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Ágrip 
 

Flogaveiki er algengasti, alvarlegi taugasjúkdómurinn sem hrjáir allt að sjötíu milljónir manna í 

heiminum. Talið er að sex af hverjum þúsund manns muni koma til með að þróa með sér flogaveiki 

einhvern tímann á ævinni, þar af eru 60-70% sem ná að halda niðri einkennum kvillans með lyfjum en 

hin 30-40% einstaklinga halda áfram að upplifa krampa með mis mikilli tíðni floga og með mis 

alvarlegum flogaköstum. Sumir einstaklingar fá flogaveiki af óútskýrðum ástæðum, aðrir vegna erfða 

og enn aðrir vegna meðfæddra galla. 

Þegar barn greinist með flogaveiki upplifir fjölskyldan mikið álag. Foreldrar flogaveikra barna upplifa 

einkenni líkt og ótta, streitu, kvíða og þunglyndi og eru mæður flogaveikra barna í sérstakri áhættu 

vegna þess að þær eru yfirleitt helstu umönnunaraðilar barnanna. 

Markmið þessa verkefnis var að gera fræðilega úttekt á flogaveiki hjá börnum og kanna hvaða áhrif 

kvillinn getur haft á fjölskylduna. Einnig var kannað hvaða hlutverki hjúkrunarfræðingar gegna í 

fræðslu og ráðgjöf til fjölskyldna flogaveikra barna. Kerfisbundin fræðileg samantekt var framkvæmd á 

áhrifaþáttum á fjölskyldur flogaveikra barna, þar sem rýnt var í rúmlega 40 greinar og þær greindar frá 

tímabilinu 2003-2015. 

Niðurstöðurnar leiddu í ljós að helstu áhrifaþáttum á fjölskyldur flogaveikra barna má skipta í fimm 

flokka (1) streita, (2) óvissa, (3) þunglyndi, (4) kvíði og (5) sorg. Streita reyndist vera sá áhrifaþáttur 

sem hafði hvað mest áhrif á þennan fjölskylduhóp. Hjúkrunarfræðingar þurfa að horfa heildrænt á 

fjölskyldur flogaveikra barna og einnig leiddu niðurstöður í ljós að skortur er á upplýsingaflæði til 

foreldra flogaveikra barna og eins er skortur á að fylgst sé með andlegri líðan foreldranna. Foreldrar 

hafa þá mikla þörf fyrir áframhaldandi stuðning eftir að barn þeirra greinist með flogaveiki og gegna 

hjúkrunarfræðingar mikilvægu hlutverki í að meta líðan foreldra flogaveikra barna og að veita 

einstaklingsmiðaðar fræðslur, eftir þörfum hverrar fjölskyldu fyrir sig. 

 

 
Lykilorð:  Flogaveiki,  foreldrar  flogaveikra  barna,  streituvaldandi  þættir,  stuðningsþarfir,  hlutverk 

hjúkrunarfræðinga.
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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 náð 18 ára aldri. 
 
 
 

Fjölskylda: 
 

Wright og Leahey (2009) skilgreina fjölskylduna þá sem hún segist vera. Samkvæmt þessari 

skilgreiningu skiptir ekki máli hvort um blóðbönd milli fjölskyldumeðlima sé að ræða. 

Wright og Bell (2009) skilgreina fjölskyldu sem tvo eða fleiri einstaklinga, sem tengjast sterkum 

tilfinningaböndum, finnst þeir tilheyra hver öðrum og vilja vera þátttakendur í lífi hvers annars. 

 

 
Langvinn veikindi: 

 

Sjúkdómur sem hefur varað í þrjá mánuði eða lengur, ólæknanlegur og hefur í för með sér skerðingu á 

lífsgæðum að einhverju leyti (Elísabet Konráðsdóttir og Erla Kolbrún Svavarsdóttir, 2006). 

