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Agrip
Flogaveiki er algengasti, alvarlegi taugasjukdémurinn sem hrjair allt ad sjotiu milljénir manna i
heiminum. Talid er ad sex af hverjum pasund manns muni koma til med ad préa med sér flogaveiki
einhvern timann & aevinni, par af eru 60-70% sem na ad halda nidri einkennum kvillans med lyfjum en
hin 30-40% einstaklinga halda afram ad upplifa krampa med mis mikilli tidni floga og med mis
alvarlegum flogakdstum. Sumir einstaklingar fa flogaveiki af 6utskyroum astsedum, adrir vegna erfda

0g enn adrir vegna medfseddra galla.

begar barn greinist med flogaveiki upplifir fjélskyldan mikid &lag. Foreldrar flogaveikra barna upplifa
einkenni likt og 6tta, streitu, kvida og punglyndi og eru meedur flogaveikra barna i sérstakri ahaettu

vegna pess ad peer eru Yfirleitt helstu uménnunaradilar barnanna.

Markmid pessa verkefnis var ad gera fraedilega uttekt a flogaveiki hja bérnum og kanna hvada ahrif
kvillinn getur haft & fjdlskylduna. Einnig var kannad hvada hlutverki hjakrunarfreedingar gegna i
freedslu og radgjof til fjdlskyldna flogaveikra barna. Kerfisbundin freedileg samantekt var framkveemd a
ahrifapattum a fjélskyldur flogaveikra barna, par sem rynt var i rimlega 40 greinar og peaer greindar fra
timabilinu 2003-2015.

Nidurstédurnar leiddu i 1j6s ad helstu ahrifapattum a fjdlskyldur flogaveikra barna ma skipta i fimm
flokka (1) streita, (2) Ovissa, (3) punglyndi, (4) kvidi og (5) sorg. Streita reyndist vera sa ahrifapattur
sem haféi hvad mest ahrif 4 pennan fjolskylduhép. Hjukrunarfreedingar purfa ad horfa heildraent a
fidlskyldur flogaveikra barna og einnig leiddu nidurstédur i ljés ad skortur er a upplysingafleedi til
foreldra flogaveikra barna og eins er skortur a ad fylgst sé med andlegri lidan foreldranna. Foreldrar
hafa pa mikla porf fyrir &framhaldandi studning eftir ad barn peirra greinist med flogaveiki og gegna
hjukrunarfreedingar mikilveegu hlutverki i ad meta lidan foreldra flogaveikra barna og ad veita
einstaklingsmidadar freedslur, eftir pérfum hverrar fjélskyldu fyrir sig.

Lykilord: Flogaveiki, foreldrar flogaveikra barna, streituvaldandi peettir, studningsparfir, hlutverk
hjukrunarfreedinga.



Abstract

Epilepsy is the most common serious neurological disorder and afflicts 70 million individuals
worldwide. It is estimated that six in one thousand individuals will develop epilepsy during their
lifetime. Of those, 60-70% are be able to negate the symptoms with medication, but the other 30-40%
will be affected by symptoms such as cramps and seizures. Epilepsy is some times unexplained but

often it can be traced to heredity and birth defects.

When a child is diagnosed with epilepsy its family can experience severe stress causing symptoms
such as fear, anxiety and depression. The child‘s primary caretaker, most often its mother, is at a high

risk of developing these symptoms.

The main purpose of this thesis is to study epilepsy in children on a theoretical level and its affects
on the their families. Additionally the thesis studies the role nursing plays in educating and advising
the families of epileptic children. A systematic theoretical review, of over 40 articles from 2003 to 2015,

was performed on the affects epilepsy has on families of epileptic children.

The results of the review revealed that the affects on families of eplieptic children can be divided
into five categories; (1) causes of stress, (2) uncertainty (3) depression, (4) anxiety, and (5) sadness.

Furthermore, stress proved to be the biggest contributing factor.

Nurses must take a holistic approach when dealing with families of epileptic children. There is a
lack of information flow to parents of epileptic children and similarly the parents’ mental health is not
monitored cloesly when they are in need of continuing support in the event of their child being
diagnosed with epilepsy. Nurses play a big part in evaluating the mental health of the parents and

giving personalised instructions catered to the needs of each family.

Key words: Epilepsy, parents of epileptic children, causes of stress, support needs, the role of nurses
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Listi yfir skilgreiningar

Barn:

Einstaklingur sem ekki hefur nad 18 ara aldri.

Fjolskylda:
Wright og Leahey (2009) skilgreina fjdlskylduna pa sem hin segist vera. Samkvaemt pessari

skilgreiningu skiptir ekki mali hvort um bl6dbénd milli fjidlskyldumedlima sé ad reeda.

Wright og Bell (2009) skilgreina fjolskyldu sem tvo eda fleiri einstaklinga, sem tengjast sterkum

tilfinningabéndum, finnst peir tilheyra hver 68rum og vilja vera patttakendur i lifi hvers annars.

Langvinn veikindi:
Sjukdémur sem hefur varad i prja manudi eda lengur, 6leeknanlegur og hefur i for med sér skerdingu &

lifsgeedum ad einhverju leyti (Elisabet Konrddsdottir og Erla Kolbrin Svavarsdottir, 2006).

Flogaveiki:
Tvo eda fleiri flogakdst, ad tilefnislausu, med meira en 24 kist. & milli floga, hja barni sem er yfir eins

manada gamalt (Shinnar, S. og Pellock, J., M., 2002).

Studningur vio fjdlskyldur:
Andlegur studningur getur hjalpad folki ad finna sér arangursikar bjargleidir til pess ad takast & vio
erfidleika. Pegar andlegur studningur er veittur er mikilvaegt ad hlusta a f6lk med ahuga, syna pvi

skilning & astandinu asamt pvi ad vera umhyggjusamur i gard félks (Wright, 2005).



1 Inngangur

Flogaveiki er algengasti, alvarlegi taugasjukdémur sem til er (Shinnar o.fl., 2002; Kirkpatrick o.fl.,
2014; Brodie o.fl., 2012; Chious og Hsieh, 2008) og greinist rimlega helmingur einstaklinga med
flogaveiki & barnsaldri (Chious og Hsieh, 2008). Flogaveiki hefur ahrif a um 1% barna fyrir 20 ara
aldurinn (Shinnar o.fl., 2002) og alls eru um sj6tiu milljonir manna med greininguna flogaveiki i
heiminum (Kirkpatrick o.fl., 2014; Brodie o.fl., 2012).

Rannsdéknir hafa synt ad pegar barn greinist med langvinnan sjikdém eins og flogaveiki hafi pad
ahrif 4 alla fjdlskylduna (Kirkpatrick o.fl., 2014; Duffy, 2011; Ferro, Avison, Campbell og Speechley,
2011; Ferro og Speechley, 2009) og par med talin ahrif a systkini langveika barnsins (Duffy, 2011).
Fjolskyldur langveikra barna upplifa marga streituvalda & ferd sinni i gegnum greiningarferlid
(Kirkpatrick o.fl., 2014; Duffy, 2011; Smith o.fl., 2014), baedi i upphafi greiningar & sjakdobmnum og
afram Gt aevi barnsins. Rannséknir hafa einnig synt ad foreldrar pessara barna verdi fyrir miklu afalli
vid greiningu barnsins og einkenni eins og sorg, depurd, sektarkennd, kvidi, vanmattur og 6tti eru ekki
Oalgeng hja pessum foreldrah6pi (Duffy, 2011).

Mikilveegt er ad heilbrigdisstarfsfolk tileinki sér pa nalgun ad hafa fjélskylduna sem heild i
brennidepli vid umoénnun barnsins. Ad huga ad andlegri og tilfinningarlegri lidan fjdlskyldunnar skilar
sér i beettum arangri medferdar vio barnid og jakvaedari afleidingum a heilsu pess (Ferro o.fl., 2011).

A sidustu aratugum hafa miklar breytingar att sér stad innan heilbrigdispjonustunnar par sem
heilbrigdisstarfsmenn einblina a alla fjdlskylduna i heild sinni en ekki einungis & pann veika og ad
mikill &vinningur skapist af pvi ad fjdlskyldunni lidi vel (Miracle, 2006). Arid 1975 var heimsoknartimi
foreldra & barnadeildir Landspitala Haskolasjukrahuss adeins tveer klukkustundir & dag, en i dag er
sélarhringsvidvera foreldra sjalfsagour og edlilegur hlutur. P& hafa margar rannséknir synt fram &
mikilveegi pess ad huga ad allri fjdlskyldunni pegar barn veikist par sem foreldrarnir eru &litnir
sérfreedingar pegar kemur ad bérnum peirra og pvi best tilfallnir til ad meta lidan peirra og
umonnarparfir (Arna Skuladéttir, Audur Ragnarsdéttir og Elisabet Konradsdottir, 2005). ba hefur
einnig komid fram ad fjélskyldur upplifa veikindi annarra fjélskyldumedlima sem yfirbyrmandi fai peir
ekki studning fra hjukrunarfreedingum (Miracle, 2006).

A Barnaspitala Hringsins hefur nylega verid starfraekt géngudeildarpjonusta fyrir flogaveik bérn og
fidlskyldur peirra. Par eru starfandi hjukrunarfreedingar i svokélludu taugateymi og er hlutverk peirra ad
taka & moti pessum fjolskyldum, veita peim studning og einstaklingsmidadar freedslur eftir
freedsluporfum hverrar fjolskyldu fyrir sig (Erla Kolbriin Svavarsdéttir, munnleg heimild, 20.april 2015).
I lj6si pess hve algeng flogaveiki er og hversu mikil ahrif pad hefur & fjélskylduna pegar barn greinist
med kvillann er mikilveegt ad athuga sérstaka ahrifapeetti a fjdlskylduna til ad hjikrunarfreedingar geti
sem best komid til mots vid pessar fjdlskyldur og veitt peim pann studning sem porf er &.

Markmid pessarar freedilegu samantektar er rannsaka flogaveiki hja bornum og hver ahrif
sjukdémsins eru & lifsgeedi fjdlskyldunnar, hvada streituvalda fjdlskyldan upplifar og hver hlutverk
hjukrunarfreedinga eru i studningi, radgjof og fraedslu. Med pessi markmid ad leidarljési lagdi
rannsakandi fram prjar rannséknarspurningar: 1. Hvada peettir hafa &hrif & foreldra flogaveikra barna?
2. Hverjar eru helstu studningsparfir foreldra? 3. Hvada hlutverki gegna hjikrunarfreedingar i fraedslu
og radgjof?
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2 Aoferdir

Heimildaleit for fram & timabilinu september 2014 til april 2015. bar sem um fraedilega samantekt er ad
reeda var heimilda leitad a veraldarvefnum par sem notast var vid gagnasofnin Pubmed, Cinabhl,
Google Scholar og Web of Science. Helstu leitarordin voru: epilepsy in children, seizures in children,
chronic illness in children, family nursing, family functioning, family support og role of nurses and
epilepsy. Einnig var leitad i timaritunum Journal of Family Nursing, Pediatric Nursing, Journal of
Paediatrics, Journal of Child Health Care og Epilepsy and Behavior. Leitast var vid ad nota heimildir

gefnar Ut a timabilinu 2003 til 2015, en p6 var studst vio nokkrar eldri heimildir. Heildarfjoldi nidustadna

fyrir hvert leitarord eftir gagnas6fnum ma sjé i toflu 1.

