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Ágrip 

Markmið verkefnis var að skoða hvort þátttakendum finnist sykursýkin hafa 

áhrif á daglegt líf og þátttöku þeirra í félags- og tómstundastarfi innan og 

utan skóla. Um leið var aflað þekkingar sem gæti nýst til að bæta þjónustu 
eða stuðning við nemendur með sykursýki tegund 1. Einnig var reynsla 

þátttakenda af félagsstarfi skoðuð ásamt viðhorfi þeirra til viðburða innan 

skóla og í tómstundum.  

Til að afla upplýsinga var stuðst við eigindlegar rannsóknaraðferðir og 

urðu viðtalsrannsóknir fyrir valinu. Tekin voru viðtöl við fjögur ungmenni 

með sykursýki tegund 1 á aldrinum 13-16 ára, tvo stráka sem voru 15 og 16 

ára og tvær stelpur sem voru 13 og 14 ára. Einnig voru tekin viðtöl við 

foreldra þeirra. Þau sóttu alls fjóra grunnskóla, einn á höfuðborgarsvæðinu, 

einn á vesturlandi og tvo á norðurlandi. Leitast var eftir því að fá fram 

viðhorf þeirra og reynslu með opnum og djúpum samræðum.  

Niðurstöður sýna að ungmennin fjögur tóku virkan þátt í félags- og 

skólastarfi og leituðust við að láta sjúkdóminn ekki taka yfir líf sitt. Þau vilja 

láta koma fram við sig eins og alla aðra og vilja engann afslátt af þeirra 

daglegu störfum. Sykursýkin hefur lítil áhrif á félagslíf þriggja ungmennanna 

í rannsókninni og láta þau hana ekki stoppa sig í einu né neinu. Það fjórða 
sem er minna virkt í félagslífi telur það þó ekki vera einungis vegna 

sykursýkinnar heldur vegna slæms eineltis áður fyrr sem það er ennþá að 

vinna sig út úr. Allir þátttakendur tóku undir það að bæta þyrfti almenna 

fræðslu um sjúkdóminn til að auka líkur á því að viðeigandi hjálp gæti borist 

sem fyrst ef eitthvað skyldi koma uppá. Aðstöður í skólum eru misjafnar og 

geta sumar skapað erfiðar aðstæður, eins og að fá að mæla blóðsykur í 

skólastofunni, fyrir þá sem eru með þennan sjúkdóm. Flestir starfsmenn 

vilja þó vel og gera sitt besta, í flestum tilfellum, til að gera skólagöngu 

þeirra sem hafa sykursýki sem bærilegasta. 

Hagnýtt gildi verkefnis er að skapa þekkingu um líf barna með sykursýki 

tegund 1 í íslenskum grunnskólum, áhrif sjúkdómsins á félagslega þátttöku 

þeirra og sjá hvað hægt er að bæta til að auka lífsgæði þeirra.  

 

Lykilorð: Sykursýki tegund 1, ungmenni, félagsleg þátttaka 
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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.  

 



 

7 

Efnisyfirlit 

Formáli ..................................................................................................... 3 

Ágrip ......................................................................................................... 5 

Abstract .................................................................................................... 6 

Efnisyfirlit.................................................................................................. 7 

1 Inngangur .......................................................................................... 11 

1.1 Markmið rannsóknar .................................................................. 13 

1.2 Rannsóknarspurningar ................................................................ 13 

1.3 Uppbygging ritgerðar .................................................................. 14 

2 Fræðilegur bakgrunnur ...................................................................... 15 

2.1 Sykursýki tegund 1 ...................................................................... 15 

2.1.1 Meðferðir og önnur úrræði ................................................. 16 

2.1.2 Fylgikvillar sykursýki ............................................................ 17 

2.1.3 Nýgengi sykursýkis tegund 1 hjá börnum ............................. 17 

2.2 Gildi þess félagslega í lífi barna ................................................... 18 

2.2.1 Félagsmótun og félagsauður ................................................ 19 

2.2.2 Sjálfsmynd........................................................................... 20 

2.2.3 Mikilvægi vinahópa ............................................................. 21 

2.3 Fyrri rannsóknir .......................................................................... 23 

2.3.1 Rannsókn um reynslu sykursjúkra einstaklinga í skólum....... 24 

2.3.2 Líðan barna með sykursýki .................................................. 25 

2.3.3 Matarmenning .................................................................... 26 

2.3.4 Hlutverk foreldra ................................................................. 27 

2.3.5 Hlutverk skóla ..................................................................... 27 

2.4 Samantekt .................................................................................. 29 

3 Framkvæmd rannsóknar .................................................................... 31 

3.1 Aðferðafræði .............................................................................. 31 

3.1.1 Rannsóknaraðferð ............................................................... 32 

3.1.2 Rannsóknir á börnum og ungmennum ................................. 33 

3.1.3 Þátttakendur ....................................................................... 34 

3.1.4 Kynning á þátttakendum ..................................................... 35 



 

8 

3.1.5 Gagnaöflun ......................................................................... 36 

3.1.6 Úrvinnsla gagna................................................................... 37 

3.2 Siðfræðilegar vangaveltur ........................................................... 38 

3.3 Kostir og gallar aðferðafræði ...................................................... 38 

4 Niðurstöður ....................................................................................... 41 

4.1 Að greinast með sykursýki .......................................................... 41 

4.1.1 Aðlögunarfærni ................................................................... 43 

4.1.2 Áhrif á lífstíl ......................................................................... 46 

4.1.3 Munur á þér og þeim sem ekki hafa sykursýki ..................... 50 

4.2 Hvernig gengur í skólanum?........................................................ 51 

4.2.1 Að fylgjast með blóðsykri í skólanum ................................... 54 

4.2.2 Framkoma og tilitsemi innan skólans ................................... 55 

4.2.3 Fleira jákvætt sem er til staðar innan skóla .......................... 57 

4.3 Að stunda íþróttir ....................................................................... 58 

4.4 Vinahópar og tómstundir ............................................................ 61 

4.5 Viðhorf annarra .......................................................................... 64 

4.5.1 Að ræða sykursýkina við aðra .............................................. 66 

4.5.2 Traust.................................................................................. 67 

4.6 Hverju er ábótavant og hvað hefur reynst gott ........................... 69 

4.6.1 Fræðsla ............................................................................... 69 

4.6.2 Það jákvæða sem er til staðar í samfélaginu ........................ 72 

5 Svör við rannsóknarspurningum ......................................................... 73 

5.1.1 Hver er reynsla og viðhorf ungmenna með sykursýki tegund 

1 til félagslegrar þátttöku? ............................................................ 73 

5.1.2 Að hvaða leyti kemur skólinn til móts við þarfir ungmenna 

með sykursýki tegund 1? ............................................................... 74 

6 Umræða ............................................................................................ 75 

6.1 Lífið með sykursýki ..................................................................... 75 

6.2 Skólinn ....................................................................................... 76 

6.3 Íþróttir, tómstundir og samskipti við vini .................................... 79 

6.4 Framkoma og traust annarra til ungmennana ............................. 82 

6.5 Það jákvæða og neikvæða .......................................................... 83 

6.6 Hagnýtt gildi rannsóknar ............................................................. 85 



 

9 

7 Lokaorð .............................................................................................. 87 

Heimildaskrá ........................................................................................... 89 

Viðauki A – Upplýsingablöð til barna og foreldra ..................................... 95 

Viðauki B – Samþykktaryfirlýsing (Sýnishorn) .......................................... 97 

Viðauki C – Viðtalsrammi ........................................................................ 99 

  





 

11 

1 Inngangur 

Nánast alla mína tíð hef ég haft mikinn áhuga á næringu og heilsu 

einstaklinga og þá sérstaklega þeirra einstaklinga sem glíma við fæðutengda 

sjúkdóma. Ástæðan er einna helst sú að einstaklingar tengdir mér 
fjölskylduböndum eru með ýmsar tegundir fæðutengdra sjúkdóma og því 

hef ég séð áhrifin sem þeir geta haft á þá og jafnvel aðra fjölskyldumeðlimi 

og aðstandendur.  

Fæðutengdir sjúkdómar geta haft ýmis áhrif á félagslegan þátt í lífi barna 

og ungmenna. Það er mér mjög mikilvægt að skoða hvaða þættir það eru 

sem hafa þessi áhrif og hvort hægt sé á einhvern að hátt að draga úr þeim 

eða koma í veg fyrir þau. Því hefur mig alltaf langað að komast að því hvaða 

áhrif það hefur á félagslíf einstaklinga að vera með fæðutengda sjúkdóma 

og ákvað því að beina sjónum að hópi nemenda sem erum með sykursýki 

tegund 1 og skoða hvernig hún hefur áhrif á félagslega þátttöku þeirra. 

Ástæða fyrir vali á rannsóknarefni er sú að einkenni sykursýki eru svipuð 

í flestum tilfellum, annað en með flesta aðra fæðutengda sjúkdóma. Þegar 

ég valdi sykursýki var líka tvennt í stöðunni og það var að velja hvort ætti að 

taka fyrir tegund 1 eða tegund 2 af sjúkdómnum. Ég valdi tegund 1 vegna 

þess að sú tegund er ólæknanleg enn þann dag í dag. 

Innan grunnskóla landsins eru mörg börn sem glíma við fæðutengda 

sjúkdóma (Erla Kolbrún Svavarsdóttir og Brynja Örlygsdóttir, 2006) og hef 

ég kynnst því í mínu vettvangsnámi. Það virðist vera að sumum finnist erfitt 
að takast á við sjúkdóm sinn en á öðrum er varla hægt að sjá að sá hinn 

sami eigi við einhver vandamál að glíma. Í dag eru í flestum grunnskólum 

landsins mötuneyti þar sem nemendur, og starfsfólk skólans hafa aðgang að 

heitum mat í hádeginu. Þótt öllum sé velkomið að kaupa sér mat þaðan er 

ekki þar með sagt að allir geti það því fæðutengdir sjúkdómar geta komið í 

veg fyrir það að óhætt sé að borða þá fæðu sem boðið er upp á þann 

daginn. 

Mikilvægt er fyrir börn með sykursýki tegund 1 að borða hollan mat til 

þess að halda blóðsykrinum í jafnvægi ásamt því að vera meðhöndluð með 

insúlíni. Þrátt fyrir nýjar meðferðir sem innihalda margar insúlíngjafir yfir 

daginn getur alltaf eitthvað komið upp á. Þessar nýju meðferðir gera fólki 

kleift að aðlaga sig að mismunandi mat og matmálstímum en það þurfa þó 
allir að vita fyrirfram hvað þeir mega borða hverju sinni og hvað þeir ætla að 
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borða. Skipulag og stundatöflur bekkja eru ekki endilega heppilegar fyrir 

börn með sykursýki tegund 1. Því þurfa nemendur að fylgjast sjálfir með 

hvað tímanum líður upp á að mæla blóðsykur og sprauta sig með insúlíni. 

Ekki bjóða allir kennarar uppá það að nemendur fái að mæla blóðsykur né 
sprauta sig inni í kennslustofum og þurfa þeir því jafnvel að fara inn á næsta 

klósett eða til skólahjúkrunarfræðings en það getur oft tekið mun lengri 

tíma en nemendur hafa. Nestistímarnir eru ekki endilega rétti tíminn til þess 

að sprauta sig fyrir þessa nemendur og þurfa þeir jafnvel að taka upp sitt 

nesti á öðrum tímum en samnemendur þeirra (Borus og Laffel, 2010; 

Samtök sykursjúkra, 2001; Schwartz, Denham, Heh, Wapner og Shubrook, 

2010).  

Þegar börn eru komin á unglingsaldur getur þetta mynstur farið að hafa 

áhrif á félagslega þáttinn í grunnskólunum. Hjá eldri bekkjum miðstigs og á 

unglingastiginu fara að bætast inn fleiri félagslegir þættir eins og böll, 

bekkjarkvöld, árshátíðir og fleiri slíkir viðburðir innan skóla sem og 

tómstunda. Þessir viðburðir innihalda oftar en ekki neyslu á gosi og sælgæti 
og einnig getur liðið langur tími áður en það gefst tími til að setjast niður og 

fá sér eitthvað að borða. Þeir einstaklingar sem eru með sykursýki tegund 1 

þurfa að vita fyrirfram hvað, hvort og hvenær þeir ætla að fá sér að borða 

svo blóðsykurinn haldist í jafnvægi og ekkert fari úr skorðum. Þetta getur án 

efa verið erfitt þar sem skyndihugdettur standa sykursjúkum ekki til boða 

þegar kemur að mataræði (Borus og Laffel, 2010; Samtök sykursjúkra, 2001) 

Hugtökin félagsmótun og félagsauður hafa margskonar tengingu við 

félagslegan þátt barna og ungmenna og virðast þau að mörgu leiti hjálpa til 

við að skilja betur félagsleg tengsl þeirra. Félagsmótun hefur verið skilgreind 

á þann hátt að hún undirbýr einstaklinga fyrir ýmis hlutverk sem munu 

verða á vegi þeirra. Hún kennir þeim ýmislegt sem ríkjandi er í samfélaginu 

eins og venjur, hæfni, þekkingu, gildi, skoðanir, tilfinningaviðbrögð og 
skynjunarhætti. Félagsauðurinn fjallar aftur á móti um mikilvægi 

félagstengsla á milli einstaklinga, hvort sem þau myndast í fjölskyldum, 

vinahópum, á milli nágranna eða hvers sem er. Slík tengsl eru mikilvæg 

einstaklingnum og með auknu trausti á milli einstaklinga eru meiri líkur á að 

viðhalda þeim (Gestur Guðmundsson, 2008; Sigrún Aðalbjarnadóttir, 2007). 

Að tilheyra ákveðnum hópi og upplifa virðingu og umhyggju er ein af 

þeim tilfinningum sem flestir vilja upplifa (Sigrún Aðalbjarnadóttir, 2007). 

Að vera samþykktur af fólkinu í kringum sig segir því mikið til um hvort 

einstaklingum líði vel eða ekki. Ýmislegt getur komið upp á sem getur haft 

áhrif á stöðu þeirra í samfélaginu og þar með gert þeim erfiðara fyrir að 

vera sátt í sínu umhverfi (Pichler, 2006). Eitt af því sem getur haft áhrif á 
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þessa þætti eru sjúkdómar og líkamlegar hömlur einstaklinga (Emerson, 

Honey, Madden og Llewellyn, 2009). Að fylgja hollu og góðu mataræði er 

mikilvægt hjá sykursjúkum og þótt það hafi jákvæðar afleiðingar í för með 

sér getur það einnig talist hömlun að vissu leyti. Að því sögðu reynist það 
þeim sem hafa greinst með sjúkdóma oft gríðarleg áskorun að falla inn í og 

taka fullan þátt í jafningjahópum þeirra (Spiegel, Evert og Shea, 2009). 

Sykursýki er sjúkdómur sem gæti hugsanlega haft afleiðingar sem þessar og 

því tel ég mikilvægt að skoða hvað það er sem getur haft áhrif á félagslega 

þáttinn í lífi ungmenna með sykursýki tegund 1 hér á landi.  

Lítil þekking er til staðar og er því mikilvægt að rannsókn sem þessi sé 

gerð. Þörfin felst í því að afla upplýsinga sem auka þekkingu um líf 

ungmenna með sykursýki tegund 1 innan og utan íslenskra grunnskóla til að 

sjá betur hvað má bæta til að gera líf þeirra sem bærilegast á alla vegu.  

1.1 Markmið rannsóknar 

Markmið verkefnisins er því að fá betri sýn á það hver reynsla og viðhorf 

ungmenna með sykursýki tegund 1 sé til félagslegrar þátttöku. Með því að 

heyra hver reynsla þeirra er væri hægt að sjá að einhverju leyti hvort 

einhverju sé ábótavant og hvar þörf sé á breytingum svo félagsleg þátttaka 
þeirra sem greinst hafa með sykursýki geti orðið meiri. Vonast er eftir að 

niðurstöður rannsóknar geti einnig nýst kennurum og skólastjórnendum til 

að skilja betur stöðu nemenda með sykursýki og bæta þjónustu við þá innan 

grunnskólanna. 

Rætt var við fjóra nemendur á aldrinum 13-16 ára sem eru greindir með 

sykursýki tegund 1 og fengin innsýn inn í heim þeirra með því að skoða hver 

reynsla þeirra og viðhorf eru til félagslegrar þátttöku innan og utan skóla. 

Tekið var eitt viðtal við hvern nemenda og að minnsta kosti annað foreldri 

hans. Ástæðan fyrir því að taka einnig viðtöl við foreldra er sú að foreldrar 

sjá oft aðra hlið á málinu en börn þeirra og því væri gagnlegt að athuga 

hvort reynsla þeirra og viðhorf séu í líkingu við reynslu og viðhorf barna 

þeirra. Með því að hafa viðmælendur svo fáa er hægt að kafa dýpra í 

viðfangsefnið hverju sinni og því meira hægt að skoða og ræða.  

1.2 Rannsóknarspurningar 

Rannsóknarspurningar sem leitast er við að svara eru:  

 Hver er reynsla og viðhorf ungmenna með sykursýki tegund 1 til 
félagslegrar þátttöku? 
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 Að hvaða leyti kemur skólinn til móts við þarfir ungmenna með 
sykursýki tegund 1? 

Til þess að afla svara við þessum spurningum verður fræðilegur 

bakgrunnur og niðurstöður rannsóknar skoðaðar og bornar saman. 

1.3 Uppbygging ritgerðar 

Ritgerðin skiptist í fimm megin kafla; Inngang, fræðilegan bakgrunn, 

framkvæmd rannsóknar, niðurstöður og umræður.  

Fyrsti kaflinn er inngangur sem kynnir aðdraganda og meginefni 

ritgerðar. Farið er yfir markmið rannsóknar, rannsóknarspurningar og 

uppbyggingu ritgerðar. Kafli tvö gerir grein fyrir fræðilegum bakgrunni 

rannsóknar og fjallar um sykursýki tegund 1 og gildi þess félagslega í lífi 

barna. Fjallað er um fyrri rannsóknir sem hafa verið gerðar á þessum 

grundvelli.  

Í þriðja kafla er farið vel yfir framkvæmd rannsóknar og þá aðferðafræði 

sem notast var við. Greint er frá vali á þáttakendum og þeir kynntir. Farið 
verður yfir kosti og galla aðferðafræði og sagt frá gagnaöflun og 

úrvinnsluaðferðum. Í lok kaflans er greint frá siðfræðilegum vangaveltum og 

takmarkanir rannsóknar skoðaðar. 

Fjórði kafli greinir frá niðurstöðum rannsóknar en þeim er skipt niður 

eftir þemum. Þau þemu eru bakgrunnsupplýsingar, aðlögunarfærni 

þátttakenda, skólinn, íþróttir, vinahópar og tómstundir, aðrir í kringum 

þátttakendur og hvað þátttakendum finnst þurfa að bæta og hvað þeim 

hefur þótt jákvætt í ferlinu. Í fimmta kafla eru megin niðurstöður ræddar 

ítarlega. 
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2 Fræðilegur bakgrunnur 

Fáar rannsóknir eru til sem varpa ljósi á viðhorf og reynslu barna með 

sykursýki. Virðist sem svo að þær rannsóknir sem hafa verið gerðar séu 

byggðar á megindlegum rannsóknum og því gagnaöflun og úrvinnsla ólík 
þeirri rannsókn sem hér er kynnt. Hér er fyrst gerð grein fyrir helstu 

einkennum og meðferð við sykursýki tegund 1 og áhrif sjúkdómsins á líf 

einstaklinga. Þá er fjallað um kenningar um gildi þess félagslega, um 

félagsmótun og sjálfsmynd ungmenna. Að lokum er fjallað um fyrri 

rannsóknir á viðhorfum ungmenna með sykursýki.  

2.1 Sykursýki tegund 1 

Sykursýki er alvarlegur sjúkdómur sem einstaklingar geta greinst með 

hvenær sem er á lífsleiðinni. Hún skiptist í tvo flokka sem eru sykursýki 

tegund 1, insúlínháð sykursýki, og sykursýki tegund 2, insúlínóháð sykursýki. 

Tegund 1 er ólæknanleg, enn þann dag í dag og hefur hún því umtalsverð 
áhrif á líf hvers og eins sem greinast með hana þar sem einstaklingurinn 

þarf að huga að sjúkdómnum allt sitt líf. Tegund 2 er aftur á móti læknanleg 

með réttum meðferðum. Algengast er að sykursýki tegund 1 greinist hjá 

fólki á unga aldri en getur greinst á öllum aldri, allt fram á efri ár. Báðar 

tegundirnar valda of háu magni af sykri í blóðrásinni sem veldur langtíma- 

og skammtímaeinkennum og fylgikvillum.  

Insúlín er hormón sem brisið seytir frá sér út í blóðrásina þegar líkaminn 

skynjar að blóðsykurinn fer hækkandi og lækkar hann aftur í eðlilegt ástand. 

Frumur líkamans verða að fá insúlín til taka upp sykur í blóði til 

orkuefnaskipta. Án isnúlíns breytast orkuefnaskipti líkamans það mikið að 

það getur leitt til dauða ef ekkert er að gert. Tegund 1 af sykursýki kemur 

fram í brisinu þegar galli er í frumum sem kallast betafrumur. Gallinn veldur 
því að ónæmiskerfið ræðst á betafrumurnar þar sem það þekkir þær ekki. 

Þegar slíkt ástand hefur verið til staðar í nokkur ár hættir brisið að framleiða 

nægilegt magn af insúlíni til að stýra sykurbúskap líkamans. Þessi þróun er 

mishröð og örust er hún hjá ungbörnum og börnum (Ólafur Gunnar 

Sæmundsson, 2007; Whitney og Rolfes, 2010).  

Þótt upptök tegunda 1 og 2 séu ekki þau sömu eru þau nokkuð lík í eðli 

sínu. Einkenni sykursýki eru eins hvort sem um tegund 1 eða 2 er að ræða. 
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Einkenni koma þó fyrr í ljós hjá þeim sem hafa tegund 1 en 2. Helstu 

einkenni sykursýkinnar eru: 

 þokukennd sjón 

 tíð þvaglát 

 þreyta 

 sífelldur þorsti 

 mikil svengd 

 þyngdartap 

 kláði og þurrkur í húð 

 sár gróa hægt  

 náladofi í fótum (MedlinePlus, E.d.) 

2.1.1 Meðferðir og önnur úrræði 

Helsta meðferðarúrræði við sykursýki tegund 1 er að sprauta sig með 

insúlíni. Algengustu tegundirnar eru hraðvirkt insúlín og langvirkt insúlín. 

Meðferðir og notkun insúlíns er einstaklingsmiðuð og því þarf hver og einn 

að fylgjast með sínum eigin blóðsykri með því að mæla sig með 

blóðsykursmæli oft á hverjum degi til að vita hver staða hans er (Ólafur 

Gunnar Sæmundsson, 2007; Whitney og Rolfes, 2010). 

Insúlíndælur hafa verið notaðar hér á landi til meðferðar við sykursýki af 

tegund 1 síðan árið 2004 og hefur sú aðferð skilað góðum árangri. 
Samkvæmt rannsóknum fækkar blóðsykursföllum meðal sjúklinga, stjórnun 

blóðsykurs helst í jafnvægi og lífsgæði aukast. Virkni dælunnar er sú að hún 

dælir ákveðnum grunnskammti, sem hentar hverjum og einum, af insúlíni 

fyrir hverja klukkustund yfir sólarhringinn. Grunnskammtur er stilltur eftir 

þörfum yfir daginn og því skiptast stærðir skammtanna yfir hvert tímabil 

dagsins. Hægt er að aftengja dæluna ef þess þarf en þó aðeins í eina til tvær 

klukkustundir í senn (Katrín Ólöf Böðvarsdóttir, Thor Aspelund og Arna 

Guðmundsdóttir, 2011; Weissberg-Benchell, Antisdel-Lomaglio og Seshadri, 

2003). Insúlíndælurnar eru þó ekki gallalausar þar sem þær geta bilað. Ef 
það gerist getur það stefnt sjúklingi í hættu (Katrín Ólöf Böðvarsdóttir o.fl., 

2011). 

Sjúklingar þurfa einnig að passa upp á mataræði sitt og fylgja settum 
ráðleggingum sem ætlaðar eru sykursjúkum. Þeir sem eru greindir með 

sjúkdóminn mega í raun borða hvað sem er en neysla kolvetna ætti að vera 

í ákveðnu magni á dag miðað við verkun þess insúlíns sem hann notar. Flest 
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allt er leyfilegt en þó í hófi (Ólafur Gunnar Sæmundsson, 2007; Whitney og 

Rolfes, 2010). 

2.1.2 Fylgikvillar sykursýki 

Fylgikvillar sykursýkinnar geta verið af ýmsum toga og eru þeir mis 

alvarlegir. Rannsóknir hafa verið gerðar til að skoða þennan þátt sykur-

sýkinnar og hafa margar þeirra sýnt að með því að halda blóðsykri í jafnvægi 

með meðferð og markvissu eftirliti er hægt að seinka eða koma í veg fyrir 

fylgikvilla. Því er nauðsynlegt að gera sitt besta í eftirfylgni sjúkdómsins svo 

einstaklingur geti lifað nær eðlilegu lífi (Ástráður B. Hreiðarsson, 2008; 

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

Þórsson, 2008). 

Fylgikvillar sykursýki sem illa er sinnt eru meðal annars:  

 Eituráhrif í líkama sem valda ýmsum skemmdum á líffæri 

 Sjónmissir eða þokukennd sjón 

 blóðsykursfall – meðal annars vegna rangrar meðferðar 

 skemmdir á æða- og taugakerfi 

 sýkingarhætta eykst vegna lélegs blóðflæðis og aukin hætta á 
taugaskemmdum vegna mikils magns glúkósa í blóði  

 eykur hættu á öðrum sjúkdómum líkt og hjartasjúkdómum, 
háþrýstingi og nýrnasjúkdómum 

Sumir þessara fylgikvilla geta leitt sjúklinga til dauða og því mikilvægt að 

leggja áherslu á nauðsyn góðrar meðferðar (Whitney og Rolfes, 2010). 

2.1.3 Nýgengi sykursýkis tegund 1 hjá börnum 

Á síðustu áratugum hafa báðar tegundir sykursýkis aukist til muna í bæði 

börnum og fullorðnum, þó tegund 2 hafi aukist mun meira. Algengast er að 
greinast með sykursýki tegund 1 sem barn eða unglingur ólíkt því sem gerist 

með tegund 2 sem oftast greinist á fullorðinsaldri og er sú seinni því oft á 

tíðum kölluð fullorðinssykursýki. Þótt ekki sé eins algengt að greinast með 

sykursýki tegund 2 á unga aldri er það alltaf að færast í aukanna vegna 

aukinnar offitu hjá börnum og unglingum (Ólafur Gunnar Sæmundsson, 

2007; Whitney og Rolfes, 2010). 

Þrátt fyrir að algengara sé að börn og unglingar greinist með sykursýki 

tegund 1 er hún ekki eins algeng eins og tegund 2 yfir heildina. Af öllum 

þeim sem hafa greinst með sykursýki eru aðeins 5-10% greindir með tegund 
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1 og því hafa 90-95% tegund 2 (Ólafur Gunnar Sæmundsson, 2007; Whitney 

og Rolfes, 2010). 