 

 
Flogaveiki: 

 

Tvö eða fleiri flogaköst, að tilefnislausu, með meira en 24 klst. á milli floga, hjá barni sem er yfir eins 

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

 

 
Stuðningur við fjölskyldur: 

 

Andlegur stuðningur getur hjálpað fólki að finna sér árangursíkar bjargleiðir til þess að takast á við 

erfiðleika. Þegar andlegur stuðningur er veittur er mikilvægt að hlusta á fólk með áhuga, sýna því 

skilning á ástandinu ásamt því að vera umhyggjusamur í garð fólks (Wright, 2005).
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1   Inngangur 
 

Flogaveiki er algengasti, alvarlegi taugasjúkdómur sem til er (Shinnar o.fl., 2002; Kirkpatrick o.fl., 
 

2014; Brodie o.fl., 2012; Chious og Hsieh, 2008) og greinist rúmlega helmingur einstaklinga með 

flogaveiki á barnsaldri (Chious og Hsieh, 2008). Flogaveiki hefur áhrif á um 1% barna fyrir 20 ára 

aldurinn (Shinnar o.fl., 2002) og alls eru um sjötíu milljónir manna með greininguna flogaveiki í 

heiminum (Kirkpatrick o.fl., 2014; Brodie o.fl., 2012). 

Rannsóknir hafa sýnt að þegar barn greinist með langvinnan sjúkdóm eins og flogaveiki hafi það 

áhrif á alla fjölskylduna (Kirkpatrick o.fl., 2014; Duffy, 2011; Ferro, Avison, Campbell og Speechley, 

2011; Ferro og Speechley, 2009) og þar með talin áhrif á systkini langveika barnsins (Duffy, 2011). 

Fjölskyldur langveikra barna upplifa marga streituvalda á ferð sinni í gegnum greiningarferlið 

(Kirkpatrick o.fl., 2014; Duffy, 2011; Smith o.fl., 2014), bæði í upphafi greiningar á sjúkdómnum og 

áfram út ævi barnsins. Rannsóknir hafa einnig sýnt að foreldrar þessara barna verði fyrir miklu áfalli 

við greiningu barnsins og einkenni eins og sorg, depurð, sektarkennd, kvíði, vanmáttur og ótti eru ekki 

óalgeng hjá þessum foreldrahópi (Duffy, 2011). 

Mikilvægt er að heilbrigðisstarfsfólk tileinki sér þá nálgun að hafa fjölskylduna sem heild í 

brennidepli við umönnun barnsins. Að huga að andlegri og tilfinningarlegri líðan fjölskyldunnar skilar 

sér í bættum árangri meðferðar við barnið og jákvæðari afleiðingum á heilsu þess (Ferro o.fl., 2011). 

Á síðustu áratugum hafa miklar breytingar átt sér stað innan heilbrigðisþjónustunnar þar sem 

heilbrigðisstarfsmenn einblína á alla fjölskylduna í heild sinni en ekki einungis á þann veika og að 

mikill ávinningur skapist af því að fjölskyldunni líði vel (Miracle, 2006). Árið 1975 var heimsóknartími 

foreldra á barnadeildir Landspítala Háskólasjúkrahúss aðeins tvær klukkustundir á dag, en í dag er 

sólarhringsviðvera foreldra sjálfsagður og eðlilegur hlutur. Þá hafa margar rannsóknir sýnt fram á 

mikilvægi þess  að  huga  að  allri  fjölskyldunni þegar  barn  veikist  þar  sem  foreldrarnir eru  álitnir 

sérfræðingar þegar kemur að börnum þeirra og því best tilfallnir til að meta líðan þeirra og 

umönnarþarfir (Arna Skúladóttir, Auður Ragnarsdóttir og  Elísabet Konráðsdóttir, 2005).  Þá  hefur 

einnig komið fram að fjölskyldur upplifa veikindi annarra fjölskyldumeðlima sem yfirþyrmandi fái þeir 

ekki stuðning frá hjúkrunarfræðingum (Miracle, 2006). 