Tafla 1. Heildarfjéldi nidurstadna fyrir hvert leitarord eftir gagnaséfnum

Leitarord

Gagnaso6fn

Pubmed

Cinahl

Google Scholar

Web of Science

Samtals

Flogaveiki hja
bdrnum (e. epilepsy
in children)

3.599

5.279

20.700

24.026

53.604

Krampar hja boérnum
(e. seizuresin
children)

26.196

3.014

124.000

23.921

177.131

Langvinn veikindi hja
bérnum

(e. chronic iliness in
children)

29.401

593

206.000

8.882

244.876

Fjolskylduhjakrun
(e. family nursing)

20.680

2.549

841.000

35.468

899.697

Hlutverk
fidlskyldunnar
(e. family functioning)

9537

2.530

1.050.000

193.377

1.255.444

Studningur vid
filskylduna
(e. family support)

300.108

12.464

713.000

132.612

1.158.184

Hlutverk
hjukrunarfreedinga og
flogaveiki
(e. role of nurses and

epilepsy)

39

19

18.000

90

18.148
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Mynd 1. Hlutfall nidurstadna eftir leitarordum

Mis mikid magn greina komu upp fyrir hvert leitarord en notast var vid paer greinar sem samrymdust
rannséknarspurningunum sem settar voru fram i byrjun verkefnisins. Alls voru nyttar um 35 greinar Ur

gagnagrunnum, auk greina sem nyttar voru af veraldarvefnum.

Leitarord

1%

1%

Flogaveiki hja bornum (e. epilepsy in
‘children)

Krampar hja bornum (e. seizures in
‘children)

Langvinn veikindi hja bérnum (e.
chronic illness in children)

-l
Fjolskylduhjukrun (e. family nursing)

Hjutverk fiolskyldunnar (e. family
Functioning)

)|
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3 Niodurstoour

3.1 Almennt um flogaveiki

Flogaveiki nefnist a ensku epilepsy og kemur fra grisku ordi sem pydir ,aras“. Flogaveiki kom fyrst
fram i riti Babyloniumanna yfir alla sjukdéma sem til voru fra arunum 716-612 f.Kr. en flogaveiki var pa
einnig pekktur sem sjukdémur & svipudum tima i kinverskum laeknistextum (Brodie, Schachter og
Kwan, 2012). bad var svo ario 1875 sem enskur taugasérfreedingur ad nafni John Hughlings Jackson
sem sagdi ao flog stofudu af éedlilegri starfsemi taugafruma (Brodie o.fl., 2012; boérey Vigdis
Olafsdéttir, 1991; Browne og Holmes, 2008). Vitneskja hans hafdi mikil ahrif & rannséknir um
flogaveiki og enn i dag gilda skilgreiningar hans a sjukddmnum en hann var einnig sannfaerdur um ad

pad veeri mikill munur & alteeku flogi (generalized) og sérteeku flogi (partial, focal) (P6rey Vigdis
Olafsdattir, 1991).

I heilanum & flutningur bodefna sér stad fyrir tilstilli bodefna. Sum bodefnanna eru hamlandi &
medan 6nnur bodefni eru 6rvandi. Ef misveegi verdur & milli hamlandi og érvandi bodefna getur pad
valdid flogakasti i einstaklingum. Flogi ma likja vid rafmagnsstraum i heilanum par sem verdur 6flug
rafmagsnutbreidsla. Utbreidslan getur pa nad til minni eda steerri svaeda i heilanum og pess vegna
geta flog veri®d mismunandi sleem en til eru yfir prjatiu gerdir af flogum (Engel, 2013). | dag er vitad ad
flogaveiki er ekki sjukdémur heldur einkenni sem getur haft margar mismunandi og o6likar orsakir
(Pérey Vigdis Olafsdottir, 1991; Brodie o.fl., 2012; Kirkpatrick o.fl., 2014 ) sem birtist i skyndilegum og
endurteknum flogum (Pérey Vigdis Olafsdottir, 1991).

Einkenni floga eru réskun a hreyfigetu, tilfinningu, medvitund, atferli og skynjun einstaklingsins.
Flogaveiki getur byrjad hvenaer sem er a mannseaevinni en pd er han algengari hja bérnum og eldra
folki og getur folk af ollum kynpattum fengid flogaveiki. Sumir na ad halda flogunum nidri med
lyffamedferd, an aukaverkana. Peir einstaklingar f& pa flog adeins einstaka sinnum og er ordid
flogaveiki notad yfir pann sjuklingah6p. Adrir eru med illvidradanlega flogaveiki og fa tid og alvarleg

flog auk pess sem peir einstaklingar bda oft vid fétlun ad einhverju tagi (Lauf, e.d.).

Born med flogaveiki meelast med laegri greindarvisitdlu heldur en jafnaldrar peirra. bPa er lika haegt
ao sja fylgni & milli tiora flogakasta og vitreennar skerdingar en pad sem raedur pd Urslitum par eru
filmargir peettir. Par ma nefna paetti eins og hver orsokin fyrir flogunum er, hversu lengi flogakdstin

standa yfir pegar barn feer flog, hversu alvarleg er flogaveikin og val & lyfjamedferd (Gregory, 2009).

3.1.1 Algengi flogaveiki

Krampar eru algengir og ognvekjandi atburdir i sesku barna (Shinnar o.fl., 2002) og er flogaveiki
algengasti alvarlegi taugasjikdémurinn (Shinnar o.fl., 2002; Kirkpatrick o.fl., 2014; Brodie o.fl., 2012;
Chious og Hsieh, 2008) sem hrjair allt ad sjotiu milljonir manna i heiminum (Kirkpatrick o.fl., 2014;
Brodie o.fl., 2012). Talid er ad sex af hverjum pasund manns eigi eftir ad greinast med flogaveiki
einhvern timann & avinni (Brodie o.fl., 2012) og byrjar ramlega helmingur allra tilvika i barnsesku
(Chious og Hsieh, 2008). Flogaveiki hefur ahrif & 0,5-1% barna fyrir 16 ara aldur og i Bandarikjunum
eru til ad mynda um 325.000 born & aldrinum 5 til 14 ara med flogaveiki (Shinnar o.fl., 2002).
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Gigi Smith og fleiri (2014) fj6lludu um algengi flogaveiki hja bérnum og telja pau ad ad minnsta
kosti 1% barna greinist med flogaveiki fyrir 20 ara aldurinn. Allt ad 60-70% flogaveikra na p6 ad halda
flogak6stum nidri med lyfjum (Brodie o.fl., 2012) en 30-40% einstaklinga halda afram ad upplifa
krampa (Smith o.fl., 2014; Brodie o.fl., 2012) med mis mikilli tidni floga og mis alvarlegum flogakdstum
(Brodie o.fl., 2012). Heimildir eru til um ad tidni nygreinds flogaveikis fari leekkandi og eru hugmyndir
um ad asteedan fyrir pvi séu boélusetningar gegn heilahimnubdlgu og einnig vegna aukinnar pekkingar

vid greiningu kvillans (Shinnar o.fl., 2002).

3.1.2 Orsakir floga

Flogaveiki getur stafad af erfdafreedilegum astaedum (Browne o.fl., 2008) eins og sést til deemis hja
sjuklingum med stéruflog eda kippaflog. | peim tilvikum eru myndreenar rannséknarnidurstodur a
heilanum edlilegar en heilalinurit 6edlilegt i Gtliti en algengara er ad myndraenar rannséknarnidurstéour
af heilanum syni edlilega mynd (Engel, 2013). | 68rum tilvikum sjast 6edlilegar myndraenar nidurstodur
a heilanum og pa er oft um ad reeda flogaveiki vegna medfaeddra galla, heilablaedingu hja fyrirburum,
efnaskiptasjukdéma, 6r sem myndast hafa eftir sdrefnisskort eda vegna annarra heilasjukdéma
(Engel, 2013; borey Vigdis Olafsdottir, 1991; Holmes o.fl., 2008). Fleiri orsakir eru einnig pekktar og
ma par nefna heilagexli, averka & heila, vanskdpun, alkohélheilkenni fésturs eda hrérnunarsjukdomar
(Porey Vigdis Olafsdéttir, 1991; Holmes o.fl., 2008).

Ef ad born greinast snemma med flogaveiki er haegt ad finna orsékina fyrir pvi tengda hinum ymsu
aldursskeidum. Ef barn feer flogaveiki mjog snemma & lifsleidinni, fyrir eins méanada aldur, ma rekja
orsokina fyrir flogaveiki vegna feedingaraverka likt og surefnisskorts i faedingu eda vegna
heilableedinga, adrar orsakir eru vanskopun vid faedingu, efnaskiptasjukdémar, heilahimnubdlga eda
adrir smitsjukdémar (Holmes o.fl., 2008; Poérey Vigdis Olafsdottir, 1991). Ef barn greinist med
flogaveiki & aldrinum eins til sex manada ma sja sdému orsakapeetti og hja nyburunum en & pessu
aldursskeidi getur einnig farid ad bera & ungbarnakippum. A aldrinum sex manada til 3 ara eru
hitakrampar algengir en einnig er haegt ad greina i pessum aldursflokki flog vegna faedingaraverka auk
annarra averka, sykinga, eitrana, efnaskiptasjukdoma eda hrérnunarsjukdéma. A uppvaxtar- og
unglingsarum ma sja ad orsokin er oft vegna sjalfvakinnar flogaveiki, en pé eru ennpa tilfelli par sem
flogaveiki er greind eftir feedingardverka pegar bérn eru komin & pennan aldur, 4samt 6drum averkum,
sykingum eda hrérnunarsjukdémum (Pérey Vigdis Olafsdéttir, 1991).

3.1.3 Algengustu tegundir floga

Til eru ¥fir prjatiu gerdir af flogum og mismunandi hvort folk fai eina tegund, tveer eda jafnvel fleiri
tegundir floga (Engel, 2013; Brodie o.fl., 2012). Bérn sem eru med proskahdmlun eru liklegri til ad
upplifa margar tegundir af flogum og einnig er algengara ad pau bérn séu ad takast & vid
illvidradanlega flogaveiki. Hja pessum bdrnum eru einnig pekkt langvarandi krampakést sem svo geta
préast yfir i flogafar (Shinnar o.fl., 2002).

Almennt er flogum skipt i tveer megintegundir, stadbundin flog, sem eiga upptok sin i

gagnaugalappa heilans, og alteek flog (Elias Olafsson og Torfi Magnisson, 1997; Browne o.fl., 2008).
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Altaek flog eru talin vera um 45% allra floga og 55% eru talin vera stadbundin flog, par af eru fjélpaett
sértaek flog um 34% (Porey Vigdis Olafsdéttir, 1991).

Stadbundin flog skiptast i einfdld stadbundin flog par sem medvitund raskast ekki (Browne o.fl.,
2008), fjdlpeett stadbundin flog par sem medvitund raskast og flog sem breidast Gt og verda ad alteeku
flogi. I alflogi verdur truflun um allan heilann og barnid missir medvitund & medan flogi stendur (Engel,
2013, bérey Vigdis Olafsdottir, 1991; Browne o.fl., 2008).

Storuflog sjast nanast eingdngu hja bérnum. bau eru talin vera um 3% allra floga. bessi tegund
floga byrjar yfirleitt & aldrinum 5 til 9 ara. | 80% tilvika eru pau heett vid 20 ara aldur (Pérey Vigdis
Olafsdéttir, 1991). Flogin lysa sér pannig ad skyndilega verdur skammvinnt medvitundarleysi par sem
ao ekki er heegt ad na sambandi vid barnid & medan flogi stendur. Barnid starir pa fram fyrir sig og
getur ef til vill ranghvolft augunum i leidinni (Lauf, e.d; Engel, 2013). Flogin vara yfirleitt fra einni
sekundu upp i allt ad prjatiu sekdndur og getur flogakastid pvi audveldlega farid framhja foreldrunum.
Eftir ad floginu likur nger barnid svo aftur fullri medvitund og hagar sér eins og ekkert hafi i skorist. Allt
aod helmingur barna er pé i heettu & ad préa med sér krampaflog sidar a aevinni og getur lyfjamedferd
gegn flogaveiki hindrad pa proun (Pérey Vigdis Olafsdéttir, 1991). Krampaflog eru algengasta tegund
allra floga og su tegund floga sem flestir tengja vid flogaveiki vegna pess hve audvelt er ad greina ad
einstaklingur sé i flogakasti.