Samkvæmt formanni Dropans, styrktarfélags barna með sykursýki á 

Íslandi, eru heimildir fyrir nákvæmum tölum um nýgengi sjúkdómsins hér á 

landi allar meira en áratuga gamlar. Að sögn greinast um fimm til sex börn á 

ári með sykursyki tegund 1 (Jón Sólmundarson, munnleg heimild, 27. 

febrúar 2014). Þó er staðfest að tíðni hennar fari vaxandi með árunum hjá 
öllum aldurshópum (Sigríður Sunna Gunnarsdóttir, Arna Guðmundsdóttir, 

Hildur Harðardóttir og Reynir Tómas Geirsson, 2013). 

Í Bandaríkjunum eru tölurnar mun aðgengilegri en þær sýna að um 
0.25% einstaklinga undir 20 ára aldri hafa greinst með sykursýki. Fjöldi 

einstaklinga sem greinast á hverju ári með sykursýki tegund 1 er þar hærri, 

eða um 18.436 einstaklingar sem eru rúm 78% allra þeirra sem greinast á 

þessum aldri (American Diabetes Association, 2014). 

Misjafnt er milli Norðurlandanna hversu hátt nýgengi sykursýki er og 

sem dæmi er hægt að taka Noreg og Svíþjóð. Í Noregi hefur nýgengið 

haldist nokkuð stöðugt síðustu ár á sykursýki tegund 1. Rannsóknir hafa 

sýnt fram á að á árunum 2004 til 2012 greindust að meðaltali á hverju ári 

32,7 einstaklingar á hverja 100.000, sem er talið betra en var nokkrum árum 

áður (Skrivarhaug, Stene, Drivvoll, Strøm og Joner, 2013). Í Svíþjóð gegnir 

öðru máli og hafði tala nýgreindra einstaklinga undir 15 ára aldri þar í landi 

hækkað töluvert til ársins 2007. Þar hafa rannsóknir sýnt fram á að þeir sem 
hafa greinst undir 15 ára aldri séu um 40 á hverja 100.000 (Dahlquist, 

Nystrom og Patterson, 2011). 

2.2 Gildi þess félagslega í lífi barna 

Í þessum kafla er fjallað um kenningar um félagsmótun, um sjálfsmynd 

ungmenna og mikilvægi vinahópa. 

Að tilheyra samfélaginu og ákveðnum hópum, til dæmis bekknum eða 

íþróttaliðinu, er í flestum tilfellum góð tilfinning. Að vera samþykktur af 

fólkinu í kringum okkur og um leið upplifa virðingu þeirra og umhyggju 

getur hlýjað okkur um hjartarætur og er eitthvað sem allir ættu að þekkja 

eða að minnsta kosti fá að kynnast (Pichler, 2006; Sigrún Aðalbjarnadóttir, 

2007). Ekki geta þó alltaf allir verið sáttir í sínu umhverfi en það getur verið 

af ýmsum ástæðum sem geta komið upp og þar af leiðandi haft áhrif á 

stöðu þeirra í samfélaginu (Pichler, 2006). Sjúkdómar og líkamlegar hömlur 

einstaklinga eru tveir þeirra þátta sem geta breytt stöðu okkar og þar af 

leiðandi gert okkur erfitt fyrir (Emerson o.fl., 2009).  
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2.2.1 Félagsmótun og félagsauður 

Félagsmótun (e. socialisation) og félagsauður (e. social capital) eru hugtök 

sem hafa margvíslega tengingu við félagslegan þátt barna og ungmenna. 

Þótt hugtökin snúist bæði um félagsleg tengsl þá eru þau ekki þau sömu 

(Gestur Guðmundsson, 2008). Því er gott að skoða út á hvað þau ganga 

hvort fyrir sig til að skilja betur þessi félagslegu tengsl. 

Félagsmótun er hugtak sem hefur verið notað síðan upp úr 1930. 

Hugtakið gengur út á greina hvernig samfélagið mótar einstaklinga og 

undirbýr þá að miklu leyti fyrir hin ýmsu hlutverk sem munu verða á vegi 

þeirra. Hún kennir þeim um leið þær venjur, hæfni, þekkingu, gildi, 

skoðanir, tilfinningaviðbrögð og skynjunarhætti sem ríkjandi eru í 

samfélaginu (Gestur Guðmundsson, 2008).  

Félagsmótuninni hefur verið skipt í þrjú þrep svo hægt væri að greina á 

milli þeirra hlutverka sem einstaklingar gegna í samfélaginu. Fyrsta þrepið 

(e. primary socialization) lýsir því hvernig grundvallargildi og skoðanir ungra 
barna mótast í nánasta umhverfi og fjölskyldum. Annað þrepið (e. 

secondary socialization) hefst á unglingaaldri þegar þátttaka eykst á 

opinberum vettvangi, s.s.í skólunum og nærsamfélaginu og síðar meir frá 

félagasamtökum og á vinnumarkaði. Á þessu þrepi lærir einstaklingurinn 

almennar reglur og gildi samfélagsins og ýmsar reglur ákveðinni hópa, til 

dæmis í skóla eða á meðal jafningja. Erfitt getur verið fyrir suma að upplifa 

það á þessu stigi að það hafa ekki allir lært sömu reglur á fyrsta þrepi og að 

þeir hafa þar af leiðandi önnur grundvallargildi og skoðanir. Þriðja þrepið 

kallast endurfélagsmótun (e. resocialization) og getur hún gerst hvenær 
sem er á lífsleiðinni þar sem félagsmótuninni lýkur aldrei. Þetta getur átt sér 

stað ef að einstaklingur til dæmis fær nýja vinnu sem er ólík þeirri fyrri eða 

hann flytur á milli landshluta eða landa (Gestur Guðmundsson, 2008). 

Félagsauðurinn er ólíkur frá félagsmótuninni að því leyti að hann fjallar 

um mikilvægi félagstengsla á milli einstaklinga en ekki hvernig 

einstaklingarnir mótast. Þessi félagstengsl geta myndast í vinahópum, 

fjölskyldum, á milli nágranna og í raun hvers sem er. Þrátt fyrir mikilvægi 

þessara tengsla virðast þau fara minnkandi hjá bæði fjölskyldum og í 

samfélaginu. Jafnframt þessu fer traust á milli einstaklinga í samfélaginu 

versnandi og úr því ber að bæta. Til að auka slíkt traust og viðhalda því þarf 

að efla gagnkvæma virðingu og umhyggju á milli þessara einstaklinga 

(Gestur Guðmundsson, 2008; Sigrún Aðalbjarnadóttir, 2007). 

Félagsauður er sagður felast að mestu leyti í því að hafa þessi félagslegu 

sambönd og kunna að nýta sér þau á gagnlegan hátt. Að vita hvern maður 

þekkir og hvern hann þekkir getur eflt einstaklinginn og komið honum enn 
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lengra í lífinu. Sambönd og traust milli einstaklinga og að kunna að nýta sér 

þau, geta því reynst þeim afar mikilvæg (Bourdieu, 1986; Gestur 

Guðmundsson, 2008; Putnam, 2000; Sigrún Aðalbjarnadóttir, 2007). 

Félagsauði var skipt í þrennt, af félagsfræðingnum Putnam (1993), eftir 

því hvers konar tengsl hann myndar. Þessi tengsl nefnast bindandi 

félagsauður (e. bonding social capital), brúandi félagsauður (e. bridging 

social capital) og tengjandi félagsauður (e. linking social capital). Sá fyrsti 
felst í tengslum við nánustu aðila eins og fjölskyldu og vini, annar felst í 

tengslum sem myndast fyrir utan þrengsta hring, líkt og í skólasamfélaginu, 

og sá þriðji felst í fjarlægari tengslum líkt og í öðrum samfélagshópum eða 

löndum. Til að börn hafi jafnari möguleika á að ná framförum í samfélaginu 

og skólastarfinu þurfum við að fylgja brúandi félagsauðnum til að styrkja 

þau í félagslegum samskiptum (Gestur Guðmundsson, 2008; Gretar L. 

Marinósson, 2007). 

Samkvæmt rannsóknum virðist sykursýkin geta haft neikvæð áhrif á líf 

barna og lífsgæði þeirra en lífsgæði barna virðast að mörgu leyti fara eftir 

því hvort tengslanet þeirra er gott eða slæmt. Það sem hefur helst neikvæð 

áhrif á sjúkdóm þeirra er þegar samskiptaerfiðleikar eru til staðar innan 

fjölskyldna og lítill stuðningur frá nærumhverfinu er til staðar fyrir þá sem 
greindir eru (Kakleas, Kandyla, Karayianni og Karavanaki, 2009). Jákvæð 

áhrif á lífsgæði koma aftur á móti með góðum samskiptum innan fjölskyldu, 

miklum stuðning og væntumþykju frá foreldrum, félagslegum stuðning og 

áætlunum til stuðnings frá sérfræðingum þeirra (Kakleas o.fl., 2009).  

Til að skilja betur líf ungmenna þarf því ávallt að hafa í huga þau ríku 

áhrif sem fjölskylda, skóli og vinir hafa á hugmyndir þeirra um þau sjálf. Á 

unglingaskeiði skiptir vinahópurinn miklu máli og það tengslanet sem 

ungmennið myndar í gegnum þau ferli sem félagsmótun og félagsauður fela 

í sér.  

2.2.2 Sjálfsmynd 

Hugmynd einstaklings um sjálfan sig kallast sjálfsmynd. Sjálfsmyndin hefur 
áhrif á margt sem einstaklingur gerir og þar á meðal hvernig hann talar, 

hugsar og hegðar sér. Allt sem við gerum byggir upp sjálfsmynd okkar og 

gerum við það með því að reyna að skynja og sjá hvað öðrum finnst um 

okkur. Samhliða sjálfsmyndinni myndast sjálfsvirðingin en hún er 

mikilvægur þáttur hvers einstaklings. Sjálfsvirðingin er á okkar eigin ábyrgð 

og reynist hún mishá milli einstaklinga. Hún getur sagt okkur ýmislegt um 

lífsánægju ungmenna og andlegt heilbrigði þeirra (Civitci og Civitci, 2009; 
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Petersen, Schulenberg, Abramowitz, Offer og Jarcho, 1984; Sebastian, 

Burnett og Blakemore, 2008; Veselska o.fl., 2009) 

Því meiri sem lífsánægja er meðal ungra einstaklinga því meiri líkur eru á 

því að þeir þrói jákvæðari samskipti við foreldra sína, félaga og aðra sem eru 

þeim nærri og að auki verður félagslegur styrkur þar á milli meiri. Á 

unglingsárunum byrja margir hverjir að vingast við fleiri einstaklinga og þar 

með stækka vinahóp sinn. Á þessum tíma þurfa þeir einstaklingar að finna 
út hver félagsleg staða þeirra er í hópnum sem getur reynst þeim afar erfitt. 

Ef slíkt tekst ekki getur það leitt til einmannaleika meðal þeirra og jafnvel 

einangrunar, svo hægt er að segja að félagslegur stuðningur og félagsleg 

þátttaka sé ungmennum afar mikilvægt (Civitci og Civitci, 2009).  

Sjálfsálit og sjálfstraust segir okkur einnig mikið um sjálfsmynd okkar. Ef 

við áttum okkur á verðleikum okkar eru meiri líkur á því að sjálfstraust okkar 

aukist. Ef einstaklingur vanmetur sjálfan sig eru miklar líkur á því að hann 

missi trúna á sjálfum sér og finnist hann stanslaust þurfa að sanna sig fyrir 

öðrum. Þar af leiðandi verður sjálfsmynd hans að öllum líkindum verri en 

ella (Sigrún Aðalbjarnadóttir, 2007). 

Samkvæmt rannsóknum eykst byrði einstaklinga við að sjá um sig sjálft 

eftir því sem þeir eldast og er því líklegra að eldri börn gætu upplifað 

neikvæðari ímynd af sjálfu sér heldur en yngri börn. Sumar rannsóknir hafa 

sýnt fram á að meiri líkur séu á að lífsgæði minnki hjá konum sem greinast 

með sykursýki en körlum (Kakleas o.fl., 2009). Einnig sýna rannsóknir fram á 
að lífsgæði þeirra með sykursýki tegund 1 eru minni ef erfitt reynist að 

stjórna blóðsykri þeirra en það getur aukið álag á sjúklinga og fjölskyldur og 

þar með gæti sjálfsmynd þeirra minnkað (Kakleas o.fl., 2009). Þó eru þær 

rannsóknir til sem sýna að enginn þessara þátta hafi mælanleg áhrif á 

lífsgæði sjúklinga og því ekki hægt að alhæfa um slíkt (Kakleas o.fl., 2009). 

2.2.3 Mikilvægi vinahópa 

Að eiga vini er börnum mjög mikilvægt en þeir geta reynst þeim 

ómetanlegur stuðningur þegar eitthvað bjátar á. Það getur ýmislegt dunið á 
í lífi barna og getur það verið allt frá vandamálum heiman frá eða í 

skólanum yfir í sálræna eða líkamlega erfiðleika. Ef erfitt reynist fyrir börn 

að eignast vini er gott að koma þeim í sambönd við börn sem eru einu til 

tveimur árum yngri en þau sjálf. Það getur aukið sjálfstraust þeirra því þar 

eru meiri möguleikar á að þau þori að tjá sig og leggja eitthvað til málanna. 

Með þessu aukast einnig líkur á að þau læri að taka þátt í leikjum og 

störfum, efla samvinnu, styðja aðra og þar með sanna sig og sína kosti. Með 
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auknu sjálfstrausti eru þau betur í stakk búin til að hafa betri samskipti við 

börn í eigin aldurshóp (Burns, 2001; Vitaro, Boivin og Bukowski, 2009). 

Börn eru eins misjöfn og þau eru mörg og því ekki hægt að ætlast til að 

þau geti öll átt auðvelt með það að tengjast öðrum einstaklingum og þróað 

þar með sinn félagsauð. Við erum öll steypt í sitthvort mótið þótt 

samfélagið segi okkur oft hvernig við eigum að vera, sambærilegt við 

félagsmótun, og því getur reynst erfitt að falla undir þær kröfur sem okkur 

eru gerðar (Gestur Guðmundsson, 2008; Gretar L. Marinósson, 2007). 

Félagsmótunin er okkur nauðsynleg til þess að læra að hegða okkur á 

ásættanlegan hátt og virða þær reglur sem eru í samfélaginu. Til að byrja 
með fer mótunin fram með því að fullorðnir hjálpa börnum við 

ákvarðanatöku eða sjálfsaga og með tímanum færist ábyrgðin yfir á börnin. 

Börn og ungmenni læra ekki einungis af fullorðnum heldur einnig af sjálfum 

sér (Burns, 2001). Félagsfræðingurinn John Dewey (1938) kom fram með þá 

kenningu að börn þyrftu að læra með því að framkvæma hlutina sjálf. Þau 

ættu að fá að prófa sig áfram, gera mistök og læra af þeim eftir nokkra 

umhugsun. Eftir því sem lengra líður ná börnin betri tökum á hegðun sinni 

og öðlast um leið betri félagsfærni. Þetta ferli er mikilvægur liður í uppvexti 

barna þar sem hann stuðlar að auknum þroska þeirra (Burns, 2001). 

Félagsfærni er ekki öllum meðfædd en hún gengur út á að læra að hegða 

sér líkt og jafnaldrar þeirra og stuðlar að því að eignast fleiri vini. Ýmsar 

rannsóknir hafa bent til þess að það skipti máli hvernig börn hegða sér og 
hver einkenni þeirra eru þegar þau eignast vini. Því betri sem börn eru í 

þessum þáttum því minni líkur eru á því að þau verði skilin út undan (Burns, 

2001). 

Ágæti þess að vera virkur félagslegur þátttakandi verður seint afsannað. 

Að finna fyrir því að tilheyra hópi virkjar einstaklinginn til þess að hafa 

félagsleg samskipti við aðra og auka sjálfstæði. Þegar umræður eiga sér stað 

við aðra heyrum við margar hliðar hvers máls og þar með aukast líkur á að 

eigin skoðanir myndist. Til þess að þetta geti átt sér stað þurfa foreldrar að 

gefa börnum sínum tækifæri til þess að hitta önnur börn. Þá þurfa foreldrar 

að búa til tíma sem hægt væri að nýta til samskipta við aðra en með 

tímanum fara börnin sjálf að læra að hafa frumkvæðið og þar með stjórna 

sínum frítíma sjálf (Burns, 2001). 

Jafningjahópar eða vinahópar byggjast yfirleitt upp eins. Þar eru flestir af 

sama kyni og aldri ásamt því að hafa sömu áhugamál. Að geta upplifað 

margt með sínum jafningjum þroskar viðhorf ungmenna til lífsins með 
tímanum og þar með framtíðarhlutverk þeirra. Hver og einn einstaklingur 

getur tengst fleiri en einum hóp og er það oft af hinu góða. Sumir eiga vini 
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héðan og þaðan sem eykur stuðning. Vinir og vinahópar geta myndast í 

skólum, tómstundum og í raun hvar sem er. Þótt vinahópar myndist oft 

vegna sömu áhugamála þýðir ekki að allir hafi sama áhugann á öllu sem þeir 

gera. Þar með stunda þeir gjarnan sitthvora íþróttina eða læra á annað 
hljóðfæri og því er gott að eiga einnig vini á þeim stöðum. Ef börn eiga vini á 

þeim stöðum sem áhugi þeirra liggur eru meiri líkur á því að þeir haldi áfram 

að stunda það sem þeir hafa ánægju af (Burns, 2001; Vitaro o.fl., 2009). 

Þótt vinahópar séu oftast af hinu góða geta þeir einnig haft slæm áhrif á 

einstaklinginn. Hegðun er þar stór hluti en hún getur haft áhrif á aðra í 

hópnum. Þeir sem sýna slæma hegðun geta oft fengið aðra í sínum hóp 

með sér og þar með stefnt lífi þeirra í hættu (Vitaro o.fl., 2009). Þarna væri 

hægt að taka sykursýki sem dæmi, hvernig áhrif vina fá sykursjúkan 

einstakling til þess að gera eitthvað sem hann má helst ekki gera (borða 

óhóflega) eða sleppa því sem hann þarf nauðsynlega að gera (mæla 

blóðsykur og sprauta sig með insúlíni) stofnar það lífi hans í hættu. Ef 

einstaklingur lendir í vinahóp sem þessum aukast líkur á þunglyndi sem er 

öfugt við þá sem eiga vini sem hafa góð áhrif á þá (Vitaro o.fl., 2009). 

Eins og fram hefur komið eru ekki allir steyptir í sama mótið og því 

óeðlilegt að ætlast til þess að allir geti fundið sinn vinahóp. Slík frávik geta 
sett strik í reikninginn og með aldrinum fer það að hafa áhrif á 

tillfinningalegan þroska þeirra. Því fleiri ár sem einstaklingur á engan góðan 

vin aukast líkur á einmannaleika, þunglyndi, einangrun, kvíða og útilokun 

meðal jafningja. Að eiga enga vini getur leitt til óvinsælda og með því getur 

sjálfsöryggi minnkað jafnt og þétt. Um leið og einstaklingur eignast einn vin 

minnka líkur á þessum þáttum þar sem stuðningur hefur aukist. Þrátt fyrir 

þetta hafa ekki fundist tengsl milli þess að vera án vina og slæmrar 

hegðunar eins og á það til að gerast þegar einstaklingar eiga nokkra vini 

(Burns, 2001; Vitaro o.fl., 2009). 

2.3 Fyrri rannsóknir 

Lítið er til af rannsóknum sem skoða hvaða áhrif sykursýki hefur á daglegt líf 
og félagslega þátttöku ungmenna/barna. Hér er stuðst við heimildir sem 

tengja félagslega þátttöku barna og sykursýki tegund 1 saman. Flestar 

rannsóknir fjalla ýmist um hvað skólar geti gert til þess að bæta 

skólaumhverfið fyrir börn með sykursýki, sálræn vandamál barna með 

sykursýki og hvert hlutverk skólahjúkrunafræðinga er og hvað þeir geta gert 

til að hjálpa þessum börnum (Cammarata o.fl., 2009; Silverstein o.fl., 2009; 

Spiegel o.fl., 2009). Hér er gerð nánari grein fyrir helstu niðurstöðum þeirra 

rannsókna. 
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2.3.1 Rannsókn um reynslu sykursjúkra einstaklinga í skólum 

Til er megindleg bandarísk rannsókn sem skoðar reynslu 80 barna með 

sykursýki tegund 1 í skólum þeirra víðsvegar um Bandaríkin og foreldra 

þeirra. Börnin voru á misjöfnum aldri eða allt frá því að vera í leikskóla til 

þess að vera í efsta bekk í grunnskóla og voru skólarnir 20 talsins (Schwartz 

o.fl., 2010). Notaðir voru spurningalistar til að meta reynslu og viðhorf 

barna með sykursýki tegund 1 og viðhorf og hlutverk foreldra þeirra. Í 

upphafi var haft samband við 130 börn og foreldra þeirra en aðeins 80 

fylgdu rannsókninni til enda (Schwartz o.fl., 2010). Þrátt fyrir að þessi 
rannsóknin nálgist efnið á annan hátt en gert er í þessari rannsókn sem 

unnið er að hér eiga þær margt sameiginlegt og þá einna helst að skoða 

viðhorf og reynslu barna með sykursýki tegund 1 í skólum þeirra.  

Niðurstöður rannsóknarinnar sýndu að það var almenn ánægja með 

hvernig tekið var á málunum í skólum þátttakenda en það væru þó ýmis 

vandamál til staðar. Það sem nemendurnir höfðu mest út á að setja var að 

aðrir nemendur og starfsmenn skóla kæmu of oft öðruvísi fram við þau en 

þá sem ekki hafa sykursýkina sem bætti ekki líðan nemenda. Um 30% 

nemenda þurftu að fara út úr skólastofum til að mæla sig og/eða sprauta og 

jafnvel labba langar leiðir til að komast á viðeigandi staði, en tími til þess 

gafst þó ekki alltaf. Um 20% þátttakenda þótti einnig vanta meiri tíma til 

þess að meðhöndla sjúkdóminn en lítill sem enginn tími var leyfður til þess í 

skólum þeirra (Schwartz o.fl., 2010). 

Aðstaða í mörgum skólum þótti því ekki nægilega góð til að sinna 

sykursýkinni sem skyldi. Þar kom einnig til tals að mörgum fannst því erfitt 
að fylgjast með blóðsykri og sprauta og ýmsum fannst erfitt að meðhöndla 

sig fyrir framan aðra nemendur. Um 20% foreldra töldu þetta leiða til 

andlegrar vanlíðan barna þeirra en um 25% fannst þeim það gerast öðru 

hvoru. Stuðningur starfsmanna skóla við andlega heilsu þótti nokkuð góður í 

flestum skólum en þó voru nokkrir starfsmenn skóla sem létu sér þetta lítið 

varða (Schwartz o.fl., 2010). 

Almennt þótti erfitt að fá almennilegar upplýsingar varðandi 

næringargildi matar í mötuneytum en um 20% þátttakenda þótti hann ekki 

hæfa sykursjúkum og því gátu ekki allir nýtt sér þann kost að kaupa sér mat 

þaðan (Schwartz o.fl., 2010). Þekking innan skólans þótti því ekki nægileg í 

mörgum skóla þátttakenda sem leiddi til óöryggis meðal sykursjúkra 

nemenda þeirra. Eins fannst 35% foreldra að skólinn þeirra væri ekki með 
nægilega góð neyðarúrræði ef nemendur skyldu fá sykurfall (Schwartz o.fl., 

2010). 
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2.3.2 Líðan barna með sykursýki 

Til eru ýmsar rannsóknir sem skoða hvaða sálfræðilegu vandamál hafa áhrif 

á börn og ungmenni sem greinst hafa með sykursýki. Ein rannsókn bendir á 

að börn með sykursýki og foreldrar þeirra eiga oft erfitt með að sætta sig 

við greiningu og að aðlagast lífinu eftir það. Í framhaldinu getur komið fram 

reiði, sorg, samviskubit og jafnvel kvíði. Þegar á líður fara foreldrar að sjá að 

slíkt ástand gengur ekki og að jafnvægi skiptir máli, lífið verður einfaldlega 

að ganga sinn vanagang. Þar með sjá þeir að börn þeirra verða fá að vera 

frjáls eins og önnur börn til að lifa eins eðlilegu lífi og hægt er (Cammarata 

o.fl., 2009). 

Talið er að börn og ungmenni eigi auðvelt með að aðlagast breytingum í 

flestum tilfellum. Þegar kemur að því að greinast með sykursýki á þetta þó 
ekki alltaf við enda aðlögunarferlið um margt ólíkt þeim vanalegu 

breytingum sem eiga sér oftast stað í lífi barna og ungmenna. Börn og 

ungmenni sem greinst hafa með sykursýki eiga í byrjun oft erfitt með 

tilfinningar sínar sem kemur fram í kvíða, þunglyndi og hlédrægni í 

félagslegri þátttöku. Ef þeim reynist erfitt að aðlagast og sálrænir erfiðleikar 

komnir fram aukast líkur á erfiðleikum varðandi sjúkdóminn og að halda 

honum í skefjum. Því verr sem tekst að aðlagast nýjum lífsháttum því verri 

verður heilsan. Þessir erfiðleikar geta leitt til átröskunarsjúkdóma hjá 

börnum með sykursýki og því þarf að fylgjast vel með því hvort slíkir 
sjúkdómar fari að láta á sér kræla (Cammarata o.fl., 2009; Court, Cameron, 

Berg-Kelly og Swift, 2009).  

Langveik börn eru talin líklegri til að vera meira frá skóla en þau sem 
teljast heilbrigð (Weitzman, Klerman, Lamb, Menary og Alpert, 1982). 

Börnum og ungmennum sem tekst illa að halda blóðsykri í jafnvægi eru 

meira frá í skólum vegna veikinda, þeim líður illa eða neita að fara í skólann. 

Þar með eru þessi börn líklegri til leggjast oftar inn á á sjúkrahús og missa 

þar af leiðandi meira úr skóla. Sumum líður illa við að fara frá foreldrum 

sínum og öfugt þar sem foreldrum finnst erfitt að treysta því að starfsmenn 

skólans geti annast barnið þeirra eins vel og þau sjálf. Hjá sumum þeirra 

barna sem neita að fara í skólann getur skapast hætta á að þau fari að 

stjórna blóðsykrinum á rangan hátt, gera hann annað hvort of háan eða 

lágan, til þess að hafa ástæðu til að vera heima (Cammarata o.fl., 2009). 

Þegar kemur að unglingsárum sykursjúkra getur blóðsykurstjórnunin 

reynst þeim afar erfið og er hætta á að þeir hætti að sinna sjúkdómi sínum 
sem skyldi, eins og að mæla blóðsykur og gefa sér insúlín. Þessi þættir geta 

reynst þeim hættulegir og þurfa því allir sem standa þeim næst að vera 

vakandi fyrir þessum breytingum til að hjálpa til við að koma í veg fyrir að 
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þau stefni sér í óþarfa hættu (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). 

Þegar börn og ungmenni sem greind eru með sykursýki hafa litlar 

áhyggjur af sykursýkinni og allt gengur sem skyldi eru meiri líkur á góðum 

einkunnum (Perfect og Jaramillo, 2012). Því ættu allir starfsmenn skólans að 
hafa vitneskju um að þeir sem greindir eru með sykursýki þurfa að nærast 

reglulega og jafnvel þegar þeim hentar, fá að mæla blóðsykur reglulega og 

sprauta sig með insúlíni þegar þörf er á. Eins eiga þeir að passa upp á að 

börn og ungmenni með sykursýki séu hvött til að taka þátt í öllum 

viðfangsefnum og uppákomum á vegum skólans til að meiri líkur séu á því 

að þeim finnist þau tilheyra heildarhópnum (Cammarata o.fl., 2009). 

