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Utdrattur

Pessi heimildaritgerd er lokaverkefni til BA profs i félagsfreedi vid Haskola
Islands. Markmid ritgerdarinnar er ad skoda hvort pad skipti mali hvort foreldri pjaist af
gedsjukddmi sem ahaettupattur & ad barn préi med sér gedsjukddm 4 lifsleidinni en
ahugi minn & efninu kviknadi i starfi minu med folki med gedfotlun. Farid verdur
almennt i gedheilbrigdi, fordoma og forvarnir en mest ahersla verdur 16gd a fjélskyldur
og ahrif gedsjukdéma & fjolskyldur, foreldra med gedsjukdéma og born peirra.
Viofangsefnid verdur adallega skodad Ut fra félagslegum pattum en almennir
aheettupeettir fyrir pvi ad proa med sér gedsjukdom liggja i liffreedilegum-, félagslegum-
og umhverfispattum. Nidurstodur gefa til kynna ad pad hafi meiri ahrif & ad barn proi
med sér gedsjukdom a lifsleidinni ef méadir pjaist af gedsjukdomi. Nidurstodur eru
metnar Ut fr4 fyrri rannséknum og 0t fra kenningu um tengslamyndun, en
tengslamyndunarkenningin leggur mun meiri aherslu & tengslamyndun milli médur og

barns en annarra umoénnunaradila.
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Inngangur

Talid er ad flestir upplifi einhvern timann & lifsleidinni akvedna andlega réskun,
upplifi kvida eda depurd. Gedroskun er hins vegar astand pegar slik lidan vikur ekki og
hefur &hrif & daglegt lif. Afleidingar gedrdoskunar eru miklar fyrir beedi samfélagid,
einstaklinga med gedroskun og adstandendur peirra. Sem deemi um gedraskanir ma
nefna punglyndi, kvida, gedhvorf, gedklofa, ymsar persdnuleikaraskanir og svo
framvegis (Cockerham, 2006). Hvada ahrif gedréskun hefur & daglegt lif og virkni
einstaklinga sem vid hana Kkljast er undir ymsu komid, ma par nefna félagslega peetti,
eins og menntun og busetu, gedréskuninni sjalfri, hvort han sé vidvarandi, skammvinn
eda breytileg, en einnig peirra afalla sem einstaklingar upplifa og pess studnings sem
folk feer (Cockerham, 2006).

Gedsjukddmar hafa fylgt manninum alla tid. Gedsjukum hafa verid buin
mismunandi lifsskilyrdi i gegnum tidina og oft hafa pau verid langt fr4 pvi ad vera
vidunandi. Gedsjukrahus hystu gedsjuka og ymsar adferdir voru notadar til ad reyna ad
lzekna folk af gedsjukdomum. Med tilkomu lyfja og gedleknisfraedi jokst skilningur
manna & gedsjukdomum og adstaedur folks med gedsjukdoma bétnudu til muna. Nu til
dags er til deemis reynt ad adstoda folk med gedraskanir til busetu utan stofnana, hvort
sem er i verndudu busetulrradi eda i sjalfsteedri busetu, med eda an studnings. Folk
med gedraskanir, eins og adrir, eiga born. Med frekari réttindum og studningi fyrir folk
med gedraskanir hefur peim verid gert kleift ad hafa bornin sin i eigin forsja pegar adur
hefdu pau hugsanlega verid tekin af peim. Talid er best fyrir born ad alast upp med
foreldrum sinum og eru foreldrar med gedraskanir ekki undanskildir. Foreldrar med
gedraskanir geetu po purft meiri adstod og studning en adrir foreldrar (Hinshaw, 2005).

Gedsjukddmar eru fjolskyldusjukdomar sokum pess ad peir hafa ahrif 4 alla
medlimi i fjolskyldunni, ekki sist born og unglinga. Born sem eiga foreldra med
gedsjukdoma eru i margfalt meiri haettu en énnur born a ad greinast med gedroskun.
Gedraskanir foreldra valda réskun a fjolskyldulifi og samskiptum innan fjélskyldunnar
(Hinshaw, 2005).

Fordomar i gard gedsjukra eru pekktir i natima samfélégum og slikir fordémar
hafa gengid kynsloda a milli. Vegna fordéma eru gedran veikindi oft falin innan veggja

heimilisins og par af leidandi eiga born erfidara med ad tdlka veikindi foreldra sinna og
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beir geta valdid pvi ad peir skammast sin fyrir p4 (Mordoch og Hall, 2008). Foreldrar
upplifa einnig forddma i sinn gard sem geta valdid pvi ad peir leita sér ekki hjalpar af
Otta vid ad missa forsja yfir bornum sinum og peir fordomar sem foreldrar upplifa geta
valdid pvi ad pogn rikir innan fjélskyldunnar um veikindin og fj6lskyldan einangrast
(Hinshaw, 2005).

Mikilvaegt er ad born fai upplysingar um veikindi foreldra sinna, annars er hatt
vid ad pau imyndi sér veikindi peirri & 6raunhaefan hatt, imynda ser jafnvel ad veikindi
beirra séu peim ad kenna eda ad pau séu veik eda verdi veik lika. Vitad er ad
gedsjukdomar geta erfst a milli manna en pad er ekki eina utskyringin & ad folk greinist
med gedsjukdom, einnig parf ekki ad vera ad folk greinist med gedsjukdom po svo ad
foreldrar peirra séu med gedsjukdom. Pad sem hefur lika ahrif & ad folk proi med sér
gedsjukdom eru umhverfis- og félagslegir paetti.

I pessu verkefni verdur skodad hvort pad skipti mali hvort foreldri pjaist af
gedsjukddmi sem ahaettupattur & ad barn proi med sér gedsjukdom & lifsleidinni og
verdur vidfangsefnid metid at fra félagslegum pattum og nidurstédurnar bornar saman

vid tveer félagsfraedilegar kenningar: kerfiskenninguna og tengslamyndunarkenninguna.

2 Gedsjukdomar

Gedraskanir eru mjog algengir sjukdémar og eiga sér margar birtingarmyndir. 1
bessum kafla verdur leitast vid ad skilgreina gedheilbrigdi. | framhaldi af pvi verdur
fjallad um forvarnir gegn gedsjukdémum og pa forddma sem einstaklingar med

gedsjukdoma og adstandendur peirra mata.

2.1 Gedheilbrigoai

GA&0 heilsa er astand par sem einstaklingur er i godu likamlegu, andlegu og
félagslegu astandi par sem engin merki eru um sjukdom eda heilsubrest. GG gedheilsa
er skilgreind sem astand par sem einstaklingur gerir sér grein fyrir eigin haefni, getur
tekist a vid daglegt alag, starfad og synt fram & arangur og afkdst og pannig gefio af ser
til samfélagsins. Margir peettir akvarda gedheilsu enda eru gedsjukdomar floknir og geta
att sér margar orsakir. bar fléttast saman ahrif liffreedilegra, félagslegra og
einstaklingsbundinna patta og virkni peirra hver & annan (Herrman, H., Saxena, S.,
Moodie, R. og Walker, L., 2005). Gedraskanir hafa ahrif & fjolda einstaklinga ut um
allan heim og mikill kostnadur fylgir gedsjukdomum, afleidingum peirra og pjénustu



vid gedfatlada. EkKi er haegt ad vita med ndkveemni hversu margir einstaklingar glima
vid gedsjukdoma enda er talid ad stor hluti peirra sem af peim pjast leiti sér ekki hjélpar
eda medferdar (Cockerham, 2006). Gedsjukdomar hrja einstaklinga i 6llum stéttum i
Ollum samfélogum. Gedsjukdomar eru sa sjukdoémsflokkur sem er einna dyrastur fyrir
samfélagid og veldur hvad mestu vinnutapi og 6rorku (Cockerham, 2006). Gedraskanir
og afleidingar peirra geta haft mikil &hrif 4 einstaklinga og fjolskyldur peirra og eru
born einstaklinga med gedsjukddéma sérstaklega vidkveemur hopur (Beardslee, W. R.,
Versage, E. M. og Gladstone, T. R. G., 1998). bad er ljost ad téluverdur fjoldi peirra
sem glima vid gedsjukdoma eiga born og pvi mikilveegt ad huga einnig ad heilsu peirra
og peim ahrifum sem veikindi foreldra peirra geta hugsanlega haft & pau.