Kippaflog er algeng hja greindarskertum bérnum og kemur oft fram pegar bérnin eru ad slaka & eftir
daginn og getur einnig sést i svefni (Lauf, e.d.). P4 sjast sndggir vodvakippir, algengt er ad kippirnir

komi fram i 6xlum og efri hluta likamans (Lauf e.d.; Engel, 2013).

Stjarfaflog eru flog par sem vodvarnir i 6llum likamanum stifna upp i skamma stund. Ef barnio
stendur upp a medan flogi stendur missir pad jafnvaegiod.

Fallflog lysa sér med pvi ad barnid missir spennuna i 6llum védvum likamans og fellur pvi nidur ef
pad stendur i feeturnar & medan flogido byrjar. bessi tegund varir stutt og neer barnid fljott aftur fullri
medvitund. Naudsynlegt getur verid ad verja héfud barnsins med hjalm ef pad er greint med pessa
typu af flogaveiki par sem ad barnid getur dottid allt i einu nidur og af miklum krafti (Lauf, e.d.).

Ungbarnakippir eru tegund floga sem kemur i ljos & milli priggja manada til 2 ara aldurs. Flogin lysa
sér i miklum kippum, mun meiri kippum en venjulegt er ad sjaist hja ungbérnum. bessi tegund floga
kemur i késtum og lysir sér i stuttum og snéggum hreyfingum. Pau lysa sér med pvi ad barnid reygir
hoéfudio mikio aftur & medan flogi stendur asamt pvi ad samdraetti ma sja i bik, hendur barnsins lyftast
upp og geta flogin komid oft & dag (Engel, 2013; Lauf, e.d.; Pérey Vigdis Olafsdottir, 1991).
Framtidarhorfur pessara barna eru yfirleitt sleemar par sem ad 80% verda andlega eda likamlega skert
og um helmingur feer adrar gerdir af flogum sidar meir. Heegt er ad greina sérstakt mynstur i
heilalinuriti i pessari gerd floga. Bérn sem greinast med pessa typu flogaveiki eru annad hvort med

heilasjukdém eda med einhverskonar skéddun & heila (Pérey Vigdis Olafsdottir, 1991).

Hitakrampar eru algeng flog sem sjast einungis hja bérnum. Born sem f4 hitakrampa eru ekki talin
flogaveik, jafnvel p6 pau hafi fengid tvo flogakdst yfir sevina (Shinnar o.fl., 2002) en geta p6 préad med
sér flogaveiki seinna & aevinni eda i um 2% tilvika. Algengast er ad born fai hitakrampa & milli tolf og

atjan manada aldurs. Drengir eru liklegri en stulkur til pess ad fa hitakrampa og alls eru um 3% barna
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sem fa hitakrampa yfir aevina. Orsokin er talin vera vegna sétthita og pa adallega vegna veirusykinga
en dnnur astaeda pessara floga er talin vera erfdatengd. Kramparnir likjast krampaflogum en eru ekki
talin haettuleg. P6 er mikilveegt ad bregdast vid ef ad flogio stodvast ekki af sjalfu sér innan nokkurra
mindtna par sem ad krampinn getur ordid ad flogaféari. Ef pad gerist setti ad leita laeknisadstodar strax
svo haegt sé ad stodva krampann med lyfjagjof. Ef flogafar er ekki stodvad getur pad leitt til
surefnispurrdar i heila, sem getur orsakad vefjaskemmdir. begar barn feer hitakrampa eetti avallt ad
leita til leeknis til ad utiloka adrar orsakir likt og heilabjug, heilahimnubélgu eda adra sjukdéma
(PoreyVigdis Olafsdottir, 1991).

Flogafar er flog sem verdur hvad eftir annad an pess ad heilinn fai hvild & milli. Einstaklingurinn
kemst pa ekki til medvitundar a milli floga og getur astand petta verid mjég alvarlegt og krefst
bradameodferdar. Flogafar getur orsakad surefnisskort, efnaskiptatruflanir, hjartslattartruflanir og
blodprystingsleekkun sem getur leitt til skada & heilavef (Pérey Vigdis Olafsdéttir, 1991; O‘Hara, 2007)
og alls deyja um 10% einstaklinga af voldum flogafars. Flogafar getur gerst i 6llum tegundum floga
(Browne o.fl., 2008) og fa um 3% flogaveikra flogafar & einhverjum timapunkti i lifinu (P6rey Vigdis
Olafsdattir, 1991).

3.1.4 Lyfjamedferd

Flogaveikum einstaklingum eru gefin sértaek lyf sem eetlud eru til ad na tokum & flogakdstunum. Fyrsta
skrefid i ad medhondla flogaveikina & arangursrikan hatt er ad komast ad pvi hvernig tegund af flogi
einstaklingurinn er med og hvernig flogin lysa sér. Svo er reynt ad komast ad pvi hvort og hvada orsok
geti verid fyrir flogunum og loks eru framkveemdar rannséknir likt og heilalinurit og klinisk skodun af

sérfraedingi i taugaleekningum (Browne o.fl., 2008).

Endurtekin flog geta haft sleem ahrif a heilann svo maelt er med pvi ad nota flogaveikilyf til pess ad
na tokum a flogunum (Engel, 2013). Flogaveikilyf geta p6 einnig haft skadleg ahrif & vitsmunaproska

barna en litid er til af ranns6knum um hver &hrif flogaveikilyfja eru i raun & heilann.

Nokkur flogaveikilyf hafa verid préfud a rottum og er lyfio Gabapentin eitt peirra. Pad syndi fram a
jakveed ahrif & namsgetu og hegoun og einnig reyndist pad koma i veg fyrir flogafar. Pa var Iyfid
Topiramat einnig préfad a rottum og par kom i lj6s ad haskammtamedferd af pvi Iyfi skerdi ekki

vitreena starfsemi einstaklinga (Holmes, 2009).

3.1.5 Skyndihjalp

Rétt vidbrégd vid flogakasti eru afar pydingarmikil og hafa rannsoknir synt fram & mikilveegi pess ad
folk seeki namskeid i skyndihalp sem snyr medal annars ad pvi hvernig bregdast eigi vid pegar
einstaklingur feer flogakast. Pa hafa rannsoknir hafa einnig varpad ljosi & ad skortur er & pekkingu i
skyndihjalp, sem verdur til pess ad foreldrar, kennarar, skélahjukrunarfraedingar og almenningur
bregdist vio & rangan hatt (O‘Hara, 2007).

A Barnaspitala Hringsins eru hjukrunarfraedingar i taugateymi sem sja um skyndihjalparkennslu
foreldra i tengslum vid flogakdst barna. Su kennsla felst i pvi kenna foreldrum rétt vidbrogd vio
flogakostum, freeda pa um mikilveegi pess ad leggja barn i hlidarlegu pegar pad er i flogi, rddleggja um

hvenaer sé aeskilegt ad hringja eftir sjukrabil en pad er ef flog stendur lengur en i fimm minatur eda ef
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barn feer flog i vatni. Eins er foreldrum kennt ad gefa neydarlyf til pess ad stédva flog og pau einnig
freedd um hvenaer skuli gefa videigandi lyf. ba er einnig er mikilveegt ad freeda foreldrana um ad halda
ré sinni & medan barnid er i flogi, en til pess ad foreldrar nai ad halda ré sinni parf ad freeda pa um ad
barnid sé ekki i lifsheettu i flogi og ad flest flog heetti sjalfkrafa innan fimm minatna. Ad auki purfa
foreldrar freedslu um ad flog valdi ekki heilaskada eda proskahdmlun ef um veega flogaveiki er ad
reeda (Gudrun Eygléo Gudmundsdéttir og Sélriin W. Kamban, munnleg heimild, 28.april 2015).

O’Hara (2007) skrifadi um ad skyndihjalp vid flogum eigi ad mida ad pvi ad vernda einstakling sem
er i flogi fyrir skada & medan flogakastio stendur yfir. Skyndihjalp vid flogum er i sjalfu sér mjog einfold
og mikilveegt ad folk kunni vel til verka pegar kemur ad pvi ad adstoda folk sem er i flogakasti. begar
folk er i flogakasti skiptir mali ad almenningur beiti videigandi skyndihjalp, en han fer eftir pvi hvada
tegund floga er um ad reeda og hvort breyting sé a medvitund. Flestir krampar eru skammvinnir og
heetta ad sjalfu sér og i flestum tilvikum er ekki um bradatilvik ad reeda. Hins vegar getur einstaklingur
fengid flogafar sem parf ad stédva med adstod hjukrunarfraedinga og leekna. ba er mikilvaegt ad til sé
fyrirfram akvedin aesetlun um adgerdir sem gripid er til. Markmidio er avallt ad reyna ad koma i veg fyrir
ao krampinn praist yfir i flogafar en haegt er ad gefa videigandi lyf til ad stodva krampann. Maelt er med
pvi ad gefa Iyf til ad stédva krampann ef hann stddvast ekki af sjalfu sér innan fimm mindtna og benda
nidurstddur rannsdékna til ad ef sjukraflutningamenn gefa neydarlyfid Lérazepam eda Diazepam i
bldeed & leidinni & sjukrahdsid dragi pad margfalt ar likum pess ad einstaklingur lendi & gjoérgeesludeild
eftir flogakastid. Einnig eettu foreldrar flogaveikra barna ad eiga a heimilum sinum neydarlyfid
Diazepam sem haegt er ad gefa i endaparm.

Algengan misskilning i viobrégdum vid flogakasti, til deemis pad ad eeskilegt sé ad setja eitthvad
upp i munn einstaklings i flogakasti er mikilveegt ad uppreeta med godri skyndihjalparkennslu asamt
pbvi ad leggja aherslu a pau grundvallaratridi sem mikilveeg eru, eins og ad leggja einstakling i

hlidarlegu svo ad munnvatn nai ad leka Ur vitum peirra og hvenaer beri ad kalla til adstodar.

| skélum parf ad tryggja ad rétt vidbrogd vid neydartilvikum séu vidhofd en i pvi felst g6d samvinna
og samskipti & milli sjuklings, foreldra hans, hjukrunarfreedinga, laeekna og starfsfolks skolans. Gott er
ad einhver i skdlanum sé fullpjalfadur i ad bregdast rétt vid pegar neydartilvik kemur upp. Mikilveegt er
ao til sé i skélum, fyrir hvert og eitt barn, asetlun um naudsynlegar upplysingar eins og hvert skuli hafa
samband ef flogakast ber ad, hvernig eigi ad bregdast vid ef barnid feer flogakast, upplysingar um Iyf

sem einstaklingurinn er & og hvada tegund af flogi einstaklingurinn er med (O‘Hara, 2007).

3.2 Anrif & fjolskyldur flogaveikra barna

Fjolskylda er skilgreind sem hépur einstaklinga sem tengist tilfinningalegum bdndum og ber hopurinn
umhyggju fyrir hvort 68ru. Pegar einstaklingur innan hoépsins veikist skyndilega verda sélfélagslegar
truflanir innan hopsins og jafnvaegi raskast i fjdlskyldunni sem upplifir jafnframt hraedslu og afall (Elin
M. Hallgrimsdéttir, 2000). i Calgary fjélskyldulikaninu er 16gd ahersla & mikilveegi pess ad tekid sé tillit
til fjolskyldunnar og ad heilbrigdisstarfsmenn geri sér grein fyrir ahrifum veikinda fjélskyldumedlima &
alla einstaklinga innan fjélskyldunnar (Wright og Leahey, 2005).