2.3.3 Matarmenning 

Matarmenning er einstaklingnum mikilvæg en hún tengist okkur öllum á 
einhvern hátt. Hún getur verið mismunandi af mörgum ástæðum og einna 

helst vegna trúarbragða og menningar en þó geta ástæðurnar verið fleiri. 

Að geta hitt bæði fjölskyldu og vini yfir máltíð getur verið okkur dýrmætt og 

er matarmenning innan þessara hópa oft sú sama sem leiðir til þess að við 

tökum síður eftir því hvað matur getur tengt fólk saman. Ef matarmenning 

einstaklings er frábrugðin annarra getur það leitt til þess að einstaklingur 

verði undanskilin í hópi þar sem matur sem borinn er fram er ekki við hans 

hæfi (Besirli, 2010). 

Með árunum hafa orðið ýmsar breytingar á fæðuvenjum fólks sem hafa 

leitt til meiri fjölbreytileika í mataræði hjá einstaklingum. Þessar breytingar 

hafa meðal annars orðið vegna heilsusamlegra áhrifa sem ýmsar 

fæðutegundir hafa á okkur. Fæðan getur haft mis góð áhrif á okkur og þá 
sérstaklega þá sem hafa einhvers konar sjúkdóma. Mataræði getur verið 

mismunandi eftir sjúkdómum og er þá oft tengt því hvað hefur góð áhrif og 

hvað ekki á hvern sjúkdóm fyrir sig. Matarmenning getur þar af leiðandi 

breyst hjá ákveðnum hópum sem getur valdið því að þeir eigi erfitt að borða 

samskonar mat og aðrir hópar. Sem dæmi er hægt að taka sykursýki þar 

sem sykursjúkir verða að passa magn kolvetna sem þeir láta ofan í sig og 

passa sig á sykri, þótt þeir megi í raun borða hvað sem er (Ólafur Gunnar 

Sæmundsson, 2007; Wahlqvist, 2003). 

Matarmenning getur verið ástæða þess að einstaklingar sem greinast 

með sykursýki geta ekki tekið þátt og verið virkir í samfélaginu .Erfitt getur 

verið að fara eftir ákveðnu mataræði þegar einstaklingar umgangast aðra 
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sem mega borða hvað sem er. Þótt sykursjúkir einstaklingar megi það í raun 

líka þurfa þeir mun frekar að kunna sér hóf og passa sig á ákveðnum 

fæðutegundum. Rannsóknir sýna að þetta sé ein helsta ástæða þess að 

einstaklingar með sykursýki, þá sérstaklega börn og ungmenni, eiga erfitt 

með að gæta að mataræði sínu  (Spiegel o.fl., 2009). 

2.3.4 Hlutverk foreldra 

Hlutverk foreldra sykursjúkra barna er margvíslegt. Þau eru allt frá því að 

styðja við bak barna sinna til þess að veita þeim og öðrum sem koma þeim 

næst eftirfylgni vegna meðhöndlunar á sjúkdóm (Cammarata o.fl., 2009; 

Perfect og Jaramillo, 2012). 

Eins og fram hefur komið finnst sumum sykursjúkum börnum og 

ungmennum erfitt að fara frá foreldrum sínum í skólann stuttu eftir 

greiningu og kemur þar stuðningur og eftirfylgni foreldra inn. Þegar slíkt 

kemur fyrir er talið mikilvægt að foreldrar hafi reglulega samband við skóla. 

Foreldrarnir geta líka haft áhyggjur af sömu ástæðum eða að skilja barnið 
eftir og treysta því að starfsmenn skólans geti annast barnið þeirra eins vel 

og þau sjálf. Í því tilfelli þurfa starfsmenn skóla að hafa samband við 

foreldra til að uppfæra þá um stöðu mála um hversu vel eða illa gengur. 

Góð samskipti auka líkurnar á betri og meiri árangri í skólanum hjá þeim 

börnum og ungmennum sem þetta á við (Cammarata o.fl., 2009). 

Foreldrar skipta einnig miklu máli ef jafnvægi á að vera á líðan barna og 

ungmenna með sykursýki. Því betra samband sem er á milli foreldra og 

barna þeirra því meiri líkur er á því að blóðsykur haldist stöðugur og heilsa 

verður þar með betri. Ef foreldrar eru hjálplegir og duglegir við að styðja við 

börn sín eru einnig minni líkur á sykurfalli hjá börnunum (Cammarata o.fl., 

2009; Perfect og Jaramillo, 2012). 

2.3.5 Hlutverk skóla 

Í Aðalnámskrá grunnskóla (2011) kemur skýrt fram að allir skólar eiga að 

tryggja öllum nemendum sínum jafnrétti til náms og er það hugtak nú eitt af 

grunnþáttum menntunar samkvæmt Aðalnámskrá grunnskóla. Hugtakið 

jafnrétti er þó ekki bara notað í tengslum við viðfangsefni heldur einnig 

skólasamfélagið. Eins og segir orðrétt í jafnréttisþætti Aðalnámskrár þá er  

 [M]arkmið jafnréttismenntunar [er] að skapa tækifæri fyrir alla 

til að þroskast á eigin forsendum, rækta hæfileika sína og lifa 

ábyrgu lífi í frjálsu samfélagi í anda skilnings, friðar, 

umburðarlyndis, víðsýnis og jafnréttis. Í skólastarfi skulu allir 
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taka virkan þátt í að skapa samfélag jafnréttis og réttlætis. 

Jafnréttismenntun felur í sér gagnrýna skoðun á viðteknum 

hugmyndum í samfélaginu og stofnunum þess í því augnamiði 

að kenna börnum og ungmennum að greina þær aðstæður sem 
leiða til mismununar sumra og forréttinda annarra 

(Aðalnámskrá grunnskóla: almennur hluti, 2011, 21-22). 

Eins og lagt er upp með grunnþáttinn jafnrétti í Aðalnámskránni þá er 

ætlast til þess að allir hjálpist að við það að byggja upp lýðræðissamfélag 

þar sem gætt er að jafnrétti, réttlæti og sanngirni svo öllum geti liðið vel í 

skólanum. Allir eiga rétt á því að taka þátt í skólastarfinu og samfélaginu 

öllu en til að það geti gerst verður jafnrétti að vera til staðar (Kristín 

Dýrfjörð, Þórður Kristinsson og Berglind Rós Magnúsdóttir, 2013; Larsen, 

2012).  

Margt er það sem starfsmenn skóla og þá sérstaklega skólastjóri, kennari 

viðkomandi og skólahjúkrunarfræðingurinn þurfa að gera og hafa í huga til 
að gera skólagöngu þeirra sem greinast með sykursýki góða og sem 

öruggasta (Silverstein o.fl., 2009). Rannsókn og félaga (2009) sýnir fram á að 

skólar þurfa að vera með sérstök upplýsingablöð tilbúin fyrir hvern og einn 

sykursjúkan nemanda til að starfsmenn hafi upplýsingar um hvað gera skuli 

ef neyðartilfelli koma upp. Þessi blöð ættu meðal annars að innihalda lista 

yfir neyðarnúmer, helsta búnað sem sykursjúkir þurfa á að halda, hvar lyf 

viðkomandi nemanda eru geymd, hvað skal gera í neyðartilfellum og lista 

yfir merki sem benda til sykurfalls eða of hás blóðsykurs. Þessi 

upplýsingablöð eru höfð á aðgengilegum stað þar sem hægt er að grípa til 
þeirra hvenær sem þörf er á þar sem fæstir geta munað allt sem stendur 

þar. 

Nokkrar grunnupplýsingar eru til sem starfsmenn ættu að muna og þær 

eru meðal annars að nemendur í þessum aðstæðum mega 

 fara út úr tímum ef þörf er á án þess að fá fjarvist 

 fá nýjan tíma fyrir próf eða skiladag fyrir verkefni ef nemandi er ekki 
við fulla heilsu 

 fara á klósett að vild 

 fá sér að borða eða drekka þegar þörf er á 

Þó þarf að passa að nemendur misnoti ekki rétt sinn og af röngum ástæðum 

(Silverstein o.fl., 2009). 

Við undirbúning og utanumhald á öllu þessu er hlutverk skóla-

hjúkrunarfræðings mjög stórt. En hann þarf að útbúa upplýsingablöð, eins 
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og greint er frá hér að ofan, sem getur verið mikil vinna. Hann þarf að stuðla 

að fræðslu í skólanum, fylgjast með að farið sé eftir þeim upplýsingum sem 

gefnar eru upp, vera til staðar fyrir sykursjúka nemendur ef eitthvað kemur 

upp á og hvetja þá til að vera sjálfstæðir í öllum þeim verkum sem fylgir 

sykursýkinni (Silverstein o.fl., 2009). 

2.4 Samantekt 

Sykursýki tegund 1 er alvarlegur og ólæknandi efnaskiptasjúkdómur sem 

hefur aukist á síðstu árum. Hann hefur viðamikil áhrif á líf þess sem hann 

hefur og breytir lífi þeirra í flestum tilfellum.  

Gildi þess félagslega í lífi barna er stór þáttur þessarar rannsóknar og var 

því farið nokkuð ítarlega í hann. Félagsmótun skiptir miklu í lífi ungmenna 

enda verða þau fyrir miklum áhrifum frá umhverfi sínu og jafningjahópum 

þeirra. Þegar einstaklingur greinist með sykursýki er margt sem breytist í lífi 

hans og þarf hann því að læra að lifa sínu eigin lífi upp á nýtt eins og 

endurfélagsmótun felur í sér. Því betri félagstengsl sem þau mynda sér því 

auðveldara verður fyrir þau að komast lengra í lífinu og með sterkri 

sjálfsmynd og sjálfsvirðingu eykst lífsánægja ungmenna og barna sem eykur 

einnig félagslegan styrk þeirra.  

Að vera virkur þátttakandi skiptir börn og ungmenni miklu máli hvað 

varðar uppvöxt og þroska þeirra þar sem vinahópar reynast þeim 

ómetanlegur stuðningur. Ekki er þó allir svo heppnir að eignast vini og getur 
það leitt til einmannaleika, þunglyndi, kvíða og jafnvel útilokun frá öðrum. 

Margt getur leitt til þess að einstaklingur verði undanskilinn og er 

matarmenning hans einn af þeim þáttum. Sá þáttur getur reynst erfiður 

fyrir sykursjúka einstaklinga þar sem mataræði þeirra er oftar en ekki ólíkt 

mataræði þeirra sem þeir umgangast.  

Að greinast með sykursýki getur tekið á sálarlíf þeirra sem greinast og 

aðstandenda og þar með leitt til sálrænna vandamála. Meðferð getur tekið 

á í byrjun og aðlögun er oft erfið sem leiðir til neikvæðra áhrifa á líf barna. 

Með réttum stuðning og meðferð virðast lífsgæði þeirra sem greinast þó 

mun betri. Vegna þessa er mikilvægt að hafa í huga að að þeir sem hafa 

sykursýki líði sem best og skal gera allt sem mögulegt er til að koma því í 

kring. Þar koma fjölskyldur og starfsmenn skóla sterkt inn en þeir geta 
hjálpað til við að létta sykursjúkum börnum og nemendum lífið og kunnað 

að bregðast rétt við ef neyðartilfelli koma upp. 

Þrátt fyrir ofangreinda þekkingu á lífi og högum barna og ungmenna með 
sykursýki þá er lítið vitað um hvernig börnum og ungmennum í íslenskum 

grunnskólum gengur að samræma líf með sjúkdóm og félagslegan þátt 
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þeirra. Rannsóknin sem hér greinir frá er því mikilvægur þáttur í afla 

þekkingar um þá þætti sem gæti verið undanfari að enn meiri rannsóknum 

á þessu sviði. Með aukinni þekkingu gætu líkur aukist á því að börn og 

ungmenni í þessari stöðu geti lifað lífi sínu á eins eðlilegan hátt og mögulegt 

er þar sem aðstæður þeirra gætu hugsanlega breyst til hins betra.  
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3 Framkvæmd rannsóknar 

Til að framkvæma rannsóknina og afla gagna voru tekin viðtöl við fjóra 

nemendur á aldrinum 13-16 ára sem eru greindir með sykursýki tegund 1. 

Reynt var að fá innsýn inn í heim þeirra með því að skoða hver reynsla 
þeirra og viðhorf eru til félagslegrar þátttöku innan og utan grunnskóla. 

Tekið var eitt einstaklingsviðtal við hvern nemenda og eitt viðtal þar sem að 

minnsta kosti annað foreldri var viðstatt. Ástæðan fyrir því að taka einnig 

viðtöl við foreldra er sú að foreldrar sjá oft aðra hlið á málinu en börn þeirra 

og því talið gagnlegt að athuga hvort reynsla þeirra og viðhorf séu í líkingu 

við reynslu og viðhorf barna þeirra.  

Með því að hafa viðmælendur svo fáa er hægt að kafa dýpra í viðfangs-

efnið hverju sinni og því meira hægt að skoða og ræða hverju sinni. 

3.1 Aðferðafræði 

Við framkvæmd þessarar rannsóknar var stuðst við eigindlega 

rannsóknaraðferð. Ástæðan fyrir vali hennar er sú að eigindlega 

aðferðafræðin leggur frekar áherslu á að draga fram heildarmynd af lífi og 

reynslu einstaklinga í stað þess að spá fyrir tilteknum niðurstöðunum eða 
tengslum á milli breyta líkt og gert er í megindlegum aðferðum. Leitast er 

við að lýsa og skilja hin ýmsu mannlegu fyrirbæri og og félagslegs veruleika 

(Sigríður Halldórsdóttir, 2013b). Líkja má eigindlegum rannsóknaraðferðum 

við dans og er það meðal annars vegna flæðis sem þarf að vera gegnum 

gangandi við vinnslu rannsókna á þessu sviði (Janesick, 1994). 

Við öflun gagna í eigindlegum rannsóknum eru í raun engin haldbær 

mælitæki heldur er rannsakandinn sjálfur aðal mælitækið. Mikilvægt er því 

að rannsakandinn sé meðvitaður um sín eigin viðhorf til fyrirbærisins sem 

skal rannsaka og fyrirframgefnar hugmyndir sínar um það (Sigríður 

Halldórsdóttir, 2013b). Rannsakandi hafði ákveðnar hugmyndir fyrir viðtöl 

sem fólu í sér að þátttakendur væru í verri stöðu félagslega vegna 

sykursýkinnar en þeir létu í ljós. Því var reynt að spyrja ekki leiðandi 
spurninga sem fengi þátttakendur til þess að upplifa sykursýkina á 

neikvæðan hátt ef svo hefur ekki verið áður.  

Aðferðafræðin sem stuðst var við er fyrirbærafræði. Upphafsmaður 
fyrirbærafræðanna er maður að nafni Husserl en hann gaf út sínar fyrstu 

hugmyndir um hana í ritinu Hugmyndir um hreina fyrirbærafræði og 
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fyrirbærafræðilega heimspeki (Ideen zu einer reinen Phänomenologie und 

phänomenologischen) árið 1913. Husserl var á því að rannsakendur ættu að 

skoða heiminn sem hluta af sinni eigin persónu en ekki eins og að heimurinn 

og persónan sé er sitthvort fyrirbærið (Savin-Baden og Major, 2013; Sigríður 

Halldórsdóttir, 2013b). 

Fyrirbærafræðin gengur út á það að leita að dýpri skilning um ákveðin 

fyrirbæri. Hún reynir að finna út hvað það er sem þátttakendur, sem hafa 
upplifað sama hlutinn, hafa sameiginlegt. Ekki er aðeins fundið út hvað þeir 

upplifa heldur einnig hvernig. Í ferlinu getur reynst mikilvægt að 

rannsakandi reyni að láta fyrri reynslu ekki stjórna því sem hann sér og 

niðurstöðum sínum. Að vera með opinn huga er því mikilvægur hluti 

rannsóknaraðferðarinnar (Savin-Baden og Major, 2013; Sigríður 

Halldórsdóttir, 2013b). 

Rannsóknarsniðið er viðtalsrannsókn en viðtölin voru af tveimur gerðum, 

rýnihópaviðtöl og einstaklingsviðtöl (Sigríður Halldórsdóttir, 2013b). Tekin 

voru viðtöl við fjögur ungmenni á aldrinum 13-16 ára sem greinst hafa með 

sykursýki tegund 1 og foreldra þeirra. Rannsakandi velti svörum þáttakenda 

fyrir sér og reyndi þannig að fá betri skilning á sýn þeirra sem tóku þátt. 

Viðtölin voru þar að auki mjög opin svo meiri líkur væru á því að fanga 
reynslu og viðhorf þátttakenda til félagslega þáttarins innan grunnskóla og 

tómstunda þeirra eins og fyrirbærafræðin leggur upp með (Savin-Baden og 

Major, 2013). 

3.1.1 Rannsóknaraðferð 

Við þessa rannsókn voru notuð bæði rýnihópa- og einstaklingsviðtöl til að 

afla gagna. Rætt var við eitt barn og foreldra þess hverju sinni og voru viðtöl 

við eina fjölskyldu kláruð áður en viðtöl við næstu fjölskyldu hófust. Byrjað 

var á rýnihópaviðtali þar sem barn og foreldrar voru saman og nokkrum 

dögum seinna var einstaklingsviðtal við einungis barnið.  

Viðtöl henta vel til þess að safna gögnum um ákveðið viðfangsefni 

saman með orðræðu á milli rannsakanda og viðmælenda. Viðtöl í 
eigindlegum rannsóknum snúast um það að rannsakandi spyr fyrirfram 

ákveðinna spurninga og viðmælandi/endur svara. Markmiðið er þó ekki 

bara að rannsakandi spyrji einungis spurninga beint af blaði og viðmælandi 

svari heldur að ná að mynda eðlilegar samræður með spurningarnar í huga. 

Með fyrirframsömdum spurningum getur rannsakandi leitt umræðurnar og 

viðmælandi gefið svör um sýna eigin reynslu eða viðhorf til ákveðins 

fyrirbæris (Savin-Baden og Major, 2013; Sigríður Halldórsdóttir, 2013a). 
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Rýnihópaviðtöl eða hópaviðtöl eru ákveðin tegund viðtala þar sem 

myndaður er hópur af einstaklingum með ákveðin einkenni sem geta gefið 

ákveðnar upplýsingar um ákveðin viðfangsefni sem leitað er eftir hverju 

sinni. Með þessu getur rannsakandi aukið skilning til ákveðinna viðhorfa og 
reynslu þátttakenda. Í rýnihópaviðtölum eru samtölin ekki aðeins á milli 

rannsakenda og viðmælenda heldur einnig á milli viðmælenda. Það sem 

einkennir viðtöl sem þessi er að ekki er nauðsynlegt að allir þátttakendur 

séu sammála og gefur það rannsakandanum enn betri sýn á viðfangsefnið 

og fjölbreytileika þess. Slík viðtöl eru meðal annars notuð til þess þróa 

aðferðafræði, afmarka rannsóknarviðfangsefni, fræðast um sameiginlega 

reynslu og þjónustu (Sigríður Halldórsdóttir, 2013a, 2013b; Sóley S. Bender, 

2013).  

Ástæðan fyrir að ákveðið var að byrja á slíku viðtali, þar sem foreldri og 

barn voru saman, var til að opna umræðuna enn meira og sýna að hægt sé 

að ræða þessa hluti án nokkurra vandkvæða. Einnig var það til þess að fá 

betri mynd af því hvort ungmennin og foreldrar þeirra hafi sömu sýn og 
upplifun af sjúkdómnum. Í þessari rannsókn sköpuðust nokkrar umræður 

meðal foreldra, barna og rannsakanda í rýnihópaviðtölunum sem gáfu 

góðar upplýsingar fyrir einstaklingsviðtölin við ungmennin. 

Einstaklingsviðtöl í eigindlegri aðferðafræði leggja upp með að vera opin 

og djúp til að auka skilning rannsakanda á ákveðnum fyrirbærum. Eins og í 

rýnihópaviðtölum er viðfangsefni fyrirfram ákveðið og reynt að skoða það 

frá ólíkum sjónarhornum. Þar sem hver og einn einstaklingur hefur ekki 

alveg sömu reynslu og viðhorf er hvert og eitt viðtal ólíkt því næsta og því 

miklar líkur á að innihald þeirra verði mismunandi (Helga Jónsdóttir, 2013). 

Með því að notast við viðtalsaðferðir er hægt að komast nær 

markmiðum rannsóknarinnar sem eru að afla þekkingar og skoða reynslu og 

viðhorf þeirra ungmenna sem taka þátt. Viðtöl ættu að fanga betur upplifun 

þátttakenda heldur en stöðluð svör megindlegra rannsókna geta gert.  

3.1.2 Rannsóknir á börnum og ungmennum 

Rannsóknir á börnum eru jafn nauðsynlegar og á fullorðnum einstaklingum. 

Þeirra sjónarhorn er oft annað en fullorðinna og mikilvægt er að bæði 

sjónarhorn komi fram. Viðtöl við börn og ungmenni eru því ekki síður 

mikilvæg því oft er síður hlustað á skoðanir þeirra en fullorðinna en með því 

að taka viðtöl við þau fá þau að tjá sig að vild (Punch, 2002). 

Þar sem ungmennin sem taka þátt í rannsókn þessari eru á aldrinum 13-

16 ára þarf að hafa í huga að svör þeirra verða ekki endilega þau sömu og ef 

um fullorðinn einstakling væri að ræða (Mayall, 2000). Í fyrsta lagi gætu 



 

34 

þátttakendur hugsanlega svarað því sem þeir halda að viðmælandi vilji 

heyra en ekki það sem þeim finnst í raun og veru. Í öðru lagi gætu þeir 

svarað með því að segjast ekki vita svarið aðeins til þess að losna við 

spurninguna. Í þriðja lagi svarað bara einhverju í staðinn fyrir að láta það í 
ljós að þeir viti ekki svarið eða hvernig á að svara spurningunni. 

Rannsakandinn þarf að skapa andrúmsloft trausts og öryggis þar sem 

viðmælandi telur sig geta sagt frá sinni reynslu af heiðarleika og fullri 

hreinskilni (O'Kane, 2000). 

Annað sem þarf að hafa í huga og gæti takmarkað rannsókn er að sá 

aldurshópur sem rætt er við gæti fljótt misst einbeitingu og því má 

viðtalstíminn ekki vera of langur. Þarna þarf þó að huga að því að tíminn sé 

ekki heldur of stuttur til að upplýsingagjöf takmarkist sem minnst (O'Kane, 

2000). 

Einnig þarf að huga að því að slæmar minningar gætu komið upp við að 

rifja upp ýmislegt sem gengið hefur á hjá þátttakendum og gæti það leitt til 

þess að þeir vilji ekki svara eða eiga erfitt með það. Við þetta gætu svörin 

orðið takmarkaðri en ella og varð það svo í tveimur af þeim átta viðtölum 

sem tekin voru þar sem ungmennunum fannst erfitt að segja frá erfiðri 

reynslu sem gerðist fyrir nokkru síðan. Í öðru tilfellinu komu þó svörin fram 
seinna í viðtalinu en í því seinna fengust ekki fleiri upplýsingar þegar leið á 

viðtalið. 

3.1.3 Þátttakendur 

Þátttakendur rannsóknar eru fjögur ungmenni sem greinst hafa með 

sykursýki tegund 1 og foreldrar þeirra.  

Úrtaksaðferðirnar sem notaðar voru nefnast markmiðsúrtak og 

sjálfboðaliðaúrtak. Markmiðsúrtakið felur í sér að leita eftir einstaklingum 

með ákveðna eiginleika eða persónulega þekkingu á því sviði sem skoðað er 

en leitað var að einstaklingum á aldrinum 13-16 ára sem voru með sykursýki 

tegund 1 og foreldrum þeirra. Úrtökin fyrir rannsóknina voru fengin með því 

að auglýsa eftir þátttakendum í gegnum internetið. Margar vísbendingar um 
þátttakendur bárust og var haft samband við þá í gegnum tölvupóst. Sent 

var upplýsingablað (Viðauki A) ásamt ósk um sjálfboðaliða til þátttöku. Allir 

þátttakendur eru því sjálfboðaliðar (Katrín Blöndal og Sigríður 

Halldórsdóttir, 2013). 

Öllum þátttakendum voru gefin önnur nöfn um leið og úrvinnslu gagna 

var lokið. Þar sem það eru ekki margir einstaklingar á aldrinum 13-16 ára 

sem hafa greinst með sykursýki tegund 1 eru meiri líkur á því að hægt sé að 

rekja niðurstöður til ákveðinna einstaklinga. Því var ákveðið að gefa ekki 
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upp heimabæi viðkomandi heldur aðeins landshluta. Þar með er betur hægt 

að gæta að nafnleynd og stuðla að persónuvernd (Katrín Blöndal og Sigríður 

Halldórsdóttir, 2013). 

3.1.4 Kynning á þátttakendum 

Þátttakandi 1 er 16 ára gamall strákur sem verður hér eftir kallaður Halldór. 

Hann býr á fámennum stað á Norðurlandi og er í 10. bekk í grunnskóla. 

Halldór greindist með sykursýki tegund 1 þegar hann var 4 ára eða fyrir 12 

árum síðan. Hann hefur hingað til ekki mikið viljað ræða um sjúkdóminn en 

var tilbúinn að taka þátt í rannsókninni. Móðir hans hefur aftur á móti átt 

mun auðveldara með að tjá sig um sjúkdóminn og hefur ánægju af því að 

fræða aðra um sykursýkina. Þegar við hittumst fyrst og ræddum saman kom 

þó í ljós að Halldór átti ekki í miklum vanda að ræða um sykursýkina þótt 
hann gerir það ekki mikið af fyrra bragði. Hann var frekar opinn og jákvæður 

í umræðunum. 

Þátttakandi 2 er 15 ára gamall strákur sem verður hér eftir kallaður 
Sigurður. Hann býr í nokkuð stóru bæjarfélagi á Vesturlandi og er í 10. bekk í 

grunnskóla. Sigurður greindist með sykursýki tegund 1 fyrir 7 árum, þá 9 ára 

gamall. Hann hefur ekki mikið rætt um sjúkdóminn og segir að það sé 

misjafnt hvort hann vilji gera það eða ekki en í þessu tilfelli var hann tilbúinn 

að ræða og fræða mig um hans stöðu. Foreldrar hans eiga mjög auðvelt 

með að ræða um sykursýkina en eins og Sigurður sagði þá er það misjafnt 

hvort þau vilji gera það við aðra vegna viðbragða þeirra. Sigurður átti ekki í 

miklu vanda með að tjá sig en átti það til að sleppa því að tala ef foreldrar 

hans höfðu frá miklu að segja. Þótt hann segði frá mörgu þá var hann mjög 
lokaður á sum umræðuefni en raunverulegu svörin komu þá oftast fram 

aðeins seinna í umræðunum.  