2.2 Forvarnir

Almennt hafa forvarnir ferns konar markmid. I fyrsta lagi ad koma i veg fyrir
vandamal, i 6dru lagi ad koma i veg fyrir ad veeg vandamal sem pegar eru til stadar
verdi verri, i pridja lagi ad minnka ahrif vandamala sem eru til stadar og i fjorda lagi ad
seinka vandamalum sem liklegt er ad eigi eftir ad koma upp (Durlak, 1997). bad er
margt sem bendir til pess ad pegar kemur ad gedsjukddémum geti forvarnir skipt miklu
mali. Markmid forvarna gegn gedsjukdémum er ad minnka einkenni peirra og med
timanum ad draga Ur tidni peirra. Forvarnir geta minnkad ahaettupeetti og aukid
verndandi peetti en einnig komid i veg fyrir ad fleiri einstaklingar veikist og ad fyrstu
einkenni gedsjukdéma komi fram (Saxena, S., Llopis, E. J. og Hosman, C., 2006).
Mikilveegt er ad forvarnir séu byggdar & visindalegri pekkingu. Pad pydir ad pegar
akvardanir er teknar um innleidingu akvedinna forvarnaverkefna purfa rannsoknir ad
standa peim ad baki. Mikilvagt er ad Urraedi sem notud eru hafi reynst gagnleg og
arangursrik. pannig er haegt ad na sem bestum arangri med pvi ad koma i veg fyrir
sjukdéma og ad adstoda folk vid ad efla heilsu sina. Einnig er mikilvaegt ad vitad sé til
bess ad Urraedi virki pegar pau eru innleidd vegna peirra opinberu Gtgjalda sem pau

kunna ad hafa i for med sér (Saxena og fl., 2006).

2.3 Fordomar
pekking er 6flugasta verkfaerid gegn fordomum en pekking gerir folki einnig
kleift ad greina, medhondla og koma i veg fyrir gedsjukdoma. Pekking almennings &

sélreenum erfidleikum, ahaettupattum, verndandi pattum og asteedum gedsjukdoma



skiptir mali. Einnig skiptir mali ad folk viti hvar og hj& hverjum hegt er ad fa hjalp og
leita upplysinga (Saxena og fl., 2006). Vidhorf til gedsjukdoma einkennast oft af fafraedi
og forddmum og getur pad haft pau ahrif ad einstaklingar leiti sér ekki adstodar vid
beim og ad poggun verdi innan fjdlskyldna um pa (Beardslee og fl., 1998). Einnig geta
fordomar leitt til pess ad born finni fyrir skdmm vegna veikinda foreldra sinna og
foreldrar fai sektarkennd vegna sjukdoms sins og synileika hans (Beardslee og fl.,
1998). bau vidhorf ad segja bornum ekki fra gedraeenum veikindum foreldra sinna hafa
lengi vidgengist par sem su vitneskja var talin ipyngja peim (Jorm, 2000). Aftur & moti
er pao pekking og kunnétta sem hefur &hrif & hvernig einstaklingar takast a vid einkenni
geosjukdéma (Jorm, 2000). Born skynja oft meira en fullordnir halda og fai born ekki
vidunandi fraedslu er liklegt ad pau muni sjalf bua til sinar eigin skyringar sem oft eru

sjalfleegar og byggdar a misskilningi (Beardslee og fl., 1998).

3 Fjo6lskyldur

Fjolskylda er hugtak sem notad er um nanustu &ttingja einhvers. petta hugtak er
notad & nokkud mismunandi hatt um allan heim en oftast er talad um ettingja sem bla
saman & heimili og eru tengdir ndnum fjolskyldubdndum. Nuatimafjélskyldunni i hinum
vestraena heimi er oft lyst sem kjarnafjolskyldu, lyst sem einu eda tveimur foreldrum &
heimili med bérn (Giddens, 2009).

3.1 Foreldrar med gedsjukdoma

Born sem eiga punglynda foreldra eru i aukinni hettu a ad strida vid
hegdunarvandamal og erfidleika med tilfinningastjérn, auk pess ad eiga i erfidleikum i
samskiptum (Leverton, 2003). Bérn sem alast upp med punglyndu foreldri upplifa
mikid af streituvekjandi atburdoum og geta att i erfidleikum med ad adlagast félagslega
auk pess sem pau eiga i aukinni hattu & ad upplifa sjalf kvida og punglyndi (Leverton,
2003). Bérnin eru { aukinni heettu & ad eiga vid likamleg heilsufarsvandamal ad strida. A
sidustu arum hafa rannsakendur beint sjonum sinum i auknum mali ad gedreenum
veikindum foreldra og hafni peirra i foreldrahlutverkinu (Meadus og Johnson, 2000).
Med framforum i lyfjamedferd og tilkomu betri medferdarurreeda fjolgar gedsjukum
sem geta buid uti i samfélaginu og par af leidandi eru fleiri foreldrar med gedsjukdom
sem geta sinnt foreldrahlutverkinu (Meadus og Johnson, 2000). Auknar vantingar eru

til foreldra sem pjast af gedsjukdémum um ad peir sinni foreldrahlutverki sinu vegna



styttri legutima & sjukrahGsum og aukinnar &herslu & gedheilbrigdispjonustu utan
stofnana (Mordoch og Hall, 2008). begar foreldrar Gtskrifast af sjukrahusi eftir veikindi
er tlast til pess ad peir haldi a&fram ad sinna foreldrahlutverkinu, sem getur reynst erfitt,
bvi peir eiga enn erfitt med ad maeta eigin porfum. bvi midur er studningurinn fra
heilbrigdiskerfum oft takmarkadur eftir ad heim er komid (Mordoch og Hall, 2008).

Einstaklingar sem pjést af gedsjukdomum geta verid jafn hefir foreldrar og
adrir. Innseei i sjakdomsastand er mikilveegur pattur fyrir haefni i foreldrahlutverkinu en
madrum sem hafa gott innsaei vegnar betur sem foreldrum (Mullick, Miller og
Jacobsen, 2001). Gedsjukddémar geta p6 einnig skert getu einstaklingsins til ad ala upp
boérn og alvarlegustu tilfellin tengjast vanraekslu eda ofbeldi i gard barna. Einstaklingar
sem verda fyrir vanraekslu eda ofbeldi i &esku eru i aukinni heettu & ad fa alvarlegt
bunglyndi (Beardslee og fl., 1998).

Margar rannsoknir hafa beinst ad gedheilsu madra en mjog faar rannsoknir hafa
beinst ad gedheilsu fedra og pvi er minna vitad um ahrif gedreenna erfidleika fedra
(Kahn, Brandt og Whitaker, 2004). bad er erfitt ad utskyra hvernig punglyndi médur
getur valdio erfidleikum i foreldrahlutverki og rannsoknir sem reyna ad skyra tengslin
parna & milli hafa synt breytilegar nidurstédur (Kahn og fl., 2004). Madur med ung
born virdast eiga i mestu erfidleikunum i foreldrahlutverkinu, sérstaklega peaer sem eru
med ungabdrn. Rannsoknir & punglyndum madrum hafa synt fram & neikveed ahrif &
tengslamyndun peirra vid bérn og bérn punglyndra madra eiga i frekari heettu ad verda
seinproska (Kahn og fl., 2004). Madur med alvarlegan gedsjukdoém getur skort getu til
ad maeta porfum barna sinna sokum einkenna sjukdémsins (Oyserman, Mowbray,
Meares og Firminger, 2000). Einkenni sem tengjast punglyndi svo sem preyta,
einbeitingarskortur og neikveett hugarfar virdast tengjast minni patttéku i uppeldi barna
(Lovejoy, Graczyk, O"Hare og Neuman, 2000). Foreldrar med gedsjukdom geta
rangtulkad venjulega hegdun barns vegna einkenna sjukdéms sins og pess vegna
vanmetid sig sem foreldri (Lovejoy og fl., 2000). I rannséknum & punglyndum madrum
hefur komid fram ad peer eiga pad til ad vera dvingjarnlegar bérnum sinum, eiga
neikvaedari samskipti vid pau og per getur skort polinmadi vid ad leidbeina peim. Pad
er talid ad peer beiti frekar pvingunum til ad hafa ahrif & hegdun barna sinna og ad peer
hafi minni polinmadi gagnvart pvi sem pykir vera edlileg hegdun hja bérnum (Lovejoy
og fl., 2000). Meirihluti madra med gedsjukdom geta po sinnt foreldrahlutverkinu nogu
vel ef peer & naegilega adstod (Lovejoy og fl., 2000). Ef fadir er vid gdda gedheilsu en

mOdir med gedsjukdom péa getur veaegi fodurs aukist sem umoénnunaradila og virkad sem
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verndandi péttur fyrir gedheilsu barnsins. Ef badir foreldrar eiga vid gedreena erfidleika
ad strida pa er barnio i sérstaklega mikilli &hzettu & ad eiga i gedraenum erfidleikum
(Kahn og fl., 2004).

