana. P3a finnst henni pau vera ad deema sig og sina fjolskyldu og koma til
beirra til ad segja fra pvi hvad sonur peirra er ad gera rangt ad peirra mati.
Han telur pau ekki vera ad pessu til ad vera med leidindi en telur ad pau
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geetu hjalpad med pvi ad segja 6druvisi fra. barna virdist traust annarra til
ad leyfa peim ad vita betur vanta og jafnvel fraedslu svo adrir geti vitad hvad
er rangt og hvad er rétt ef haegt er ad komast svo ad ordi. Pad kemur svo
sem ekki & dvart par sem svo virdist sem traust milli einstaklinga fari
versnandi i samfélaginu (Sigrun Adalbjarnadéttir, 2007). Adrir virdast nota
foreldrana til ad lata vita hvad bornin peirra gera rangt i stadinn fyrir ad
spyrja ungmennin bara sjalf.

pvi jakveedari sem ungmennin eru gagnvart sinum sjukdéomi pvi meira
virtust pau opin til ad reeda sjukdém sinn pdtt pau veeru sammala um ad
bad feeri eftir einstaklingum hvort pau geri pad eda ekki. Eftir pvi sem pau
leerdu betur a sinn sjukdédm og pau urdu eldri fannst peim stadan verda
betri og skilningur meiri asamt pvi ad verda minna feimin, pa fyrir utan
Jéhénnu. Astaedan fyrir pvi ad pau raeda ekki vid alla um sjukdéminn er ad
pbeim finnst éparfi ad allir viti ad pau hafi hann og vilja pvi ekki ad pau séu
kynnt sem einstaklingar sem sykursyki pvi pau telja pad ekki skilgreina sig
sem persoénur. bar geeti fraedslan komid sterk inn svo ad adrir skilji ad
sykursyki sé sjukdodmur sem er haegt ad medhondla og pvi eru pau,
persénulega séd, ekki 6druvisi en adrir sem hafa hann ekki. Samkvaemt
rannsokn Kakleas og félaga (2009) skipta géd samskipti innan fjolskyldna og
vinahdpa born og ungmenni med sykursyki miklu mali en pad eykur lifsgaedi
beirra sem zetti ad leida til jdkveedara vidmots til sjukddmsins og virdist pad
svo sannarlega eiga vid hér.

Félagsmotun er einstaklingnum naudsynleg svo hann geti laert ad hegda
sér @ asaettanlegan hatt og virda reglur samfélagsins. HUn hjalpar honum
bar med ad 6dlast meiri abyrgd med timanum og eykur proska (Burns,
2001). betta kemur heim og saman vid reynslu ungmennana en pau telja sig
hafa 6dlast meira traust med timanum sem leidir til pess ad pau beri meiri
abyrgd a sinum sjukdém.

6.5 bad jakveeda og neikveeda

[ lokin baettu patttakendur pvi vid sem peim fannst mega baeta almennt i
samfélaginu og var pad einna helst skortur & freedslu. b4 beedi fraedsla til
almennings og til skéla og peim stofnunum sem honum tengjast. Fraedslan
2tti ad tengjast hvers konar sjukdémur sykursyki er, hver einkenni hennar
eru og hvernig lifad er med henni.

Allir patttakendur telja freedsluna vera mikilvaega til ad studla ad meira
oryggi og beettum lifsgeedum peirra sem greinast med sykursyki en
samkvaemt rannsékn Silverstein og félaga (2009) er pad alveg rétt hja peim.
Silverstein og félagar tala pd meira um hvada upplysingar purfa ad vera til
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stadar innan skéla en med pvi ad dreifa peim enn vifar gaetu verid auknar
likur & pvi ad sykursjukum lidi vel hvar sem pau eru. batttakendur telja sig
lika 6ruggari med meiri pekkingu @ sem flestum stodum ef neydartilfelli
koma upp og pvi meiri likur & ad peim verdi hjalpad. Med aukinni fraedslu
vilja patttakendur einnig meina ad pa séu meiri likur 4 pvi ad einstaklingar
sem fa sykursyki greinist fyrr og minnki par med likur a neydartilfellum til ad
byrja med. betta er eflaust rétt hja peim en pegar einstaklingur faer
sykursyki koma ymis einkenni fram en ef hann pekkir pau ekki aukast
likurnar & pvi ad pvi ad hann hunsi pau (MedlinePlus, E.d.; Olafur Gunnar
Seemundsson, 2007; Whitney og Rolfes, 2010).