Rannsoknir a svidi hjukrunar hafa synt ad fjolskyldur hafa heilmikil ahrif & heilbrigdi og vellidan

annarra fjolskyldumedlima, asamt pvi ad hafa téluverd ahrif a veikindi innan fjélskyldunnar. Rok pessi
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eettu pvi ad vera hjukrunarfreedingum rikuleg asteeda til ad huga ad allri fiélskyldunni i uménnun vid
hinn veika en hjukrunafreedingum ber skylda til ad huga ad allir fjdlskyldunni. Til ad heegt sé ad veita
fidlskyldumidada hjukrun purfa hjakrunarfraedingar ad taka areidanlegt fjolskyldumat og verdur
medferdin vid fjdlskylduna ad taka mid af peim &hrifum sem veikindi fidlskyldumedlima geta haft &
fiolskylduna (Wright og Leahey, 2011).

Barn sem greinist med flogaveiki hefur mikil &hrif & fjdlskylduna og purfa foreldrarnir ad takast & vio
sjukdéminn i 24 tima a dag, 7 daga vikunnar, par sem ad flogaveiki er kroniskt astand (Holmes, 2009).

bvi er ljost ad porf er & frekari tilfinningalegum studningi til foreldra flogaveikra barna (Duffy, 2011).

Gregory (2009) komst ad pvi ad helstu spurningar sem brenna a foreldrum flogaveikra barna veeru
hver orsokin fyrir flogaveikinni veeri, hvada medferdir veeru i bodi, hvort von sé a laekningu og hverjar
horfurnar séu. Lisa V. Duffy (2011) fjalladi einnig um pad malefni en hennar nidustédur leiddu i ljés ad
porf sé a meiri fraedslu er vardar flogalyfin, aukaverkanir lyfja, hvernig skuli bregdast vid fai barnid flog
og hvada ahrif flogakast geti haft a barnid. betta eru allt vangaveltur sem foreldrar flogaveikra barna

eru aod velta fyrir sér.

Nidurstédur rannsékna benda pa til ad foreldrar flogaveikra barna leiti sér gjarnan upplysinga a
vefsidur, i beekur, til fjdlskyldna sem einnig eiga flogaveikt barn eda til vina. Hins vegar hafa kannanir
leitt i lj6s ad taugaleeknar og taugahjukrunarfraedingar veeru peirra areidanlegasta uppstretta fyrir
upplysingar og ao foreldrar veeru oOruggari med ad notast vid upplysingar sem keemu fra
heilbrigdisstarfsfélki (O‘Hara, 2007).

3.2.1 Streituvaldandi peettir
Perrin og félagar (1993) skilgreindu sjukdéma hja bérnum yngri en 18 ara sem langvinna ef peir héféu
stadio i lengri tima en prjd manudi, veeru 6laeknandi, hefdu i for med sér skerdingu a lifsfyllingu ad

einhverju tagi og hvort viokomandi parfnadist einhvers konar endurhaefingar.

bessi 6vissa getur leitt til ymissa kvilla hja fjolskyldumedlimum, svo sem kvida, punglyndis, streitu,
orsakad spennuprungid andrimsloft innan veggja heimilisins asamt pvi ad virkni fjdlskyldunnar getur
ordid fyrir neikvaedum ahrifum vegna pess mikla alags sem fylgir pvi ad eiga flogaveikt barn. bvi er
mikilveegt ad heilbrigdisstarfsfélk adstodi foreldra flogaveikra barna vid ad finna jakveed bjargrad til ad
takast 4 vid veikindi barnsins (Duffy, 2011).

Fjolskyldur flogaveikra barna upplifa margfalt meiri streitu og kvida samanborid vid fiélskyldur sem
eiga heilbrigd born, &samt skerdingu a edlilegu fjolskyldulifi. baer upplifa einnig takmarkadan studning,
verri tengslamyndun & milli foreldra og barns og buda jafnframt yfir minni adlégunarhaefni i daglegu lifi
(Ferro o.fl., 2011; Smith o.fl., 2014).

Rannsokn sem framkveemd var & barnaspitala i Taiwan, par sem verid var ad kanna streitu hja
foreldrum sem eiga barn med flogaveiki annars vegar og astma hins vegar, asamt fleiri streituvaldandi
pattum, leiddi i lj6s ad foreldar flogaveikra barna upplifa margfalt meiri streitu heldur en foreldrar barna
sem eru med astma. Einnig voru foreldrar flogaveikra barna liklegri til ad upplifa punglyndi, verri
adlogunarheefileika, upplifou verri tengsl & milli foreldranna og foreldrarnir matu heilsu sina verr heldur

en samanburdarhopurinn. A3 auki poétti meira krefjandi ad eiga flogaveikt barn en astmaveikt.
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Rannsakendurnir tdldu skyringuna vera pa ad pegar barn er flogaveikt er ekki heegt sja fyrirfram
hvenaer barnid feer flogakast og er pad i sjalfu sér akaflega streituvaldandi ad upplifa slika 6vissu
(Chious og Hsieh, 2008) asamt pvi ad vanstarfsemi er i taugakerfinu hja flogaveikum bdrnum, sem
getur skilad sér i hegdunarvandamdlum hja bodrnunum, sem einnig veldur aukinni streitu hja

foreldrunum (Chious og Hsieh, 2008; , Rodenburg, Meijer, Dekovic og Aldenkamp, 2007).

Svipadar nidurstddur komu fram i rannsokn hja Smith og féldgum (2014), par sem peirra rannsokn
varpadi ljési & streitu af véldum hegdunarvandamala, oOfyrirsédra krampa, aukinna ahyggja af
veikindum barnsins og skorts a fjolskyldulifsgeedum. Par matu foreldrar fjarhagslega stédou sina einnig
verri eftir greiningu barnsins par sem oft vaeri um vinnutap ad raeda og einnig hafi flogaveiki barnsins
ahrif & menntunarteekifaeri foreldranna. bPa syndi enn énnur rannsékn einnig ad hegdunarvandamal hja

flogaveikum bdrnum veeri valdur ad verulegri streitu hja foreldrum peirra (Rodenburg o.fl., 2007).

Hegdunarvandamal eru algengari hja flogaveikum bérnum heldur en bérnum med adra langvinna
sjukdéma en hins vegar eru rannséknir um hegdunarvandamal og tengsl peirra vid ahrif & fidlskylduna,
og sérstaklega foreldrana, enn & byrjunarstigi. bvi er ekki vitad med vissu hversu vidtaek ahrif pau
hafa & fjélskylduna sem heild. P6 er ljést ad umskipti flogaveiks unglings yfir & fullordinsar séu mikill
aheettutimi par sem ad unglingar sem greindir eru med flogaveiki eru i sérstakega mikilli haettu & ad
eiga vio andleg vandamal ad strida, sem gerir pad ad verkum ad pau eru einnig i sjalfsvigsheettu. pvi
er mikilveegt ad heilbrigdisstarfsfélk sé buid ad byggja upp sterka fjdlskyldu og sterkan einstakling,
med videigandi bjargradum fyrir fijdlskylduna i heild, strax i byrjun greiningar auk pess sem
teymisvinna & milli taugasérfraeedinga og geddeildar veeri mjog goédur kostur (Rodenburg, Wagner,
Austin, Kerr og Dunn, 2011).

Helstu astaedur hegounarvandamala ma rekja til skada i midtaugakerfinu, fjdlda alvarlegra
flogakasta yfir sevina og vanvirkni fjlskyldunnar gagnvart hinum flogaveika. Vandamal eins og ofvirkni
med athyglisbresti (ADHD), kvidi og punglyndi eru algeng hja flogaveikum bérnum (Dunn o.fl., 2004).

Samkveemt Solrtnu W. Kamban (munnleg heimild, 28.april 2015), hjukrunarfreedingi a
Barnaspitala Hringsins er mjog algengt ad hegdunarbrestir greinist hja flogaveikum bérnum og ad allt
ao 40-60% flogaveikra barna séu ad greinast med athyglisbrest. Pad sé eitt af ahyggjuefnum foreldra
og hvernig barninu kemur til med ad vegna i framtidinni. Mikilveegt er ad nalgast ahyggjur foreldra af
naergaetni, benda foreldrum & hvad peir séu ad gera vel og hversu mikilveegt sé ad stydja vid barnio
med peim persénueinkennum sem pad hefur. Geeta skal pess p6 ad gripa inn i pegar porf er 4 en ad
fyrst og fremst purfi ad leyfa barninu ad vera barn svo ad pad geti notid sin.

| faraldsfreedilegri rannsokn fra Bretlandi kom i ljos ad gedraskanir greindust hja 37% barna med
flogaveiki, 11% i bornum med sykursyki, og 9% i vidmidunarhép. Rannsakendurnir fundu
hegdunarréskun i 26,2% barna med veegari typu af flogaveiki og 56% barna med flokna flogaveiki
(Davies, Heyman, og Goodman, 2003).

Mikilveegt er pvi ad adstoda fjolskyldur sem eiga bdrn med hegdunarerfidleika, asamt pvi ad
adstoda bornin vio ad takast & vid pa erfidleika sem & vegi peirra verda. Fraeda eetti foreldrana um
hverju peir megi blast vid i tengslum vid veikindi barnsins, asamt fraedslu um lyfjagjof sem barnid parf
ao fara 4. Einnig skal bjoda foreldrunum salfreedimedferd, einstaklingsradgjof, slokunarkennslu og
bjargrad vid streitunni sem oft fylgir pvi ad eiga flogaveikt barn (Dunn og Austin, 2004).
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3.2.2 Ovissan sem streituvaldur

Rannsoknir hafa synt fram & ad flogaveikir einstaklingar eru allt ad tvisvar til prisvar sinnum liklegri en
almenningur til pess ad deyja skyndidauda. Skyndidaudi hefur verid skilgreindur sem 6veent andlat,
med eda an flogakasts. Algengi skyndidauda er a bilinu 0,35 til 10 a hvern 1000 einstaklinga. Meiri
likur eru a skyndidauda ef ad flogaveikin er éstéoug, pegar lyflamedferdir eru ekki ad bera pann
arangur pannig ad einstaklingar séu an mikilla eda tidra floga. Adrar asteedur pess ad flogaveikir deyji

skyndidauda eru drukknun, brunasar, asvelging, lungnabdlga, flogafar og sjalfvig (Brodie o.fl., 2012).

Rannsékn var framkveemd & foreldrum flogaveikra barna til pess ad 6délast innsyn foreldra a
hvernig heilbrigdisstarfsfolk eigi ad bera sig ad i freedslu og radgjof tengdum skyndidauda hja
flogaveikum bdrnum. Markmidid med rannsdkninni var ad draga Ur tilfinningarprungu alagi sem
foreldrar upplifa vid freedslu um pessi malefni, asamt hraedsluardédri um ad barn peirra myndi deyja,
annad hvort i flogakasti eda i tengslum vid flogaveikina. Vegna pessa leiddi 6tti foreldranna til pess ad
foreldrarnir fundu porf fyrir ad fylgjast med hverri hreyfingu barna sinna. ba voru foreldrar einnig
hreeddir um ad barnid peirra myndi fa flog i svefni eda deyja um néttina. Foreldrarnir voru allir
sammaéla um mikilveegi pess ad taugasérfreedingur saei um fraedsluna um pessi méal og 6llum
foreldrunum fannst mikilveegt ad fa fund med taugasérfreedingi par sem ad pessi umraeda veeri tekin
upp (RamachandranNair, Jack, Meaney og Ronen, 2013).