3.2 Born foreldra med gedsjukdéma

Fjoldi rannsdkna hefur synt ad bérn sem eiga foreldra med gedsjukdéma eru
liklegri en 6nnur born til ad eiga vid gedraskanir ad strida (Beardslee og fl., 1998;
Handley, C., Farrell, G. A., Josephs, A., Hanke, A. og Hazelton, M., 2001). bunglyndi
foreldris er talinn vera einn steersti aheaettupatturinn fyrir pvi ad born verdi punglynd
(Garber, 2006). Born sem eiga foreldra med gedslagssjukdom, punglyndi eda
gedhvarfasyki, eru allt ad fjorum sinnum liklegri til ad greinast sjalf med
geoslagssjukdoém en born sem eiga heilbrigda foreldra (Beardslee og fl., 1998).
Rannsakendur ganga svo langt ad fullyrda ad born gedsjukra séu s& hopur sem er i
mestri heettu a ad préa med sér gedsjukddéma en par spili inn i baedi erfdir og umhverfis-
og félagslegir paettir (Handley og fl., 2001).

Fl6knar orsakir bua ad baki punglyndi sem byggjast & samspili margra
ahrifapatta og erfitt er ad segja til um hve stor hlutur gena er og hver sé hlutur
umhverfisins og félagslega pattarins. Pad er 6liklegt ad einhver einn ahrifapattur orsaki
bunglyndi en samansafn margra ahaettupatta getur aukid likurnar & préun punglyndis.
A0 sama skapi getur einn stakur ahrifapattur ekki dregid ur likum a erfoapéattum
(Garber, 2006). Erfoapattur fyrir punglyndi er aztladur & bilinu 34-48% og erfdapattur
fyrir gedhvarfasyki er aztladur mun sterkari eda um 80% (Leverton, 2003).

Bdrn sem blda med foreldrum sem pjast af gedsjukddmi eru liklegri til ad eiga i
gedraenum erfidleikum en born heilbrigdra foreldra (Beardslee og fl., 1998). Orsakir
pess ad born gedsjukra eru i sérstakri ahattu eru floknar og tengjast erféum,
séalfreedilegum pattum, félagslegum pattum og umhverfispattum sem gera pessi bérn
vidkveemari fyrir gedsjukdémum (Beardslee og fl., 1998). Gedsjukddémar foreldra geta
haft vidtek ahrif & lif barna peirra og punglyndi foreldra er ahaettupattur fyrir punglyndi
hja bérnum og unglingum (Beardslee og fl., 1998). Rannsoknir benda til pess ad yfir
60% barna sem eiga foreldri med alvarlegt punglyndi préi med sér gedslagssjukdom i
barnaesku eda & unglingsaldri. Aztlad er ad um tvitugt hafi 40% barna sem eiga foreldri
med gedslagssjukdom fengid punglyndislotu og um 25 ara aldur haekkar hlutfallid upp i
60% (Beardslee og fl., 1998). Einstaklingar sem greinast med punglyndi fyrst &
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unglingsaldri eru i aukinni heettu & endurteknu og langvinnu punglyndi & fullordinsaldri
(Garber o.fl., 2009). Pau born sem eru eldri, jafnvel komin & unglingsaldur, pegar
foreldri greinist med gedslagssjukddm eru ekki jafn likleg til ad greinast.

Hvernig bérnum farnast i asku getur sagt mikid til um hvernig peim vegnar a
fullordinsaldri (Beardslee og fl., 1998) en talid er ad peim bornum farnist best sem hafi
g0od bjargrad og nzgjanlegan studning. Bjargrad eru leidir einstaklingsins til ad takst &
vid adsteedur sinar en bjargrad geta haft jakveedar eda neikveedar afleidingar fyrir
einstaklinginn (Leverton, 2003). Rannsoknir hafa synt fram a kosti pess fyrir born ad
nyta sér bjargrad. Vandamalamioud bjargrad eru hegdun barns sem verdur til pess ad
barnid reynir ad koma i veg fyrir vandamalid og koma i veg fyrir pa streitu sem
vandamalid veldur pvi. Tilfinningamidud bjargrad er hegdun sem barnid nytir til pess ad
milda neikvadar tilfinningar sem koma upp med pvi ad tja peaer, sekja huggun, fa
studning annarra og reyna ad fordast streitu (Leverton, 2003).

Medal barna sem eiga foreldri med punglyndi er aukin tidni sjalfsvigstilrauna
(Garber, 2006). Alvarlegasta afleiding gedsjukdoma eru sjalfsvig. Sjalfsvig medal ungs
folks eru stért heilbrigdisvandamal i Evrépu og a Vesturlondum en sjalfsvig eru ein
algengasta asteeda daudsfalla medal ungs folks. Gedrenir erfidleikar medal ungs folks
er vel pekktur aheettupattur fyrir sjalfsvigum (Garber, 2006) en yfir 90% unglinga sem
fremja sjalfsvig pjast af einhverri gedréskun. Ahzttupaettir sem tengjast fjolskyldunni
eru medal annars saga um sjalfsvig eda tilraun til sjalfsvigs hja einhverjum innan
fjolskyldunnar, gedraenir erfidleikar foreldris, erfid samskipti vid foreldra og
streituvekjandi atburdir sem tengjast fjolskyldunni (Garber, 2006).

pratt fyrir pad ad born sem eiga foreldra med gedslagssjukdom séu i aukinni
aheettu fyrir pvi ad fa punglyndi eda adra gedsjukdéma hafa ymsar rannséknir synt ad
maorg bdrn na ad spjara sig ageetlega i lifinu pratt fyrir veikindi foreldra sinna. Par er
samspil ahattupatta og verndandi patta hagsteett barninu og barnid talid baa yfir
prautseigju. Verndandi peetti veeri haegt ad talka sem eitthvad i adsteedum
einstaklingsins, einhverja eiginleika eda atburdi sem draga Ur likum & neikvaedri Gtkomu
hja honum og auka likur & jakveedri utkomu (Beardslee og fl., 1998). Ekki eru allir
freedimenn sammala um hvad skapar prautseigju hja einstaklingnum. Sumir freedimenn
telja ad prautseigja sé personuleikaeinkenni, adrir vilja meina ad prautseigja gangi i
erfdir og enn adrir telja ad prautseigja verdi til med lifsreynslu (Gladstone og fl., 2006).
prautseigjuhugtakid & vel vid pegar barn matir motleeti og eitthvad dgnar vellidan pess

samanber gedraen veikindi foreldris en barnid tekst a vid adsteedur med gédum
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adlogunarleidum (Gladstone og fl., 2006). Mikil vakning hefur verid i rannséknum &
ahaettu og prautseigju sidustu ar og eru medferdir og ihlutanir a&voxtur peirrar vinnu.
pekkingin er nytt til pess ad reyna ad fyrirbyggja gedrana erfidleika hja bornum sem
eiga foreldra med gedsjukdoma. Medferdum sem byggja & hugmyndum um prautseigju
0g &hettu er etlad ad hjalpa bornum og unglingum ad auka heafni sina og préa med sér
aukna prautseigju til ad takast & vid veikindi foreldra sinna. Samspil verndandi patta og
aheettupatta er flokiad, ekki sist vegna pess ad einstakir peettir geta tilheyrt badum
flokkum. Félagslegt umhverfi getur haft verndandi ahrif & sama tima og pad er hluti af
ahaettupattum barnsins i pvi ad préa med sér gedsjukddém. Tengsl barnsins vid adra en
foreldra sina eru verndandi ef pau einkennast af studningi sem barnid feer ekki
timabundid vegna veikinda foreldris. Slikir adilar geta verid 6mmur, afar, nagrannar,
vinir og svo framvegis og einnig geta tengsl barns vid jakveedar fyrirmyndir verid
verndandi (Shortt og Spence, 2006).