A0 breyta nafni sykursykinnar fannst peim einnig stor kostur en peim
finnst nafnid villandi og segja litid um hvad hann snyst. Med pvi ad fa nafn
sem lysir betur einkennum sjukdéms gaetu pau sloppid vid Oparfa
spurningar sem pau nenna ekki ad svara aftur og aftur. peim finnst nafnid
benda til pess ad peir sem hafa hann séu sjuikir i sykur telja pad algengt
vidhorf annarra i kringum pau. betta geeti reynst rétt hja peim en ef fraedsla
verdur i framtidinni eins gdd og pau vona ztti ekki ad vera porf & nafna
breytingu par sem likur er & pvi ad fleiri pekki sjakdéminn mun betur.

Pad er einnig margt jakvaett til stadar sem patttakendur minnast a. beir
kostir sem pau telja upp eru medal annars landakort & vegg laeknis peirra
sem synir hversu margir eru greindir med sykursyki og hvar peir eru staddir
a landinu, upplysingabléd i skélum og upplysingabdsar um sykursyki a
Alpjédadegi sykursjukra. bau telja landakortin maettu vera a fleiri stodum,
eins og skélum og ipréttahdsum til ad syna hversu algengur sjukdémurinn
er. Fleiri stadir gaetu jafnvel hentad fyrir slik kort og vaeru stofnanir jafnvel
godur kostur.

Upplysingabasarnir, sem pau minnast 4, hafa vist ekki verid & hverju ari
en patttakendur telja ad svo eetti ad vera. A basunum er haegt ad fi
upplysingar um sjukdéminn og betri kynningu 4 medhdndlun hans, eins og
synikennslu i ad maela blédsykur. Sigurdur hefur tekid slika freedslu i sinar
hendur og hafdi eitt sinn slikan bas fyrir utan skdlastofu sina. bad gekk mjog
vel og telur hann ad fleiri maettu gera slikt pvi pad geeti aukid fraedslu medal
almennings. Alpjédadagur sykursykis gaeti verid hentugur dagur i petta
verkefni og veeri vert ad skoda hvort ekki sé haegt ad koma slikum vidburdi 4
dagatal almennings.
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6.6 Hagnytt gildi rannsoknar

Hagnytt gildi pessarar rannsdknar var ad skapa pekkingu um lif ungmenna
med sykursyki tegund 1 i islenskum grunnskdélum og ahrif sjukdédmsins a
félagslega patttoku peirra.

Rannséknin var byggd a eigindlegum adferdafreedum og lagt var upp
med vidtalstaekni til ad nd meiri dypt i nidurstodur. bar sem patttakendur
voru adeins fjogur ungmenni og foreldrar peirra er ekki haegt ad alhaefa um
nidurstédur en paer attu ad gefa gdda innsyn inn i lif islenskra ungmenna
med sykursyki 1 og félagslegrar patttoku peirra. Aukin pekkingu &
adsteedum ungmenna med sykursyki 1 gerir kleift ad nyta nidurstédur til ad
auka lifsgaedi peirra sem greinast med sjukdéminn.

Samstarf ungmennana vid foreldri sin gekk vonum framar og kom i ljés
ad pvi betra sem samband peirra var pvi audveldara var fyrir pau ad raeda
saman um akvedna peetti rannséknar. Af pvi ma sja ad haegt er ad taka fyrir
tvo aldurshépa og leyfa peim badum ad tja sig ad vild an pess ad vera
deemdur. Ad reeda saman virtist opna enn frekar fyrir peim umraeduefnid
sem vard til pess ad pau uppgotvudu ymislegt um peirra lif eftir greiningu
sem pau hofdu ekki gert sér grein fyrir a6ur.

Rannsokn pessi ztti ekki bara ad gagnast peim sem pekkja litid til
sykursykis tegund 1 heldur einnig peim sem hafa greinst med sjukdéminn
og adstandendum peirra. Haegt er ad sja hver reynsla og vidhorf annarra i
sému stodu eru og geeti pad hjalpad peim ad sja ad pau eru ekki ein um pad
ad kljast vid sjukdéminn.