Á Barnaspítala Hringsins hefur nýlega verið starfrækt göngudeildarþjónusta fyrir flogaveik börn og 

fjölskyldur þeirra. Þar eru starfandi hjúkrunarfræðingar í svokölluðu taugateymi og er hlutverk þeirra að 

taka á móti þessum fjölskyldum, veita þeim stuðning og einstaklingsmiðaðar fræðslur eftir 

fræðsluþörfum hverrar fjölskyldu fyrir sig (Erla Kolbrún Svavarsdóttir, munnleg heimild, 20.apríl 2015). 

Í ljósi þess hve algeng flogaveiki er og hversu mikil áhrif það hefur á fjölskylduna þegar barn greinist 

með kvillann er mikilvægt að athuga sérstaka áhrifaþætti á fjölskylduna til að hjúkrunarfræðingar geti 

sem best komið til móts við þessar fjölskyldur og veitt þeim þann stuðning sem þörf er á. 

Markmið þessarar fræðilegu samantektar er rannsaka flogaveiki hjá börnum og hver áhrif 

sjúkdómsins eru á lífsgæði fjölskyldunnar, hvaða streituvalda fjölskyldan upplifar og hver hlutverk 

hjúkrunarfræðinga eru í stuðningi, ráðgjöf og fræðslu. Með þessi markmið að leiðarljósi lagði 

rannsakandi fram þrjár rannsóknarspurningar: 1. Hvaða þættir hafa áhrif á foreldra flogaveikra barna? 

2. Hverjar eru helstu stuðningsþarfir foreldra? 3. Hvaða hlutverki gegna hjúkrunarfræðingar í fræðslu 

og ráðgjöf?
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2   Aðferðir 
 

Heimildaleit fór fram á tímabilinu september 2014 til apríl 2015. Þar sem um fræðilega samantekt er að 

ræða var heimilda leitað á veraldarvefnum þar sem notast var við gagnasöfnin Pubmed, Cinahl, 

Google Scholar og Web of Science. Helstu leitarorðin 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 leitað í tímaritunum Journal of Family Nursing, Pediatric Nursing, Journal of 

Paediatrics, Journal of Child Health Care og Epilepsy and Behavior. Leitast var við að nota heimildir 

gefnar út á tímabilinu 2003 til 2015, en þó var stuðst við nokkrar eldri heimildir. Heildarfjöldi niðustaðna 

fyrir hvert leitarorð eftir gagnasöfnum má sjá í töflu 1. 

 

 
Tafla 1. Heildarfjöldi niðurstaðna fyrir hvert leitarorð eftir gagnasöfnum 

 
 

 

 
Leitarorð 

 
Gagnasöfn 

 

Pubmed 
 

Cinahl 
 

Google Scholar 
 

Web of Science 
 

Samtals 

Flogaveiki hjá 
börnum (e. epilepsy 

in children) 

 
3.599 

 
5.279 

 
20.700 

 
24.026 

 
53.604 

Krampar hjá börnum 
(e. seizures in 

children) 

 
26.196 

 
3.014 

 
124.000 

 
23.921 

 
177.131 

Langvinn veikindi hjá 
börnum 

(e. chronic illness in 
children) 

 

 
29.401 

 

 
593 

 

 
206.000 

 

 
8.882 

 

 
244.876 

 

Fjölskylduhjúkrun 
(e. family nursing) 

 
20.680 

 
2.549 

 
841.000 

 
35.468 

 
899.697 

Hlutverk 
fjölskyldunnar 

(e. family functioning) 

 
9537 

 
2.530 

 
1.050.000 

 
193.377 

 
1.255.444 

Stuðningur við 
fjölskylduna 

(e. family support) 

 
300.108 

 
12.464 

 
713.000 

 
132.612 

 
1.158.184 

Hlutverk 
hjúkrunarfræðinga og 

flogaveiki 
(e. role of nurses and 

epilepsy) 

 

 
39 

 

 
19 

 

 
18.000 

 

 
90 

 

 
18.148 
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Mynd 1. Hlutfall niðurstaðna eftir leitarorðum 
 