Félagslegt umhverfi barnsins getur haft neikvaed ahrif & lidan pess til demis ef
barnid finnur fyrir forddmum i skoélanum. Born leita oft til skdlakerfisins pegar veikindi
foreldra eiga sér stad. Par geta pau gleymt sér i skemmtilegri afpreyingu og verid med
vinum sinum en einnig getur skélinn verid vettvangur fordoma og streitu. Bérn hafa lyst
adstedum par sem stridni og neikveed viohorf blasa vid peim og pau hraedast ad fa vini
heim til sin vegna veikinda foreldris (Hosman, Doesum og van Santvoort, 2009).
Huglaegir peettir geta verid verndandi. betta eru peettir eins og hvernig einstaklingur
talkar atburdi i sinu lifi, vilji til virkni og Urlausn vandamala, rélegt skap og ha
greindarvisitala (Shortt og Spence, 2006). Skilningi & edli veikinda foreldris hefur
einnig verid lyst sem verndandi peetti (Beardslee og Gladstone, 2001).
Personuleikaeinkenni sem geta verid verndandi fyrir barnid eru medal annars hatt
sjalfsmat, mikil virkni, samskiptahafileikar og trd & eedri matt (Shortt og Spence, 2006).
par sem tengsl milli streitu og punglyndis eru til stadar hafa rannsoknir kortlagt
verndandi peetti sem draga ur streitu hja einstaklingum og par med ahettu hans & ad fa
bunglyndi. beir pattir eru medal annars jakveett hugarfar, jakvaedni, skopskyn og
jakveedar fyrirmyndir (Shortt og Spence, 2006). Enn fleiri verndandi peettir hafa verid
kortlagdir eins og vald barns eda stjorn a umhverfi sinu og regluleg hreyfing. Regluleg
hreyfing hefur verid tengd vid minni likur & punglyndi og synt hefur verid fram a
jakvaeda kosti hreyfingar fyrir fullordna og unglinga. Hins vegar eru tengslin ekki alltaf
skyr pvi félagsleg ahrif hreyfingar geta verid god fyrir einstaklinginn svo sem
hopiprottir (Shortt og Spence, 2006).
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Samband vid foreldri sem grundvallad er & studningi hefur verndandi &hrif vegna
peirra jAkveedu &hrifa sem sambandid hefur & sjalfsmat barnsins en jakveett sjalfsmat er
verndandi pattur fyrir barnid. bad gildir einu hvort barnid er tengt veika foreldrinu eda
bvi heilbrigda (Shortt og Spence, 2006). Adrir verndandi paettir i samhengi vid
fjélskylduna geta verid ad barnid hafi vaentingar um hly samskipti vid foreldri, studning
fjélskyldu, reglufast og samheldid fjélskyldulif og jakveed fjolskyldutengsl (Shortt og
Spence, 2006). Tengsl eru pvi yfirleitt verndandi fyrir barnid en fyrir utan pad ad
tengjast foreldrum og fjolskyldu sinni a jakveaedan hatt getur pad verkad sem verndandi
pattur ad tengjast einhverjum fullorénum einstaklingi utan fjélskyldunnar sem barnid
treystir og getur leitad til (Beardslee og Gladstone, 2001).

pad er mikilvaegt ad rannsakendur haldi afram ad beina sjéonum sinum ad
verndandi pattum gegn punglyndi til ad greina pa. Ad pekkja verndandi peetti er
lykilatridi til ad préa arangursrik medferdardrraedi til ad fyrirbyggja punglyndi hja ungu
folki. Til pess ad fyrirbyggja punglyndi til langs tima parf ad byggja upp marga
verndandi petti hja einstaklingnum og skapa honum heilsusamlegt umhverfi (Shortt og
Spence, 2006).

Rannsoknir & bornum sem eiga foreldra med gedsjukddéma benda til ad algengt
sé ad born taki ad sér hlutverk foreldra sinna & medan veikindum peirra stendur. Barnid
tekur ad sér ad sinna hlutverkum sem madir eda fadir geta ekki sinnt lengur vegna
veikinda sinna, medal annars ad sja um ymis heimilisverk og énnur hlutverk sem bérn
eru almennt ekki reidublin ad takast & vid (Handley og fl., 2001). begar barn tekur ad
sér umonnun foreldris i veikindum pess verdur til hlutverkaruglingur par sem barnid
tekur ad sér hlutverk fullordins einstaklings (Handley og fl., 2001). Bérn hafa oft miklar
ahyggjur af foreldri sem & i gedraeenum erfidleikum, pau fordast jafnvel ad fara Gt Gr husi
og eyda meiri tima heima vid til ad tryggja 6ryggi foreldrisins pegar pad er veikt
(Handley og fl., 2001). Algengt er ad bérn upplifi pad ad pau séu ad missa foreldri sitt
vegna peirrar roskunar a fjolskyldulifi sem veikindin valda (Meadus og Johnson, 2000).
pau upplifa roskun a fjolskyldulifi vegna pess ad foreldrid er ekki til stadar til pess ad
sinna sinu hlutverki og finna fyrir depurd pegar foreldri getur ekki verid vidstatt ymsa
vidburdi svo sem & afmeelisdégum (Handley og fl., 2001). Bérn gedsjukra hafa mikla
porf fyrir freedslu um veikindi foreldra sinna en rannsoknir hafa synt ad born sem fa
engar upplysingar eda misvisandi upplysingar um veikindi foreldra sinna eiga erfidar
med ad takast & vid pau og ad skilja hvad sé ad gerast pegar foreldrar peirra veikjast
(Handley og fl., 2001).
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Talid er ad gedran veikindi foreldra hafi neikvaed ahrif & tengslamyndun milli
barns og foreldris. bad er mikilvaegt ad porfum barna sé meett til pess ad beeta tengsl
pbeirra vid foreldra sina og ad studla ad edlilegum proska peirra (Fudge og Mason,
2004). Hja bérnum sem eiga foreldra med gedraskanir getur verid brestur a pvi ad
pérfum barnsins fyrir ast, 6ryggi og nand fra foreldri sé meett. Born hafa porf fyrir
samskipti vid fjolskyldu og vini, ad geta reett malid vid einhvern og ad geta tekid patt i
félagslifi (Fudge og Mason, 2004). Born sem geta leitad til einhvers sem pau treysta,
hvort sem pad er einhver fullordinn eda jafningi, virdist ganga betur ad takast & vid
tilfinningalega erfidar adsteedur. Born hafa porf fyrir ad tja tilfinningar sinar og reynslu
af pvi ad eiga veikt foreldri. Ef born fa tekifeeri til pess getur pad haft god ahrif &
gedheilsu peirra, til skamms og langs tima (Fudge og Mason, 2004).

Rannsdknir hafa synt ad born saekja mikinn studning fra systkinum sinum og
vinum og born telja ad samband vid systkini og ad eiga vini séu jakveedir peettir i lifi
peirra en studningur fra systkinum virdist sérstaklega mikilveegur pegar erfidir timar eru
hja fjélskyldunni (Fudge og Mason, 2004). Studningur fra einstaklingi utan
fjolskyldunnar er bornum mikilveaegur en pau hafa porf fyrir einhvern studningsadila
sem pau geta reett vid. Pad getur veitt bornum studning ad taka patt i hdpmedferd med
6drum bérnum i svipudum adsteedum og pau sjalf bua vid en einnig pykir bérnum pad
gagnlegt ad halda fjolskyldufundi med gedheilbrigdisstarfsmanni pegar foreldri er veikt.
Pannig getur barnid fengid upplysingar auk pess sem pad dregur Ur ruglingi og beetir

samskipti milli fj6lskyldumedlima (Fudge og Mason, 2004).