Rannséknir hafa pa einnig synt ad hépur barna og unglinga sem er med flogaveiki er hreeddur um
ao deyja, og sérstaklega utfra flogakasti. Pvi er mikilvaegt ad heilbrigdisstarfsfolk freedi foreldrana um
pessi mal og beri einnig kennsl & pessi born. Fraedsla til flogaveikra barna getur komid i veg fyrir ad
pau préi med sér neikveed vidhorf til flogaveikinnar en neikveett vidhorf getur pa préad med sér enn

fleiri vandamal eins og lakari sjalfsmynd og jafnvel punglyndi (Dunn og Austin, 2004).

3.2.3 bunglyndi hja maedrum flogaveikra barna

Rannséknum hefur ekki bori® saman um algengi punglyndis hja maedrum flogaveikra barna, en
algengi er talid vera fra 12% og upp i 49%. Samkvaemt Mark og Kathy (2009) eru allt ad 50% maedra
sem eiga barn med flogaveiki i ahsettu a ad préa med sér punglyndi auk pess sem maedur eru i
sérstakri ahaettu & ad upplifa einhvers konar salfélagslegar pjaningar (Ferro o.fl.,, 2011; Ferro og
Speechley, 2009), i ljosi pess ad maedur eru Yfirleitt i hlutverki helsta uménnunaradila barna sinna
(Ferro o.fl., 2011; Holmes, 2009).

I rannsékn sem framkvaemd var til pess ad kanna algengi punglyndiseinkenna hja maedrum sem
eiga bérn med nytilgreinda flogaveiki kom fram ad pegar skodad var hversu hatt hlutfall maedra veeri i
ahaettu & ad préa med sér punglyndi pegar barnid peirra greindist med flogaveiki i fyrsta sinn voru
37,9% meedra i dheettu ad préa med sér punglyndi. Sex manudum eftir greininguna hafdi pessi
présentutala leekkad i 29,9% og einu ari eftir greininguna voru 31,5% maedranna i dheettu 4 ad proa
med sér punglyndi en tveimur arum eftir greininguna voru 29,5% maedranna i &haettuhopi (Ferro o.fl.,
2011).

Ferro og Speechley (2009) fjélludu einnig um ad ekki veeru til margar rannsoknir um punglyndi hja
maedrum flogaveikra barna eda hja maedrum barna med adra taugasjukdéma, en po veeru til

rannséknir sem syna ad maedur barna med einhverskonar proskahamlanir séu allt ad 6-24% liklegri
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en maedur heilbrigdra barna til ad préa med sér punglyndi. Pau komust einnig ad pvi ad ekki veeri
samraemi i nidurstddum rannsékna um algengi punglyndis hja madrum flogaveikra barna, til ad
mynda syndi rannsokn fra Bretlandi ad maedur flogaveikra unglinga meelist med marktaekt haerri stig
punglyndiseinkenna en maedur heilbrigdra barna, en i Tyrklandi meeldist enginn munur & punglyndi hja

maedrum flogaveikra barna i samanburdi vio maedur sem attu heilbrigd bérn.

Chious og Hsieh (2008) rannsdkudu einnig algengi punglyndis hja meedrum flogaveikra barna v.s.
barna sem eru med astma en par kom fram ad svipada tidni var ad finna hja pessum hoépi foreldra.
par voru 16,3% maedra flogaveikra barna sem meeldist med punglyndi & moéti 18,5% maeedra sem attu

barn med astma en pessi munur var p6 ekki talinn télfraedilega markteekur.

3.2.4 Ahnrif afedur

Rannsoknir eru sammala um ad pad sé dkaflega streituvaldandi fyrir foreldra ad eiga flogaveikt barn.
Mikio hefur verid rannsakad um ahrif pess a meaedur en minna hefur verid einblint & hvernig fedurnir
takist a vid veikindi barnsins og pvi porf & frekari rannséknum um upplifun peirra (Duffy, 2011) en
rannsoknir a upplifunum fedra geeti leitt til skilvirkari medferdar par sem hugad er ad 6llum
einstaklingum fj6lskyldunnar til jafns en ad huga ad kvida, punglyndi og almennrilidan allra i

filskyldunni skilar sér i betri medferd og heilsu til barnsins.

I rannsokn & punglyndis- og kvidaeinkennum foreldra flogaveikra barna kom fram ad maedurnar
veeru i flestum tilvikum helstu uménnunaradilar barnanna. brétt fyrir pad kom einnig fram ad fedur séu
einnig i aukinni heettu a pvi ad préa med sér punglyndi eda kvida vegna veikinda barns peirra. pvi er
lj6st ad foreldrar flogaveikra barna geti upplifad ymiskonar salreen vandamal og hafa rannséknir einnig
alyktad sem svo ad tilfinningar foreldranna séu meira vandamal heldur en flogaveikin sjalf, sem leidir
til pess ad barnid upplifi ekki fullneegjandi fjdlskyldutengsl, sem veldur pvi ad barnid geti upplifad
punglyndiseinkenni & unglingsarunum (Shariff, Shobhit, Samman, EIBakri, Siddiqui og Mahmoud,
2013).

Samkvaemt ranns6kn sem framkveemd var a premur sjukrahtsum i Taiwan upplifa fedur mikla
dvissu vegna veikinda barnsins. Pa kom einnig fram ad adgerdarleysi gagnvart uménnun barnsins hafi
mikil ahrif & heildar virkni fjdlskyldunnar. Tengsl voru a milli pess ad ef fedurnir upplifdu mikla dvissu
voru meiri likur & ad peir préudu med sér punglyndi og i ljosi pess eetti heilbrigdisstarfsfélk ad vera
vakandi fyrir pvi ad gefa foreldrum greinargddar upplysingar um pad sem maéli skiptir fyrir hvert og eitt
barn, d&samt pvi ad adstoda foreldra langveikra barna ad finna sér jakveed bjargrad til ad stydja vio
virkni fjlskyldunnar (Mu, 2005). Ramaglia og fleiri (2007) baru svo saman ahrif flogaveiki barna a
maedur og fedur, par sem tilgangurinn var ad rannsaka alagid sem fylgir pvi ad eiga flogaveikt barn,
ahyggjur foreldranna og hversu mikil uménnunarbyrdi petta hlutverk veeri en par kom einnig fram ad
maedurnar vaeru helstu umodnnunaradilar barnanna eda i 60% tilvika, &samt pvi ad paer haettu frekar
ad vinna eda toku sér fri fra vinnu vegna barnsins, eda i 33,3% tilvika. | samanburdi téku 7,4%
fedranna sér fri fra vinnu en allir fedurnir snéru aftur til vinnu eftir akvedinn tima. Nidurstddurnar syndu

einnig ad maedurnar upplifi meira alag heldur en fedurnir.
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3.2.5 Kvioi

Chapieski o.fl. (2005) rannsokudu kvida hja maedrum flogaveikra barna og hvort kvidi peirra heféi ahrif
a adlégunarhaefni barnanna. Nidurstddur peirra syndu fram & ad kvidi hjd maedrum jokst pegar barnid
var nygreint med flogaveikina. baer sem héldu afram ad finna fyrir einkennum kvida voru jafnframt
liklegri til ad notast vio verndandi uppeldisstil. Kvidinn minnkadi i flestum tilfellum med timanum en

bérn kvidinna meedra syndu fram & minni adlégunarhaefni, baedi hegdunar- og félagslega.

Williams og fleiri (2003) gerdu rannsokn & tengslum kvida og lifsgeeda og vorpudu nidurstddurnar
ljési & ad foreldrarnir voru almennt kvidnari ef ad barn peirra var med illvidradanlega flogaveiki, &
morgum flogaveikilyfjum og med einhverja adra fotlun auk skerdingar a lifsgaedum barna og foreldra,
asamt pvi ad visbendingar eru um ad pau bérn sem bui vid verri lifsgeedi eigi frekar vio
hegdunarerfidleika ad strida.

3.2.6 Sorg

Hobdell og fleiri (2007) gerdu rannsokn & sorg hja foreldrum flogaveikra barna. Nidurstddur peirra
syndu fram & langvarandi sorg hja foreldrum flogaveikra barna en ekki var marktaekur munur a sorg
foreldra sem attu barn med pralata flogaveiki og foreldrar sem attu barn med vidradanlega flogaveiki.
Sorgin var svipud hja foreldrum barna med nylegra greinda flogaveiki og peim sem hoéféu gengid i
geghum greiningarferlio allt ad 18 arum adur. Vonleysistilfinningin var meiri hja foreldrum barna sem
erfitt var ad né stjorn a flogum hjé og einnig var algengt ad foreldrarnir upplifdu &hyggjur yfir
namsordugleikum barna sinna og hegdunarvandaméalum sem geetu fylgt flogaveikinni. Foreldrar sem
attu bérn mead fleiri greiningar en flogaveikina, upplifdu pa einnig meiri reidi asamt ahyggjum yfir
proskafravikum barna sinna.

Samkveemt Gudrdnu Eyglé Gudmundsdattur, hjukrunarfraedingi & Barnaspitala Hringsins,
(munnleg heimild, 27.april 2015) fylgir pvi mikil sorg pegar bérn greinist med illviga flogaveiki, par sem
meiri likur eru & ad pau boérn fari aftur i proska og pvi purfi foreldrarnir ad takast a vid miklar breytingar

sem pvi fylgir.

3.2.7 Geedi svefns

Cottrell og Khan (2005) gerdu ranns6kn & gaedum svefns hja foreldrum flogaveikra barna og tengslum
Iélegs svefns vid streituvaldandi peetti, par & medal punglyndi og samkvaemt nidurstddum peirra eru
foreldrar flogaveikra barna ad fa ad medaltali fjdgurra klukkustunda svefn & néttu. Auk pess komust
peir ad pvi ad mikil truflun sé a svefninum par sem foreldrar eru ad vakna upp ad minnsta kosti prisvar
sinnum til pess ad athuga hvort allt sé i lagi med barnid. Samkveemt nidurstodum Meltzer og Moore

(2008) um svefn foreldra flogaveikra barna var algengi svefntruflana & bilinu 15-86%.

porf er & frekari ranns6knum um geedi svefns hja foreldrum flogaveikra barna og einnig er porf a
frekari freedslu til pessara foreldra fra heilbrigdisstarfsfolki, um hvad sé heegt ad gera i slikum

adstaedum, par sem svefnleysi getur orsakad mikla streitu hja foreldrum.

Ljost er ad heilbrigdisstarfsfolk sem annast fjdlskyldur langveikra barna purfi ad vera vakandi fyrir
svefntruflunum foreldra og maelt er med pvi ad foreldrarnir séu spurdir Ut i svefninn og gaedi hans, eins

ad kynna foreldrunum fyrir hvildarinnlégnum yrir bérnin, til pess adé foreldrnir geti hvilst almennilega inn
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a milli (Cottrell og Khan, 2005). Gott er ad notast vid opnar spurningar pegar viotdl vid fjdlskyldur
flogaveikra barna fara fram og gott ad spyrja spurninga eins og ,segou mér fra svefni barnsins pins®.
Med pessu moti feer heilbrigdisstarfsfolk goda tilfinningu fyrir pvi hvernig barnio er ad sofa a néttunni
(Jones, Kessler-Jones, Thompson, Young, Andersen og Strand, 2014), en algengt er ad bérn sem eru
med flogaveiki séu einnig ad sofa illa. Par er 4steedan medal annars talin vera su ad flog ad naeturlagi
séu ao trufla svefninn og leidir petta medal annars til dagsyfju hja peim bérnum (Dunn og Austin,
2004). ba er einnig mikilveegt ad spyrja foreldrana Ut i hvort einhver vandamal séu i skélanum hja
bérnunum, hvernig félagsleg virkni peirra er, hvernig foreldrunum finnist athygli peirra & hinum ymsu
verkefnum vera, hvernig bérnunum almennt lidur og hvort einhver hegdunarvandamal séu til stadar
(Jones o.fl., 2014).