[ framhaldi af pessari rannsékn vaeri haegt ad skoda hvort pessi reynsla
og vidhorf sé gegnumgangandi hja ungmennum landsins sem hafa greinst
med sykursyki tegund 1. Til pess veeri haegt ad steekka urtok og fa pannig
betri heildarmynd & reynslu og vidhorf peirra sem greinst hafa med
sykursyki tegund 1 og jafnvel 2. Fleiri feedutengdir sjukddémar, likt og
ofnaemi og 6pol, eru nokkud algengir hér a landi (Erla Kolbridn Svavarsdéttir
og Brynja Orlygsdéttir, 2006) og veeri haegt ad nyta nidurstddur pessarar
rannsoknar til ad sja hvort peir sem hafa greinst med adra slika sjukdéma
upplifi pad sama og sykursjuk bérn og ungmenni.
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7 Lokaord

Pessi rannsékn var xtlad ad skoda reynslu og vidhorf ungmenna med
sykursyki tegund 1 og kanna hvort ungmennin telji ad sykursykin hamli
félagslega patttoku peirra. bPegar farid er yfir nidurstédur rannséknar er
haegt ad sja ad patttakendur hafa frd morgu ad segja, pa baedi a neikvaedum
og jakvaedum ndtum. Med pvi ad fa ad heyra badar hlidar peirra a
vidfangsefninu er betur haegt ad sja hvad ma baeta og hvar.

Reynsla ungmennana og foreldra peirra var misjofn eftir hverjum og
einum pd pau deili ymsum vidhorfum til sykursykinnar og félagslegrar
patttdku. Greinilegt er ad einstaklingar eru eins misjafnir og peir eru margir
og pvi er allur gangur & pvi hversu vel peim ungmennum sem téku patt
gengur félagslega. brju af fjdrum ungmennum rannséknar telja sykursykina
ekki stodva sig i einu né neinu pott han geri peim erfidara fyrir en ein
stulkan er 6sammala peim hinum.

Samkvaemt svérum patttakenda er margt sem parf ad beeta, p6 svo ad
jakvaedir hlutir séu einnig til stadar. bvi er porf @ aukinni freedslu svo haegt
sé ad audvelda peim sykursjuku lifid. Med auknum studning, sem pau hafa
bé flest, og pekkingu geetu peim verid allir vegir faerir. Par med eetti
medhondlun sjukdéms ad verda audveldari med timanum og pau pvi lifad
edlilegu lifi (Kakleas, Kandyla, Karayianni og Karavanaki, 2009; Olafur
Gunnar Semundsson, 2007).

Rannsdkn pessi nytur nokkurrar sérstodu par sem hér eru fyrst og fremst
dregin fram vidhorf ungmenna a aldrinum 13 til 16 og leitast var vid ad
draga upp gdéda mynd af reynslu peirra. Mikilveegt er ad rannséknir 2 lifi
barna og ungmenna gefi bérnum teekifzeri til ad lysa sinu lifi med eigin
ordum og par med koma sinum eigin skodunum & framfaeri. Med pvi ad
framkvaema rannsdknir sem pessar geta likur aukist 4 pvi ad hlustad sé 4
bau og par med gert lif peirra eins edlilegt og best verdur 4 kosid en pad er
beirra réttur eins og allra annarra barna og ungmenna.
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Vidauki A — Upplysingabl6d til barna og foreldra

Rannsokn a reynslu og vidhorfi ungmenna med sykursyki tegund 1 til
felagslegrar patttdku i grunnskalum og tomstundasta rfi

k=ru foreldrarford8amenn Janiar 2014

Exz heiti Frifrika ¥r Einarsddttir o er meistaranemi 4 lokadri i grunnskalakennaafradi | Haskola
izlands. Ml i byrjun drs 2004 mun &g hefja vinnu vid meistaraverkefni mitt sem felst | pviad skoda oz
rannsaka reynshe oF vidhorf ungmenna mes sykursyki, tegund 1, til félagskegar patttiku i grunrskdlum
peirra og tomstundum. Abyrgdaradili rannsoknarinnar er Kolbron b, Palsdottin, lektora
Menmtavisindasvidi Hizkola islands, kolbrunp@ hiis.

narkmis rannsoknarinnar er:

+ A8 skofa hvort patttakendum finnist sykursykin hafa ahrif a daglegt If oz patttku peirra i
félags- oz tomstundastarfiinnan og vtan skola.