Mis mikið magn greina komu upp fyrir hvert leitarorð en notast var við þær greinar sem samrýmdust 

rannsóknarspurningunum sem settar voru fram í byrjun verkefnisins. Alls voru nýttar um 35 greinar úr 

gagnagrunnum, auk greina sem nýttar voru af veraldarvefnum. 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

30% 

 

 
1%     

1%
 

 
5% 

Leitarorð 
 

 
 
 
 
6% 

 

 
 
 
 
Flogaveiki hjá börnum (e. epilepsy in 
children) 
 

 
Krampar hjá börnum (e. seizures in 
children)

 

 

24% 
Langvinn veikindi hjá börnum (e. 
chronic illness in children)

 

 
Fjölskylduhjúkrun (e. family nursing) 

 

 
 

 
33% 

Hlutverk fjölskyldunnar (e. family 
Functioning)
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3   Niðurstöður 
 

3.1 Almennt um flogaveiki 
 

Flogaveiki nefnist á ensku epilepsy og kemur frá grísku orði sem þýðir „árás“. Flogaveiki kom fyrst 

fram í riti Babýlóníumanna yfir alla sjúkdóma sem til voru frá árunum 716-612 f.Kr. en flogaveiki var þá 

einnig þekktur sem sjúkdómur á svipuðum tíma í kínverskum læknistextum (Brodie, Schachter og 

Kwan, 2012). Það var svo árið 1875 sem enskur taugasérfræðingur að nafni John Hughlings Jackson 

sem sagði að flog stöfuðu af óeðlilegri starfsemi taugafruma (Brodie o.fl., 2012; Þórey Vigdís 

Ólafsdóttir,  1991;  Browne  og  Holmes,  2008).  Vitneskja  hans  hafði  mikil  áhrif  á  rannsóknir  um 

flogaveiki og enn í dag gilda skilgreiningar hans á sjúkdómnum en hann var einnig sannfærður um að 

það væri mikill munur á altæku flogi (generalized) og sértæku flogi (partial, focal) (Þórey Vigdís 

Ólafsdóttir, 1991). 

Í heilanum á flutningur boðefna sér stað fyrir tilstilli boðefna. Sum boðefnanna eru hamlandi á 

meðan önnur boðefni eru örvandi. Ef misvægi verður á milli hamlandi og örvandi boðefna getur það 

valdið flogakasti í einstaklingum. Flogi má líkja við rafmagnsstraum í heilanum þar sem verður öflug 

rafmagsnútbreiðsla. Útbreiðslan getur þá náð til minni eða stærri svæða í heilanum og þess vegna 

geta flog verið mismunandi slæm en til eru yfir þrjátíu gerðir af flogum (Engel, 2013). Í dag er vitað að 

flogaveiki er ekki sjúkdómur heldur einkenni sem getur haft margar mismunandi og ólíkar orsakir 

(Þórey Vigdís Ólafsdóttir, 1991; Brodie o.fl., 2012; Kirkpatrick o.fl., 2014 ) sem birtist í skyndilegum og 

endurteknum flogum (Þórey Vigdís Ólafsdóttir, 1991). 

Einkenni floga eru röskun á hreyfigetu, tilfinningu, meðvitund, atferli og skynjun einstaklingsins. 

Flogaveiki getur byrjað hvenær sem er á mannsævinni en þó er hún algengari hjá börnum og eldra 

fólki og getur fólk  af  öllum kynþáttum fengið flogaveiki. Sumir ná að halda flogunum niðri með 

lyfjameðferð, án  aukaverkana. Þeir  einstaklingar fá  þá  flog  aðeins  einstaka sinnum  og  er  orðið 

flogaveiki notað yfir þann sjúklingahóp. Aðrir eru með illviðráðanlega flogaveiki og fá tíð og alvarleg 

flog auk þess sem þeir einstaklingar búa oft við fötlun að einhverju tagi (Lauf, e.d.). 