3.3 Studningsparfir

Rannsoknir hafa synt ad born med nygreinda flogaveiki og foreldrar peirra hafa mikla porf fyrir
sélfélagslegum studning. Greiningunni fylgi ahyggjur og 6tti auk pess sem fraedsla og upplysingar
skipti foreldrana miklu mali. Samkveemt bandariskri rannsokn fra arinu 2009, gerda a foreldrum
flogaveikra barna og flogaveikum bérnum er enn hatt hlutfall af foreldrum sem hafa porf & studningi og
upplysingum allt ad tveimur arum eftir greinigu flogaveiki hja barni peirra, pratt fyrir ad flogin heféu
verid vel medhondlud. Einnig kom par fram ad foreldrar héldu pa afam ad upplifa 6tta og ahyggjur yfir
flogaveikinni allt ad tveimur arum eftir greiningu. P& greindu 40% barnanna fra pvi ad pau héfou ennpa
porf & upplysingum og studningi allt ad tveimur arum seinna. Bérnin voru ahyggjufull og 6ttaslegin yfir
sjukdémsgreiningunni og hraedd vid ad tala um pessar tilfinningar sinar vid foreldra sina vegna pess
ad pau vildu ekki valda foreldrunum frekari &hyggjum. Varpa nidustodur pessar ljési & ad foreldrar
flogaveikra barna eru i aukinni porf & aframhaldandi upplysingafleedi og purfa meiri studning en
flogaveiku bornin og eru astaedurnar fyrir pvi taldar nokkrar, par sem foreldrarnir eru lifsreyndari, sja
um fjarhaginn og oft er erfitt ad na endum saman hja fjdlskyldum sem eiga bérn med langvarandi

sjukdéma (Shore, Buelow, Austin og Johnson, 2009).

A Barnaspitala Hringsins er fidlskyldum reynt ad koma i akvedinn Grvinnslufarveg eftir ad barn
greinist med flogaveiki par sem studningur er samfelldur fyrstu manudi eftir greiningu (So6lrin W.

Kamban, munnleg heimild, 28.april 2015).

begar foreldrar flogaveikra barna hafa verid spurdir Gt i hvada parfir peir 6ski eftir ad fa frekari
adstod med ad pa voru nefnd atridi eins og upplysingar um greiningu & flogaveikini og medferdinni
sem slikri og einnig nefndu peir porf & frekari studningi, umfram pann studning sem bpeir fa fra
fidlskyldu og vinum. P& fannst foreldrum einnig vanta frekari studning fra heilbridgsstarfsfélki vegna
Otta og ahyggja sem pau hofou af barninu sinu og eettu hjukrunarfraedingar pvi ad meta a hverjum
fjlskyldufundi lidan hja baedi bérnunum og foreldrunum, i pvi skyni ad geta tekist & vid studningsparfir
peirra (Shoreo.fl.,2009).
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3.4 Hlutverk hjukrunarfreedinga

Hjukrunarfraedingar purfa ad bula yfir faerni i ad meta adstaedur i fjdlskyldum til pess ad geta gripio inn i
med pvi ad stofna til samstarfs vid fjdlskylduna. Auk pess ber peim sidferdisleg skylda til pess ao fa
fidlskyldur til ad huga ad eigin heilsufari (Wright og Leahey, 2011).

“Farseelast virdist vera ef fjolskyldan og barn/unglingur eru opin vardandi flogaveikina.
Pad pydir ekki ad allir sem pau pekkja purfa ad vita um flogaveikina, heldur ad pau pekki
bjargrad og leidir til ad stydjast vid og viti hvert pau eigi ad leita eftir adstod. Vinnan
beinist pvi ad miklu leyti ad pvi ad veita studning, svo sem fraedslu, beita virkri hlustun, ad
spyrja spurninga, sem leida pau inn a lausnamidadan farveg. Benda & styrkleika og vera

til taks fyrir fjlskylduna” (S6lrin W. Kamban, munnleg heimild, 28.april 2015).

Eins og komid hefur fram er almenn freedsla um flogaveiki til foreldra oft dbotavant (Duffy, 2011).
Greinist barn med langvarandi veikindi verdur tilfinningarleg kreppa a heimili barnsins, sem allir
fidlskyldumedlimir verda fyrir. Rannséknir hafa synt ad foreldrar langveikra barna hafa sterka l6gun til
pess ad afla sér upplysinga um astand barns sins og pa medferd sem barnid er a. Hins vegar hefur
komid i lj6s ad skortur er & einstaklingsmidudum upplysingap6rfum og pvi purfa foreldrar oft ad leita
sér sjalf ad upplysingum i gegnum beeklinga, vinafélk eda internetio (Fisher, 2001).

A [slandi er petta einnig svo, en hér & landi purfa hjukrunarfreedingar sem adstoda fjélskyldur
langveikra barna oft ad beita 6hefdbundnum hjikrunarmedferdum til ad na til pessarra hépa vegna
pess ad skortur er a islenskum, kliniskum leidbeiningum fyrir flogaveik bérn og fjélskyldur peirra
(Elisabet Konradsdottir og Erla Kolbran Svavarsdéttir, 2006).

Barnahjukrunafraedingar gegna mikilvaegu hlutverki i upplysingafleedi til foreldra langveikra barna
og eettu ad vera vakandi yfir einstaklingsbundum pérfum foreldra. Samkveemt rannsékn Fisher (2001)
var skortur & samvinnu & milli foreldra og heilbrigdisstarfsfolks, par sem ad foreldranir voru
vidurkenndir sem medferdaradilar barnsins. Hjlkrunarfreedingar aettu pvi ad vera vakandi fyrir pvi ad
midla skiljanlegum upplysingum til foreldra langveikra barna og mikilveegt er ad upplysingarnar uppfylli
parfir peirra einstaklinga sem um raedir en pa hafa rannsoknir synt fram 4 ad p6 ad liti®6 magn af
upplysingum sé veitt til pessa foreldrahdps, veiti pad peim 6ryggistilfinningu ad fa einhverjar
upplysingar (Fisher, 2001).

A undanférnum arum hefur umonnun vid flogaveik bérn proast téluvert til hins betra i Bretlandi. bar
i landi eru 80 hjukrunarfreedingar sem sérheefa sig i flogaveiki barna en minna en helmingur
barnadeilda i Bretlandi hafa samt sem &dur adgang ad slikum hjukrunarfreedingum. Bérn med
flogaveiki eiga skilid ad fa sérheefda og pverfaglega uménnun fra heilbrigdisstarfsfolki. Pa er til toluvert
af gbgnum sem syna fram a kosti pess ad eiga hjukrunarfreedinga sem hafa sérheeft sig i flogaveiki
barna. Kostirnir eru til ad mynda baett adgengi ad sérfraedipjonustu, breyting til batnadar i samskiptum
vid fjolskyldur, i samskiptum a milli heilbrigdisstarfsfolks og feerri komur & slysa og braddadeildir med
bérnin (Kirkpatrick o.fl., 2014).

Barnahjukrunarfreedingar eru i gédri stdédu til ad geta gripid snemma inn i pegar veikindi eiga sér
stad. Gripi hjukrunarfreedingar snemma inn i getur pad dregid Ur peim neikvaedu afleidingum sem

foreldrar verda fyrir. Foreldrar flogaveikra barna purfa ad f4 adstod og radgjof um hvernig pau geti
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tekist & vid streituna sem fylgir pesum kvilla. bvi er mikilvaegt ad hjukrunarfraedingar noti pau teeki og
tol sem til eru, til ad leidbeina foreldrum ad kljast vid pa fylgikvilla sem kunna ad fylgja flogaveikinni og

adstodi fjdlskyldur vid ad finna sér arangursrik bjargrad gegn streitunni (Duffy, 2011).

Hjdkrunarfraedingar, og annad heilbrigdisstarfsfélk, purfa ad hafa i huga ad allir foreldrar
flogaveikra barna purfa & mismunandi adstod eda leidsdgn ad halda, 6had pvi hversu mikil vandamal
barnid er ad takast a vid og hversu goéda kunnattu eda menntun foreldrarnir hafa. bratt fyrir ad flogin
séu undir stjorn hja bérnunum, hafa foreldrar oft margar spurningar sem peir vilja fa svér vid. Sem
deemi ma nefna eru peir ahyggjufullur yfir endurkomu floga og hafa ahyggjur yfir framtidarahorfum
barna sinna. bvi er mikilveegt ad heilbrigdisstarfsolk geri sér grein fyrir pvi ad p6 ad foreldrar geti vel
lyst kliniskum einkennum barns sins, ad pé er ¥firleitt skortur a skilningi afhverju pessi einkenni eru til
stadar. Til ad mynda eru foreldrar sem eru med ofurahyggjur yfir flogum barna sinna liklegri til ad
skella allri skuld a flogaveikislyfin, til deemis ef ad barnid & vid einhver hegdunarvandamal ad strida og
pvi porf &4 ad freeda foreldrana um ad flogaveikin sjalf sé einnig stor asteeda pess ad flogaveik born
préi med sér vandamal vido hegdun. Askilegt er ad hjukrunarfreedingar freedi fjdlskyldur um raunhaefar
vaentingar til lyfjagjafar og fari yfir pad med foreldrunum hverjar hugsanlegar aukaverkanir af lyfjunum
geti verid. Pa er einnig mikilvaegt ad hjukrunarfreedingar maeti hverri fjdlskyldu par sem han er stdédd
hverju sinni og veiti adstod og studning sem gagnast hverri fjdlskyldu fyrir sig, utfra peirra porfum,

gildum og 6skum (Jones o.fl., 2014).

Heilbrigdisstarfsolk parf jafnframt ad vera vakandi fyrir pvi ad foreldrar frd& mismunandi
menningarheimum geta brugdist vid veikindum barna sinna a dlikan hétt og pvi mikilveegt ad hafa pad
i huga pegar tekid er & moti fjidlskyldum af 6liku pjoderni. I Indlandi upplifa konur sektarkennd faedi
paer ekki heilbrigd bérn og sja gjarnan eftir pvi ad hafa gifst manninum sinum, i Kina skammast félk sin
fyrir bornin sin feedist pau med einhverja kvilla, og reyna gjarnan ad leyna bérnum sinum fyrir
almenningi og folk sem kemur frd Taiwan parf ad fa adstod vid adlogun ad veikindunum, pvi par i landi

er almennt neikvaett vidhorf til fétlunar (Chious og Hsieh, 2008).

A Barnaspitala Hringsins eru hjukrunarfreedingar medvitadir um ad vidhorf félks til flogaveikinnar
eru Olik. Peir eru einnig medvitadur um pa stadreynd ad lyfjamedferdir vid henni endurspegli
fiolbreytileika menningarheima og einstaklinga peirra (Gudrdn Eyglé Gudmundsdottir, munnleg
heimild, 28.april 2015) og borin er virding fyrir 6likum menningarheimum og félki maett par sem pad er

stadsett hverju sinni (Sélriin W. Kamban, munnleg heimild, 27.april 2015).