# a3 afla pekkingar sem getur myst til 38 baeta pjonustu oF studning vid nemendur med
sykursykitegund 1

#  afskoda reynslu ungmenna af félagsstarfi og vidburdum skola oz tomstunda

patttakendur:
#  Fjbgur bbrn 3 aldrinum 13-16 ara med sykursyki tegund 1 og foreldrar peirra

Tekin verfa tvd einstaklingsvitdl vis fiizur birn mes sykursyki tegund 1 um reynslu peirra og vihorf
til félagzlegrar patttku i grunnskolum og tdmstundum. REtt verdur vid ungmennin og foreldra peirra
[lagmark annad) annars vegar i sameiningw og hins wegari sitt hvorw lagi. Byrjas verdura
zsameiginlegum vidtSlum og nokkrum digum seinna munu sinstaklingsvidtdlin fara fram.

&3 lokum er vert ad segja as fyllsta trinadi verdur gt vid gerd bessa rannsdknar o mun annsakand
i engum tilfellum gefa upp ndfri 283 personulegar upplysingar patttakenda. Sllum patttakendum mun
wera gefin my nifn svo ekki =€ hagt a8 rekja nidurstdur til peirra. Ol gbzn semunnin verda vis gerd
rannsoknarinnar verda geymd 3 Gruggum stad og peim eytt vid lok hennar.

Med bestu kvedju
Fridrika ¥r Einarzdottir, srunnzkolakennaranemi
Ef ginhwerjar spurningar vakna upp hja patttakendum eda peir vilji hatta patttdku er peim velkomis

a8 hafa samband vid mig i sima 546-0158.
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Vidauki B — Sampykktaryfirlysing (Synishorn)

Sampykkisyfirlysing

Rannsckn & reynslu og vidhorfi ungmenna med sykursyki tegund 1 til félagslegrar

patttdku i grunnskalum og tomstundastarfi
Egz undirritud/adur hef lesid upplysingarnar her a3 ofan og zampykki patttdkw i pessari rannsokn.

sampykki forrafdamanns:

Dags:

Sampykki barns:

Dags:
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Vidauki C — Viotalsrammi

1. Hver er pin reynsla af sykursykinni?

2. Geetir pu list fyrir mér hvad ahrif pad hefur a pinn lifstil ad hafa
sykursyki?

3. Finnst pér pu finna fyrir mun a pér og peim sem hafa ekki sykursyki?
4. Finnst pér komid 66ruvisi fram vid pig en adra nemendur i skélanum?

5. Helduru ad pad sé einungis utaf sykursykinni eda heldur ad pad sé
jafnvel eitthvad annad sem veldur pessu?

6. Finnst pér pad hafa ahrif & framkomu annarra ad pu sért med
sykursyki?

7. Hvernig gengur ad passa uppa blédsykurinn i skélastarfinu?

8. Hvernig finnst pér tekid tillit til pins sjukdéms innan skélans? Finnst
pbér verda gerdar radstafanir vegna pin og pins sjukdéms? (Hvernig
finnst pér ganga/hvernig gengur pér ad taka patt i vidburdum a
vegum skélans)

9. Motuneyti - Eru til deemis veitingar og annad vid hefi fyrir pinn
lifsstil?

10.Mattu borda allt eda taka patt i 6llu sem bodid er upp 4?
11.Ef ekki parftu pa ad undirbda pid sjalf/ur fyrir vidburdinn?

12.Hvernig finnst pér ganga i pinum tdmstundum. Finnst pér sykursykin
hafa einhver ahrif & patttoku pina? — Félagsmidstodvar eda
ipréttafélog

13.Hefur petta ahrif 4 vinahdpinn eda samskipti vid jafnaldra?

14.Finnurdu mun 4 reynslu pinni eda vidhorfi samnemenda eftir pvi sem
bu eltist?

15.Er stadan verri eda betri?

16.Er einhver sem pu leitar helst til?
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17.Hefur pu att erfitt med ad raeda um sykursykina vid adra nemendur i
skélanum eda félaga pina?

18.Hugsar pu at i pad hvort adrir eru tilbdnir til ad adstoda pig i
skélanum eda i tdmstundum ef eitthvad kemur uppa? T.d. sykurfall?
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