4 Anrif gedsjukdoma a fjolskyldur

Gedren veikindi foreldra geta haft mikil ahrif a lifsgaedi fjolskyldunnar i heild
en pau geta valdid truflun & fjolskyldulifi og breytingum a félagslegum tengslum (Kahn
og fl., 2004). Ahrif gedraenna veikinda foreldris geta verid mismikil en langvinnur og
alvarlegur gedsjukdomur foreldris sem krefst sjukrahdssinnlagnar veldur mestri réskun
a fjolskyldulifi (Kahn og fl., 2004). Fjolskyldulif par sem foreldri er punglynt einkennist
oft af 66ryggi og ahyggjum og algengt er ad fjolskyldumedlimir dragi sig i hlé.
punglyndi hefur ahrif & hegdun og tilfinningatengsl milli barna og foreldra og samskipti
milli fjolskyldumedlima geta ordid stird (Garber, 2006). I fjlskyldum par sem einhver
innan fjolskyldunnar pjaist af punglyndi er algengt ad samskipti einkennist af hardri

gagnryni, miklum aga og skorti & félagslegum studningi og samst6du innan
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fjolskyldunnar. Fjolskyldulifid getur einkennst af minni hlyju og stédugum deilum milli
barna og foreldra (Garber, 2006). Gedren veikindi foreldra geta haft i for med sér ymsa
félagslega erfidleika. Hja fjolskyldum par sem foreldri pjaist af gedsjukddémi eru auknar
likur & hjonabandserfidleikum og skilnadir eru algengir (Leverton, 2003). Fjolskyldur
sem verda fyrir &hrifum gedsjukdoma eru liklegri til ad pess ad bla vid béagar
félagslegar adstaedur, svo sem fateekt og husnadisvanda. Born sem alast upp i fatekt og
vid erfidar félagslegar adstaedur eru i aukinni haettu & ad fa punglyndi eda upplifa adrar
neikvaedar afleidingar (Gladstone og Beardslee, 2009).

Born hafa lyst ymsum porfum sem pau hafa pegar foreldri leggst inn & sjakrahus
en pau telja ad erfidasti timinn fyrir pau sé pegar ad foreldri parf ad leggjast inn &
sjukrahus og telja born ad fjolskyldan purfi aukinn studning pegar foreldri veikist
(Fudge og Mason, 2004). Komid hefur fram ad bornum pykir umhverfi sjukrahtsa ekKi
naegilega vinalegt og par purfi umhverfid ad vera fjolskylduveenna, medal annars med
sérstokum fjolskyldusveedum (Fudge og Mason, 2004). Starfsfolk sjukrahtsa parf ad
vera vinalegt, parf ad geta hjalpad fjolskyldunni, medal annars med pvi ad veita
upplysingar, vera vingjarnlegt og taka sér tima til ad rseda vid bornin. Mikilvaegt er ad
vera med aatlun til stadar ef foreldri veikist, hafa simantmer fullordins sem pau geta
leitad til, hvert pau geta farid eda hver kemur til peirra, hvernig pau komast i skélann og
hver geeti adstodad a heimilinu (Fudge og Mason, 2004). Velferd barna er 6gnad pegar
foreldri med gedsjukdom parf ad leggjast inn a sjukrahus og fjolskyldur purfa ad fa
aukinn studning & slikum stundum. Ihlutanir til ad fyrirbyggja gedsjukdoma hja bérnum
sem eiga foreldri med gedsjukdom purfa ad taka tillit til parfa allra innan
fjolskyldunnar. beer eiga ad mida ad pvi ad draga Ur aheettu og efla bjargrad og leida
pannig til breytinga (Handley og fl., 2001).

Skortur er a rannséknum sem lysa upplifun barna af pvi ad alast upp med
foreldri sem pjaist af gedsjukdomi. I rannsoknum & foreldrum med gedsjukdéma hefur
ad mestu leyti verid litid framhja huglagri reynslu barna (Mordoch og Hall, 2008).
Mordoch og Hall (2008) gerdu rannsokn & reynslu barna sem attu foreldra med
gedsjukdom. Bornin sem toku patt i rannsékninni voru a aldrinum 6-16 ara og voru pau
22 talsins. Pau attu pad sameiginlegt ad bua ad hluta til eda alveg med foreldri sem var i
medferd vid einum af eftirfarandi sjukdomum; gedklofa, gedhvarfasyki eda punglyndi.
Oll reyndu bérnin ad halda daglegu lifi sinu i fostum skordum i eins konar takti, ad eiga
naid samband vid foreldra, en & sama tima ad na ad adgreina sig fra foreldri og

sjukddémi pess. Mikilveegt potti peim ad hafa sitt persdnulega sveedi innan akvedins
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ramma til pess ad lata veikindi foreldris ekki hafa rikjandi &hrif a sig (Mordoch og Hall,
2008). I rannsdkninni kom fram ad pegar sjukdomseinkenni foreldra voru &berandi attu
bornin oft erfitt med ad halda taktinum. Til pess ad eiga audveldara med ad halda
taktinum fylgdust bérnin vel med foreldrum sinum og reyndu ad adlagast adstaedum.
Rannsoknin syndi einnig ad med pvi ad fylgjast med foreldrum sinum gatu bornin séd
ymis merki i hegdun peirra sem pau tengdu veikindum eda bata. Born sem fengu ekki
ad heyra allt um veikindi foreldra sinna gatu ordid mjog hraedd og attu pad til ad hafa
oraunverulegar hugmyndir um veikindin og hreedsluhugsanir um daudann. Bérnin
breyttu hegdun sinni til ad hafa jakveed ahrif & umhverfi sitt, medal annars med pvi ad
reyna ad gledja foreldra sina eda hjélpa vid heimilisstorfin, allt eftir vitsmunaproska og
aldri barnsins (Mordoch og Hall, 2008). | frasbgnum barna sem eiga foreldra med
gedsjukdom hefur pvi verid lyst ad stor pattur i lifi peirra sé ad seetta sig vid veikindi
foreldra sinna. pad getur reynst peim erfitt pegar pau finna fyrir fordomum i
samfélaginu, medal annars hja vinum og kunningjum (Meadus og Johnson, 2000). Bérn
hafa sagt fra pvi ad pau séu medvitud um fordoma sem eru til stadar um gedsjuka og
pau beita ymsum adferdum til ad seetta sig vid veikindi foreldranna. Flestum bérnum
finnst erfitt ad raeda veikindi foreldra vid vini eda ettingja og halda reynslu sinni oft Gt
af fyrir sig (Meadus og Johnson, 2000). Unglingar vilja gjarnan falla i hopinn og hafa
miklar ahyggjur af aliti og forddmum annarra. Pess vegna eiga peir erfitt med ad setta
sig vio pad ad vera hluti af fjolskyldu sem passar ekki vid imynd kjarnafjélskyldunnar
(Mordoch og Hall, 2008).

Rannsdknir syna ad born gedsjukra upplifa ad pau fai ekki naegar upplysingar
um veikindi foreldra sinna. Skortur & fraedslu, & almennu mali, um einkenni sjukdémsins
og veikindin veldur pvi ad pau upplifa mikla hraedslu og 66ryggi. Hraedslan getur birst i
bvi ad pau draga pa alyktun ad pau hljoti ad verda veik eins og foreldrar peirra, ad pau
eigi sok a veikindum foreldranna eda ad foreldrum muni aldrei lida vel & ny (Meadus og
Johnson, 2000). begar skortur er a upplysingum til barna eiga pau pad til ad kenna sér
um veikindi foreldris vegna pess ad pau finna einfaldlega ekki betri skyringu a hegdoun
beirra (Hinshaw, 2005). Meirihluti foreldra med gedsjukdéma vill ad born peirra fai
upplysingar svo pau geti skilid veikindi peirra betur en foreldrar hafa i flestum tilfellum
ahyggjur af pvi hvada ahrif veikindi peirra muni hafa a bérnin (Mordoch og Hall, 2008).
Jafnvel pott foreldrarnir hafi ahyggjur geta peir att erfitt med ad reeda opinskatt um
veikindin vid born sin og ad veita pann studning sem pau purfa til ad geta tekist a vid

adsteedur (Hinshaw, 2005). Flestum foreldrum pykir mikilvaegt ad halda tilfinningalegri
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nand vid born sin, ad pad verdi sem minnst roskun & fjolskyldulifi og ad bornin séu vid
goda likamlega og andlega heilsu (Handley og fl., 2001).

4.1 Foreldrahafni/Ahrifapeettir

Foreldrar sem glima vid gedsjukdéma hafa alla burdi til pess ad bda yfir godri
foreldrahaefni en pé eru likur & pvi ad hun geti ordid fyrir skerdingu s6kum sjukdémsins
(Mullick og fl, 2001). Nokkrir peettir i fari foreldra eru taldir geta haft ahrif & feerni
pbeirra sem uppalenda. Sem deemi um pessa peetti eru hvort foreldrar hafi raunhafar
veentingar til barna sinna og n&@mni peirra til pess ad skilja og bregdast vid lidan
barnanna. Einnig peirra eigin fortid hvad vardar erfidleika i &sku, alag tengt uppeldi
barnanna og félagslegur studningur. Einkenni og alvarleiki sjukdomsins getur einnig
haft veruleg ahrif & foreldrahafni (Mullick og fl., 2001). Oft taka foreldrar eftir pvi ad
heefni peirra til pess ad sjd um bornin sin hefur minnkad og getur pad haft slem ahrif &
sjalfsalit og tra & eigin haefni sem uppalenda (Mullick og fl., 2001).