Þátttakandi 3 er 13 ára gömul stelpa sem verður hér eftir kölluð 
Jóhanna. Hún býr á fámennum stað á Norðurlandi og er í 8. bekk í 

grunnskóla. Jóhanna greindist með sykursýki tegund 1 þegar hún var 

einungis tæplega 3 ára gömul eða fyrir 11 árum. Hún hefur ekki viljað talað 

mikið um sjúkdóminn og finnst það erfitt en vildi þó taka þátt í 

rannsókninni. Móðir hennar á mun auðveldara með að ræða um 

sjúkdóminn og finnst sjálfsagt að segja sína hlið á málinu. Jóhanna átti í smá 

erfiðleikum með að tjá sig um sjúkdóminn og fannst erfitt oft á tíðum að 

segja frá en talaði bæði um það góða og slæma.  

Þátttakandi 4 er 14 ára gömul stelpa sem verður hér eftir kölluð Þuríður. 

Hún býr á höfuðborgarsvæðinu og er í 8. bekk í grunnskóla. Þuríður 

greindist með sykursýki tegund 1 fyrir 3 árum og var þá 11 ára gömul. Henni 
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hefur ekki þótt erfitt að ræða um sykursýkina við aðra en segir það misjafnt 

hvort hún ákveði að segja frá henni eða ekki. Móðir hennar á ekki í 

vandræðum með að ræða um sjúkdóminn og finnst sjálfsagt að segja þeirra 

sögu. Þuríður var mjög opin og jákvæð í umræðum og fannst ekki erfitt að 

segja frá sinni hlið.  

3.1.5 Gagnaöflun 

Viðtölin voru tekin á tímabilinu janúar til apríl 2014. Fjögur viðtöl voru tekin 

á heimilum þátttakenda og fjögur í gegnum samskiptaforritið Skype þar sem 

rannsakandi og viðmælendur notuðu myndavélar til að hægt væri að ræða 

saman augliti til auglitis. Hvert og eitt viðtal var tekið upp með stafrænni 

hljóðupptöku með samþykki viðmælenda. Viðtölin voru allt frá 25-120 

mínútur hvert en þau voru samtals átta í heildina.  

Rannsakandi hitti tvö ungmennin og fjölskyldur þeirra á þeirra heimilum 

og fóru viðtöl þeirra þar fram en viðtöl við hin tvö ungmennin og fjölskyldur 

þeirra fóru fram í gegnum samskiptaforritið Skype. Ástæður fyrir því að þau 
viðtöl voru þar voru þær að erfitt var fyrir rannsakanda og viðmælendur að 

hittast þar sem ekki tókst að finna tíma þar sem allir aðilar gátu verið á 

sama stað á sama tíma. Einnig setti vegalengd á milli staða strik í 

reikninginn. Gallar við slík viðtöl eru þó til staðar og eru þeir að 

tölvuskjárinn sýnir aðeins hluta líkama viðmælenda og því getur verið erfitt 

að greina líkamsbeitingu, eins og til dæmis streitu. Einnig getur annar 

einstaklingur verið inni í sama herbergu og viðmælandi án þess að 

rannsakandi viti af því.  

Kostirnir eru þó einnig til staðar. Þeir eru einna helst að auðvelt er að 

finna tíma til þess að hittast ef rannsakandi eða þátttakendur búa langt frá 

hvorum öðrum. Einnig töldu viðmælendur það vera kost að hafa 

tölvuskjáinn á milli sín og rannsakanda þar sem þeim fannst það minnka 
stress sem getur myndast við að hitta rannsakanda (Faulkner, 2000). Þrátt 

fyrir að helmingur viðtala hafi verið tekin í gegnum samskiptaforritið Skype 

er það ekki talið hafa áhrif á svör þátttakenda þar sem þeir virtust ekki eiga 

erfiðara með að spjalla og ræða um viðfangsefni þeirra en þau sem rætt var 

við heima. 

Áður en viðtölin hófust fengu allir þátttakendur sent til sín blað með 

upplýsingum (sjá viðauka A) sem útskýrði markmið og framkvæmd 

rannsóknarinnar og samþykkisyfirlýsingu (sjá viðauka B). Í byrjun hvers 

viðtals var aftur útskýrt fyrir þátttakendum hvernig rannsóknin gengi fyrir 

sig til að minna á og til koma í veg fyrir allan misskilning. Rannsakandi fékk í 

kjölfarið afhenta samþykkisyfirlýsingu og munnlegt samþykki fyrir upptöku. 
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Einnig var tekið fram að fullum trúnaði væri heitið og tekið fram að 

þátttakendur gætu hætt við þátttöku hvenær sem er og mættu sleppa við 

að svara ákveðnum spurningum ef þeir vildu. 

Viðtalsrammi var gerður til stuðnings í viðtölum (sjá viðauka C) en 

samtölum var þó leyft að þróast vegna mismunandi reynslu þátttakenda á 

viðfangsefninu.  

3.1.6 Úrvinnsla gagna 

Gögnin sem notast var við úr rannsókninni voru afrit af upptökum úr 

viðtölum rannsakanda við þátttakendur. Markmiðið með viðtölunum var að 

varpa ljósi á viðhorf og reynslu þátttakenda á viðfangsefnið.  

Við úrvinnslu gagna var byrjað á því að afrita öll viðtöl og voru þau skráð 

niður orðrétt. Næst voru viðtölin marglesin yfir, leitað var að orðum og 

setningum og þau flokkuð til að draga fram þemu (Ary, Jacobs og Sorensen, 

2010).  

Meðan viðtöl voru lesin yfir voru athugasemdir skráðar til hliðar ásamt 

orðum og setningum sem þóttu gefa betri sýn á niðurstöður. Þetta ferli 

gerði auðveldara fyrir að finna út hvort reynsla og viðhorf viðmælenda væru 

á sameiginlegum grundvelli. Næst voru þau gögn sem skrifuð voru niður 

flokkuð eftir þemum. Þegar upp kom texti sem þótt mikilvægur en átti ekki 

við nein af þeim þemum sem voru þegar komin var útbúið nýtt þema. Eftir 

flokkun í þemu voru þau skoðuð enn fremur og skipt í undirflokka. Dæmi 

um þemu sem notast var við: 

 Lífið almennt með sykursýki 

o Aðlögun 

o Lífstíll 

 Hvað gerist innan skólans 

o Hvernig gengur að sinna sjúkdóm innan skólans 

o Framkoma annarra innan skólans 

 Hvernig gengur í íþróttum 

 Vinahópar og tómstundir 

o Hversu vel gengur að sinna tómstundum 

o Er eitthvað sem ekki er hægt að gera? 

 Hvað er hægt að bæta? 

 Hvað hefur verið gert vel og telst jákvætt 
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Þau þemu sem voru greind voru öll talin mikilvæg fyrir niðurstöður og 

þykja leiða til svara við rannsóknarspurningum (Ary o.fl., 2010). 

3.2 Siðfræðilegar vangaveltur 

Fyllsta trúnaði var gætt við rannsókn þessa og fengu börn og foreldrar 

þeirra upplýsingablöð sem útskýrðu nánar út á hvað rannsóknin gekk. Á 

upplýsingablöðum kom fram markmið rannsóknar, til hvers var ætlast af 
þátttakendum, að fyllsta trúnaðar væri gætt og hver ábyrgðaraðili 

rannsóknarinnar sé.  

Gætt var að því að þátttakendur vildu í raun og veru taka þátt og að 
þeim líði vel á meðan þátttöku stóð. Til að það yrði hægt var nauðsynlegt að 

þeir fengu sinn tíma til umhugsunar áður en þeir skrifuðu undir 

samþykktaryfirlýsingu og eins áður en þeir svöruðu spurningum í viðtölum. 

Þar sem þátttakendur voru ungmenni á aldrinum 13-16 ára var haft í huga 

að efa aldrei svör þeirra. Eins ef þeir vildu ekki svara spurningum þá var það 

að vera svo til að þeir myndu ekki finna fyrir pressu frá rannsakanda. 

Þar sem rætt var um persónuleg viðhorf og reynslu þátttakenda gátu 

slæmar minningar komið upp. Það eitt hefði getað hindrað það að 

þátttakendur gætu svarað spurningum á auðveldan og skiljanlegan hátt. 

Einnig hefði þeim getað liðið illa við að sitja fyrir svörum eftir það og var því 

tekið tillit til þess ef óskað var eftir hléi á viðtali (Sigurður Kristinsson, 2013).  

Þær upplýsingar sem komu fram við gagnaöflun munu ekki undir neinum 

kringumstæðum verða opinberar, nema þá undir nafnleynd. Engar aðrar 

upplýsingar um þátttakendur munu koma fram svo engar líkur eru á því að 

hægt sé að rekja niðurstöður til þátttakenda á neinn hátt. Í upphafi hvers og 
eins viðtals var þetta tekið fram til að auka traust þátttakenda. Upplýsingar 

frá þátttakendum voru einungis fengnar í viðtölum en ekki af neinum 

rituðum skýrslum, eins og til dæmis læknaskýrslum. Því var Persónuvernd 

send tilkynning um rannsóknina, en ekki reyndist nauðsynlegt að sækja um 

önnur leyfi, nema hjá þátttakendum. 

3.3 Kostir og gallar aðferðafræði 

Gallarnir við val á aðferðafræði og rannsóknarsniði eru þeir að erfitt getur 

verið að fá einstaklinga til að opna sig um persónuleg mál fyrir framan aðra. 

Þótt um fjölskyldur sé að ræða er ekki hægt að gefa sér það að allir 

meðlimir séu tilbúnir að ræða opinskátt um viðfangsefnið (Sóley S. Bender, 

2013). Hins vegar er það mat rannsakanda að í þessari rannsókn að 
rýnihópaviðtölin, þar sem ungmenni og foreldri hittu rannsakanda sama, 

gengu mjög vel. 
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Kostir við val á aðferðafræði og rannsóknarsniði eru þeir að hægt er að 

safna miklum upplýsingum úr báðum tegundum viðtala á stuttum tíma. 

Annar kosturinn er sá að með því að hafa rýnihópaviðtalið fyrst getur það 

aukið öryggi þátttakenda og veitt ákveðinn stuðning. Með því að ræða í 
hópum um sameiginlega reynslu getur það leitt til þess að einstaklingar opni 

sig frekar og skapað hjá þeim nýja sýn á viðfangsefnið (Sóley S. Bender, 

2013). Einnig eru kostir við einstaklingsviðtölin en í þeim gætu þátttakendur 

jafnvel frekar þorað að segja frá viðhorfi sínu þar sem engin möguleiki er á 

að svarið fari lengra. Síðasti kosturinn er að viðmælendurnir voru einungis 

fjórir nemendur og foreldrar þeirra og því hægt að kafa dýpra í svör þeirra. 

Þótt hópurinn sé lítill þá er hægt að gefa sér á einhvern hátt hver reynsla 

þeirra og viðhorf eru og séð hvort tilefni er til að rannsaka þetta efni enn 

frekar (Sigríður Halldórsdóttir, 2013b). Þar með mun rannsóknin veita 
mikilvæga innsýn í líf ungmenna með sykursýki 1 og vonandi aukið skilning á 

því hvernig megi styðja við þau í leik og starfi. 
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4 Niðurstöður  

Í þessum kafla verður farið yfir niðurstöður sem rannsakandi hefur greint út 

frá þemum sem komu fram í viðtölum við þátttakendur. Kaflaheitin eru öll 

byggð á þeim þemum svo ljóst er að hverju leitað var eftir í úrvinnslu gagna. 
Eins og fram hefur komið var öllum nöfnum þátttakenda breytt til að gæta 

nafnleyndar.  

Fyrst er farið yfir bakgrunn ungmennanna, hversu vel ungmennunum og 
foreldrum þeirra hefur gengið að aðlagast nýjum lífsháttum og hvaða áhrif 

sjúkdómurinn hefur á lífsstíl þeirra. Umfjöllun um það sem gerist í skólanum 

kemur næst og koma þar fram upplýsingar sem einungis eiga við þar eins og 

að fylgjast með blóðsykri í skólanum, framkoma annarra og tillitsemi við 

þau í skólastarfinu. Næst er umfjöllun um þátt íþrótta í lífi ungmennana og 

þar á eftir er fjallað um vinahópa þeirra og tómstundir. Þá er farið í að ræða 

um aðra sem þátttakendur umgangast eða hafa í kringum sig og á það við 

almennt en ekki bara í skólanum eða tómstundum. Skoðað er hvernig 

ungmennunum finnst að ræða um sykursýkina við aðra, hver er reynsla 
þeirra á viðhorfi annarra og hvernig traust skiptir máli í þessum aðstæðum. 

Að lokum er skoðað hvað þeim finnst þurfa að bæta og hvað þeim hefur 

reynst jákvætt í öllu ferlinu frá greiningu. 

Þegar greint er frá niðurstöðum verða svör ungmenna höfð í fyrirrúmi og 

greint frá viðhorfum foreldra í kjölfarið. Leitast verður við að draga fram ef 

ungmenni og foreldrar voru með ólíkar skoðanir. 

4.1 Að greinast með sykursýki 

Áður en hægt er að skoða viðhorf þeirra til sjúkdómsins og aðstæðna er vert 

að skoða hvað liggur að baki. Þar er mikilvægt að skoða við hvaða aldur 

einstaklingarnir greinast til að vita hversu lengi þau hafa lifað með 

sjúkdóminn. Þá er farið í hversu vel þeim og foreldrum þeirra tókst að 

aðlagast og hvað breyttist hjá þeim við og eftir greiningu. Í lokin er greint frá 

hversu oft þau mæta á æfingar eða í líkamsrækt og hversu mikið þau stunda 
félagsmiðstöðvar til að gera grein fyrir því hversu skipulögð þau þurfa að 

vera til þess að þau nái að meðhöndla sjúkdóminn rétt.  

Ungmennin sem tóku þátt greindust á mismunandi aldri eða allt frá 
þriggja til ellefu ára. Halldór og Jóhanna voru þriggja og fjögurra ára við 

greiningu sem þýðir að tvö af ungmennunum hafa verið með sjúkdóminn 
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meira en hálfa ævi sína. Hin tvö, Sigurður og Þuríður sem voru 9 og ellefu 

ára þegar þau greindust, hafa verið með sjúkdóminn styttra en hálfa ævi 

sína svo reynsla þeirra af sjúkdómnum er mislöng.  

Vegna aldursmunar við greiningu muna ekki öll ungmennin eftir 

greiningunni eða því sem var áður. Þau eldri muna mun betur hvernig var 

að vera með sykursýki og að vera án hennar. Að aðlagast gekk vel að flestu 

leyti samkvæmt ungmennunum þótt þeim hafi fundist ferlið skrítið til að 

byrja með. 

Já, þótt ég muni ekki mikið þá man ég samt hvað mér fannst 

skrítið að það væri alltaf að vera að stinga mig án þess að vita 
almennilega ástæðuna fyrir því (Halldór). 

Foreldrarnir eru á sama máli og börn sín en töluðu þó allir um það að 

þeim hafi í raun fundist þetta erfiðara heldur en börnunum. Ein móðirin 

komst svo að orði: 

Þetta tók á mig, ég skal alveg viðurkenna það. Ég lokaði mig 

svolítið af en þar sem hann var svo duglegur þá kom þetta bara 

smátt og smátt, en tók mig lengstan tíma. En það kom bara því 

hann var sjálfur svo duglegur og viljugur og hefur eiginlega bara 

verið frekar jákvæður gagnvart þessu (Móðir Sigurðar). 

Viðhorfið virðist vera svipað hjá flestum foreldrunum þótt ekkert annað hafi 
minnst á það að loka sig af. Allir minntust þó á að vegna þess hve börnin 

þeirra voru dugleg þá tókst þeim að aðlagast mun fyrr. 

Allar fjölskyldurnar sögðu í upphafi að lítið hafi breyst við greiningu þó 
þau telji lífið svo sannarlega flóknara en það var áður. Eftir því sem leið á 

viðtölin varð það skýrara fyrir þeim að það hafði margt breyst. Lyf og allt 

sem þeim fylgja þarf að fylgjast vel með og passa uppá að aldrei skorti neitt, 

þá sérstaklega ef ákveðið er að fara í ferðalag. Eins þurfti að fara í leikskóla 

og skóla til að fræða og undirbúa kennara og aðra starfsmenn því þeir þurfa 

að vita hvað skal gera ef eitthvað kemur uppá. Að auki þurfa þeir að hafa 

þekkingu og skilning á því þegar kemur að því að mæla blóðsykur og að 

sprauta sig.  

Að greinast snemma á lífsleiðinni virðist betri kostur en rétt fyrir eða á 

unglingsárunum því þá eru þau vön því lífi sem fylgir sykursýkinni. 

Mér finnst líka eins og þeir sem greinast seinna, eins og til 

dæmis bara núna, upplifa þetta meira sem sjúkdóm og fá allt í 
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einu allar sprauturnar upp í hendurnar og fullt af blöðum og 

upplýsingum og þurfa þá allt í einu að fara að breyta öllu hjá 

sér... Svo til lengri tíma litið held ég að það hafi verið miklu 

betra að ég hafi fengið þetta áður en ég gat farið að venjast 
einhverju öðru (Halldór). 

Ungmennin ganga öll í sitthvorn skólann enda búa þau öll í sitthvoru 

bæjarfélaginu. Jóhanna og Halldór eru í litlum skólum en Þuríður og 

Sigurður í stærri skólum. Nándin virðist misjöfn eftir stærð skóla og eins og 

gefur að skilja þá þekkjast nemendur og starfsfólk minni skóla mun nánar en 

í stærri skólum. Stærð skóla getur því skipt máli ef nándin veitir þeim meira 

öryggi. 

Báðir strákarnir æfa íþróttir í hverri einustu viku en tímafjöldinn er þó 

misjafn eftir íþróttum. Sigurður æfir sjálfur en Halldór er undir stjórn 

þjálfara og hefur því litla stjórn á tímasetningum. Þuríður æfir íþróttir í heila 

15 tíma á viku undir stjórn þjálfara svo hún hefur einnig litla stjórn á 
tímasetningum. Jóhanna lenti í einelti þegar hún var yngri og eftir það hefur 

hún átt í félagslegum erfiðleikum sem lýsir sér meðal annars í því að hún á 

erfitt með að treysta öðrum. Sökum þess hefur hún ekki treyst sér til að æfa 

íþróttir með hóp af öðrum ungmennum.  

Ungmennin tala öll um það að stunda lítið félagsmiðstöðvar en eiga þó 

öll sína vini og hitta þá reglulega. Ástæða þess að þau stunda 

félagsmiðstöðvarnar lítið er bæði vegna þess að lítill tími gefst til vegna 

æfinga og áhugi þeirra liggur einfaldlega annars staðar.  

4.1.1 Aðlögunarfærni 

Þátttakendur tala um að reynsla þeirra af sykursýkinni hafi á stundum ekki 

verið góð, upp hafi komið erfiðleikar sem gerðu hana síðri en ella. Þótt það 
gangi alla jafna ágætlega voru allir sammála um það að þeir væru gjarnan til 

í að losna við hana enda er heilmikil vinna að vera með sykursýki tegund 1. 

Eins og fram hefur komið hafa ungmennin verið mislengi með sjúkdóminn 

og því mislanga sögu að segja. Þegar þau voru spurð að því hver reynsla 

þeirra með sykursýkina væri komu misjöfn svör.  

Hún er ágæt en hún hindrar mig í að gera marga hluti sem ég 

væri til í að gera. Eins og til dæmis að geta fengið mér að borða 

milli mála og ég þarf alltaf að vera með dæluna á mér 

(Jóhanna). 
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Jújú hún er fín en það er ekkert skemmtilegt að vera alltaf að 

mæla sig og sprauta. Svo finnst manni alltaf pínu óþægilegt 

eins og bara til dæmis í fermingu um daginn þá eru fullt af 

krökkum og mig langar ekkert að vera mæla mig fyrir framan 
þau og sérstaklega ókunnugum því ég vil ekki að þau kynnist 

mér eða muni eftir mér bara af því að ég var með sykursýki 

(Þuríður). 

Foreldrarnir voru sammála börnum sínum um að reynslan hafi ekki verið 

alslæm þótt þau hugsi um þetta á annan hátt. Þau telja þetta meiri vinnu en 

börn þeirra og finnst þetta oft á tíðum erfið reynsla í farteskið. Þau reyna þó 

að gera sitt besta og passa að láta sjúkdóm barna þeirra ekki stoppa þau í 

einu né neinu. 

Já auðvitað væri maður alveg til í að vera laus við sykursýkina 

því þá væri margt einfaldara en veröldin er bara flókin og þetta 

er bara partur af okkar lífi, já og kannski helst hennar, og þá 
gerir maður það besta úr því. Svo getur maður reyndar verið 

alveg brjálæðislega upptekinn af því að vorkenna sjálfum sér 

sko (Móðir Þuríðar).  

Já þetta er bara hluti af lífinu, þetta er bara eðlilegt, þetta er 

eitthvað sem á ekki að stoppa okkur í einu né neinu. Við bara 

leysum hlutina (Móðir Halldórs).  

Hér sést að foreldrarnir hugsa greinilega meira um vinnuna sem felst í 
því að meðhöndla sykursýkina heldur en börn þeirra. Þeim finnst það taka 

tíma frá öðrum daglegum störfum að þurfa reglulega að minna alla í 

kringum þau á hvað þarf að gera og vera til staðar og því finnst þeim lífið 

einnig flóknara. Ungmennin aftur á móti hugsa frekar um hvað þau mega og 

mega ekki gera eða hvað hinir í kring um þau hugsa. Bæði ungmennin og 

foreldrarnir vilja þó öll gera það besta úr aðstæðum enda telja þau þetta öll 

vera sjúkdóm sem hægt er að vinna með og láta því sem minnst stoppa sig. 

Að stjórna blóðsykrinum virðist ganga vel hjá öllum ungmennunum. 

Halldór, Sigurður og Jóhanna eru öll með dælu og gengur þeim vel að nota 

hana. Þuríður notast hins vegar ennþá við sprauturnar og gengur vel. 

Ástæða þess að hún vill ekki dæluna er að hún telur það einfaldara í þeirri 

íþrótt sem hún stundar. 



 

45 

En ég hugsa að ég fái hana alveg þegar ég verð eldri því það er 

örugglega miklu þægilegra (Þuríður). 

Þótt ungmennin öll telja dæluna mun þægilegri kost hefur hún einnig 
sína galla. Sum áttu erfitt með að venjast því að hafa hana alltaf fasta á sér 

og geta ekki losað hana af sér nema í klukkutíma í senn.  

Já, ég var lengi að venjast henni fyrst þegar ég fór að sofa því 
hún var alltaf að fara út um allt en núna finn ég ekkert fyrir 

henni (Sigurður). 

Foreldrunum fannst þetta einnig erfitt til að byrja með þar sem blóð 

getur lekið þegar settur er upp nýr leggur fyrir dæluna.  

Svo hefur blætt stundum og fyrst var við það að líða yfir mig en 

hjúkkan sagði að þetta væri alveg eðlilegt og Sigurði fannst 

þetta svo lítið mál þannig ég fór að sjá að þetta var nú kannski 

bara allt í lagi (Móðir Sigurðar).  

Þegar blóðsykur fellur eða rís fá flest ungmennin líkamlega viðvörun. 

Þetta gerir það að verkum að strákarnir eru ekki eins duglegir að mæla sig 
eins og þeir ættu að vera. Þegar merkin koma fram þá muna þeir eftir að 

mæla sig og fá sér insúlín eða að borða í framhaldi af því. Þessar viðvaranir 

virðast koma með mismunandi hætti eftir einstaklingum. 

Ég fæ alltaf í magann og verð skrítinn í höfðinu þegar 

blóðsykurinn breytist hjá mér (Sigurður).  

Já ég reyndar fæ sjaldan sykurfall en ef ég verð of lág verð ég 

hálf slöpp til að byrja með (Þuríður). 

Foreldrarnir taka einnig eftir því þegar viðvörunarmerkin láta kræla á sér 

en þau þekkja þau öll nú í dag. 

Hann er til dæmis alltaf frekar hár en lár og við þekkjum lítið 

þetta sykurfall. Hann er einn af fáum sem fær viðvörun með 

magaverkjum (Móðir Sigurðar). 

Eins og þegar við vorum einu sinni á leið í sumarbústað þá 

þurfti hann allt í einu strax að komast út úr bílnum og hljóp út 

til að leggjast niður en þá var hann að fá svona heiftarlegt 
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sykurfall, sem hann er þó ekki vanur að fá, og fann að hann gat 

ekki verið lengur í bílnum (Faðir Sigurðar).  

Lyktin sem fylgir insúlíninu virðist ekki vera vinsæl meðal þátttakenda en 
hún er frekar sterk og magnast upp við hita. Þrátt fyrir að mestu varkárni sé 

fylgt byrjar lyktin alltaf að smita út frá sér og fer að festast á ýmsum 

stöðum.  

Ég er alltaf með litla hliðartösku á mér, sem ég tek með um allt, 

sem er undir pennana og mælana og þannig dót. Svo hún er vel 

notuð og með tímanum verður bara vond lykt af henni, þannig 

ég þarf reglulega að fá mér nýja (Þuríður). 

Foreldrarnir eru á sama máli og börn þeirra og telja hana ekki venjast með 

tímanum. 

Já lyktin er slæm og tekur sinn tíma að fara. Það versta er að 

hún venst ekkert, maður finnur hana alltaf (Móðir Þuríðar). 

Það virðast allir sammála því að þetta er lykt sem venst ekki eða hefur 

alla vega ekki gert það enn og væru því allir þátttakendur til í að vera lausir 

við hana. 

Ungmennunum finnast aðstæður stundum óþægilegar þegar þau þurfa 

að mæla blóðsykur og sprauta sig fyrir framan ókunnuga og hindra sig í að 
gera það sem þau vilja, eins og að borða hvenær og hvað sem er. 

Foreldrarnir telja sjúkdóminn auka daglega vinnu þeirra en telja þó margt 

annað vera mun verra en að vera með sykursýki og vilja því gera það besta 

úr aðstæðum.  

Að aðlagast hefur reynst ungmennunum og foreldrum þeirra áskorun. 

Það er margt sem þurfti að breytast eftir greiningu þó þau hafi ekki gert sér 

grein fyrir því fyrr en í viðtölunum. Þetta er hluti af lífi þeirra núna og eru 

þau því ekki daglega að velta sér upp úr því sem mætti betur fara en þó 

koma dagar sem þau óska sér þess að vera laus við þennan sjúkdóm. Þeim 

hefur gengið vel að læra að stjórna blóðsykri sínum sem virðist verða til 

þess að þau hugsi ekki um hversu mikinn tíma það tekur að sinna sjúkdóm 

sínum. 

4.1.2 Áhrif á lífstíl 

Að greinast með sykursýki getur haft í för með sér gríðarlegar breytingar á 

lífsstíl. Allir þátttakendur voru sammála um að breytingar hefðu átt sér stað 



 

47 

og lífið varð flóknara að ýmsu leyti, en þó misjafnlega miklar eftir 

fjölskyldum. 

Sprautur og blóðsykursmælar verða daglegt líf hjá þeim sem greinast 

með sykursýki. Fyrir ungmennin er þetta orðinn vani en þó getur þeim 

reynst erfitt að mæla blóðsykur eða sprauta sig í ákveðnum aðstæðum. Þar 

kemur viðhorf innan skólans sterkt inn en aðstæður hafa í einhverjum 

tilfellum gert þeim erfitt fyrir.  

Þegar ég byrjaði í skólanum eftir sumarið sem ég greindist þá 

átti ég alltaf að fara til hjúkkunnar meðan ég var að venjast 

þessu en svo þegar það kom að því að gera þetta sjálfur þá 
varð kennarinn allt í einu eitthvað á móti því svo ég fékk ekki 

að gera þetta inní stofunni (Sigurður).  