Börn með flogaveiki mælast með lægri greindarvísitölu heldur en jafnaldrar þeirra. Þá er líka hægt 

að sjá fylgni á milli tíðra flogakasta og vitrænnar skerðingar en það sem ræður þó úrslitum þar eru 

fjölmargir þættir. Þar má nefna þætti eins og hver orsökin fyrir flogunum er, hversu lengi flogaköstin 

standa yfir þegar barn fær flog, hversu alvarleg er flogaveikin og val á lyfjameðferð (Gregory, 2009). 

 
3.1.1  Algengi flogaveiki 

 

Krampar eru algengir og ógnvekjandi atburðir í æsku barna (Shinnar o.fl., 2002) og er flogaveiki 

algengasti alvarlegi taugasjúkdómurinn (Shinnar o.fl., 2002; Kirkpatrick o.fl., 2014; Brodie o.fl., 2012; 

Chious og Hsieh, 2008) sem hrjáir allt að sjötíu milljónir manna í heiminum (Kirkpatrick o.fl., 2014; 

Brodie o.fl., 2012). Talið er að sex af hverjum þúsund manns eigi eftir að greinast með flogaveiki 

einhvern tímann á ævinni (Brodie o.fl., 2012) og byrjar rúmlega helmingur allra tilvika í barnæsku 

(Chious og Hsieh, 2008). Flogaveiki hefur áhrif á 0,5-1% barna fyrir 16 ára aldur og í Bandaríkjunum 

eru til að mynda um 325.000 börn á aldrinum 5 til 14 ára með flogaveiki (Shinnar o.fl., 2002).
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Gigi Smith og fleiri (2014) fjölluðu um algengi flogaveiki hjá börnum og telja þau að að minnsta 

kosti 1% barna greinist með flogaveiki fyrir 20 ára aldurinn. Allt að 60-70% flogaveikra ná þó að halda 

flogaköstum niðri með lyfjum (Brodie o.fl., 2012) en 30-40% einstaklinga halda áfram að upplifa 

krampa (Smith o.fl., 2014; Brodie o.fl., 2012) með mis mikilli tíðni floga og mis alvarlegum flogaköstum 

(Brodie o.fl., 2012). Heimildir eru til um að tíðni nýgreinds flogaveikis fari lækkandi og eru hugmyndir 

um að ástæðan fyrir því séu bólusetningar gegn heilahimnubólgu og einnig vegna aukinnar þekkingar 

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

 
3.1.2  Orsakir floga 

 

Flogaveiki getur stafað af erfðafræðilegum ástæðum (Browne o.fl., 2008) eins og sést til dæmis hjá 

sjúklingum með störuflog eða kippaflog. Í þeim tilvikum eru myndrænar rannsóknarniðurstöður á 

heilanum eðlilegar en heilalínurit óeðlilegt í útliti en algengara er að myndrænar rannsóknarniðurstöður 

af heilanum sýni eðlilega mynd (Engel, 2013). Í öðrum tilvikum sjást óeðlilegar myndrænar niðurstöður 

á heilanum og þá er oft um að ræða flogaveiki vegna meðfæddra galla, heilablæðingu hjá fyrirburum, 

efnaskiptasjúkdóma, ör  sem  myndast  hafa  eftir  súrefnisskort  eða  vegna  annarra  heilasjúkdóma 

(Engel, 2013; Þórey Vigdís Ólafsdóttir, 1991; Holmes o.fl., 2008). Fleiri orsakir eru einnig þekktar og 

má þar nefna heilaæxli, áverka á heila, vansköpun, alkóhólheilkenni fósturs eða hrörnunarsjúkdómar 

(Þórey Vigdís Ólafsdóttir, 1991; Holmes o.fl., 2008). 