Rannsdknir a einstaklingum med gedraskanir hafa synt fram & ad veikindin geta
haft ahrif & foreldrafaerni peirra. Einstaklingum getur lidid eins og peir hafi ekki stjorn &
eigin lifi og geta peir verid ringladir, reidir og jafnvel synt arésargirni. Foreldri getur
einnig synt of gagnrynid viomot gagnvart bornum eda gert of miklar og 6raunhafar
krofur til peirra (Beardslee og fl., 1998). Gedraskanir geta einnig haft ahrif & virkni
einstaklinga og erfitt getur verid fyrir foreldra ad sja um parfir barna sinna vegna
framtaksleysis sem getur medal annars lyst ser i skorti & studningi og leidsdgn
(Beardslee og fl., 1998). Foreldrar sem glima vid gedsjukdéma geta buid yfir godri
foreldrahaefni og nokkrir peettir geta ytt frekar undir hana. Rannséknir @ madrum hafa
synt ad aukinn skilningur peirra a eigin veikindum eykur nemni fyrir porfum og lidan
barna (Mullick og fl., 2001). Sterkt samband milli foreldra og barna getur haft god ahrif
og styrkt fjolskylduna sem heild. ZAskileg samskipti foreldra vid born sin einkennast af
hlyju, samkennd og studningi og pannig ma studla ad beettum proskaskilyrdum og yta
undir verndandi petti (Mullick og fl., 2001).

pad ad eiga foreldri sem glimir vid gedsjukdom er ahaettupattur i ad born veikist
sjalf af gedsjukdom. Fleiri peettir hafa par ahrif eins og til ad mynda
hjonabandserfidleikar, uppeldisvandamal og alvarleiki veikinda. pvi fleiri &haettupaettir
sem eru til stadar peim mun liklegra er ad barn muni veikjast af gedsjukdém (Beardslee

og fl., 1998). Talid er ad millifeersla gedsjukddéma se vegna samspils erfda, salfreedilegra
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og félagslegra ahrifapéatta (Saxena og fl., 2006). Fjélskyldurannsoknir hafa synt fram &
ad tengsl séu & milli lyndisraskana foreldra og gedsjukdéma barna peirra (Beardslee og
fl, 1998). Rannsdknir & attleidingum hafa einnig stutt pessi erfdafreedilegu tengsl
gedsjukdoma milli kynsldda en paer leggja einnig aherslu & ahrif umhverfis fjélskyldu
og félagslega peetti (Beardslee og fl., 1998). Sleem og neikveaed samskipti milli foreldra
og barna auka likurnar & millikynslodaflutning gedsjukdoma (Gladstone og Beardslee,
2009). pau born sem eiga foreldra sem glima vid gedrana erfidleika eru liklegri til pess
ad veikjast sjalf ad gedsjukdémi (Beardslee og fl., 1998). bvi yngri sem bérn eru pegar
foreldrar eru veikir og peim mun alvarlegri og langvarandi sem sjukdémur foreldris er
peim mun liklegra er ad pau muni veikjast (Beardslee og fl., 1998). Likurnar eru enn
meiri ef badir foreldrar glima vid gedsjukdoma (Beardslee og fl., 1998). Auk pess eru
born foreldra sem glima vid gedsjukdoma talin vera i aukinni haettu vegna ymissa
annarra personulegra og félagslegra vandamala sidar i lifinu eins og til deemis skorti &
virkni, samviskubiti og truflun & tengslamyndun (Beardslee og fl., 1998).

Einstaklingar sem glima vid gedraen vandamal eru liklegri til pess ad eiga i
umhverfistengdum og félagslegum vandraedum eins og fjarhagserfidleikum og
atvinnuleysi. Fyrir utan pad ad pessir dhattupeettir eru tengdir gedsjukdémum geta peir
einnig verio sjalfsteedir paettir i erfidleikum tengdum proskaskilyréum barna (Beardslee
og fl., 1998). Ahattupeettir geta verid tengdir einstaklingum og fjélskyldunni en einnig
félagslegum, hagfraedilegum og umhverfistengdum adsteedum. Vardandi algenga
félagslega ahaettupeetti tengda gedheilsu m& medal annars nefna uménnun par sem
foreldrar eru kroniskir sjuklingar, ofbeldi og vanraksla barna, aféll, éreida og litil
samstada innan fjolskyldu. Einnig hafa gedsjukdomar og neysla foreldra & vimuefnum,
persénulegur missir eda sorg, streituvaldandi atvik og neysla vimuefna & medgdngu
ahrif (Saxena og fl., 2006).

Rannsoknir hafa synt fram & ad born foreldra sem glima vid gedreena erfidleika
geta stadid sig afburda vel préatt fyrir aheettupeetti. Jakvaedir og styrkjandi paettir eins og
ad syna sjalfsskilning, hollustu og skuldbindingu i sambdndum, virkni i félagslifi og pad
ad geta adgreint sig fra foreldrum sinum eru sameiginlegir peettir barna sem standa sig
vel prétt fyrir gedraen veikindi foreldra (Beardslee og fl., 1998). Akvednir pettir innan
fjolskyldna hafa ahrif a upphaf og einkenni gedsjukdéma. G6d og nain samskipti pegar
kemur ad &lagi hafa jakveed og verndandi ahrif. Ad geta talad saman um sjukdéminn og
hvernig hann hefur ahrif a einstaklinga innan fjolskyldu skiptir miklu mali og getur

dregid téluvert ar endurkomu gedsjukdoma (Beardslee og fl., 1998). Foreldrar geta ytt
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undir nokkra mikilveega verndandi peetti. Mikilvaegt er ad adstoda bornin vid ad mynda
og halda sambdndum vid adra einstaklinga. Einnig er mikilvaegt ad hvetja pau til pess
ad vera dugleg i skélanum og ad stunda félagslif. Auk pess eiga foreldrar ad reyna ad
tala um eigin veikindi vid bérnin sin og fa pau til pess ad skoda hvada ahrif veikindin
hafa haft & pau (Beardslee og fl., 1998). Verndandi peettir geta tengst einstaklingnum og
umhverfi hans. Mikilvaegir félagslegir verndandi peettir eru medal annars 6rugg hegdun
modur a medgongu, god foreldrahaefni, god samskipti milli foreldra og barns,
félagslegur studningur, pekking um gedheilsu og 6ruggt og gott samfélag (Saxena og fl.,
2006).

4.3 Kerfiskenningin

Kerfiskenningin leggur aherslu & ad einstaklingur verdi fyrir &hrifum fr4 peim
morgu kerfum sem hann er hluti af. pessi kerfi geta verid fjolskyldan, sk6laumhverfig,
vinir og adrir peettir i lifi einstaklingsins (Beckett og Taylor, 2010). Kenningin midar Gt
fra pvi ad ekki sé haegt ad skilja eda hjalpa einstaklingi nema i tengslum vid pau
mannlegu kerfi sem hann er hluti af. Eitt af pessum kerfum er fjélskyldan. Med pvi ad
skoda og skilja samskipti og tengsl milli einstaklinga og 6likra kerfa er haegt ad gera
ahrifarikar breytingar (Andreae, 1996). Med kerfiskenningunni er einstaklingurinn
skodadur at fra ahrifum utanadkomandi félagslegra patta, samspili peirra og ahrifum
sem peir hafa & einstaklinginn en ekki Ut fra einstaklingnum sjalfum og hegdun hans
(Payne, 2005). Reetur kerfiskenningarinnar liggja i steerdfreedi, liffreedi og styrifraedi og
fjalla um pad hvernig hlutir koma saman i steerra samhengi. Liffreedingurinn Ludwig
Von Bertalanffy (1901-1972) er talinn upphafsmadur kenningarinnar en hann leit a
kerfid sem flokid samspil patta eda gagnvirkra afla sem mynda eina heild. par af
leidandi taldi hann ekki haegt ad skilja einstaklinginn an pess ad skoda samspil hans og
umhverfisins. Kerfin hafa ahrif & einstaklinginn og einstaklingurinn ahrif a kerfin og pvi
hafa allar breytingar innan kerfisins ahrif & allt kerfid (Andreae, 1996). Kerfiskenningin
neer yfir einstaklinginn og umhverfi hans. Kenningin er notud til ad haegt sé ad Gdlast
betri skilning & floknu samspili peirra kerfa sem einstaklingurinn tilheyrir. Felagslegur
veruleiki samanstendur medal annars af einstaklingum, hépum, fjélskyldum, stofnunum
og samfélaginu i heild. Til ad f& heildarsyn yfir 6ll pessi kerfi parf ad taka mid af
adsteedum Ut fra svokolludu vistfraedilikani par sem einstaklingurinn er innsti kjarninn i

likaninu. Vistfraedilikanid var sett fram af Urie Bronfenbrenner og byggir pad & pvi ad