Foreldrarnir eru á þeirri skoðun að það sé slæmur kostur að þurfa alltaf 

að fara afsíðis, hvar sem þau eru, til þess að sprauta sig eða mæla. Því tóku 

þau strax fyrir það og vildu leyfa þeim að sinna þessu hvar sem er. Þetta 

getur tekið frá þeim tíma sem þau hafa ekki ef þau jafnvel þurfa á insúlíni að 

halda strax.  

Já þetta var algjört rugl þegar honum var bannað að sprauta sig 

og mæla í stofunni. Þess vegna lögðum við upp með það strax 

að hann ætti að fá að gera þetta bara hvar sem er eða inni í 

stofu. Þá venjast aðrir þessu líka bara strax (Faðir Sigurðar). 

Það þurfa aðrir að venjast þessu líka því við erum ekkert 

endilega alltaf til staðar. Við viljum líka ekki vera að vefja hann 

inn í bómull, hann þarf bara að læra að passa sig (Móðir 

Sigurðar). 

Hægt er að sjá að ungmennin og foreldrar þeirra eru sammála um að 

aðstæður skipta miklu máli þegar kemur að því að mæla blóðsykur og gefa 

sér insúlín. Þau telja að aðstæður ættu ávallt að vera nægilega góðar til að 

ungmennin geti sinnt sínum sjúkdómi hvenær sem er. 

Ungmennin voru ekki smeyk til að byrja með við að vera skilin ein eftir 

án foreldra þegar þau byrjuðu í skólanum eftir greiningu eða hjá öðrum 

fjölskyldumeðlimum eða vinum. 



 

48 

Nei en ég var líka svo ungur þannig þegar ég fór að fara 

eitthvað einn þá var ég hvort sem er orðinn svo vanur þessu 

(Halldór). 

Nei mér fannst þetta ekkert mál. En jú ég gleymdi mér alveg 

stundum en það gerðist ekkert og hefur ekkert gerst neitt 

alvarlegt hingað til (Þuríður).  

Það tók þó foreldra þeirra smá tíma að venjast því að skilja börnin sín 

eftir í skólanum eða hjá vinum sínum í lengri tíma til að byrja með. Þau vissu 

að þau gætu gleymt sér öðru hvoru en töldu þau læra af mistökunum og 

finnst þeim það partur að reynslunni. 

Ég fyldi henni reyndar um allt fyrst og fylgdist mjög vel með í 

örugglega hálft til eitt ár. Og lengi vel mátti hún bara gista hjá 

þeim sem ég treysti. En hún er svo bara mjög dugleg og hefur 

getað séð um þetta sjálf svo við leyfum henni margt núna. Hún 
hefur meira að segja farið til útlanda án okkar (Móðir Þuríðar).  

Ungmennin og foreldrarnir hafa samkvæmt því sem þau sögðu því mis 

miklar áhyggjur af því að vera ein en foreldrarnir virðast sjá að mestu leyti 

um áhyggjurnar. Þær voru þó helst til að byrja með. 

Mataræði er eitt af því sem breyttist á öllum heimilum en hjá sumum 

meira en öðrum. Að breyta stórum þætti í lífi sínu eins og mataræði getur 

verið erfitt stökk að taka. Þá bæði fyrir þá sem greinast og aðstandendur. 

Ungmennin fundu mis mikið fyrir þessum breytingum, sumum gekk vel en 

öðrum finnst breytingarnar ennþá erfiðar. Halldóri fannst það til dæmis lítið 

mál enda ekki vanur því að borða mikil sætindi svo hann taldi lítið hafa 

breyst. Jóhönnu hefur aftur á móti þótt erfitt að mega ekki borða hvað sem 

er og hvenær sem er því aðrir mega það. 

Ungmennunum hefur einnig fundist erfitt að vera að útskýra reglulega 

hvað má og hvað má ekki fyrir öðrum þar sem margir virðast ekki vita hvað 

felst í því að hafa sykursýki.  

Það eru mjög margir sem spyrja „já ertu þá bara svona sjúkur í 

sykur?“ eða „máttu þá bara borða sykur?“ (Sigurður). 

Foreldrarnir fundu einnig mis mikið fyrir breytingunum á mataræðinu en 

það var misjafnt eftir mataræði fjölskyldna fyrir greiningu. Vandamál 

varðandi mataræðið eru enn til staðar á einu heimilinu en finnst 
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foreldrunum það einna helst vera unglingsárunum að kenna og vonast til 

þess að ástandið fari að lagast.  

Hér vorum við alltaf leiðinlegu foreldrarnir sem leyfðu ekki 

sætt morgunkorn og það var aldrei til kex eða neitt þannig svo 

það breyttist ekki mikið....Það þarf að passa mataræðið og þú 

getur ekki bara borðað viðbjóð alla ævi því þá kannski bara 

lendirðu í einhverju veseni seinna meir þótt það geri það ekki 
akkúrat núna (Móðir Þuríðar). 

En ekki að ég ætli að nota þetta sem afsökun en hann er á mjög 

erfiðu tímabili sem eru unglingsárin...Ef ég banna honum 

eitthvað þá fer hann bara upp í herbergi og borðar nammi sem 

hann hefur falið þar bara til að ögra manni. Ég bíð bara eftir að 

þessu tímabili ljúki því þetta er ekki Sigurður minn (Móðir 

Sigurðar).  

Það kom í ljós að breytingarnar virðast leggjast mis vel í fjölskyldurnar en 

þar sem litlar breytingar áttu sér stað fundu börnin lítið sem ekkert fyrir 

þeim breytingum sem áttu sér þó stað.  

Þrátt fyrir að svör foreldra sýndu fram á að lítið væri svindlað á 

mataræðinu viðurkenndu ungmennin þó að þau ættu það nú alveg til. Eins 

var erfitt fyrst um sinn að muna að mæla sig í matmálstímum. 

Við [hann og bróðir hans] drekkum reyndar svona fjóra lítra af 

mjólk samanlagt í skólanum [segir hann og hlær] (Halldór). 

Jú ég hef alveg stolist í nammi. Eins og um daginn, já eða fyrir 

einhverjum vikum síðan, kom bróðir minn heim með nammi og 

ég fékk að stelast í pokann. Bað hann bara um að segja ekki 

mömmu frá [segir hún og hlær] (Þuríður). 

Þrátt fyrir að lífið með sykursýki geti verið leiðinlegt þá eru allir 
þátttakendur sammála því að það eigi ekki að hugsa þannig því þetta er 

bara hluti af lífinu þeirra. Þetta er þeirra líf og þau geta farið eins vel með 

það og þau geta og um leið grætt heilmikið á því. Eitt foreldri komst svo að 

orði: 

Þeir sem hafa sykursýki hafa jafn mikla möguleika á að lifa 

góðu lífi og löngu og ef ekki lengra en allir aðrir því við hin 
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hugsum ekki svona vel um okkur. Ef hún gerir það ekki eykur 

hún bara líkurnar á að fá eitt af þeim slæmu fylgikvillum sem 

hægt er að koma í veg fyrir (Móðir Þuríðar). 

Líf með sykursýki virðist vera flókið að vissu leyti og breytir að ákveðnu 

leyti lífsstíl fólks. Aðstæður breytast við greiningu og telja þátttakendur að 

þær þurfi að vera viðunandi öllum stundum svo ungmennin geti sinnt sínum 

sjúkdóm að fullu. Það þurftu allir að venjast þessum breyttu aðstæðum og 

var það minna mál fyrir ungmennin en foreldra þeirra. Mataræði þurfti að 

breytast að einhverju leyti á öllum heimilum og var það erfitt fyrir suma en 

aðra ekki og fór það eftir aðstæðum fyrir greiningu. Ungmennin svindla 

öðru hvoru á mataræði sínu þrátt fyrir reglur heima fyrir en það virðist ekki 

há þeim. Að vissu leyti telja foreldrar að börnin þeirra geti grætt á því að 
hafa sjúkdóminn þar sem þau þurfa að hugsa vel um sig og finnst þeim þau 

fara betur með sinn líkama að mörgu leyti en þeir sem hafa ekki 

sjúkdóminn. 

4.1.3 Munur á þér og þeim sem ekki hafa sykursýki 

Mikið umstang fylgir því að vera með sykursýki sem felst í búnaði sem þarf 

alltaf að hafa á sér og tíma sem þarf að taka frá til að mæla sig og sprauta 

eða skipta um búnað. Þrátt fyrir allt sem þessu fylgir virðist sykursýkin ekki 

hafa mikil áhrif á það hvort ungmennunum finnist þau frábrugðin þeim sem 

hafa hana ekki.  

Ég gef mér bara insúlín á æfingum og þá get ég gert það sama 

og hinir og þá tek ég bara ekki eftir neinu (Halldór). 

Þetta hefur þó ekki alltaf verið þannig hjá þeim öllum og gat verið erfitt 

til að byrja með þar sem þau töldu það óréttlátt að þau væru með sykursýki. 

Nei, ég finn þetta ekki í dag en fyrst fannst mér ég öðruvísi því 

þá fannst mér þetta frekar óréttlátt (Sigurður).  

Þó er það ekki þannig í öllum tilfellum og koma upp tilfelli sem þau finna 

fyrir því að þau eru ekki eins og þeir sem eru lausir við sykursýkina.  

Mér finnst ég ekki eins frjáls og hinir. Það er einhvern veginn 

miklu erfiðara að gera marga hluti (Jóhanna). 
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Já eins og þegar ég er kynnt þá er oft sagt í lokin, „Já og hún er 

með sykursýki“. Pínu kynnt eins og ég sé fötluð eða eittvað. Ég 

er kynnt sem Þuríður sem er með sykursýki og það er ekki 

skemmtilegt (Þuríður). 

Tilfellin sem þau finna fyrir mun á sér og öðrum eru misjöfn eins og sjá 

má. Jóhanna telur sig ekki mega gera allt sem aðrir gera eða finnst það 

meira mál fyrir sig, þá sérstaklega þar sem hún þarf sífellt að fylgjast með 

ástandi blóðsykurs hjá sér. Þuríður telur það að kynna hana sem sykursjúka 

geri greinamun á sér og öðrum en hún telur það algjöran óþarfa enda ekki 

mikilvægt að ókunnugir viti af hennar sjúkdóm.  

Af ofangreindu er hægt að sjá að ungmennin finni fyrir breyttum 

aðstæðum nú og áður fyrr. Óréttlæti er eitthvað sem þau finna minna fyrir 

og finna þar af leiðandi ekki fyrir því að þau séu mikið öðruvísi en þeir sem 

hafa ekki sykursýkina. Þó finnst Jóhönnu hún ennþá ekki eins frjáls og aðrir 

en það virðist ekki hefta hin þrjú mikið enda láta þau fátt stoppa sig.  

4.2 Hvernig gengur í skólanum? 

Stór hluti dagsins hjá ungmennunum felst í því að vera í skólanum. Þau byrja 
snemma og eru oft ekki búin fyrr en seinni part dags. Á meðan þau fara á 

milli stofa til þess að mæta í tíma, fara í nesti, hádegismat og annað slíkt 

þurfa þau einnig að muna eftir því að mæla blóðsykur, sprauta sig ef þess 

þarf og borða eftir þörfum. Ábyrgðin sem fylgir slíku er mikil en ungmennin 

virðast ekki setja það fyrir sig og finnast kennararnir vera duglegir að hjálpa 

sér. 

Já nei ég held ég finni ekki fyrir neinu. Ég hef bara alltaf verið 

með frábæra kennara sem hafa alltaf getað hjálpað mér með 

þetta og svona. Jú ábyrgðin er orðin meiri á mér núna eftir að 

ég varð eldri en ég skil það alveg (Halldór).  

Foreldrar eru sammála um að skólinn veiti góða þjónustu að flestu leyti 

og finnast starfsmenn skóla vera duglegir að hjálpa.  

Sigurður og Þuríður greindust eftir að þau voru byrjuð í grunnskóla. Það 

gekk vel að koma aftur í skólann eftir greiningu þar sem kennarar og aðrir 
starfsmenn skólans fylgdu vel eftir breyttum aðstæðum. Það sem þeir voru 

beðnir um framkvæmdu þeir flestir og þótti það lítið mál. 
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Við höfum fengið frábæra þjónustu í báðum skólum eftir að 

hún greindist. Til dæmis má hún ekki bara vakna og hlaupa í 

skólann. Ef við sofum yfir okkur þá verður hún að gefa sér tíma 

til að borða og þá kemur hún auðvitað of seint en það hefur 
ekki reynst vandamál því hún verður jú að gera þetta svona 

(Móðir Þuríðar).  

Ég lét strax vita hvernig mál hennar væri þegar hún byrjaði 

aftur eftir sumarið og eins í nýja skólanum. Við fengum strax 

alla kennarana til að geyma kex í skúffunum hjá sér ef hún þarf 

á því að halda og það var ekkert mál (Móðir Þuríðar).  

Ýmis vandamál hafa komið upp og eru þau enn til staðar í einu tilfelli, 

eða hjá honum Sigurði. 

Við höfum rætt að allir þurfa að vita hvar allt er, ef ég skyldi til 

dæmis fá sykurfall, svo hver sem er geti hjálpað mér. Fyrst var 
allt læst hjá hjúkkunni sem gekk auðvitað ekki svo það var fært 

á kennaraskrifstofuna sem er þó líka of langt í burtu. Það kemst 

enginn þangað einn, tveir og þrír ef eitthvað kemur uppá. Svo 

við þurfum aftur að fara gera eitthvað í þessu (Sigurður).  

Foreldrarnir allir nefna að vandamálin séu lítil sem engin í dag, fyrir utan 

þetta eina tilvik hjá Sigurði, en þau voru ýmis til að byrja með. Þar má nefna 

að einu ungmenninu var bannað að sprauta sig og mæla í skólastofunni og 

starfsmenn í einum skóla höfðu greinilega ekki aflað sér þeirrar þekkingar 
sem þarf ef upp koma neyðartilfelli. Í seinna tilfellinu fékk eitt ungmennið 

sykurfall í skólanum í fyrsta skiptið og uppskar það mikla skelfingu á meðal 

starfsmanna og samnemanda hans þar sem enginn vissi í raun hvað þau 

áttu að gera. Í þeim skóla var þó ákveðið eftir þetta að fræða starfsmenn 

skóla betur til að undirbúa þá fyrir það ef slíkt skyldi koma upp aftur.  

Það skiptir líka miklu máli að hafa þetta ekki feimnismál og 

þess vegna varð ég svo reið þegar hann mátti þetta ekki í 

stofunni. Þannig ég fór strax og ræddi við skólann og lét vita 

hvað ætti og þyrfti að gera. Þessu var strax kippt í liðinn og 

útbúið teymi fyrir hann (Móðir Sigurðar). 
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Mötuneyti eru nú í flestum skólum á landinu og eru þau starfrækt í öllum 

þeim skólum sem ungmennin eru skráð í. Ungmennin eru flest sammála um 

það að þeim sé sinnt í mötuneytinu eins og öðrum. 

Já það er oftast tekið tillit til mín. Eins og ég fæ sér 

kartöflustöppu og annað smáræði. Annars er bara mjög 

sjaldgæft að það sé eitthvað öðruvísi. Nema kannski eins og á 

litlu jólunum og þá fæ ég venjulegar kartöflur í staðinn fyrir 
sykraðar og maður tekið lítið eftir því (Halldór).  

Ég er nú lítið þar [í mötuneytinu] núna en það var alveg tekið 

tillit til mín, já eða svona oftast. En svo má ég líka alveg borða 

hvað sem er en bara í hófi og svo sprauta ég mig (Sigurður).  

Þuríður hafði þó aðra sögu að segja frá sinni reynslu af mötuneytum. Í 

gamla skólanum hennar gekk þetta mjög vel og einnig hjá kokknum sem var 

í núverandi skólanum hennar fyrir nokkru síðan. Þeir gerðu alltaf ráðstafanir 
ef eitthvað var í matinn sem hentaði henni ekki. Nýji kokkurinn er þó 

öðruvísi en hinir og telur hún hann ekki vera að standa sig. Hún segir það þó 

ekki oft sem þarf að gera sér ráðstafanir fyrir sig en það sé þó leiðinlegt að 

hún skuli alltaf gleymast.  

Kokkurinn í skólanum sér um að elda fyrir alla og er alltaf 

duglegur að gera annað fyrir þá sem eru með ofnæmi og svona 

en hann gerir aldrei neitt fyrir mig. Veit ekki hvort hann gleymir 

mér eða hvað því ég er bara ein því hann virðist aldrei kannast 

við þetta þegar ég spyr. Oftast borða ég bara þá það sem er í 

matinn þótt ég eigi helst ekki að gera það (Þuríður). 

Þegar viðburðir, eins og árshátíðir eru á vegum skólans hefur hún þó 
aðra sögu að segja því þar gengur þetta allt mun betur. Hún fær mat við 

hæfi og fær að borða eftir þörfum.  

Foreldrarnir voru allir sammála um það að það þyrfti að vera frekur til að 
koma sínu máli á framfæri og fá því fram sem þau vilja í sambandi við 

mötuneytin. Þau þurfa að biðja um mat við hæfi og passa upp á að því sé 

framfylgt.  

Alla jafna virðist því ganga ágætlega í skólanum. Þau vandamál sem 

koma upp virðast vera leyst jafn óðum að undanskildu einu tilfelli hjá 

Sigurði sem er líklegast vegna þekkingarleysis. 
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4.2.1 Að fylgjast með blóðsykri í skólanum 

Að fylgjast með blóðsykrinum virðist ekki meira mál í skólanum en á öðrum 

stöðum að þeirra mati en það virðist gjarnan gleymast í amstri dagsins. 

Suma daga eru þau mjög dugleg að muna eftir því að mæla sig en aðra ekki 

en svo finna þau fyrir merkjum sem minna þau á að gefa sér insúlín. 

Ég viðurkenni það alveg að ég er mjög gleyminn við að mæla 

mig en ég er bara búinn að vera svona lengi með þetta að ég 

þarf oft ekki einu sinni að mæla mig því ég finn það á mér að ég 

er eitthvað skrítinn og þá bara gef ég mér [insúlín] og verð allt í 

lagi. En ég þekki betur einkennin núna þannig mér finnst ég 

ekkert endilega þurfa þess alltaf (Halldór). 

Já það gengur mjög vel og ég bara geri þetta hvar sem er. Eins 

og í matsalnum þá sit ég með vinkonum mínum og þær eru svo 

vanar þessu að þær taka ekkert eftir þessu (Þuríður). 

Jóhönnu finnst þetta þó þrautinni þyngri þar sem henni finnst erfitt 

þegar aðrir sjá þegar hún mælir sig. 

Þetta gengur misvel. Ég sleppi því oft að mæla mig og fá mér 

insúlín því að það er ekki gaman að allir séu að horfa á mig útaf 

því (Jóhanna). 

Foreldrunum þótti erfiðara en börnunum þegar þau byrjuðu í skólanum til 

að byrja með en þeir þurftu að vera duglegir að bæði bakka frá og leyfa 
börnunum að sjá um sig sjálf og vera fastir á því sem þeim fannst vera rétt 

og framfylgja því. Þau vildu sum gera þetta sjálf en sáu að það bæði myndi 

aldrei ganga upp meðan þau væru einnig í vinnu og því börnin þeirra geta 

þetta alveg sjálf, tekur bara smá tíma. 

Ég vildi fyrst fá að gera þetta, eða við tvö, en hjúkkan stoppaði 

mig af og sagði fyrst hann vill gera þetta sjálfur þá skaltu leyfa 

honum það. Hún sagði líka að ég ætti að muna að hvar sem við 

værum þá ætti hann að sprauta sig og mæla, bara venja hann 

strax á það. Svo auðvitað gerði ég það og það gekk þá bara vel 

(Móðir Sigurðar).  

Misjafnt er hvort ungmennunum finnist það verk, að mæla sig og gefa 
sér insúlín, auðvelt eða erfitt hvar sem er í skólanum. Til dæmis finnst 
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Þuríði, Sigurði og Halldóri það ekkert mál enda allir í kringum þau orðin 

vanir því en Jóhönnu finnst ekki gott þegar aðrir horfa á hana á meðan. Af 

því er hægt að sjá að ungmennin þrjú (Þuríður, Sigurður og Halldór) telja 

það ekki erfitt verk að fylgjast með blóðsykri þeirra í skólanum. Að öðru 
leyti eiga þau það þó til að gleyma því að mæla sig vegna mikilla anna í 

skólanum en þau telja það ekki vandamál að gleyma því öðru hverju. Þau 

finna það á sér ef blóðsykurinn hækkar eða lækkar svo þau ná oftast að 

koma honum í gott jafnvægi áður en eitthvað alvarlegt gerist.  

Sund er ein af þeim íþróttum sem ungmennin nefna sem erfiðustu 

íþróttina til að stunda. Hvort sem það er á vegum skólans eða hjá 

íþróttafélögum. Ástæðan er sú að erfitt er að fylgjast með blóðsykri og það 

virðist vera sem þau lækki hratt í blóðsykri þegar þau hafa verið ofan í 

sundlauginni í nokkurn tíma. Þetta reynist þeim frekar erfitt enda er skylda 

fyrir alla nemendur að stunda skólasund. 

Ég get til dæmis ekki farið í skólasund því þá verð ég svo lág. 

Eini staðurinn sem ég á erfitt með að stjórna sykrinum 

(Þuríður).  

Já það er erfitt að vera í sundi því það er ekki hægt að hafa 
dæluna og svo á maður það alveg til að gleyma sér í pottinum 

(Sigurður).  

4.2.2 Framkoma og tilitsemi innan skólans 

Framkoma annarra í garð ungmennanna innan skólans er í flestum tilfellum 
góð. Sykursýkin hefur fylgt þeim öllum í nokkur ár og því finnst þeim að 

flestir í kring um þau taki lítið eftir að þau hafi sjúkdóm sem þennan og 

koma þar af leiðandi ekki öðruvísi fram við þau. 

Ég held að krakkarnir séu bara svo vanir þessu og svo margir 

sem ég hef kynnst er ég búinn að vera með alveg síðan í 

leikskóla þannig að flestir þekkja mig bara með sykursýki. Ég 

tek ekki eftir því að ég sé að fá einhverja aðra meðferð en þeir. 

Eða ég held það sé ekki bara ég sem held það heldur er það 

bara þannig (Halldór).  

Þótt framkoma virðist vera sú sama við ungmennin og aðra í kringum 

þau virðast sumir gefa þeim meira svigrúm en öðrum, en þó ekki meðvitað. 
Þeir [meðal annars kennarar] telja sig vera að hjálpa þeim með því að gefa 
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þeim síður seint í kladdann ef þau koma of seint ef það skyldi vera vegna 

sykursýkinnar. 

Nei eða jú þegar ég kem seint fæ ég mjög sjaldan seint því ég 

held þau hugsi, „Æji hún er með sykursýki og kannski var hún 

bara lág í morgun“. Því það kemur alveg fyrir. En ég er líka bara 

stundum frekar sein og það að ég sé lág er ekkert alltaf 

ástæðan. Ég held alla vega að þau gefi mér sjaldan seint út af 
þessu sem er ekkert slæmt, þetta er bara á góðan máta því það 

er verið að reyna að hjálpa (Þuríður). 

Eins og fram hefur komið áður er margt sem þarf að hafa í huga eftir að 

einstaklingur greinist með sykursýki. Fyrir utan það að þurfa að sinna 

námsskyldu sinni þurfa þeir jafnfram að passa uppá að mæla blóðsykur, 

gefa sér insúlín og borða á réttum tímum og því er þörf á mikilli tillitsemi í 

garð þeirra. Greinilegt er að flestir starfsmenn skólans eru nógu tillitsamir í 

þeirra garð. Þuríður minnist á að ef þau láta vita að eitthvað sé að séu 
starfsmenn skóla tilbúinir að gera nánast allt fyrir þau ef forsendur eru 

réttar. Hún telur sig þó þurfa að segja frá því auðvitað sjá ekki alltaf allir ef 

eitthvað er að.  

Það er yfirleitt bara allt til staðar og lítið sem ég þarf að gera. 

Þannig já ég tel það vera tekið tillit til mín því ég finn ekki fyrir 

neinu (Halldór).  

Já eins og um daginn var árshátíðardagur og þá elda 

kennararnir fyrir okkur. Það var seinkun og ég var orðin 

ógeðslega svöng og gat ekki beðið þannig ég fékk bara að 

borða á undan hinum. Það var ekkert mál og var meira að segja 

sagt við mig að ef það væri eitthvað annað ætti ég að láta þau 
strax vita (Þuríður).  

Þó er hængur þar á og mætti betur fara í skóla Sigurðar. Honum finnst 

vanta tillitsemi í hans garð þar sem eigur hans sem tengjast sykursýkinni fá 

ekki að vera í friði. Mjög mikilvægt er að leyfa eigum annarra að vera í friði í 

slíkum aðstæðum svo að líkur á neyðartilfellum fari minnkandi.  

Ég fékk einu sinni að geyma þrúgusykur í kennaraborðinu en 

hann hvarf eftir að ég hafði aðeins fengið mér eina töflu. Það 

endaði ekki vel því þegar ég þurfti næstu þá voru þær allar 
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horfnar. Þannig já stundum finnst mér vanta tillitsemi 

(Sigurður).  

4.2.3 Fleira jákvætt sem er til staðar innan skóla 

Það er margt sem talist getur gott í skólum ungmennana sem þátttakendur 

komu á framfæri. Þar á meðal er minnst á ákveðin upplýsingaspjöld með 

öllum upplýsingum þess sem er með sykursýkina sem fylgja einstaklingnum 

alla skólagönguna. Reglulega eru svo spjöldin uppfærð. Í líkingu við þetta 

eru einnig svokölluð neyðarkort þar sem kemur fram nafn, símanúmer, 

aðrir aðstandendur og hvert skal hringja ef það kemur neyðartilfelli.  

Það geta líka ekki allir verið sérfræðingar í öllu og því eru 

sniðug þessi upplýsingaspjöld svo alltaf sé hægt að kíkja á þau 
(Móðir Halldórs). 

Flestir ef ekki allir kennarar ungmennana hafa tekið vel í þær breytingar 

sem hafa fylgt þeim í gegnum árin. Í einum skólanum er geymt kex í öllum 

stofum nemandans, ásamt því að vera á kennarastofunni og hjá hjúkkunni 

ef þörf er á. Þetta telja foreldrar vera stóran kost því þá er ekki þörf á því að 

ganga alltaf með mat á sér.  

Það eru allir af öllum vilja gerðir og ef það kemur eitthvað upp 

á ræðum við það og því er strax kippt í liðinn (Móðir Þuríðar). 

Skólar ungmennana hafa allir aðgang að hjúkrunarfræðing en þó mis oft 

í viku. Flestir hjúkrunarfræðingarnir hafa tekið að sér fræðsluna í skólunum 
og reyna að fylgja henni eftir. Eins hafa sumir hjúkrunarfræðingarnir hringt í 

foreldra ef börn þeirra eru of lág eða slöpp svo þeir hafi einnig vitneskjuna 

um það. 