Ef að börn greinast snemma með flogaveiki er hægt að finna orsökina fyrir því tengda hinum ýmsu 

aldursskeiðum. Ef barn fær flogaveiki mjög snemma á lífsleiðinni, fyrir eins mánaða aldur, má rekja 

orsökina fyrir flogaveiki vegna fæðingaráverka líkt og súrefnisskorts í fæðingu eða vegna 

heilablæðinga, aðrar orsakir eru vansköpun við fæðingu, efnaskiptasjúkdómar, heilahimnubólga eða 

aðrir  smitsjúkdómar  (Holmes  o.fl.,  2008;  Þórey  Vigdís  Ólafsdóttir,  1991).  Ef  barn  greinist  með 

flogaveiki á aldrinum eins til sex mánaða má sjá sömu orsakaþætti og hjá nýburunum en á þessu 

aldursskeiði getur einnig farið að bera á ungbarnakippum. Á aldrinum sex mánaða til  3 ára eru 

hitakrampar algengir en einnig er hægt að greina í þessum aldursflokki flog vegna fæðingaráverka auk 

annarra  áverka,  sýkinga,  eitrana,  efnaskiptasjúkdóma eða  hrörnunarsjúkdóma. Á  uppvaxtar-  og 

unglingsárum má sjá að orsökin er oft vegna sjálfvakinnar flogaveiki, en þó eru ennþá tilfelli þar sem 

flogaveiki er greind eftir fæðingaráverka þegar börn eru komin á þennan aldur, ásamt öðrum áverkum, 

sýkingum eða hrörnunarsjúkdómum (Þórey Vigdís Ólafsdóttir, 1991). 

 
3.1.3  Algengustu tegundir floga 

 

Til eru yfir þrjátíu gerðir af flogum og mismunandi hvort fólk fái eina tegund, tvær eða jafnvel fleiri 

tegundir floga (Engel, 2013; Brodie o.fl., 2012). Börn sem eru með þroskahömlun eru líklegri til að 

upplifa margar tegundir af flogum og einnig er algengara að þau börn séu að takast á við 

illviðráðanlega flogaveiki. Hjá þessum börnum eru einnig þekkt langvarandi krampaköst sem svo geta 

þróast yfir í flogafár (Shinnar o.fl., 2002). 

Almennt er flogum skipt í tvær megintegundir, staðbundin flog, sem eiga upptök sín í 

gagnaugalappa heilans, og altæk flog (Elías Ólafsson og Torfi Magnússon, 1997; Browne o.fl., 2008).
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Altæk flog eru talin vera um 45% allra floga og 55% eru talin vera staðbundin flog, þar af eru fjölþætt 

sértæk flog um 34% (Þórey Vigdís Ólafsdóttir, 1991). 

Staðbundin flog skiptast í einföld staðbundin flog þar sem meðvitund raskast ekki (Browne o.fl., 
 

2008), fjölþætt staðbundin flog þar sem meðvitund raskast og flog sem breiðast út og verða að altæku 

flogi.  Í alflogi verður truflun um allan heilann og barnið missir meðvitund á meðan flogi stendur (Engel, 

2013, Þórey Vigdís Ólafsdóttir, 1991; Browne o.fl., 2008). 
 

Störuflog sjást nánast eingöngu hjá börnum. Þau eru talin vera um 3% allra floga. Þessi tegund 

floga byrjar yfirleitt á aldrinum 5 til 9 ára. Í 80% tilvika eru þau hætt við 20 ára aldur (Þórey Vigdís 

Ólafsdóttir, 1991). Flogin lýsa sér þannig að skyndilega verður skammvinnt meðvitundarleysi þar sem 

að ekki er hægt að ná sambandi við barnið á meðan flogi stendur. Barnið starir þá fram fyrir sig og 

getur ef til vill ranghvolft augunum í leiðinni (Lauf, e.d; Engel, 2013). Flogin vara yfirleitt frá einni 

sekúndu upp í allt að þrjátíu sekúndur og getur flogakastið því auðveldlega farið framhjá foreldrunum. 