20



einstaklingurinn tengist mérgum kerfum sem 6ll eru tengd hvert 6dru. Hann setti fram
fjogur svid kerfa sem hann nefnir mikro kerfi, meso kerfi, exo kerfi og makro kerfi. Ol
bessi kerfi vinna saman og hafa proskandi og motandi ahrif & einstaklingana i
fjolskyldunni. Med pvi ad skoda vistfraedilikanid er haegt ad sja hvada peettir hafa mest
ahrif & lif barna og unglinga. Likanid leggur aherslu & ad peettirnir hafa ahrif & hvern
einstakling innan pess og ad samspil peirra hefur ahrif & proska barna og unglinga
(Andreae, 1996). Fyrsta kerfid i likaninu er mikro kerfi sem er skilgreint Gt fra nanasta
umhverfi einstaklingsins, til deemis fjélskylda, vinir, kennari, vinnufélagar eda einhver
sem einstaklingur & i samneyti vid dags daglega. Annad kerfi er mesé kerfid en innan
pbess kerfis eru pau samskipti sem verda & milli mikro kerfanna, til demis samband
einstaklings vid steerri hopa, samtok eda stofnanir sem snerta daglegt lif hans. Exo
kerfid naer sidan til peirra patta sem einstaklingur hefur i raun og veru engin ahrif a. pPad
getur verid ahrif & barn vegna atvinnustddu foreldra eda jafnvel breytingar hja
stofnunum i samfélaginu. Fjérda kerfid er svokallad makré kerfi sem neer til
samfélagsins i heild, félagslegra-, menningarlegra- og efnislegra patta. Oll pessi kerfi
vinna saman og hafa ahrif & einstaklinga. Ef samskiptin eru géd & milli kerfa hamarka
bau gaedi og arangur einstaklings. Med vistfraeedilikaninu er haegt ad skilja hvernig
einstaklingar tengjast umhverfinu sem hefur ahrif a pa og hvernig menningarleg vidmio
og gildi feerast yfir & einstaklinginn sem hefur sidan ahrif & hvernig hann er i nanum
sambdndum (Andreae, 1996).

Oll erum vid hluti af steerri kerfum sem hafa ahrif a Iif okkar & hverjum degi.
Einstaklingar verda fyrir ahrifum af pvi sem gerist i umhverfinu og ef pad eru veikleikar
i einhverju kerfinu getur pad haft ahrif & gedraen vandkveedi. pvi fylgir mikid alag fyrir
barn pegar foreldri veikist af gedsjukdémi og samkvaemt kerfiskenningu getur pad haft
skadleg ahrif & kerfi barnsins. betta samramist pvi sem adur hefur komid fram ad
samkvamt rannsoknum er fj0lskyldan einstaklega mikilveeg bornum, pa skiptir pad mali
ad upplysingaflaedi sé gott a milli fjolskyldumedlima og ad bornum sé skyrt fra ef
foreldri er veikt og veikindin Gtskyrd. Ef foreldri veikist er pad naudsynlegt fyrir barn
ad vita hvert pad getur snuid sér eftir adstod, hvort sem pad eru adrir
fjolskyldumedlimir, vinir, kennari eda gedheilbrigdisstarfsmenn. Séu pessir peettir ekki i
lagi er haett vid ad skemmdir verdi a kerfi barnsins sem ekki er haegt ad laga og geta
komid nidur & gedheilbrigdi barns til framtidar. Pannig ber kerfiskenningunni saman vid
nidurstddur rannsdkna & gedsjukdomum foreldra og ahrifum peirra & born og atskyrir
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hvers vegna born einstaklinga med gedsjukdoma eru i aukinni dheettu ad veroa sjalf veik
af gedsjukdémum.

4.4 Tengslamyndunarkenningin

Tengslamyndun hefur ahrif & gedheilbrigdi og pa sérstaklega a fyrstu &eviarum
barns par sem samband pess vid médur er mikilvaegt. begar vid télum um
tengslamyndun pa erum vid ad tala um samband milli félks. G6d tengslamyndun i
barnaesku virdist vera undanfari ad godu sambandi a fullordinsarum. Margir freedimenn
hafa sett fram kenningar um tengslamyndun par sem peir leggja mismunandi &herslu a
pbroska i bernsku og hvernig hann hefur ahrif & tengslamyndun seinna i lifinu.
Tengslakenningar eiga uppruna sinn i sélgreiningarkenningum Freud par sem 16gd var
ahersla a ad hugur folks stjorni hegdun pess. Sidar var farid ad tala um kenningar hans
sem tengslamyndunarkenningar eda sem proun sambands & milli einstaklings og
annarra. Forsenda tengslamyndunarkenninga er sambandid & milli folks. Adeins i
gegnum naid samband fer tengslamyndun fram i gegnum stjérnun egosins. begar vid
erum litil bérn laerum vid ad treysta pvi ad mamma kemur aftur pétt hun fari i sma
stund, vid erum 6rugg med pad. Pad eru po ekki 61l born sem upplifa pa reynslu ad
Odlast traust i barnaesku. Pau bérn sem eru misnotud eda vanraekt 6dlast ekKki petta traust
og eiga erfitt med ad treysta 6drum pegar a fullordinsar er komid (Becket og Taylor,
2010). Helsti frumkvodull tengslakenninga var John Bowlby (1907-1990) en hann taldi
bad frumpdrf mannsins ad stofna tilfinningaleg tengsl vid adra. Pungamidja
tengslakenningar Bowlby eru sjalf tengslin, edli peirra og formgerd. Hann lagdi &herslu
a mikilveegi frumtengsla fyrir felags- og tilfinningalegan proska barns og porf barns
fyrir 6ryggi og vernd fra foreldrum strax i bernsku. A sjétta aratug sidustu aldar byrjadi
Bowlby ad rannsaka tengsl milli médur og barns og komst ad peirri nidurstddu ad ef
barn er tekid of snemma fra madur pa hefur pad neikvaed ahrif a tilfinningalegan- og
vitsmunalegan proska barnsins (Payne, 2005). Kenningar Bowlby snerust fyrst og
fremst um prorf mannsins fyrir 6ryggi, en ekki kynhvotina og Urvinnslu hennar eins og
hja Freud. Hann var sannfaerdur um ad umhverfid etti storan patt i salreenum
erfidleikum og sérstaklega umhverfi fyrstu aranna pegar horft er til métunar
personuleikans. Bowlby taldi ad aféll eins og adskilnadur fra foreldrum eda héfnun
hefdu mikil ahrif & proska barna (Payne, 2005). Tengslamynstur fyrstu aranna taldi