Svo hringir hjúkkan í mig ef hún hefur verið mjög lág eða slöpp 

en ef hún [Þuríður] hefur bara verið mjög hefðbundið lág eða 

slöpp þá veit ég ekki einu sinni af því. Þá bara græjar hún eða 

þær þetta og ekkert mál (Móðir Þuríðar) 

Margt hefur reynst ungmennunum og foreldrum þeirra gott í skólanum 

eins og má sjá. Hlutir sem þessir eru þó ekki sjálfgefnir þótt þeir ættu í raun 

að vera það. Það þarf að hafa fyrir því að fá þessum hlutum framgengt og 

þarf að viðhalda því að þeir haldist á þá vegu. Starfsmenn skólanna eru allir 



 

58 

af vilja gerðir og virðast vilja framkvæma nánast allt sem beðið er um, ef 

forsendur þess eru réttar.  

4.3 Að stunda íþróttir  

Íþróttir hafa spilað stóran þátt í lífi allra ungmennana, hvort sem þær eru 

innan eða utan skólans, nema hjá Jóhönnu sem tók ekki þátt í skipulögðu 

íþróttastarfi. 

Erfitt að vera alltaf að þurfa að fylgjast með sykursýkinni og 

þurfa að fá leyfi til að fara að mæla eða eitthvað þannig 

(Jóhanna).  

Hin þrjú virðast ekki láta þetta á sig fá og takast á við sjúkdóminn eins vel 

og þau geta svo þau geti haldið áfram að æfa. Þetta getur verið erfitt en þó 

virðist umstangið ekki fá á þau. Dælan leikur þar stórt hlutverk og virðist 

vera erfitt að stunda þeirra íþróttir með hana fasta við sig og taka þau hana 

því oft af á meðan á æfingum stendur. Þau telja sig þurfa að vera vakandi 

fyrir öllum merkjum um að blóðsykur fari hækkandi eða lækkandi til að 

missa síður einbeitingu en halda þó ótrauð áfram á æfingum. 

Það er frekar erfitt að spila mína íþrótt þar sem ég get ekki 

verið með dæluna á mér á æfingum eða í leikjum. Þannig ég 

þarf að gefa mér meiri tíma en aðrir inná milli til að gefa mér 

insúlín. Dælan er bara á sínum stað á bekknum svo á meðan ég 
spila. Ég þarf að hafa allt „undir control“ þegar ég spila 

(Halldór).  

Ég gleymdi mér oft á æfingum áður fyrr því dælan var ekki hjá 

mér en ef ég fann fyrir einhverju þá fór ég bara inn og gaf mér 

smá [insúlín] (Sigurður).  

Þuríður er þó ekki með dælu þar sem hún telur það ekki ganga upp 

vegna þess hve tímafrekar æfingar hennar eru.  

Ég er á æfingu í þrjá klukkutíma í einu svo ég get ekki verið með 

dælu, það er bara vesen. Ég mæli mig bara reglulega og sprauta 

mig þegar ég þarf. Svo er ég alltaf með nesti sem ég get fengið 
mér ef ég þarf á því að halda (Þuríður).  
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Foreldrarnir eru sammála börnunum að sykursýkin á ekki að hindra þau í 

að stunda sínar íþróttir og sjá að ungmennin láta ekki magn æfinganna hafa 

áhrif á sig. Frekar vilja þau berjast meira fyrir því að fá að halda áfram. 

Já hún gengur líka frekar á sig heldur en að slaka of mikið á 

(Móðir Þuríðar). 

Ungmennin segja að þeim líði betur líkamlega ef þau hreyfa sig og finnst 
það hafa áhrif á sykursýkina á góðan hátt. Þau telja það að vera í góðu 

líkamlegu formi geri þau sterkari fyrir og meira tilbúin að takast á við sinn 

sjúkdóm. 

Ég myndi ekki vilja hætta enda líður mér miklu betur þegar ég 

næ að mæta á æfingar (Halldór).  

Foreldrarnir eru sammála börnum sínum og telja þau íþróttirnar gera 

þau sterkari fyrir vikið og græði á þessu til lengri tíma.  

Já við teljum [íþróttina] hjálpa mikið til. Hún æfir mikið og er 

sterkari en ella. Hún virðist líka hafa gott þol sama hvort hún 

fer upp eða niður og ég held það sé út af æfingunum (Móðir 

Þuríðar).  

Ég held að hún græði á þessu seinna mér því hún er svo sterk, 

blóðkerfið hjá henni er bara fínt og hún hefur ekki lent í neinu 
fótaveseni. Hún er á „stabílu“ mataræði sem hún á líka eftir að 

græða á. Ég held hún eigi eftir að standa upp sem hraust gömul 

kona ef hún nær að halda þessu áfram (Móðir Þuríðar).  

Eins og í skólanum þurfa þjálfarar og starfsmenn íþróttahúsa og 

sundlauga að vera með á hreinu hvað skal gera ef eitthvað kemur upp á. 

Ungmennin finna fyrir mun þegar þau fara á nýja staði og er aðstaðan 

misjöfn þótt hún hafi aldrei reynst slæm. Því minna aðhald sem þeim býðst 

á hverjum staðnum verður einfaldlega ábyrgðin meiri á ungmennin. 

Já það var smá munur á félögunum þegar ég skipti. Áður var 

meiri fræðsla, eins og plaköt og annað, svo allir gætu nálgast 

upplýsingarnar en í því sem ég er í núna sé ég bara um þetta 
sjálf (Þuríður). 
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Foreldrarnir eru sammála börnum sínum að þessu leyti en þeir hafa 

verið duglegir að passa upp á að börn þeirra geti stundað sína íþrótt án 

nokkurra vandræða. 

Já eins og þegar hún fer á nýja staði þá þarf maður að fara aftur 

yfir allt sem þeir þurfa að vita. Eins þegar hún skipti um félag 

þá fórum við yfir allt með nýja þjálfaranum um hvernig málin 

væru og hvernig hún sæi um þetta og annað (Móðir Þuríðar).  

Allir eru sammála því að þjálfarar og starfsmenn íþróttahúsa og 

sundlauga hafi sýnt ungmennunum mikla tillitsemi þegar þau hafa þurft að 

fara út af æfingum eða jafnvel hætta á miðri æfingu. Einnig eru þeir sem 

æfa með ungmennunum dugleg að hjálpa til. 

Já hann treystir mér bara að ég viti hvað ég er að gera og hvað 

ég á að gera. Eins og þegar ég fer til dæmis út af á miðri æfingu 

þá vita þeir [félagarnir] oftast alveg hvað ég er að gera enda 

kem ég oftast eftir smá stund aftur. Þeir láta þá þjálfarann vita 

fyrir mig (Halldór).  

Keppnisferðir eru ekki óalgengar hjá ungmennunum þremur sem hafa 
æft íþróttir. Bæði hafa þau farið út á land og einnig út fyrir landsteinana. 

Þetta hefur gengið vel samkvæmt ungmennunum en erfiðleikar hafa komið 

upp, þá sérstaklega við að fara til annarra landa þar sem þau þurfa að taka 

lyfin og sprauturnar með sér í handfarangri gegnum tollinn. 

Ég fæ oftast máltíðir á staðnum en ég verð auðvitað alltaf að 

hafa auka. Svo þarf að passa að gleyma engu en þegar það 

hefur gerst hefur því reyndar bara verið reddað. Það er samt 

ekki hægt ef maður fer til útlanda (Þuríður). 

Þegar ég fór út einu sinni með félaginu þá lenti ég í veseni út af 

öllu sem fylgir, eins og sprautum og slíku. Ég fékk að heyra það 

að ég væri bara að smygla og væri dópisti en samt var ég með 
vottorð (Sigurður). 

Foreldrarnir telja keppnisferðirnar hafa gengið vel en telja það kalla á 

mikið skipulag og jafnvel pappírsvinnu svo allt gangi vel fyrir sig. 

Hún þarf alltaf að vera með auka safa og kex ef hún skyldi 

verða of lág. Það þarf svo að vera nóg af mat því hún má ekki 
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missa úr máltíð. Það er ekkert hægt að senda hana bara í burtu 

með pening og sagt „þú kaupir þér bara nesti“. Nei, það gengur 

ekkert (Móðir Þuríðar).  

Já þetta getur verið svolítil pappírsvinna og það má ekkert 

bregða út af ef hann fer til útlanda. Hann þarf þetta dót og að 

hafa það tilbúið (Móðir Sigurðar).  

Ungmennin þrjú sem stunda íþróttir láta greinilega ekkert stoppa sig 

þrátt fyrir erfiðleika sem tengjast því að stoppa á æfingum til að mæla 

blóðsykur eða sprauta. Þau telja íþróttirnar gera sér gott og líða betur fyrir 

vikið. Þjálfarar þeirra eru að standa sig vel að mörgu leyti og tillitsemi í 

þeirra garð er til staðar. Hins vegar er skortur á upplýsingum fyrir almenning 
sem er miður þar sem nauðsyn er á nægum upplýsingum ef neyðartilfelli 

koma upp. Að fara í keppnisferðir er ekki hindrun að þeirra mati en ef haldið 

skal í slíka ferð þarf skipulag þeirra að vera gott og lítið má bregða út af.  

4.4 Vinahópar og tómstundir 

Öll ungmennin eiga góða vini í dag en Jóhanna hefur þó átt erfitt félagslega 

síðustu ár svo staða hennar er aðeins öðruvísi en hinna þriggja, hún á þó 

sína vini. Þau sögðust öll telja að sykursýkin hafi ekki áhrif á félagslega 

þátttöku þeirra eða vinahópana, eins og staðan er í dag. 

Vinkonur mínar eru lítið að pæla í þessu og við gerum allt sem 

okkur langar til að gera. Ég passa mig bara á því að vera með 

töskuna mína sem hefur allt sem ég þarf á að halda og þær vita 

hvað þarf að gera ef eitthvað kemur uppá (Þuríður).  

Tillitsemi á líka stóran þátt í því hversu vel félagslegi þátturinn gengur hjá 
ungmennunum. Vinir þeirra eru lítið að hugsa um sykursýkina en gera það 

þó þegar þannig ber undir.  

Þær spyrja mig til dæmis oftast hvort þær megi borða nammið 
sitt og ég segi alltaf bara já því mér finnst það allt í lagi. Mér 

finnst það samt gott að þær geri það (Þuríður).  

Að eiga vini sem eru einnig með sykursýki virðist líka vera ómetanlegt og 

finnst þeim það öllum skipta miklu máli. Þeim finnst gott að þekkja einhvern 

sem er að ganga í gegnum það sama og þau en misjafnt er í hversu góðu 

sambandi þau eru. Þarna koma sumarbúðir fyrir sykursjúk börn sér vel.  
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Jú, algjörlega og við [hann og fleiri sem hann hefur hitt í 

sumarbúðunum] erum mörg góðir vinir í dag. Þekki til dæmis 

einn síðan ég fór í fyrsta skiptið og hann er ennþá góður vinur 

minn í dag. Það er nauðsynlegt að eiga vini sem eru líka með 
sykursýki (Sigurður). 

Upplifun ungmennana af félagslegri þátttöku hefur ekki alltaf verið 

jákvæð og lentu tvö þeirra í slæmu einelti á tímabili en það voru þau 

Sigurður og Jóhanna. Sigurður og foreldrar hans eru sammála um að það 

tengdist eingöngu sykursýkinni því eineltið hófst eftir greiningu og allt það 

slæma sem hann fékk að heyra tengdist honum og sykursýkinni.  

Það var misjafnt. Ég var uppnefndur, kallaður feitur og allt í 

bland (Sigurður). 

Þegar ég var nýgreindur fékk ég alltaf að fara síðastur úr 

klefanum úr skólasundi og þegar ég kom út í eitt skiptið höfðu 
nokkrir strákar beðið eftir mér og lömdu mig í klessu. Eina 

ástæðan sem ég veit fyrir þessu er að ég er með sykursýki 

(Sigurður).  

Sem betur fer var þó tekið á eineltismálunum hjá Sigurði og allt komst í 

gott horf aftur.  

Þegar loksins var tekið á þessu fóru allir að hjálpast meira að. 

Eins og krakkarnir sem æfðu með honum fóru að fylgjast meira 

með honum og sýna honum athygli. Það vildu allir fá að sjá 

hann mæla sig og sprauta. Nú fyrst varð þetta spennandi ekki 

einhver leiðinda fylgikvilli (Faðir Sigurðar). 

Jóhanna lenti í eineltinu fyrir nokkrum árum síðan þegar hún bjó á 

öðrum stað á landinu. Það var erfitt tímabil sem lauk þó þegar hún flutti og 

fór í annan skóla. Þetta tímabil varð til þess að hún hefur átt erfitt með að 

treysta öðrum og er ávallt á varðbergi því henni finnst allir vera að baktala 

sig, en þó sérstaklega á staðnum þar sem hún bjó þegar eineltið stóð yfir. 

Hún og mamma hennar telja eineltið þó ekki hafa komið til vegna 

sykursýkinnar en eru þó ekki vissar.  

Félagsmiðstöðvar virðast ekki vinsælar hjá ungmennunum en það er 

einnig vegna þess að þau töldu þar vera lítið að gera við sitt hæfi og að 

æfingar skarist á við opnunartíma. Einnig finnst Halldóri vera lítið um að 
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vera þar sem hann býr en eins og kemur fram hér að ofan býr hann í 

bæjarfélagi á landsbyggðinni og eru því hann og vinir hans bara oftast 

heima hjá einum af þeim og finna sér þar eitthvað að gera. 

Ég er auðvitað að æfa mikið og sá tími sem maður hefur 

afgangs eyðir maður bara með vinkonum sínum og að læra og 

gera eitthvað svona annað (Þuríður).  

Þrátt fyrir að mæta lítið í félagsmiðstöðvarnar dags daglega mæta þau þó á 

stærri viðburði líkt og böll og árshátíðir.  

Þau eru öll sammála um það, fyrir utan Jóhönnu, að sykursýkin hefur 
ekki áhrif á það hvort þau mæti í félagsmiðstöðvarnar eða fari og hitti vini 

sína. 

Það vita þetta allir í kringum mig og líka starfsmenn svo það eru 
kannski ekkert margir að pæla mikið í þessu (Sigurður). 

Nei, enda er enginn að pæla neitt í þessu. Eða ég held alla vega 

ekki (Þuríður).  

Eins og áður segir finnst Jóhönnu erfitt að mæla sig og meðhöndla á 

stöðum þar sem margir eru og finnst erfitt að þurfa að fara reglulega í burtu 

vegna þess. 

Ungmennin eiga öll góða vini í dag þótt þeir séu mismargir vegna 

félagslegrar stöðu þeirra. Þau segja öll að sykursýkin hafi ekki áhrif á 

vinahóp þeirra eða tómstundir. Þau telja það vera vegna þess að vinir þeirra 

eru lítið að hugsa út í sykursýkina og þeir sýna þeim ávallt mikla tillitsemi 
þegar það á við. Vinir þeirra virðast af ýmsum toga og eru vinir sem eru 

einnig með sykursýki þeim mikilvægir því þeim finnst gott að hafa einhvern 

sem þekkir í raun hvað þau þurfa að ganga í gegnum.  

Þrátt fyrir að þau eigi góða vini hafa erfiðleikar komið upp og voru þeir 

vegna eineltis hjá tveimur af ungmennunum. Það hafði slæm áhrif á þau og 

reyndist það erfitt tímabil fyrir alla fjölskylduna. Eineltið tók á sig ýmsar 

myndir en í öðru tilfellinu voru þáttakendur vissir um að sykursýkin hafi átt í 

hlut en það ríkir óvissa um það í hinu. Þessi tímabil stóðu sem betur ekki 

lengi yfir en í öðru tilfellinu lagaðist allt þegar rétt hjálp barst og fræðsla 

jókst. Þá fór sykursýkin frekar að verða áhugaverð heldur en ástæða fyrir 

stríðni.  
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Að taka þátt í því sem gerist í félagsmiðstöðvum virðist ekki vera vinsælt 

meðal ungmennana en þau segja það sé vegna anna hjá þeim og þar er lítið 

um að vera við þeirra hæfi. Að vera með sykursýki hefur því ekki áhrif á það 

hvort þau ætli að mæta eða ekki nema þegar Jóhanna á í hlut þar sem henni 

finnst erfitt að vera í margmenni. 

4.5 Viðhorf annarra 

Eftir greiningu virðast nokkrir sem eru í kringum ungmennin og fjölskyldur 

þeirra haga sér öðruvísi. Jóhanna er þó í raun sú eina sem finnur fyrir 

öðruvísi hegðun meðal annarra í sinn garð þótt hún finni lítið fyrir þessu 

innan skólans. Þeir eiga það til að koma fram við hana eins og sjúkling, 

dæma og spyrja allskyns spurninga sem eiga ekki við eða hún hefur ekki 

svör við. 

Já finn mun. Það koma allir fram við mig eins og ég sé allt 

öðruvísi en þau og koma fram við mig eins og sjúkling. Margir 

spurja hvernig gengur og hvaða stigi sykursýkin er á og það eru 

alltaf allir að spurja hvort ég sé búin að mæla og gefa mér 

insúlín. Þau [ýmist fólk] spyrja líka spurninga sem ég á ekkert 

svar við (Jóhanna).  

Halldór og Þuríður segjast ekki heldur finna mikið fyrir því að aðrir komi 

öðruvísi fram við þau fyrir utan skólann en Þuríður segir að helst séu 

ömmurnar öðruvísi við sig. Helst finnur hún þó fyrir slíku þegar hún er kynnt 

fyrir öðru fólki sem sú sem er með sykursýki. 

Þær [ömmurnar] passa að það sé alltaf til djús eða kex þegar ég 

kem og þrúgusykur og já bara alltaf með allt á sér þótt ég sé 

ekki einu sinni með þeim. Bara svona ef ég skyldi hitta þær út í 

búð eða eitthvað en samt býr ein hinu megin á landinu 

(Þuríður).  

Svo kynnir amma mig alltaf þessa sem er með sykursýkina. Eins 
og hún sé pínu að monta sig. En ég skil ekki hvernig það er 

hægt. En hún er ekki sú eina sem gerir þetta. Oft þegar ég er 

kynnt þá er sagt „já og hún er með sykursýki“. Pínu kynnt eins 

og ég sé fötluð eða eitthvað. Það er ekkert skemmtilegt 

(Þuríður).  
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Eitt foreldri telur sig finna fyrir breyttri hegðun meðal annarra í kringum 

hana. Hún minnist á að í einhverjum tilfellum finnist henni aðrir dæma þau, 

hana og barn sitt, sem leiðir til þess að hún fer að brjóta sig niður. Sem 

betur fer telur hún það þó ekki gerast oft og sjaldnar nú en áður.  

Fólk á frekar að spyrja heldur en að dæma....Hann er ekki 

fatlaður, hann kann þetta og við erum að gera okkar besta. Svo 

fer maður að dæma sjálfan sig og rakka sig niður um að maður 
sé ekki að standa sig. En þetta er nóg ef honum líður vel og á 

hann ekki að fá að vera það í friði? Þau vilja þó eflaust vel 

(Móðir Sigurðar). 

Flestir eru sammála því að þeir hafi fundið fyrir breytingum í fari annara 

að einhverju leyti en þó er oft góð ástæða fyrir því. Ef afmæli eða veislur 

voru framundan fengu flestir spurningar um hvað ungmennin mættu borða 

svo það væri hægt að hafa eitthvað í boði fyrir þau. Það virðist vera sem 

aðrir í kring um þau gera sér ekki alveg grein fyrir í hverju sykursýkin felst og 

að það megi alveg fá sér eina og eina kökusneið. 

Ég má alveg fá mér kökusneið í afmælum og svona en ég ákveð 

bara fyrir fram hversu mikið af hverju ég vill fá og gef mér þá 
bara insúlín við því (Þuríður).  

Þau þurfa ekkert alltaf að vera að spá í þessu. Ég má alveg 

borða allt og gef mér bara insúlín á móti. Ég reyni bara að gera 

það ekki of oft (Sigurður).  

Þuríður minnist einnig á það að aðrir virðast hafa miklar áhyggjur af því 

hvort hún hafi borðað eitthvað þegar hún fer heim eftir veislur en segir það 

vera algjöran óþarfa. 

Allir foreldrar sem tóku þátt voru sammála um það að sykursýkin hafi 

áhrif á þau og aðra fjölskyldumeðlimi. Ósjálfrátt hafa þau minnkað 

sykurneyslu þar sem minna er um það á heimilinu. Ungmennin taka eftir því 
að aðrir eru að passa sig í kringum þau og segjast oft sjá þegar reynt er að 

fela nammi fyrir þeim. 

Þið kaupið nú samt alveg nammi og sérstaklega pabbi. Svo felur 
hann bréfin í sófanum og svo sest ég þar og finn bréfin óvart á 

milli púðana. Þá hefur hann verið að stinga þeim þar þegar ég 

kem óvart inn og hann er að reyna að fela það fyrir mér. Hann 
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er reyndar held ég hættur því hann veit að ég finn þetta 

(Þuríður).  

Einnig virðist mataræði ungmennana smitast yfir á aðra fjölskyldu-
meðlimi þar sem fáir vilja borða mat fyrir framan þau sem þau mega helst 

ekki borða. Ein móðir komst svo að orði: 

Bróðir minn sagði við mig um daginn að það væri frábært að 
ferðast með okkur því það stoppar hann af því að borða allt 

nammið sem hann er vanur að gera í ferðalögum. En ég sagði 

að hann mætti auðvitað borða það allt en honum datt það ekki 

í hug og var bara mjög glaður með það. Svo þetta virðist vera 

að gera fleirum gott í kringum okkur (Móðir Þuríðar). 

Með árunum hefur viðhorf annara breyst eftir að ungmennin urðu eldri 

og minnast þau öll á það. Þó finnur Þuríður minnst fyrir því vegna þess hve 

stutt hún hefur verið með sjúkdóminn. 

Já það er örugglega þannig enda verður ábyrgðin alltaf meiri og 

meiri með aldrinum (Þuríður).  

Hin þrjú eru sammála að staðan sé betri núna en fyrir nokkrum árum og 

finna þau minna fyrir því að viðhorf til þeirra sé öðruvísi en til annarra sem 

eru lausir við sykursýkina. 

Já staðan er mun betri og skilningur meiri (Jóhanna). 

Ég finn ekki fyrir miklu. Eða jú það er kannski bara miklu meiri 

ábyrgð á mér núna en það er já bara alveg skiljanlegt. En það 

eru margir enn að spyrja „Ha? Bíddu mátt þú fá svona?“ og sjá 

ekki að ég með mína reynslu veit það alveg sjálfur (Halldór). 

Það sést að viðhorf annara og framkoma er oft á tíðum öðruvísi í garð 

ungmennanna en þó virðist það ekki vera af ásettu ráði. Breytingar hafa átt 
sér stað með árunum sem leiða til hins betra en ungmennunum finnst 

skilningur mun meiri og betri sem hlýtur að teljast gott.  

4.5.1 Að ræða sykursýkina við aðra 

Að ræða sykursýkina virðist vera mis erfitt eftir aðstæðum. Stundum er það 

lítið mál og þau vilja gjarnan svara þeim spurningum sem þau fá. 
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Strákarnir sem eru að æfa með mér eru til dæmis mjög 

forvitnir og rosalega duglegir að spyrja. Svo þarf ég reglulega 

að útskýra fyrir fólki hvernig þetta virkar og það finnst mér 

ekkert mál (Halldór).  

Oftast finnst mér það ekkert mál enda er ég ekkert feimin við 

þetta (Þuríður). 

En á hinn bóginn getur það reynst erfitt vegna þeirra spurninga sem þau 

fá eða þegar aðrir byrja á því að banna þeim eitthvað og treysta þeim ekki 

til að vita betur.  

Dálítið erfitt því þau [aðrir] spyrja svo erfiðra spurninga sem ég 

veit svarið við en það er svo erfitt að útskýra fyrir þeim 

(Jóhanna).  

Það er eiginlega mest óþolandi að þegar fólk segir bara „nei, 
mamma þín segir að það megi ekki setja sykur í þetta og þá 

mátt þú ekki fá svona“ og treystir þá mér ekki til að vita hvor ég 

megi fá þetta eða ekki (Halldór).  

Þegar ungmennin hitta nýtt fólk finnst þeim ekki gaman að það sé látið 

vita af því að þau séu með sykursýki þótt það sé ekki feimnismál. 

Eins og ef ég hitti vini vina minn þá þarf ekkert að láta þá vita 

nema ég ætli að kynnast þeim enn frekar (Þuríður).  

4.5.2 Traust  

Traust ætti ávallt að vera gagnkvæmt. Ungmennin ættu að geta treyst öllum 

í kringum sig og þeir sem í kringum þau eru ættu að geta treyst þeim.  

 Ungmennin þurfa að geta treyst á þá sem eru í kringum sig til að vera 

reiðubúnir ef eitthvað kemur upp á. Þau segjast öll ekki hugsa mikið um það 

hvort það sé enginn nálægt sem gæti hjálpað þeim þó það komi fyrir. Það er 

oftast einhver nálægt þeim sem þau þekkja vel og því hafa þau litlar 

áhyggjur. 

Mér finnst líklegt að alla vega einhver eða flestir viti eitthvað 

og því hugsa ég lítið um það. Ef eitthvað gerist og enginn veit 

hvað skal gera þá bara hafa þau samband við einhvern í 

skólanum eða já bara mömmu (Halldór).  
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Ungmennin virðast treysta þeim vel sem standa þeim næst og virðast 

ekki hafa ákveðna einstaklinga sem þeir leita helst til. Þeir einfaldlega ræða 

bara hlutina þegar þeir gerast og við þá sem á við hverju sinni. Jóhanna 

telur sig þó helst getað talað við foreldra sína.  

Með árunum hefur traust til ungmennana aukist og eru þau sammála um 

það að færri láta heyra í sér nú en áður. Þetta er þó ekki algilt og fá þau 

alltaf athugasemdir inn á milli. Foreldrarnir hafa aftur á móti frekar fengið 
athugasemdir frá utanaðkomandi aðilum en ungmennin og finnst þeim oft 

eins og aðrir treysti þeim ekki til að sjá um börnin sín. Oftast hefur það verið 

vegna þess að þeir sjá eitthvað sem betur mætti fara hjá börnum þeirra. 

Slíkt hefur reynst særandi og leiðinlegt. 

Já það virðist vera fast í fólki að vera að setja út á eitthvað sem 

maður gerir eða hann þótt það sé ekki að meina illt. Mér finnst 

það leiðinlegt (Móðir Sigurðar).  

Foreldrarnir virðast þó treysta börnunum sínum fullkomlega og leyfa 

þeim að stjórna sinni meðferð en þó með fyrirvara um að allt gangi vel.  

Fyrst hún er að sýna góða hegðun og er að stjórna þessu vel þá 

höfum við engar áhyggjur en ef hún færi að sýna aðra hegðun 

sem væri ekki við hæfi myndum við kippa henni til okkar aftur 

og færum að stýra henni meira (Móðir Þuríðar).  

Auðvitað treysti ég honum. Það er hann sem er að ganga í 

gegnum þetta (Móðir Halldórs).  

Traust á báða vegu virðist vera til staðar þó það séu nokkrir sem virðast 

ekki treysta foreldrunum til að sjá um börnin sín sjálf. Með árunum hefur 

þetta þó lagast og vonast allir þátttakendur til þess að losna við slík leiðindi í 

framtíðinni. 

Að eiga barn með sykursýki virðist ekki vera auðvelt hlutverk en er vinna 

sem þarf að takast á við og kemur með auknu trausti.  