Eftir að floginu líkur nær barnið svo aftur fullri meðvitund og hagar sér eins og ekkert hafi í skorist. Allt 

að helmingur barna er þó í hættu á að þróa með sér krampaflog síðar á ævinni og getur lyfjameðferð 

gegn flogaveiki hindrað þá þróun (Þórey Vigdís Ólafsdóttir, 1991). Krampaflog eru algengasta tegund 

allra floga og sú tegund floga sem flestir tengja við flogaveiki vegna þess hve auðvelt er að greina að 

einstaklingur sé í flogakasti. 

Kippaflog er algeng hjá greindarskertum börnum og kemur oft fram þegar börnin eru að slaka á eftir 

daginn og getur einnig sést í svefni (Lauf, e.d.). Þá sjást snöggir vöðvakippir, algengt er að kippirnir 

komi fram í öxlum og efri hluta líkamans (Lauf e.d.; Engel, 2013). 

Stjarfaflog eru flog þar sem vöðvarnir í öllum líkamanum stífna upp í skamma stund. Ef barnið 

stendur upp á meðan flogi stendur missir það jafnvægið. 

Fallflog lýsa sér með því að barnið missir spennuna í öllum vöðvum líkamans og fellur því niður ef 

það stendur í fæturnar á meðan flogið byrjar. Þessi tegund varir stutt og nær barnið fljótt aftur fullri 

meðvitund. Nauðsynlegt getur verið að verja höfuð barnsins með hjálm ef það er greint með þessa 

týpu af flogaveiki þar sem að barnið getur dottið allt í einu niður og af miklum krafti (Lauf, e.d.). 

Ungbarnakippir eru tegund floga sem kemur í ljós á milli þriggja mánaða til 2 ára aldurs. Flogin lýsa 

sér í miklum kippum, mun meiri kippum en venjulegt er að sjáist hjá ungbörnum. Þessi tegund floga 

kemur í köstum og lýsir sér í stuttum og snöggum hreyfingum. Þau lýsa sér með því að barnið reygir 

höfuðið mikið aftur á meðan flogi stendur ásamt því að samdrætti má sjá í búk, hendur barnsins lyftast 

upp og geta flogin komið oft á dag (Engel, 2013; Lauf, e.d.; Þórey Vigdís Ólafsdóttir, 1991). 

Framtíðarhorfur þessara barna eru yfirleitt slæmar þar sem að 80% verða andlega eða líkamlega skert 

og  um  helmingur fær  aðrar  gerðir  af  flogum  síðar meir. Hægt  er  að  greina sérstakt mynstur í 

heilalínuriti í þessari gerð floga. Börn sem greinast með þessa týpu flogaveiki eru annað hvort með 

heilasjúkdóm eða með einhverskonar sköddun á heila (Þórey Vigdís Ólafsdóttir, 1991). 

Hitakrampar eru algeng flog sem sjást einungis hjá börnum. Börn sem fá hitakrampa eru ekki talin 

flogaveik, jafnvel þó þau hafi fengið tvö flogaköst yfir ævina (Shinnar o.fl., 2002) en geta þó þróað með 

sér flogaveiki seinna á ævinni eða í um 2% tilvika. Algengast er að börn fái hitakrampa á milli tólf og 

átján mánaða aldurs. Drengir eru líklegri en stúlkur til þess að fá hitakrampa og alls eru um 3% barna
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sem fá hitakrampa yfir ævina. Orsökin er talin vera vegna sótthita og þá aðallega vegna veirusýkinga 

en önnur ástæða þessara floga er talin vera erfðatengd. Kramparnir líkjast krampaflogum en eru ekki 

talin hættuleg. Þó er mikilvægt að bregðast við ef að flogið stöðvast ekki af sjálfu sér innan nokkurra 

mínútna þar sem að krampinn getur orðið að flogafári. Ef það gerist ætti að leita læknisaðstoðar strax 

svo hægt sé að stöðva krampann með lyfjagjöf. Ef flogafár er ekki stöðvað getur það leitt til 

súrefnisþurrðar í heila, sem getur orsakað vefjaskemmdir. Þegar barn fær hitakrampa ætti ávallt að 

leita til  læknis til  að  útiloka aðrar orsakir líkt og  heilabjúg, heilahimnubólgu eða  aðra sjúkdóma 

(ÞóreyVigdís Ólafsdóttir, 1991). 