Bowlby eiga stéran patt i myndun sjalfsmyndar manneskju, hegdun, félagslegri adlégun
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og tengslum vid adra. Hann beindi athyglinni fyrst og fremst ad médurinni en benti & ad
lundarfar, skapgerd og personuleiki barns hefur einnig ahrif & hversu vel modir og barn
na saman (Becket og Taylor, 2010). Bowlby skipti tengslamyndun i bernsku nidur i
fjogur stig. Fyrsta stigid kalladi hann frumtengsl sem eiga sér stad fra faedingu til
tveggja manada aldurs. A pessu stigi nytur barn félagslegra samskipta og hefur mikinn
ahuga a rodd og andlitum annarra. Hér byrjar vitsmunaproski barna. A 6dru stigi verdur
svokdllud métun tengslamyndunar sem er fra priggja manada til sjo manada. A pvi stigi
er barnid farid ad mynda tengsl og traust til modur og verdur oft a tioum had maodur
sinni. Hér fer barn einnig ad syna mismunandi félagslega svorun. Pridja stigid kallar
Bowlby skyr tengslamyndun sem er fra sjé manada til priggja ara. A pvi stigi eru tengsl
barns og modur ordin skyr og pad leitar eftir mikilli naleegd og snertingu vid modur.
Barnid fyllist adskilnadarkvida ef pad er tekid fra modur, en er & sama tima ad leera ad
verda sjalfsteedara svo pad geti haft meiri stjorn pegar fjarleegdin frdA modur verdur of
mikil. Fjordi og sidasti hlutinn er gagnkveem tengsl sem er fré priggja ara aldri.
Tilfinning barns um 6ryggi er ordin pad god ad pad getur haldid peirri tilfinningu pratt
fyrir ad vera skilid eftir af modur i einhvern tima. A pessu stigi eru born ordin faer um
ad mynda gagnkvam tengsl og flestir geta nytt sér pa feerni Gt @vina (Becket og Taylor,
2010). bessi gagnkveemu tengsl Bowlby gera rad fyrir pvi ad tengslamyndun barns og
modur hafi ad mestum hluta gengid vel. Annars myndu annarskonar mynstur
tengslamyndunar koma i 1j6s. En pad mynstur sem kemur fram & pessu stigi, sama
hvernig pad er, verdur sa stadall sem barnid notar i samskiptum vid annad folk og pann
stadal hefur barnid med sér alla &vi. bessi tengslamyndun hefur djupstaed ahrif & okkur
a fullordinsarunum. Hvernig tengslamyndunin var vid foreldra okkar snertir pa
tengslamyndun sem vid forum med ut i lifid. Ef tengslamyndun i bernsku er sleem eda
takmdorkud getur pad haft ahrif a sjalfsmynd og félagsferni einstaklings sidar &
lifsleidinni (Becket og Taylor, 2010).

Pad er bornum edlislaegt ad leita eftir tengslum vid foreldra sina, sérstaklega modur, og
bad er foreldrum edlislaegt ad leita eftir tengslum vid barnid sitt. Vanalega eru petta
gagnkvaem samskipti og geedi peirra hjalpa barni vid proska sidar meir.

Samskipti og félagsleg upplifun gefa bornum godan grunn fyrir félagsleg samskipti
sidar meir. bau sambond sem vid myndum & yngri arum eru métandi fyrir sambdnd
seinna & lifsleidinni. Hjartahlyja, gagnkveemni, studningur og 6ryggi er medal annars
afurd sambands sem hefur verid mjog gott. Samspil persénuleika og umhverfis hefur

mikil ahrif a hvernig samboénd einstaklingar mynda. Pad umhverfi sem born alast upp i
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hefur &hrif & sélfreedilegan proska peirra og samskipti peirra vid foreldra og vini hefur
ahrif & personuleika peirra (Payne, 2005).

Ef tengslamyndun er ekki god i bernsku getur pad haft ahrif a einstakling allt
lifid og getur pvi haft ahrif a proun gedraenna vandkveaeda. Vid mat & gedraeenum vanda
barna og unglinga parf ad meta samband barns vid foreldra eda p4 sem eru pvi nestir og
sOgu fyrri tengsla, geedi og uppbyggingu. begar samband barns vid foreldra er skodad er
lika mikilveegt ad taka tillit til edlilegs proska barnsins. Tengslamyndun gerist a
mismunandi stigum a fyrstu arum barnsins. Eins og fram hefur komid hafa rannsoknir
synt ad pegar foreldrar med gedraskanir sinna bérnum sinum syna pau ekki alltaf sama
skilning fyrir porfum barnsins og foreldrar sem ekki pjést af gedroskunum, syna ekKki
somu polinmadi og geta jafnvel sett 6raunhaefar kréfur & barnid. begar pessir foreldrar
veikjast er mikilveegt ad pau fai videigandi adstod fra adstandendum eda fagfélki par
sem veikindin geta hamlad peim vid ad mynda nokkurs konar samband eda tengsl vid
barnid en pad getur skyrst af til deemis framtaksleysi vegna punglyndis eda 6hafi vegna
gedrofs af voldum gedklofa par sem einstaklingur getur jafnvel ekki hugsad um sig
sjalfan. Vegna pessara ahrifapatta af voldum gedsjukdéma er pad mjog mikilveegt fyrir
foreldra med gedraskanir ad hafa gott félagslegt net i kringum sig og ad fa studning vid

heefi med born sin svo mikilvaeg tengslamyndun glatist ekki.

Lokaord

I pessari ritgerd var skodad hvort pad skipti mali hvort foreldri pjaist af
gedsjukddmi sem ahaettupattur & ad barn préi med sér gedsjukddm & lifsleidinni.
Nidurstddur umfjollunarinnar bendir étvireett til pess ad svo sé. Bérn upplifa roskun &
fjolskyldulifi vegna veikinda foreldris og leggja mikid a sig til ad adlaga sig ad erfidum
adsteedum sem koma upp pegar foreldri veikist. Gedsjukdomar foreldris geta haft
vidtek ahrif & andlega lidan og daglegt lif barna. Synt hefur verid fram & aukna tidni
gedraenna erfidleika hja bornum sem eiga foreldra med gedsjukdéma. Pessi born teljast
til &haettuhdps og pvi er mikilvaegt ad veita peim mikla athygli. Gedsjukdémar eru
sjukdémar sem geta haft mikil ahrif a tengsl milli foreldra og barna og valdid réskun a
samskiptum innan fjolskyldunnar. Bérn upplifa mikid 66ryggi og hraedslu vegna
veikinda foreldris en pau skortir baedi upplysingar og proska til ad adskilja sig fra
veikindum foreldris og telja jafnvel ad pau eigi sok a vanlidan foreldris sins. pvi er
mikilveegt ad vinna med bérnum adur en gedran veikindi koma fram til ad fyrirbyggja

24



ad born proi med sér gedsjukdom. Kerfiskenning Gtskyrir mikilveegi gods utanumhalds
og Oryggis fyrir born, ad pau bérn sem eiga foreldra med gedraskanir bai yfir
bjargradum pegar foreldri peirra veikist, en pad getur reynst naudsynlegt svo kerfin i
kringum barnid skemmist ekki og/eda valdi skada fyrir barnid til frambudar. Forvérnum
sem beint er til barna sem eiga foreldra med gedsjukdoéma byggjast & hugmyndum um
prautseigju og bjargrad og er peim a&tlad ad auka hafni barnsins til ad takast & vid
veikindi foreldra sinna og draga Gr ahaettupattum i umhverfi pess. I ljosi
kerfiskenningarinnar og nidurstodu rannsdkna er 1jost ad auka parf skilning barna a
veikindum foreldra sinna og opna umradur milli barna og foreldra.

Fleiri rannsoknir hafa verid gerdar & &hrifum gedsjukdoms maédur & barn/born,
en minna er vitad um ahrif vegna gedsjukdoma fodurs. Af fyrri rannséknum ad deema
og peim upplysingum sem fyrir liggja pa virdist pad hafa meiri ahrif a barn ef modir
bess pjaist af gedsjukdomi frekar en fadir. baer kenningar sem notast var vio i pessari
ritgerd stydja vid nidurstddur rannsdkna sem hér hefur verid vitnad i.
Tengslamyndunarkenning synir mikilveegi tengslamyndunar milli foreldra og barns a
fyrstu &rum barnsins og pa sérstaklega tengslamyndunar médur og barns. bar sem
rannsoknir hafa synt ad foreldrar med gedraskanir eru ekki alltaf fullfeerir um ad mynda
tengsl vid barnid sitt er mikilveegt ad foreldrum standi til boda adstod og studningur vid
umdnnun, sér i lagi ef foreldri veikist. Glatist mikilvaeg tengsl milli médur eda annars
umdnnunaradila vid barn, vegna til demis gedraskana, getur pad leitt til hegdunar eda
geotruflana & fullordinsarum.

Ad lokum ber ad geta pess ad pd rannsoknir og kenningar gefi til kynna ad
gedsjukdomar foreldra auki likurnar a ad barn proi med sér gedsjukdém a lifsleidinni,
ba er porf a frekari rannséknum til ad adgreina og utskyra enn betur hlut félagslegra
ahrifa. Til ad mynda er skortur a rannséknum a hvada og hvers konar ahrif
gedsjukdomar fedra hafa & born peirra. Enn fremur veeri frdlegt ad rannsaka ahrif
mismunandi Urraeda til studnings foreldra med gedsjukddéma og barna peirra og hvort
haegt sé ad koma i veg fyrir auknar likur & gedsjukdémum barna sem afleidingu af

gedsjukdomum foreldra.
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