Við hjónin höfum rætt það ef við hefðum þurft að velja hvert af 

börnunum okkar þyrfti að fá sykursýki þá hefðum við alltaf 

valið hana. Hún er bara þannig týpa því hún ber þetta vel og 

tekur þessu vel. Hún axlar ábyrgð og svo þroskar þetta hana. 

Hún fer bara einfaldlega vel með þetta (Móðir Þuríðar). 
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Já, þetta hefur almennt verið í lagi en svo lendir hann í 

eineltinu líka út frá þessu. Finnst alveg ótrúlegt að hann varð 

ekki árasagjarnari útaf öðrum sem voru að ergja hann og stríða 

honum. En hann er alveg ótrúlega duglegur og sterkur. Hann er 
hetjan mín (Móðir Sigurðar).  

Foreldrarnir virðast mjög stoltir af börnunum sínum og vilja taka það 

fram enda finnst þeim þau hafa verið afar dugleg við að takast á við að 

aðlagast nýju hlutverki sem fylgir sykursýkinni. 

4.6 Hverju er ábótavant og hvað hefur reynst gott 

Í lok viðtala, bæði viðtölum þar sem foreldrar voru viðstaddir og þar sem 

ungmennin voru ein, voru þátttakendur spurðir hvort það væri eitthvað 

sem þau vildu koma á framfæri eða hvort það væri eitthvað sem myndi 

almennt bæta líf þeirra, hvort heldur er innan eða utan skóla. Einnig voru 

þau beðin um að segja frá því sem reynst hefur gott og gæti nýst betur að 

þeirra mati. 

4.6.1 Fræðsla 

Það fyrsta sem allir, bæði ungmennin og foreldrar þeirra, sögðu var að 

það vantar meiri fræðslu. Sú fræðsla ætti að ná til skóla, íþrótta- og 

tómstundahúsa og vinnustaða ásamt því að aukin fræðsla til almennings 

mundi vera til mikilla bóta. 

Það vantar betri fræðslu um meðhöndlun sykursýkis inn í skóla 

og vinnustaði (Móðir Jóhönnu).  

Þrátt fyrir að allir séu sammála því að það þurfi að auka fræðslu um 
sykursýki almennt einblína þau helst á skólann og þá sem tengjast honum á 

einhvern hátt, þá helst starfsmenn og nemendur skólanna. Þau horfa þar til 

framtíðar en ekki bara á núið: 

Þau [krakkarnir] eru alveg dugleg að spyrja mig og skilja þetta 

nokkuð vel en eins og við töluðum um áðan þá vita þau bara 

ekkert um þetta. Ef það væri fræðsla oftar myndu þau kannski 

muna eitthvað (Sigurður). 

Núna er ég til dæmis einn í skólanum og þá gleymist þetta held 

ég. Þegar ég svo hætti þá verður enginn eftir og kannski eftir 
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það greinist einhver annar og þá þurfa þau að fara aftur í 

gegnum þetta ferli. Það finnst mér ekki gáfulegt (Sigurður). 

Það sem ungmennin vildu öll var að fræða almenning um að þeir sem 
eru með sjúkdóminn vita nógu vel hvað þeir mega og hvað ekki. Þau vilja 

meira traust hvað það varðar.  

Það er eiginlega mest óþolandi (Halldór).  

Þekkingarleysið þreytir einnig ungmennin þar sem alltaf er tönglast á 

sömu spurningunum. Þeim finnst þreytandi að þurfa alltaf að vera að segja 

sama svarið aftur og aftur.  

Með auknu upplýsingaflæði eru þau einnig viss um að fyrirbyggja megi 

það að einstaklingar greinist seint með sykursýki í framtíðinni. Ef þeir 

einstaklingar sem greinast seinna meir eru meðvitaðir um einkennin eru 

meiri líkur á því að greinast snemma í ferlinu.  

Ég held að það séu meiri líkur á að þeir [sem hafa ekki greinst 

enn] fatti fyrr að þeir séu með einkenni ef þeir eru kannski með 

sjúkdóminn óvitað (Sigurður). 

Vegna skorts á fræðslu, fyrir utan þá sem foreldrar veita, eykst 

þekkingarleysi á meðal almennings, skólabarna, starfsmanna í skólum, 

íþróttahúsum og félagsmiðstöðvum og jafnvel læknum. Sem dæmi gera 
starfsmenn skóla sér ekki grein fyrir nauðsyn þess að fá sér djús og það 

strax ef um sykurfall er að ræða. Því eru allir á því að þekking þurfi að vera 

meiri. Þeim finnst það eigi ekki að þurfa koma upp neyðartilfelli til að 

hlutirnir séu rétt gerðir. 

Það þarf oft eitthvað að gera til þess að aukin fræðsla fari í 

gang sem er ekki nógu gott. Eins og þegar hann [Halldór] fékk 

sykurfall einu sinni í skólanum varð mikið „sjokk“ innan 

skólans. Þá varð pínu vakning og þetta fór aftur í gang (Móðir 

Halldórs).  

Jú svo finnst mér vanta að kynna sjúkdóminn fyrir fleirum sem 

gætu þurft að vinna með börnum sem hafa sykursýki. Við 
lentum til dæmis í því, þegar Sigurður fór til geðlæknis eftir að 

eineltið byrjaði, að hann [geðlæknirinn] hafði ekki hugmynd 
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um að einelti gæti haft áhrif á blóðsykurinn og tók hann smá 

tíma að skilja það. Okkur fannst það skrítið (Móðir Sigurðar).  

Eftir að greining fæst tekur við ævilangt ferli sem þarf að læra inn á. Í dag 
er allt sem sykursýkinni fylgir daglegt brauð fyrir þátttakendur en það virðist 

sem svo að það kveiki ekki allir á því og vilja alltaf vera að reyna að hjálpa. 

Foreldrarnir telja það vera vegna þekkingarleysis. 

Það á ekki bara að horfa á mataræðið heldur alla heildina, hvað 

þau þurfa að ganga í gegnum. En ég er ekki að segja að það eigi 

að vorkenna honum og segja aumingja hann en meðan við 

vorum að venjast þessu þá gerðist það óvart (Móðir Sigurðar). 

Líka að fólk viti að þessi sjúkdómur er ólíkur öllum öðrum. 

Margir ef ekki flestir eru læknanlegir en þessi er það ekki. Hann 

er bara ævilangt og því ekki hægt að skoða þetta í samhengi við 

aðra sjúkdóma. Þetta er komið til að vera (Faðir Sigurðar).  

Einnig voru allir foreldrarnir sammála um það að allt sem við kemur 

sykursýki er einfaldlega mikil vinna sem hættir aldrei. Á meðan fræðslan er 

ekki meiri en hún er lendir það á foreldrum og ungmennunum sjálfum að 

vera dugleg við að fræða aðra eða segja frá. 

Það voru allir sammála um það að nafnið sykursýki væri ekki gott nafn á 

sjúkdómnum og sögðu marga í kringum sig vera sammála. Nafnið bendir til 

þess að sjúklingar séu sjúkir í sykur og virðast margir skilgreina sjúkdóminn 

sem slíkan en þau telja það einnig vera vegna þekkingarleysis. Þau telja 

sjúkdóminn þurfa nýtt nafn þó þau viti í raun ekki hvað það ætti að vera. 

 Það eru margir til dæmis sem vita ekkert um þetta þótt þau 

þekkja mig og spyrja þá hvað það er og hvort ég er þá sjúkur í 

sykur (Sigurður).  

Af þessu má sjá að efst í huga þátttakenda er skortur á fræðslu þegar 
spurt er um hvað betur megi fara. Þeim finnst að hún þyrfti að vera meiri, 

þá bæði í skólum og almennt. Með aukinni fræðslu væri hægt að gera 

sjúkdóminn sýnilegri fyrir fleirum og þekking yrði þar með meiri. Við það 

ættu líkur að aukast á því að hægt sé að hjálpa til ef neyðartilfelli koma upp. 

Breytingar á nafni sjúkdóms gæti komið sér vel að þessu leyti, ef heitið 

verður á þá leið að það útskýri út á hvað sjúkdómurinn gengur, því þá er 

fræðslan strax orðin meiri en hún var áður þó hún sé ekki sýnileg. 
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4.6.2 Það jákvæða sem er til staðar í samfélaginu 

Margt hefur reynst ungmennunum og foreldrum þeirra jákvætt eftir að 

ungmennin greindust með sykursýkina. Það eru þó nokkrir stórir punktar 

sem þátttakendur vildu helst koma á framfæri þar sem þau telja þá mættu 

vera algengari og gætu hjálpað til með að auka fræðslu um sykursýki.  

Tvö af ungmennunum minnast á landakort sem læknir þeirra er með á 

veggnum sínum en á það setur hann teiknibólur á staði þar sem einhver 

með sykursýki býr og hversu margir eru greindir. 

Það væri flott að hafa það [kortið] á fleiri stöðum svo aðrir gætu 

séð líka hversu algengt þetta er (Sigurður).  

Á hverju ári er Alþjóðadagur sykursjúkra og telja foreldrar Sigurðar og 

hann sjálfur þann dag vera góðan til þess að auka þekkingu meðal 

almennings. 

Á þessum degi eru oft básar hér og þar til að kynna hvernig 

þetta virkar og hefur Sigurður fengið að vera með þar. Hver 

þekkir þetta líka betur en þeir sem þurfa að ganga í gegnum allt 

ferlið sjálfir? (Móðir Sigurðar).  

Sigurður hefur sjálfur tekið fræðslu í sínar hendur í skólanum og fékk eitt 

árið að hafa bás í skólanum eins og móðir hans minnist á að hefur verið vítt 

og breytt um landið. Það gekk mjög vel að eigin sögn og telur hann að það 

geti gagnast á fleiri stöðum. 

Ég fékk að mæla á borði fyrir utan stofuna. Flestir vildu láta 

mæla sig en sumir vildu láta hjúkkuna gera það. Þetta vakti 

mikla forvitni og út frá því fóru allir að tala saman og fræðslan 

varð meiri því það voru allir að spyrja (Sigurður).  

Ýmislegt er því til staðar sem þátttakendur telja jákvætt. Þau telja að þeir 

þættir mættu verða algengari en með því að koma þeim fyrir á fleiri stöðum 
og gera fræðsluna þannig sýnilegri finnst þeim auknar líkur á að þekking og 

viðhorf annarra breytist.  
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5 Svör við rannsóknarspurningum 

Rannsóknarspurningar sem leitað var svara við voru tvær talsins. Sú fyrri 

beinist beint að ungmennum rannsóknar og svör við henni ættu að gefa 

betri mynd af félagslegri þátttöku þeirra. Seinni spurningin beinist að 
skólum ungmennana til að sjá hversu vel þeim tekst að koma til móts við 

þarfir nemenda með sykursýki.  

5.1.1 Hver er reynsla og viðhorf ungmenna með sykursýki tegund 1 
til félagslegrar þátttöku? 

Í heildina litið benda niðurstöður til þess að reynsla og viðhorf 
ungmennanna fjögurra til félagslegrar þátttöku sé góð. Þrjú af fjórum 

ungmennum rannsóknar telja sykursýkina ekki stoppa sig í einu né neinu og 

lifa lífinu eins og þeir sem eru lausir við sjúkdóminn. Jóhanna var 

undantekningin en hún taldi sjúkdóminn há sér að mörgu leyti og þá 

sérstaklega þegar kemur að mataræði því henni finnst það flókið. Þrátt fyrir 

það vilja þau þó öll vera laus við sjúkdóminn þar sem þau telja það myndi 

auðvelda lífið til muna. Ungmennin eiga öll sína vini og telja þau sykursýkina 

ekki hafa áhrif á vinskap þeirra. Þau segja það mikilvægt að eiga vini og þá 

sérstaklega að eiga einnig vini sem hafa sykursýki líkt og þau svo þau geti 
ávallt rætt við þá um málefni sem aðeins þeir skilja og geta raunverulega 

tengt við. Ungmennin taka öll þátt í félagslífi innan og utan skóla en er þó 

mis virk í að mæta í félagsmiðstöðvarnar. Það er helst vegna anna í öðrum 

tómstundum þeirra og íþróttum sem þau stunda. Sá þátttakandi sem hefur 

helst dregið sig í hlé í félagslegri þátttöku gerir það þó ekki einungis vegna 

sykursýkinnar (óþægilegt að mæla blóðsykur og sprauta í margmenni), að 

hennar sögn, heldur út af einelti áður fyrr. Þrjú ungmennana eru virk í 

íþróttum og gengur þeim vel í þeim en sykursýkin virðist ekki stoppa þau í 

að mæta á æfingar og taka þátt.  

Ungmennin vilja ekki að aðrir komi öðruvísi fram við sig en þá sem hafa 

ekki sykursýki. Þau telja að það sé óþarfi enda vilja þau lifa lífinu eins 

eðlilega og hægt er og án þess að aðrir séu sífellt að minna þau á hvað er 
ólíkt með þeim og öðrum. Þau þurfa engan afslátt af þeirra daglegu 

störfum. Reynsla þeirra sýnir einnig að skilningur þarf að vera meiri meðal 

annarra í kringum þau og almennings svo þau geti treyst á aðra aðila að vita 

hvað skal gera ef um neyðartilfelli er að ræða.  
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5.1.2 Að hvaða leyti kemur skólinn til móts við þarfir ungmenna 
með sykursýki tegund 1? 

Starfsfólk skólanna virðast standa sig vel þegar kemur að því að koma til 

móts við þarfir þátttakendanna í þessari rannsókn. Starfsfólkið hefur tekið 

flestu sem kemur upp á með góðum hug og vilja til að gera betur. 

Ungmenni þessarar rannsóknar telja starfsmenn skóla standa sig vel 

þegar kemur að þeim og þeirra sjúkdóm. Þau, ásamt foreldrum sínum, töldu 

þó að þekking innan skólanna væri yfirleitt lítil. Þrátt fyrir að hamra á því að 

fræðsla þyrfti að vera meiri virðist vera lítið gert í þeim þætti. Þau vandamál 

sem koma upp eru oftast vegna vanþekkingar og því telja þátttakendur ekki 

skrítið að það komi vandamál upp reglulega. 

Aðstæður í skólum eru misjafnar en þátttakendur telja flestir að auðvelt 

sé að leysa úr vanda með því að ræða við starfsmenn skóla og þá er hann 
leystur. Því má segja að skólar ungmennana séu yfirleitt að standa sig vel í 

því að hjálpa sykursjúkum nemendum sínum að meðhöndla sinn sjúkdóm 

innan veggja hans.  

Niðurstöður benda til þess að mikilvægt sé að hlusta eftir röddum 

nemenda með sykursýki og foreldra þeirra til að tryggja góða þjónustu, 

meðal annars til þess að unglingar geti sprautað sig hvar sem er, að aðgengi 

að fæðu sé ávallt til staðar og þeim líði vel í sínu umhverfi. 
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6 Umræða 

Í þessum kafla verða helstu niðurstöður rannsóknarinnar dregnar saman og 

ræddar í ljósi fyrri rannsókna og kenninga. 

Í rannsókn þessari var rætt við fjögur ungmenni og foreldra þeirra til að 

skoða hver áhrif sykursýki tegund 1 á félagslega þátttöku 13-16 ára barna. 

Skoðað var bæði hvernig reynsla þeirra og viðhorf væru innan sem utan 

skóla og hvað hægt væri að gera til að bæta aðstæður í skólum og 

tómstundastarfi svo líf þeirra verði sem best verður á kosið. 

Þátttakendur voru ólíkir einstaklingar hver með sína reynslu en deildu þó 

ákveðnum skoðunum. Þeir voru ánægjulegir viðmælendur og svöruðu mér, 
eftir því sem ég best veit, af hreinskilni. Það virtist enginn hræddur við að 

segja frá sinni reynslu og skoðunum sem gerði okkur kleift að ræða 

umræðuefnið án óþarfa pressu og óþæginda. 

6.1 Lífið með sykursýki 

Reynsla þátttakenda á því að lifa með sykursýkinni hefur að mörgu leyti 

verið jákvæð eins og svör við fyrri rannsóknarspurningu gefa til kynna. Þau 

láta fátt á sig fá en finnst þó líf sitt ögn flóknara en þeirra sem ekki hafa 

sama sjúkdóm. 

Að aðlagast því að hafa sykursýki reyndist þátttakendum mis erfitt þó 

það hafi að mestu gengið vel. Á einum til tveimur dögum fara þeir sem 

greinast með sykursýki frá því að lifa óáreittu lífi í að þurfa að sprauta sig 

nokkrum sinnum á dag auk þess að mæla blóðsykur. Að vissu leyti er hægt 

að kalla slíkt endurfélagsmótun þar sem ungmennin þurfa að 

endurskilgreina sig og sínar þarfir (Gestur Guðmundsson, 2008).  

Ungmennin eru öll nema eitt með insúlíndælur til að meðhöndla 

sjúkdóminn og líkar vel við. Þuríður, sú sem notast ennþá við sprauturnar, 
vill þó fá dælu þegar hún hættir að stunda sína íþrótt því hún telur það vera 

þægilegra ferli. Sú aðferð að notast við dælu hefur skilað góðum árangri og 

er talið að lífsgæði sykursjúkra aukist við það að taka hana í notkun (Katrín 

Ólöf Böðvarsdóttir o.fl., 2011; Weissberg-Benchell o.fl., 2003) svo Þuríður 

gæti haft rétt fyrir sér með þægindin. 

Þátttakendum þótti lífið flóknara að ýmsu leyti eftir greiningu en þó var 

það misjafnt eftir fjölskyldum. Að einhverju leyti hefur sykursýkin einnig 

haft neikvæð áhrif á ungmenni þessarar rannsóknar en til eru rannsóknir 
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sem benda einmitt á þann möguleika (Kakleas o.fl., 2009). Neikvæðnin 

virðist mis mikil meðal þeirra og fann Sigurður einna mest fyrir henni. Þá 

minntist hann á að sá sem kenndi honum fyrst eftir að hann greindist með 

sykursýki vildi ekki leyfa honum að mæla sig og sprauta inni í 
kennslustofunni. Það er nokkuð öðruvísi við það sem gert hefur verið í 

skólum hinna ungmennanna og er hann því í nokkurri sérstöðu að því leiti 

meðal þátttakenda.  

Sigurður og fjölskylda fundu sérstaklega fyrir auknu álagi, þó aðrir 

þátttendur fyndu einnig fyrir því, þegar kemur að því verkefni að stjórna 

blóðsykri í daglegu lífi en samkvæmt rannsóknum er nokkuð algengt að 

finna fyrir slíku (Kakleas o.fl., 2009). Þá fann hann helst fyrir því þegar 

honum var neitað um að fá að stjórna blóðsykri sínum inni í sinni skólastofu 

sem er nokkuð áhugavert þar sem ráðlagt er að leyfa öðrum sem þau 

umgangast að venjast þeim og þeirra sjúkdóm sem allra fyrst.  

Mataræði er eitt af því sem breyttist á öllum heimilunum en meira hjá 

sumum en öðrum. Þetta voru miklar breytingar fyrir flesta þátttakendur og 

eru enn vandræði á einu heimilinu. Í raun er þó ráðlagt að borða hvað sem 

er en allt er best í hófi og þá sérstaklega neysla kolvetna (Ólafur Gunnar 

Sæmundsson, 2007; Whitney og Rolfes, 2010). Matarmenning er misjöfn en 
þó þarf alltaf að gæta hófs þegar borðað er, þá sérstaklega þegar um 

kolvetni er að ræða. Sykursjúkir geta því ekki alltaf tekið þátt að fullu þegar 

kolvetnaríkar máltíðir eru á boðstólnum. Að geta ekki borðað hvað sem er 

og hvenær sem er leiðir til þess að þau eiga erfiðara með að passa uppá 

mataræði sitt og svindla stöku sinnum (Ólafur Gunnar Sæmundsson, 2007; 

Spiegel o.fl., 2009; Wahlqvist, 2003). 

Þrátt fyrir að mega ekki allt, þá meðal annars vegna mataræðis, virðast 

þátttakendur ekki láta það fá mikið á sig þó öðrum finnist þau frábrugðin að 

einhverju leyti. Þannig hefur það þó ekki alltaf verið og fundu sum fyrir 

miklum mun á sér og öðrum á tímabili. Þetta kemur ekki á óvart þar sem 

rannsóknir benda til þess að erfitt geti reynst fyrir börn og ungmenni að 

greinast með sykursýki og eiga þau oft erfitt með að stjórna tilfinningum 

sínum til að byrja með (Cammarata o.fl., 2009). 

6.2 Skólinn 

Eins og fram kemur í svörum við seinni rannsóknarspurningar virðist vera 

sem svo að starfsfólk skóla þátttakenda séu að standa sig vel þegar kemur 

að því að hjálpa þeim nemendum sem greinst hafa með sykursýki. Það er þó 

margt sem betur mætti fara en þau vandamál sem koma upp eru flest öll 
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vegna þekkingarleysis og gætu þau hugsanlega lagast með því einu að ræða 

við starfsfólk skóla.  

Skólinn spilar stóran þátt í lífi ungmennana og hefur þeim gengið vel að 

lifa með sykursýkinni innan veggja hans. Það fylgir því mikil ábyrgð að 

meðhöndla sykursýkina nánast á eigin spýtur og hefur ábyrgðin, samkvæmt 

þeim, aukist með árunum. Samkvæmt rannsóknum er það nákvæmlega það 

sem gerist, eða að ábyrgðin eykst, og verður því álagið meira á þeim sem 
eru með sykursýki. Við meira álag aukast þar af leiðandi líkur á minnkandi 

lífsgæðum (Kakleas o.fl., 2009) en ungmennin, sem tóku þátt í rannsókn 

minni, virðast ekki finna fyrir minnkandi lífsgæðum og finna lítið fyrir því 

aukna álagi sem sykursýkinni fylgir. Foreldrar geta einnig fundið fyrir álagi 

(Kakleas o.fl., 2009) og var því þannig farið í þessari rannsókn. Þó fundu þau 

helst fyrir því þegar börn þeirra þurftu að mæta aftur í skólann eftir 

greiningu því þeim fannst erfitt að sleppa af þeim hendinni og leyfa þeim að 

meðhöndla sig sjálf án þeirra. 

Jafnrétti er einn grunnþáttur Aðalnámskrár grunnskóla (2011) og ber 

skólum að gæta þess að allir nemendur hans fái sömu tækifæri til að taka 

þátt í skólastarfinu. Skólar ungmennanna virðast taka þessa reglu af alvöru 

og tala þátttakendur um að lítið mál virðist vera fyrir kennara og aðra 
starfsmenn skólans að hjálpa til við að koma öllu í samt lag ef eitthvað 

kemur upp á. Þetta á við flest tilfelli og var þeim kippt í lag nánast um leið 

og þau komu upp. Eitt af þeim vandamálum sem komu upp var að Sigurði 

var bannað að sprauta sig og mæla blóðsykur í skólastofunni en fyrri 

rannsóknir benda til þess að það virðist algengt vandamál (Schwartz o.fl., 

2010). Það vandamál leystist um leið og foreldrarnir tóku málin í sínar 

hendur. Samkvæmt rannsóknum eru störf kennara og annarra starfsmanna 

einmitt fólgin í því að koma í veg fyrir slíkt og þar með stuðla að því að 

börnum með sykursýki sé gerð skólagangan eins þægileg og annarra 

nemenda skólans (Silverstein o.fl., 2009).  

Vandamálin eru þó enn til staðar hjá Sigurði en hann og foreldrar hans 

telja sig þurfa að gera eitthvað í málunum. Vandamálið liggur í því að 
insúlínið hans er geymt á kennaraskrifstofunni í kæli en hún er of langt frá 

hans stofu ef neyðartilfelli koma upp. Ef skólarnir halda áfram að stuðla að 

jafnrétti nemenda sinni eins og þeim er skylt (Aðalnámskrá grunnskóla: 

almennur hluti, 2011) og eru vanir ættu þau vandamál að leysast fljótt. 

Vandamálin munu þó halda áfram að koma upp en með því að minnast 

fljótt á þau og biðja um að aðstæður séu breyttar gætu líkurnar minnkað á 

því að sykursjúkir finni fyrir því að þeim sé illa sinnt.  
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Að halda blóðsykri í jafnvægi er mikilvægt verkefni þeirra sem greinast 

með sykursýki (Whitney og Rolfes, 2010) og eru ungmennin meðvituð um 

það. Þau segjast þó eiga erfitt með að muna eftir því að mæla blóðsykurinn 

þegar mikið er um að vera í skólanum en með hjálp kennara þeirra eða 
annarra sem eru þeim næst í skólanum gætu þau jafnvel munað frekar eftir 

því. Ungmennunum finnst þó ekki erfitt að sjá um þessi málefni sjálf og 

ættu skólahjúkrunafræðingar þeirra, og annarra sykursjúkra, að styðja þau 

til sjálfstæðis (Silverstein o.fl., 2009). Ungmennin töldu það mikilvægt að fá 

að sinna þeirra sjúkdóm sjálf og fá þar af leiðandi ekki aðra meðhöndlun en 

aðrir innan skólans. Þrátt fyrir aukið sjálfstæði er sjálfsagt að hjálpa þeim að 

muna eftir þeim mikilvægu atriðum sem þarf að fylgja eftir nokkrum sinnum 

yfir daginn. 

Sund var eina námsgreinin sem nefnd var erfið að stunda þar sem 

blóðsykur lækkar oft hratt ofan í lauginni. Þótt starfsmenn skóla eigi að 

hvetja sykursjúka nemendur til þess að taka þátt í öllum viðfangsefnum 

skólans (Cammarata o.fl., 2009) er erfitt að ætlast til þess að ungmennin 

taki þátt í skólasundi og því lenda báðir aðilar í klemmu.  

Mötuneyti eru nú í flestum skólum á landinu og eru þau starfrækt í öllum 

þeim skólum sem ungmennin hér að ofan stunda. Það virðist ganga vel 
samkvæmt ungmennunum fyrir utan Þuríði en í hennar skóla virðist alltaf 

gleymast að útbúa sér mat fyrir hana, þá daga sem þörf er á því, og því er 

henni gert erfitt fyrir suma daga að fylgja réttu mataræði. Á viðburðum þess 

skóla eru þó gerðar ráðstafanir. Þarna virðist vera að upplýsingar til 

starfsmanna mötuneytis séu ekki nægilegar, líkt og þær ættu að vera 

samkvæmt rannsókn Silverstein og félaga (2010). 

Framkoma annarra í garð ungmenna þessarar rannsóknar í skólanum 

virðist að öllu jöfnu góð þótt ungmennin hafi fundið fyrir því að hún hafi 

orðið aðeins önnur en hún var áður, verður betri eftir því sem þau eldast. 

Það er þó enn sumt sem mætti betur fara og þá helst í skólanum hjá Sigurði 

en þar fá eigur hans sem fylgja sykursýkinni, þrúgusykur og annað slíkt, ekki 

að vera í friði. Þar er tillitsemin greinilega ekki til staðar að öllu leyti en 
hlutir líkt og þrúgusykurstöflur þurfa að fá að vera í friði til að auka öryggi 

Sigurðar í skólanum. Samkvæmt rannsókn rannsókn Schwartz og félaga 

(2010) fundu sykursjúkir nemendur fyrir því að framkoma við þá væri 

öðruvísi en við aðra nemendur skólans. Sú breytta framkoma í garð þeirra 

varð til þess að nemendum leið ekki nógu vel í skólanum. Hægt er að sjá að 

með því að bera niðurstöður þessarar rannsóknar við rannsókn Scwartz og 

félaga (2010) að þetta á ekki við um alla og virðist bæði einstaklingsbundið 
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og eftir skólum hvort einstaklingar finna fyrir miklum breytingum í 

framkomu í þeirra garð. 