Afar mikilvaegt er ad heilbrigdisstarfsfélk sem annast flogaveik bérn og fjdlskyldur peirra, sé
medvitad um ad maedur barnanna séu i aheettuhdpi fyrir pvi ad préa med sér punglyndi og ad pad geti
haft ahrif a heilbrigdisastand peirra med tilheyrandi ahrifum & barnié (Ferro o.fl., 2011; Smith o.fl.,
2014). Med pvi ad tileikna sér pa nalgun ad dll fjdlskyldan sé midjupunkurinn i umdnnuninni vid
flogaveika barnid, getur heilbrigdisstarfsfolk breytt peirri préun, eda hjalpad peim ad snda vid peim
punglyndiseinkennum sem pegar hafa gert vart vid sig. Getur pad leitt til jakvaedari nidurstadna fyrir
baedi maedurnar og bérnin en ad huga ad andlegu og tilfinningarlegu astandi uménnunaradila til jafns
er mikilveegur pattur og getur haft ahrif & flogaveika barnid til hins betra. Heilbrigdisstarfsmenn, svo
sem leeknar, hjukrunarfreedingar, sélfreedingar og félagsradgjafar eettu pvi ad huga ad fjélskyldunni

sem einni heild svo pverfagleg medferd verdi sem best. bad hefur synt sig ad pegar hugad er ad allri
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fidlskyldunni megi sja meiri anaegju fra foreldrunum i gard heilbrigdispjénustunnar, asamt minnkandi
streitu & foreldrana og jakvaedari nidurstddum a heilsu barnsins (Ferro o.fl., 2011).

Nidurstddur Gr rannsékn Williams og fleiri (2003) syndu ad lifsgeedi hja fjdlskyldum sem eiga barn
med flogaveiki sem erfidlega gengur ad medhondla, er oft mikid skert, asamt pvi ad foreldrarnir upplifa
frekar kvida. porf er pvi & auknum studningi og eftirliti med pessum fjdlskyldum og gagnlegt veeri ad
kynna fyrir pessum fjolskyldum studningshépa til ad leita til, asamt pvi ad fraeda foreldrana um ad

Urraedi, til deemis hvildarinnlégn, fyrir barnid sem eru i bodi.

A Barnaspitala Hringsins er pessum foreldrum fylgt vel eftir par sem heilbrigdisstarfsfélk er oft i
nanu sambandi vid foreldra sem eiga born med illvidradanlega flogaveiki. bar péttist einnig net
fagfolks, par sem pad er naudsynlegt ad fylgja pessum bérnum og fjélskyldum peirra vel eftir (Guéran
Eyglé Gudmundsdéttir, munnleg heimild, 28.april 2015).

i lj6si pess hve algeng hegdunarvandamal eru hja bérnum med flogaveiki, purfa hjakrunarfreedingar
ao vera medvitadir um paer dstaedur sem liggja ad baki til pess ad geta freett fjdlskyldur pessara barna
um vandamadlin og fundid lausnir & peim. Talid er ad sum hegdunarvandamal megi rekja til
undirliggjandi vanstarfsemi i midtaugakerfinu, fremur en vegna salreenna vidbragda eda vegna ahrifa
af flogaveikislyfjum. Medferd fyrir born og unglinga sem eru med ADHD og flogaveiki eetti ad felast i
kennslu og radgjof um aeskilega hegdun og framkomu, dsamt salfreedimedferd, baedi sem
einstaklingsmedferd og hopmedferd (Dunn og Austin, 2004).
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4 Umraeda

Markmio pessarar freedilegu samantektar var ad rannsaka flogaveiki hja bérnum og hvada ahrif kvillinn
hefur & foreldra barnsins, hverjar helstu studningsparfir foreldranna eru og hvada hlutverki
hjakrunafraedingar gegna i freedslu og radgjof. Vid greiningu ganga og heimilda pessarar ritgerdar var
leitast vid ad svara premur eftirfarandi rannsoknarspurningum: Hvada peettir hafa ahrif a foreldra
flogaveikra barna, hverjar eru helstu studningsparfir foreldranna og hvada hlutverki gegna
hjakrunarfraedingar i freedslu og radgjof.

4.1 Hvada peettir hafa ahrif & foreldra flogaveikra barna?

Barn sem greinist med flogaveiki hefur gifurlega mikil ahrif a fjélskylduna sina par sem ad foreldrarnir
purfa ad fylgjast naid® med barninu sinu og kljast vid einkenni sjukdémsins 24 kist & dag, 7 daga
vikunnar (Holmes, 2009). begar rannsoknir voru skodadar kom i ljé6s ad pegar barn greinist med
langvinnan sjukdom eins og flogaveiki hafi pad mikil &hrif & fjidlskylduna (Kirkpatrick o.fl., 2014; Duffy,
2011; Ferro o.fl., 2011; Ferro og Speechley, 2009) og hafa foreldrarnir margar spurningar ad bera &
herdum sér (Duffy, 2011).

Foreldrar upplifa ymsa streituvaldandi paetti pegar peir fara i gegnum greiningarferli med barnid sitt
og eins halda peir &fram ad upplifa streitu Gt aevi barnsins (Kirkpatrick o.fl., 2014; Duffy, 2011; Smith
o.fl., 2014). Astaedur pess eru medal annars vegna pess ad ekki er haegt ad sja fyrirfram hvenzaer barn
feer flog og pvi mjog streituvaldandi ad bua vid slika évissu (Chious og Hsieh, 2008; Smith o.fl., 2014).
Rannsoknir hafa einnig synt ad foreldrarnir verdi fyrir miklu afalli vio ad fa sjukdémsgreiningu barnsins
(Duffy, 2011; Elin M. Hallgrimsdoéttir, 2000) og upplifa einnig mikla hraedslu (Elin M. Hallgrimsdéttir,
2000).

Foreldrar flogaveikra barna eru pa i aukinni aheettu & ad préa med sér sjikdéma eins og punglyndi
og kvida, asamt pvi ad upplifa vanmatt, sektarkennd, sorg og 6tta (Duffy, 2011). Ferro og Speechley
(2009) fjolludu um meaedur sem eiga flogaveik bérn og var ansi hatt hlutfall meedranna sem greindist
med punglyndi. bar kom einnig fram ad ekki veeru til margar rannséknir um punglyndi hja meaedrum
flogaveikra barna en samkveemt peim rannséknum sem pau baru saman kom fram ad madur sem
eiga born med einhverjar proskahamlanir auk flogaveikinnar veeru einnig liklegri til ad préa med sér
punglyndi heldur en maedur sem eiga heilbrigd bérn. Maedur sem eru ad ganga i geghum
greiningarferli flogaveikis med bérnin sin eru med svipad hatt hlutfall punglyndis og paer madur sem
eiga allt ad 2 ara gomul flogaveik born (Ferro o.fl., 2011) og eru fedur flogaveikra barna jafn liklegir og
maedurnar til ad greinast med punglyndi samkvaemt rannsokn Shariff og fleiri (2013). ba eru einnig
tengsl & milli punglyndis hja fedrum flogaveikra barna og 6vissu og pvi ma alykta ad peir séu i mikilli
porf a fraedslu og upplysingagjof um veikindi barns sins (Mu, 2005).

begar skodad var algengi kvida hja foreldrum flogaveikra barna syndi rannsékn Williams og fleiri
(2003) ao fylgni veeri & milli pess ad foreldrar veeru almennt kvidnari ef barn peirra var med
illvidradanlega flogaveiki, & mérgum flogaveikislyfjum og med adra fétlun auk flogaveikinnar (Duffy,
2011). Chapieski og fleiri (2005) skodudu einnig kvida hja maedrum flogaveikra barna og var atlunin

ad skoda hvort bornin hefdu minni adlégunarhaefileika ef ad maedurnar veeru kvidnar. Nidurstddurnar
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leiddu i lj6s ad kvidi hja maedrum jokst pegar barnid var nygreint med flogaveiki en kvidinn minnkadi
yfirleitt med timanum. Jafnframt voru paer maedur sem vidhofou vernandi uppeldisstil almennt kvidnari
og born peirra meedra syndu pa fram a minni adlégunarhaefileika hegdunar- og félagslega. bessar
nidurstddur syna pa fram & mikilveegi pess ad huga vel ad foreldrum flogaveikra barna og peirra
andlegu lidan til pess ad pad skili sér i baettu heilbrigdi og lidan til barnsins. Tekid skal fram ad i
pessari rannsokn voru &ll bérnin med medhdndlada stdduga flogaveiki og skortir rannséknir & kvida

hja peim maedrum og einnig hja fedrum peirra barna sem eru med illvidradanlega flogaveiki.

Foreldrar flogaveikra barna upplifa mikla sorg og syndi rannsékn Hobdell og fleiri (2007) ad sorgin
hja foreldrunum var jafn mikil hvort sem bornin voru nygreind med flogaveiki eda héfou greinst fyrir
morgum arum sidan. Sorgin var jafn mikil hja foreldrum sem attu bérn med flog sem erfidlega gekk ad
rada vio med lyfjum og peim foreldrum sem attu bérn med vidradanlega flogaveiki, p6é var vonleysio

meira hja foreldrum barna med illvidradanlega flogaveiki.

Gudrun Eyglé Gudmundsdottir, hjukrunarfreedingur & Barnaspitala Hringsins, (munnleg heimild,
27.april 2015) taladi um ad pegar born greinist med illviga flogaveiki pa fylgi pvi mikil sorg, par sem
meiri likur eru & ad pau born fari aftur i proska og pvi purfi foreldrarnir ad takast a vid miklar breytingar
sem hvi fylgir.

begar skodud voru geedi svefns hja foreldrum flogaveikra barna kom i ljés ad foreldrarnir veeru ad
sofa i ad medaltali fjdrar klukkustundir & nottunni asamt pvi ad vakna upp ad medaltali prisvar sinnum
yfir néttina til ad athuga hvort allt veeri i lagi med barnid (Cottrell og Khan, 2005). Meltzer og Moore
(2008) urdu pess visari ad algengi svefntruflana foreldra barna med flogaveiki veeri & bilinu 15-86%.

A Barnaspitala Hringsins er nylega buid ad opna géngudeild fyrir fjdlskyldur flogaveikra barna og
bvi er starfid par enn i proun. | dag eru ekki lagdir neinir kvardar fyrir pennan fjdlskylduhop en pad
stendur til ad endurskoda peer verklagsreglur (Sélrin W. Kamban, munnleg heimild, 28. April 2015).
Samkvaemt Guorinu Eyglé Gudmundséttur (munnleg heimild 27.april 2015) eru ekki neinir kvardar
lagoir fyrir pennan foreldrahdp hja peim en par er foreldrum visad a videigandi Urreedi, til deemis til
sélfraedinga, ef ad peim finnist porf & pvi eda ef foreldrarnir 6ska sérstaklega eftir pvi. Sélfraedingar
geta pa adstodad peer fjolskyldur sem illa gengur ad adlagast breyttum adsteedum, og eins geta
sélfraedingar, sem og hjukrunafreedingar, kennt fjdlskyldum hugreena atferlismedferd sem hefur reynst
maorgum fjdlskyldum vel.

4.2 Hverjar eru helstu studningsparfir foreldranna?

Fjolskyldur upplifa veikindi annarra fjdlskyldumedlima sem yfirpyrmandi (Miracle, 2006) og pvi er
mikilveegt ad huga ad allri fjdlskyldunni pegar barn veikist (Arna Skualadéttir, Audur Ragnarsdottir og
Elisabet Konradsdaottir, 2005).