Það er margt gott innan veggja skóla ungmennana og vildu þátttakendur 

koma þeim jákvæðu hlutum á framfæri. Meðal annars minntust þeir á 

upplýsingaspjöld sem innihalda upplýsingar um sjúkdóm, meðhöndlun og 

hvað skal gera í neyðartilfellum. Spjöldin fylgja svo einstaklingnum alla 

skólagönguna. Móðir Halldórs telur spjöldin koma sér vel þar sem það geta 
ekki allir orðið sérfræðingar í öllu og því gott að geta gripið til þeirra ef þörf 

er á og samkvæmt rannsóknum er það rétt hjá henni (Silverstein o.fl., 

2009). 

Starfsmenn skóla ungmennana og kennarar þeirra hafa að mestu leyti 

reynt að gera skólagöngu þeirra sem bærilegasta og hjálpað þeim að 

aðlagast skólaumhverfinu. Meðal annars er minnst á að kex sé geymt í 

öllum skólastofum nemenda svo hægt sé að grípa í það ef blóðsykur breytist 

snögglega og telja þátttakendur að það sé mikill kostur. 

Skólahjúkrunarfræðingurinn hefur reynst þeim vel í öllum tilvikum og hvatt 

þau til að vera sjálfstæð með sinn sjúkdóm og reynst foreldrum vel með því 

að láta þau ávallt vita ef börn þeirra verða of lág eða há í blóðsykri. 

Samkvæmt rannsóknum Silverstein og félaga (2009) er þetta einmitt það 
sem starfsmenn skóla, hverjir sem þeir eru, eiga að gera og því ættu 

þátttakendur að vera í góðum höndum.  

6.3 Íþróttir, tómstundir og samskipti við vini 

Svör við fyrri rannsóknarspurningu sína að öll ungmenni rannsóknar eiga 

sína góðu vini og telja þau sykursýkina ekki hafa áhrif á vinskap þeirra. Þeir 

taka þátt í því félagslífi sem tími gefst til og eru öðrum stundum í íþróttum 

eða tómstundum. Þrjú ungmennanna eru sérstaklega virk en það fjórða 

hefur dregið sig meira til hlés.  

Íþróttir hafa skipað stóran sess í lífi þriggja af þeim fjórum sem tóku þátt 

í rannsókn minni. Þau láta erfiðleika ekki stoppa sig, eins og að þurfa 

aftengja dælu á æfingum, og halda ótrauð áfram. 

Ungmennunum hefur hingað til gengið vel í sínum íþróttagreinum en 

það er ekki ólíklegt að það sé vegna þess að þau láta sykursýkina ekki hindra 

sig í einu né neinu. Ef eitthvað er þá frekar leggja þau harðar að líkama 

sínum heldur en að gera minna en aðrir. Það að ungmennin hafi litlar 

áhyggjur af sykursýkinni hjálpar hugsanlega til við velgengni þeirra. 

Samkvæmt rannsóknum eiga börn eða ungmenni sem hafa litlar áhyggjur af 
sykursýkinni og gengur vel hjá meiri líkur á því að fá góðar einkunnir í skóla 
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(Perfect og Jaramillo, 2012) og er ekki ólíklegt að það eigi líka við um 

velgengni í íþróttum.  

Íþróttafélög virðast misjafnlega undirbúin fyrir þá sem hafa sykursýki en 

allir þátttakendur voru sammála um að þjálfarar og starfsmenn íþróttahúsa 

hafa sýnt mikla tillitsemi í garð ungmennana. Ekki er ólíklegt að það myndi 

gagnast að íþróttafélög hefðu sama kerfi og skólarnir þar sem 

upplýsingablöð væru til staðar svo starfsmenn geti vitað hvað skal gera ef 
upp koma neyðartilfelli (Silverstein o.fl., 2009). Það myndi einnig hjálpa til 

við keppnisferðir þar sem þær reynast oft flóknar vegna aukins skipulags og 

jafnvel pappírsvinnu sem fylgir svo allt gangi vel fyrir sig. Áhugavert væri að 

sjá hvort auka upplýsingaflæði myndi létta undir þjálfurum í keppnisferðum 

og hvort þeir gætu þá jafnvel hjálpað frekar til ef eitthvað kæmi uppá.  

Foreldrar ungmennana telja að þau græði á því seinna meir að stunda 

íþróttir þar sem líkami þeirra styrkist við þessa þjálfun og verður þar af 

leiðandi betur í stakk búinn til að takast á við líkamleg vandamál. Þetta er 

eitt af því sem vert væri að skoða og sjá hvort hreyfing gæti ekki orðið til 

þess að bæta líðan sykursjúkra einstaklinga, þá bæði líkamlega og andlega. 

Öll ungmennin eiga að minnsta kosti einn góðan vin sem styður þau við 

þeirra daglegu störf sem fylgja sykursýkinni. Samkvæmt rannsóknum er það 

að eiga góðan vin eða vini og félagslegan stuðning frá þeim talið auka 

lífsgæði einstaklinga með sykursýki tegund 1 og ættu því lífsgæði þeirra að 

vera betri fyrir vikið (Silverstein o.fl., 2009). Ungmennin eru flest sammála 
því að sykursýkin hefur engin áhrif á félagslega þátttöku þeirra eða 

vinahópana eins og staðan er í dag, sem er frábært fyrir þau. Jóhanna er 

eina undantekningin þar á þótt hún eigi sína góðu vini en hún vill helst ekki 

fara í félagsmiðstöðvarnar. Það er vegna þess að henni þykir erfitt að 

meðhöndla sjúkdóminn í margmenni eða þurfa að fara reglulega afsíðis til 

þess. Hún hefur á tilfinningunni að margir séu að fylgjast með sér en sú 

varkárni kemur til vegna eineltis sem hún lenti í fyrir nokkrum árum síðan, 

eins og segir hér að ofan. Félagsauður Jóhönnu virðist því ekki nógu sterkur 

þar sem fátt er um félagstengsl hjá henni og gæti það verið eitt af því sem 
hún þyrfti að fá hjálp við að styrkja til að henni geti liðið betur. Það er hægt 

að vissu leyti með aukinni umhyggju í hennar garð (Sigrún Aðalbjarnadóttir, 

2007). 

Ungmennin telja öll mikilvægt að eiga sína vini og þá ekki bara þeim sem 

þau ganga með í skólann eða stunda íþróttir með. Þau minnast á að þeim 

finnist einstaklega gott að eiga vini sem hafa einnig sykursýki og reynist 

þeim það ómetanlegt þar sem þau geta þá rætt við einhvern sem er að 

ganga í gegnum það sama og þau á hverjum degi. Samkvæmt kenningum 
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um félagsauð eru félagstengsl einstaklingnum afar mikilvæg. Að eiga fleiri 

vinahópa en einn er, samkvæmt rannsóknum, talið styðja einstaklinginn og 

leiðir til þess að hann fái að njóta sín betur á sínum sviðum, eins og til 

dæmis í íþróttum (Burns, 2001; Vitaro o.fl., 2009). Því er ekki skrítið að þau 

finni fyrir auknum stuðningi við að eiga vini sem einnig eru með sykursýki. 

Það er lítið sem stendur ungmennunum í vegi þegar kemur að félagslífi 

þeirra enda hafa þau litlar áhyggjur af sínum sjúkdóm og þekkja hann í bak 
og fyrir. Þau vilja flest taka þátt í öllu sem er í boði þrátt fyrir að Jóhönnu 

finnist það oft á tíðum erfitt. Með því að fá að taka þátt í öllu því sem þau 

vilja taka sér fyrir hendur og öðru sem stendur til boða getur reynst 

mikilvægt félagslega þættinum þar sem líkur á því að finnast þau tilheyra 

hóp aukast (Cammarata o.fl., 2009) og finnst þeim það vera sjálfsagður 

hlutur. Þau vilja fá að gera allt sem aðrir fá og vilja engann afslátt af því. 

Þetta er áhugavert að ýmsu leyti en eflaust myndu sum ungmenni nýta sér 

það að komast undan ákveðnum verkefnum með afsökunum tengd 

sykursýkinni en það virðist ekki eiga við hér.  

Eins og fram hefur komið hefur Jóhanna átt í félagslegum vandræðum 

undanfarin ár vegna eineltis sem hún lenti í fyrir nokkrum árum. Hún og 

móðir hennar telja að eineltið sé eina ástæðan og telja að sykursýkin hafi 
engin áhrif. Spurningin er þó hvort sykursýkin sé að gera henni erfiðara fyrir 

þótt þær mæðgur sjái það ekki núna. Jóhanna minnist sjálf á að henni 

finnist erfitt að meðhöndla sjúkdóminn fyrir framan aðra eða að þurfa að 

fara reglulega afsíðis til að enginn sjái og þess vegna sleppir hún því oft í 

skólanum og mætir ekki í félagsmiðstöðvar. Sú neikvæðu áhrif sem 

sykursýkin hefur á þann þátt í lífi Jóhönnu virðist setja stærra strik í 

reikninginn en þær mæðgur telja þau gera. Slík neikvæð atvik, eins og að 

stjórna blóðsykri, geta samkvæmt rannsóknum minnkað lífsgæði hennar til 

muna og eru líkurnar enn meiri, samkvæmt rannsóknum, þar sem hún er af 
kvenkyni svo ekki er ólíklegt að það eigi við í þessu tilfelli þótt eineltið hafi 

ýtt undir félagslegu vandamálin (Kakleas o.fl., 2009). Sjálfstraust hennar 

virðist lágt sem kemur heim og saman við það að sjálfstraust ungmenna 

byggist m.a. á því að þau upplifi vináttu og traust annarra en sá þáttur var 

ekki til staðar á meðan eineltinu stóð (Pichler, 2006; Sigrún 

Aðalbjarnadóttir, 2007).  

Niðurstöður þessarar rannsóknar benda til þess að unglingur með 

sykursýki sem lendir í einelti geti átt erfitt með að vinna úr þeirri reynslu, 

m.a. vegna þess að alla tíð mun hann skera sig úr fjöldanum. Að eiga vini er 

því afar mikilvægt til að styðja þau þegar áföll dynja yfir, líkt og einelti eða 

aðrir erfiðleikar vegna sjúkdóms.  
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Það virðist vera sem svo að ungmennin geti gert flest það sem þeim 

langar til að gera, þá bæði í íþróttum og tómstundum, ef þeir hafa stuðning 

á bak við sig og líður vel í sínu umhverfi. 

6.4 Framkoma og traust annarra til ungmennana 

Svör við fyrri rannsóknarspurningu leiðir í ljós að ungmenni rannsóknar vilja 

að það sé komið fram við þau eins og alla aðra sem ekki hafa sykursýkina. 
Þau vilja fá að gera það sem þau hafa áhuga á án þess að aðrir séu sífellt að 

minna þau á sína sérstöðu og hvað þau ættu að gera öðruvísi vegna síns 

sjúkdóms. 

Framkoma og traust í garð ungmennanna eru ein af þeim þemum sem 

lögð var áhersla á þegar unnið var að niðurstöðum rannsóknar. Góð 

framkoma er einn af þeim þáttum sem þátttakendur minnast á að séu 

mikilvægir til að létta líf ungmennanna og traustið er þeim mikilvægt svo 

þeim líði betur með að sinna sínum sjúkdóm sjálf. Félagsmótun 

ungmennanna kemur heim og saman við þeirra reynslu og ber að skoða það 

og þessa þætti aðeins nánar.  

Rannsóknin sýndi að framkoma annarra og traust í garð ungmennanna 

skipti þau miklu máli. Ungmennin telja sig öll hafa fundið fyrir breyttri 

framkomu í þeirra garð að einhverju leyti eftir greiningu og er það í 

samræmi við fyrri rannsóknir (Schwartz o.fl., 2010). Þó finnst þeim það helst 

eiga við þá sem eru hvorki þeirra nánasta fjölskylda eða vinir sem er ólíkt 
því sem hefur komið hér fram. Jóhanna finnur mest fyrir óþægindum að 

þessu leyti en henni finnst margir koma fram við sig eins og sjúkling, dæma 

sig og spyrja óviðeigandi spurninga. Þetta gæti stafað af ímynd hennar á 

sjálfri sér en hún virðist heldur neikvæð (Kakleas o.fl., 2009). Hin þrjú eru 

ekki alveg sammála henni þótt þau finna fyrir breytingum. Þær breytingar 

eru frekar af hinu góða því aðrir virðast bara vilja þeim vel. Sem dæmi með 

því að athuga hvort þau hafi ekki alveg örugglega fengið mat við þeirra hæfi. 

Stuðningur sem þessi virðist vera að gera þeim gott en talið er að því meiri 

jákvæður stuðningur sem börn með sykursýki fá því betur gengur þeim að 
stjórna sínum sjúkdóm og verða hamingjusamari (Cammarata o.fl., 2009; 

Kakleas o.fl., 2009; Perfect og Jaramillo, 2012).  

Foreldrarnir eru flestir sammála börnum sínum að framkoma í garð 
ungmennanna sé oftast góð. Helsta undantekningin á því er móðir Sigurðar 

en hún segist stundum finna fyrir neikvæðu viðmóti frá öðrum í kring um 

hana. Þá finnst henni þau vera að dæma sig og sína fjölskyldu og koma til 

þeirra til að segja frá því hvað sonur þeirra er að gera rangt að þeirra mati. 

Hún telur þau ekki vera að þessu til að vera með leiðindi en telur að þau 
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gætu hjálpað með því að segja öðruvísi frá. Þarna virðist traust annarra til 

að leyfa þeim að vita betur vanta og jafnvel fræðslu svo aðrir geti vitað hvað 

er rangt og hvað er rétt ef hægt er að komast svo að orði. Það kemur svo 

sem ekki á óvart þar sem svo virðist sem traust milli einstaklinga fari 
versnandi í samfélaginu (Sigrún Aðalbjarnadóttir, 2007). Aðrir virðast nota 

foreldrana til að láta vita hvað börnin þeirra gera rangt í staðinn fyrir að 

spyrja ungmennin bara sjálf.  

Því jákvæðari sem ungmennin eru gagnvart sínum sjúkdómi því meira 

virtust þau opin til að ræða sjúkdóm sinn þótt þau væru sammála um að 

það færi eftir einstaklingum hvort þau geri það eða ekki. Eftir því sem þau 

lærðu betur á sinn sjúkdóm og þau urðu eldri fannst þeim staðan verða 

betri og skilningur meiri ásamt því að verða minna feimin, þá fyrir utan 

Jóhönnu. Ástæðan fyrir því að þau ræða ekki við alla um sjúkdóminn er að 

þeim finnst óþarfi að allir viti að þau hafi hann og vilja því ekki að þau séu 

kynnt sem einstaklingar sem sykursýki því þau telja það ekki skilgreina sig 

sem persónur. Þar gæti fræðslan komið sterk inn svo að aðrir skilji að 
sykursýki sé sjúkdómur sem er hægt að meðhöndla og því eru þau, 

persónulega séð, ekki öðruvísi en aðrir sem hafa hann ekki. Samkvæmt 

rannsókn Kakleas og félaga (2009) skipta góð samskipti innan fjölskyldna og 

vinahópa börn og ungmenni með sykursýki miklu máli en það eykur lífsgæði 

þeirra sem ætti að leiða til jákvæðara viðmóts til sjúkdómsins og virðist það 

svo sannarlega eiga við hér. 

Félagsmótun er einstaklingnum nauðsynleg svo hann geti lært að hegða 

sér á ásættanlegan hátt og virða reglur samfélagsins. Hún hjálpar honum 

þar með að öðlast meiri ábyrgð með tímanum og eykur þroska (Burns, 

2001). Þetta kemur heim og saman við reynslu ungmennana en þau telja sig 

hafa öðlast meira traust með tímanum sem leiðir til þess að þau beri meiri 

ábyrgð á sínum sjúkdóm.  

6.5 Það jákvæða og neikvæða 

Í lokin bættu þátttakendur því við sem þeim fannst mega bæta almennt í 
samfélaginu og var það einna helst skortur á fræðslu. Þá bæði fræðsla til 

almennings og til skóla og þeim stofnunum sem honum tengjast. Fræðslan 

ætti að tengjast hvers konar sjúkdómur sykursýki er, hver einkenni hennar 

eru og hvernig lifað er með henni.  

Allir þátttakendur telja fræðsluna vera mikilvæga til að stuðla að meira 

öryggi og bættum lífsgæðum þeirra sem greinast með sykursýki en 

samkvæmt rannsókn Silverstein og félaga (2009) er það alveg rétt hjá þeim. 

Silverstein og félagar tala þó meira um hvaða upplýsingar þurfa að vera til 
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staðar innan skóla en með því að dreifa þeim enn víðar gætu verið auknar 

líkur á því að sykursjúkum líði vel hvar sem þau eru. Þátttakendur telja sig 

líka öruggari með meiri þekkingu á sem flestum stöðum ef neyðartilfelli 

koma upp og því meiri líkur á að þeim verði hjálpað. Með aukinni fræðslu 
vilja þátttakendur einnig meina að þá séu meiri líkur á því að einstaklingar 

sem fá sykursýki greinist fyrr og minnki þar með líkur á neyðartilfellum til að 

byrja með. Þetta er eflaust rétt hjá þeim en þegar einstaklingur fær 

sykursýki koma ýmis einkenni fram en ef hann þekkir þau ekki aukast 

líkurnar á því að því að hann hunsi þau (MedlinePlus, E.d.; Ólafur Gunnar 

Sæmundsson, 2007; Whitney og Rolfes, 2010). 

Að breyta nafni sykursýkinnar fannst þeim einnig stór kostur en þeim 

finnst nafnið villandi og segja lítið um hvað hann snýst. Með því að fá nafn 

sem lýsir betur einkennum sjúkdóms gætu þau sloppið við óþarfa 

spurningar sem þau nenna ekki að svara aftur og aftur. Þeim finnst nafnið 

benda til þess að þeir sem hafa hann séu sjúkir í sykur telja það algengt 

viðhorf annarra í kringum þau. Þetta gæti reynst rétt hjá þeim en ef fræðsla 
verður í framtíðinni eins góð og þau vona ætti ekki að vera þörf á nafna 

breytingu þar sem líkur er á því að fleiri þekki sjúkdóminn mun betur. 

Það er einnig margt jákvætt til staðar sem þátttakendur minnast á. Þeir 
kostir sem þau telja upp eru meðal annars landakort á vegg læknis þeirra 

sem sýnir hversu margir eru greindir með sykursýki og hvar þeir eru staddir 

á landinu, upplýsingablöð í skólum og upplýsingabásar um sykursýki á 

Alþjóðadegi sykursjúkra. Þau telja landakortin mættu vera á fleiri stöðum, 

eins og skólum og íþróttahúsum til að sýna hversu algengur sjúkdómurinn 

er. Fleiri staðir gætu jafnvel hentað fyrir slík kort og væru stofnanir jafnvel 

góður kostur.  

Upplýsingabásarnir, sem þau minnast á, hafa víst ekki verið á hverju ári 

en þátttakendur telja að svo ætti að vera. Á básunum er hægt að fá 

upplýsingar um sjúkdóminn og betri kynningu á meðhöndlun hans, eins og 

sýnikennslu í að mæla blóðsykur. Sigurður hefur tekið slíka fræðslu í sínar 

hendur og hafði eitt sinn slíkan bás fyrir utan skólastofu sína. Það gekk mjög 
vel og telur hann að fleiri mættu gera slíkt því það gæti aukið fræðslu meðal 

almennings. Alþjóðadagur sykursýkis gæti verið hentugur dagur í þetta 

verkefni og væri vert að skoða hvort ekki sé hægt að koma slíkum viðburði á 

dagatal almennings.  
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6.6 Hagnýtt gildi rannsóknar 

Hagnýtt gildi þessarar rannsóknar var að skapa þekkingu um líf ungmenna 

með sykursýki tegund 1 í íslenskum grunnskólum og áhrif sjúkdómsins á 

félagslega þátttöku þeirra.  

Rannsóknin var byggð á eigindlegum aðferðafræðum og lagt var upp 

með viðtalstækni til að ná meiri dýpt í niðurstöður. Þar sem þátttakendur 
voru aðeins fjögur ungmenni og foreldrar þeirra er ekki hægt að alhæfa um 

niðurstöður en þær ættu að gefa góða innsýn inn í líf íslenskra ungmenna 

með sykursýki 1 og félagslegrar þátttöku þeirra. Aukin þekkingu á 

aðstæðum ungmenna með sykursýki 1 gerir kleift að nýta niðurstöður til að 

auka lífsgæði þeirra sem greinast með sjúkdóminn.  

Samstarf ungmennana við foreldri sín gekk vonum framar og kom í ljós 

að því betra sem samband þeirra var því auðveldara var fyrir þau að ræða 

saman um ákveðna þætti rannsóknar. Af því má sjá að hægt er að taka fyrir 

tvo aldurshópa og leyfa þeim báðum að tjá sig að vild án þess að vera 

dæmdur. Að ræða saman virtist opna enn frekar fyrir þeim umræðuefnið 

sem varð til þess að þau uppgötvuðu ýmislegt um þeirra líf eftir greiningu 

sem þau höfðu ekki gert sér grein fyrir áður.  

Rannsókn þessi ætti ekki bara að gagnast þeim sem þekkja lítið til 

sykursýkis tegund 1 heldur einnig þeim sem hafa greinst með sjúkdóminn 

og aðstandendum þeirra. Hægt er að sjá hver reynsla og viðhorf annarra í 
sömu stöðu eru og gæti það hjálpað þeim að sjá að þau eru ekki ein um það 

að kljást við sjúkdóminn.  

Í framhaldi af þessari rannsókn væri hægt að skoða hvort þessi reynsla 
og viðhorf sé gegnumgangandi hjá ungmennum landsins sem hafa greinst 

með sykursýki tegund 1. Til þess væri hægt að stækka úrtök og fá þannig 

betri heildarmynd á reynslu og viðhorf þeirra sem greinst hafa með 

sykursýki tegund 1 og jafnvel 2. Fleiri fæðutengdir sjúkdómar, líkt og 

ofnæmi og óþol, eru nokkuð algengir hér á landi (Erla Kolbrún Svavarsdóttir 

og Brynja Örlygsdóttir, 2006) og væri hægt að nýta niðurstöður þessarar 

rannsóknar til að sjá hvort þeir sem hafa greinst með aðra slíka sjúkdóma 

upplifi það sama og sykursjúk börn og ungmenni.  
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7  Lokaorð  

Þessi rannsókn var ætlað að skoða reynslu og viðhorf ungmenna með 

sykursýki tegund 1 og kanna hvort ungmennin telji að sykursýkin hamli 

félagslega þátttöku þeirra. Þegar farið er yfir niðurstöður rannsóknar er 
hægt að sjá að þátttakendur hafa frá mörgu að segja, þá bæði á neikvæðum 

og jákvæðum nótum. Með því að fá að heyra báðar hliðar þeirra á 

viðfangsefninu er betur hægt að sjá hvað má bæta og hvar.  

Reynsla ungmennana og foreldra þeirra var misjöfn eftir hverjum og 

einum þó þau deili ýmsum viðhorfum til sykursýkinnar og félagslegrar 

þátttöku. Greinilegt er að einstaklingar eru eins misjafnir og þeir eru margir 

og því er allur gangur á því hversu vel þeim ungmennum sem tóku þátt 

gengur félagslega. Þrjú af fjórum ungmennum rannsóknar telja sykursýkina 

ekki stöðva sig í einu né neinu þótt hún geri þeim erfiðara fyrir en ein 

stúlkan er ósammála þeim hinum.  

Samkvæmt svörum þátttakenda er margt sem þarf að bæta, þó svo að 

jákvæðir hlutir séu einnig til staðar. Því er þörf á aukinni fræðslu svo hægt 

sé að auðvelda þeim sykursjúku lífið. Með auknum stuðning, sem þau hafa 

þó flest, og þekkingu gætu þeim verið allir vegir færir. Þar með ætti 

meðhöndlun sjúkdóms að verða auðveldari með tímanum og þau því lifað 
eðlilegu lífi (Kakleas, Kandyla, Karayianni og Karavanaki, 2009; Ólafur 

Gunnar Sæmundsson, 2007). 

Rannsókn þessi nýtur nokkurrar sérstöðu þar sem hér eru fyrst og fremst 
dregin fram viðhorf ungmenna á aldrinum 13 til 16 og leitast var við að 

draga upp góða mynd af reynslu þeirra. Mikilvægt er að rannsóknir á lífi 

barna og ungmenna gefi börnum tækifæri til að lýsa sínu lífi með eigin 

orðum og þar með koma sínum eigin skoðunum á framfæri. Með því að 

framkvæma rannsóknir sem þessar geta líkur aukist á því að hlustað sé á 

þau og þar með gert líf þeirra eins eðlilegt og best verður á kosið en það er 

þeirra réttur eins og allra annarra barna og ungmenna.  
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Viðauki A – Upplýsingablöð til barna og foreldra 
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Viðauki B – Samþykktaryfirlýsing (Sýnishorn) 
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Viðauki C – Viðtalsrammi 

 

1. Hver er þín reynsla af sykursýkinni? 

2. Gætir þú líst fyrir mér hvað áhrif það hefur á þinn lífstíl að hafa 

sykursýki? 

3. Finnst þér þú finna fyrir mun á þér og þeim sem hafa ekki sykursýki?  

4. Finnst þér komið öðruvísi fram við þig en aðra nemendur í skólanum? 

5. Helduru að það sé einungis útaf sykursýkinni eða heldur að það sé 
jafnvel eitthvað annað sem veldur þessu? 

6. Finnst þér það hafa áhrif á framkomu annarra að þú sért með 

sykursýki? 

7. Hvernig gengur að passa uppá blóðsykurinn í skólastarfinu? 

8. Hvernig finnst þér tekið tillit til þíns sjúkdóms innan skólans? Finnst 

þér verða gerðar ráðstafanir vegna þín og þíns sjúkdóms? (Hvernig 

finnst þér ganga/hvernig gengur þér að taka þátt í viðburðum á 

vegum skólans) 

9. Mötuneyti - Eru til dæmis veitingar og annað við hæfi fyrir þinn 

lífsstíl? 

10. Máttu borða allt eða taka þátt í öllu sem boðið er upp á? 

11. Ef ekki þarftu þá að undirbúa þið sjálf/ur fyrir viðburðinn?  

12. Hvernig finnst þér ganga í þínum tómstundum. Finnst þér sykursýkin 

hafa einhver áhrif á þátttöku þína? – Félagsmiðstöðvar eða 
íþróttafélög 

13. Hefur þetta áhrif á vinahópinn eða samskipti við jafnaldra? 

14. Finnurðu mun á reynslu þinni eða viðhorfi samnemenda eftir því sem 
þú eltist? 

15. Er staðan verri eða betri? 

16. Er einhver sem þú leitar helst til? 
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17. Hefur þú átt erfitt með að ræða um sykursýkina við aðra nemendur í 

skólanum eða félaga þína? 

18. Hugsar þú út í það hvort aðrir eru tilbúnir til að aðstoða þig í 
skólanum eða í tómstundum ef eitthvað kemur uppá? T.d. sykurfall? 
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