Eina leidin til ad préa ihlutun fyrir foreldra sem eiga flogaveik bérn, er ad spyrja pa Ut i hvada
upplysinga pa almennt skortir. Foreldrarnir eru peir adilar sem lifa med sjukdémi barnsins og eru par af
leidandi med reynslu i pessum malefnum og pvi best tilfallnir til ad lysa hvada studning og upplysingar

peir purfa & ad halda til ad geta sinnt veikindum barna sinna og verid til stadar fyrir pau (Duffy, 2011).
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Eftir ad barn greinist med flogaveiki & Islandi hitta hjukrunarfreedingar i taugateymi foreldra &
gongudeild Barnaspitala Hringsins ad minnsta kosti tvisvar sinnum eftir greininguna og fara pa yfir
hvernig foreldrunum lidur og hvernig fjdlskyldan er ad upplifa pad ad lifa med flogaveikinni. Einnig er
farid yfir hvad valdi foreldrunum mestum ahyggjum, asamt pvi ad fara yfir ad edlilegt sé ad vera
hreeddur pegar barnid feer flog fyrst um sinn og ad pad taki tima ad adlagast pessum breytingum.
begar bdrnin komast svo & unglingsaldur hitta hjikrunarfreedingar bornin gjarnan ein i nokkur skipti

(Solrdn W. Kamban, munnleg heimild 28.april 2015).

Rannsokn Shore og fleiri (2009) syndi ad meirihluti foreldra flogaveikra barna hefdu porf fyrir
aframhaldandi studningi og upplysingagjof i allt ad tvo ar eftir ad barnid greinist med flogaveiki, par
sem foreldrar lystu enn ahyggjum sinum yfir atridum eins og hvernig barninu eigi eftir ad vegna i
framtidinni. ba hafa rannsoknir einnig synt fram a ad foreldar flogaveikra barna eru i mikilli porf fyrir ad
afla sér upplysinga um astand barnsins og pa medferd sem barniod er 4, en einnig hefur komid i lj6s ad
skortur er & einstaklingsmiduoum upplysingapérfum og hafa foreldrar pvi leitad sér sjalfir ad
upplysingum i gegnum vinafélk, baeklinga eda internetid (Fisher, 2001). Rannséknir syna einnig fram a
porf foreldra a frekari upplysingaporf um lyffamedferdir sem barnid er 4. beir tjA pa medal annars
00ryggi er vardar aukaverkanir lyffa og hvada ahrif lyfin geti haft a proska barnsins (Duffy, 2011,
Holmes, 2009). Ad lokum er mikilveegt ad foreldrar seeki skyndihjalparnamskeid til ad geta brugdist vid
flogum barnsins a videigandi hatt (O"Hara, 2007).

Hegdunarvandamal eru mjég algeng hja flogaveikum bérnum og hafa rannséknir synt fram & mikla
streitu hja foreldrum pessara barna (Smith o.fl., 2014; Chious og Hsieh, 2008; Rodenburg o.fl., 2007).
bvi eru foreldrar i porf fyrir radgjof um hvernig pau geti tekist a vid erfidleikana hja bérnunum sinum a
sem besta mata og aeskilegt er ad foreldrum sé visad til salfraedings sem tekur ad sér einstaklings-
eda hépamedferd fyrir bérnin, kennir foreldrunum gagnlegar slékunaraefingar og bjargrad vid streitunni
(Dunn og Austin, 2004). Unglingsaldurinn er til deemis mjog vidkveemur timi fyrir flogaveik bérn og eru
pau i aukinni heettu & ad greinast med verri andlega heilsu & pessum tima en heilbrigd bérn, auk pess
sem pau eru i aukinni dhaettu & sjalfsvigum. bvi er mikilvaegt ad byggja upp sterkan einstakling og
fidlskyldu strax fr4 upphafi. Teymisvinna & milli heilbrigdisstarfsfolks sem vinnur i taugateymi barna og
geddeildar veeri pa aeskilegur kostur (Rodenburg o.fl., 2011).

Flogaveikir einstaklingar eru tvisvar til prisvar sinnum liklegri til pess ad deyja skyndidauda en
almenningur en skyndidaudi er skilgreindur sem évaent andlat med eda an flogakasts (Brodie o.fl.,
2012). Rannsékn sem foreldrar flogaveikra barna toku patt i, par & medal foreldrar sem misst hofou
barnid sitt ar skyndidauda, syndi ad mikid alag er ad fa freedslu um skyndidauda i tengslum vid
flogaveikina en pé voru allir foreldrarnir sem téku patt i rannsokn pessari sammala um ad mikilveegt
veeri ad pessi freedsla feeri fram snemma i greiningarferlinu. Foreldrarnir uppliféu einnig mikinn

hreedsluarodur vegna flogaveikinnar (RamachandranNair o.fl., 2013).

4.3 Hvada hlutverki gegna hjukrunarfreedingar i freedslu og radgjof?

Fraedileg samantekt pessi leiddi i lj6s ad helstu hlutverk hjukrunarfreedinga til foreldra flogaveikra

barna eru freedsla, upplysingagjof og almennur studningur. Logd er ahersla & ad tekid sé tillit til
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fidlskyldunnar i Calgary fjélskyldulikaninu og purfa heilbrigdisstarfsmenn ad gera sér grein fyrir ahrifum
veikinda fjélskyldumedlima & alla adila innan fjdlskyldunnar (Wright og Leahey, 2005).

Wright og Leahey (2011) fjélludu um mikilveegi fjdlskyldumidadrar hjikrunar par sem
hjakrunarfreedingar aettu ad taka areidanlegt fjidlskyldumat & ollum fjolskyldum. Hjukrunarfraedingar
verda ad huga ad allri fjélskyldunni sem einni heild svo pverfagleg medferd naist. Rannséknir hafa
synt ad pegar hugad er ad allri fjélskyldunni skili pad sér i meiri anaegiju til foreldranna sem hefur pau
ahrif ad streitan hja peim minnkar, sem skilar sér svo i baettri heilsu og jakveedari samskiptum vid
barnid (Ferro o.fl., 2011).

Skortur er & samvinnu a milli hjukrunarfreedinga og foreldra veikra barna samkvaemt Fisher (2001)
og eru foreldrar flogaveikra barna i mikilli porf & ad midlad sé til peirra skiljanlegum upplysingum i
freedslum. Foreldrar flogaveikra barna eru til deemis i aukinni porf & itarlegri freedslu um pau lyf sem
barnid er &, hugsanlegar aukaverkanir lyfjanna, hvernig skuli bregdast vio fai barnid flog og hvada ahrif
flogakast geti haft & barnio (Duffy, 2011).

Foreldrar flogaveikra barna hafa sifellda porf a fraedslu og leidsdgn um sjukdém barnsins eda
fylgikvilla hans, 6had pvi hversu mikil vandamal fylgja veikindunum og einnig 6had pvi hvort flogin séu
til frids. Hjukrunarfreedingar geetu purft ad freeda foreldrana um margvisleg malefni eins og um
framtidarhorfur barsins, endurkomu floga og dhyggjur i tengslum vid pad og einnig er skortur & ad
foreldrarnir skilji kliniskt afhverju einkenni sjakdémsins eda fylgikvillar hans eru til stadar. Ef bérnin eru
med hegdunarvandamal eiga foreldrarnir pa til ad skella skuldinni a flogaveikilyfin (Jones o.fl., 2014)
og purfa pvi freedslu um ad oft séu hegdunarvandamal vegna undirliggjandi vanstarfsemi i
midtaugakerfinu en ekki vegna lyfjanna (Dunn og Austin, 2004).

Mikilveegt er ad hjukrunafreedingar meeti hverjum fjolskyldum par sem paer eru staddar, veiti adstod
og studning eftir pérfum hverrar fjdlskyldu og spyrji foreldrana opinna spurninga um hvort einhver
vandamal séu i skélanum, hvernig félagsleg virkni barnanna er, hvernig athygli peirra er, hvernig peim
lidur almennt og fleiri spurninga sem skipta mali svo barnid fai pa medéferd sem hentar pvi (Jones o.fl.,
2014).

Ad eiga langveikt barn skerdir lifsgaedi fjdlskyldna og upplifa pessir foreldrar gjarnan mikinn kvida.
bvi er porf a pvi ad hjukrunarfraedingar veiti pessum foreldrum mikinn studning og hafi einnig eftirlit
med pessum fjolskyldum, bendi peim & studningshdpa sem gott veeri ad leita til og kynni peim einnig

fyrir hvildarinnlégnum fyrir barnid og 66rum Grreedum sem gaetu komid ad gagni (Williams o.fl., 2003).
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Alyktanir

Nidurstada pessarar freedilegu samantektar er su ad foreldrar flogaveikra barna upplifa margvislega
streituvaldandi paetti sem hafa mikil ahrif & lifsgaedi fjdlskyldunnar. Algengt er ad foreldrarnir upplifi ad
mikla dvissu vid greiningu sjukdémsins sem veldur peim miklum ahyggjum og 6o6ryggi. Ekki er
Oalgengt ad foreldrar pessara barna greinist med punglyndi, kvida eda upplifi mikla sorg. Auk pess
hafa rannsoknir synt ad foreldrar flogaveikra barna fai takmarkadan svefn par sem pau eru oft ad

vakna upp a nottunni til pess ad athuga hvort allt sé i lagi med barnié.

I lj6si pessa og hversu algengt er ad foreldrarnir séu ad takast a vid marga streituvaldandi pzetti er
mikilvaegt ad heilbrigdiskerfido bjédi upp & Urraedi beedi til fyrirbyggingar og drlausnar vid peim
vandamalum sem eru ad hrja hverja fjélskyldu fyrir sig.

Eins og stadan er i dag eru pau Urraedi sem i bodi eru & Barnaspitala Hringsins ekki fullnaegjandi
par sem skortur er & greiningartaekjum um hvernig foreldrum fatladra- og langveikra barna lidur og pvi
erfitt fyrir hjdkrunarfreedinga sem sinna pessum fjolskyldum ad gera sér fulla grein fyrir peim

askorunum og vandamalum sem ad fjolskyldur langveikra barna standa frammi fyrir.

Nylega hefur verid starfraekt gongudeildarpjonusta a Barnaspitala Hringsins fyrir flogaveik born og
fidlskyldur peirra i von um ad pad skili sér i baettri pjonustu og radgjof til flogaveikra barna, unglinga og
fidlskyldna peirra. Ekki vorud skodud eda tekin saman hlutverk hjukrunarfreedinga sem starfa Ut fra
mismunandi stofnunum eins og vid heimahjukrun barna, & heilsugaeslustédvum eda i skélum og pvi
veeri pess vert ad skoda hlutverk hjikrunarfreedinga vio fjdlskyldur flogaveikra barna ut fra mismunandi
stofnunum. Eins veeri gagnlegt ad skoda hvort algengara veeri ad fylgikvillar flogaveikinnar veeru ad

valda foreldrunum meiri ahyggjum, alagi og streitu heldur en flogaveikin sjalf sem slik.

Ljost er ad porf er & frekari ranns6knum um upplifun foreldra hér & landi af pvi ad eiga flogaveikt
barn, auk pess hve takmakadar heimildir eru til um hvernig fedur upplifa veikindi barnsins. P& er einnig
litid til af ranns6knum um hvernig foreldrum vegnar pegar barn er med nygreinda flogaveiki par sem

meira hefur verid rannsakad um upplifun foreldra eldri barna og unglinga.

Med aframhaldandi ranns6knum geta hjakrunarfraedingar aflad sér peirrar pekkingar sem peir purfa
til ad koma til méts vid pessar fjdlskyldur og adstoda paer & sem arangursrikastan hatt en
hjukrunarfreedingar hér a landi eru vel i stakk bdnir til ad sinna pessum hépi foreldra.
Hjukrunarfreedingar & islandi bua yfir vidtaekri pekkingu og feerni og med aukinni umraedu og fraedslu
geta peir nytt sina pekkingu og reynslu til ad sinna pessum foreldrahopi og maeta pérfum fjdlskyldna
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