Flogafár er flog sem verður hvað eftir annað án þess að heilinn fái hvíld á milli. Einstaklingurinn 

kemst þá ekki til meðvitundar á milli floga og  getur ástand þetta verið mjög alvarlegt og krefst 

bráðameðferðar. Flogafár getur orsakað súrefnisskort, efnaskiptatruflanir, hjartsláttartruflanir og 

blóðþrýstingslækkun sem getur leitt til skaða á heilavef (Þórey Vigdís Ólafsdóttir, 1991; O„Hara, 2007) 

og alls deyja um 10% einstaklinga af völdum flogafárs. Flogafár getur gerst í öllum tegundum floga 

(Browne o.fl., 2008) og fá um 3% flogaveikra flogafár á einhverjum tímapunkti í lífinu (Þórey Vigdís 

Ólafsdóttir, 1991). 

 
3.1.4  Lyfjameðferð 

 

Flogaveikum einstaklingum eru gefin sértæk lyf sem ætluð eru til að ná tökum á flogaköstunum. Fyrsta 

skrefið í að meðhöndla flogaveikina á árangursríkan hátt er að komast að því hvernig tegund af flogi 

einstaklingurinn er með og hvernig flogin lýsa sér. Svo er reynt að komast að því hvort og hvaða orsök 

geti verið fyrir flogunum og loks eru framkvæmdar rannsóknir líkt og heilalínurit og klínísk skoðun af 

sérfræðingi í taugalækningum (Browne o.fl., 2008). 

Endurtekin flog geta haft slæm áhrif á heilann svo mælt er með því að nota flogaveikilyf til þess að 

ná tökum á flogunum (Engel, 2013). Flogaveikilyf geta þó einnig haft skaðleg áhrif á vitsmunaþroska 

barna en lítið er til af rannsóknum um hver áhrif flogaveikilyfja eru í raun á heilann. 

Nokkur flogaveikilyf hafa verið prófuð á rottum og er lyfið Gabapentin eitt þeirra. Það sýndi fram á 

jákvæð áhrif á námsgetu og hegðun og einnig reyndist það koma í veg fyrir flogafár. Þá var lyfið 

Topiramat einnig prófað á rottum og þar kom í ljós að háskammtameðferð af því lyfi skerði ekki 

vitræna starfsemi einstaklinga (Holmes, 2009). 

 
3.1.5  Skyndihjálp 

 

Rétt viðbrögð við flogakasti eru afar þýðingarmikil og hafa rannsóknir sýnt fram á mikilvægi þess að 

fólk sæki námskeið í skyndihálp sem snýr meðal annars að því hvernig bregðast eigi við þegar 

einstaklingur fær flogakast. Þá hafa rannsóknir hafa einnig varpað ljósi á að skortur er á þekkingu í 

skyndihjálp, sem  verður  til  þess  að  foreldrar, kennarar, skólahjúkrunarfræðingar og  almenningur 

bregðist við á rangan hátt (O„Hara, 2007). 

Á Barnaspítala Hringsins eru hjúkrunarfræðingar í taugateymi sem sjá um skyndihjálparkennslu 

foreldra í tengslum við flogaköst barna. Sú kennsla felst í því kenna foreldrum rétt viðbrögð við 

flogaköstum, fræða þá um mikilvægi þess að leggja barn í hliðarlegu þegar það er í flogi, ráðleggja um 

hvenær sé æskilegt að hringja eftir sjúkrabíl en það er ef flog stendur lengur en í fimm mínútur eða ef
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barn fær flog í vatni. Eins er foreldrum kennt að gefa neyðarlyf til þess að stöðva flog og þau einnig 

frædd um hvenær skuli gefa viðeigandi lyf. Þá er einnig er mikilvægt að fræða foreldrana um að halda 

ró sinni á meðan barnið er í flogi, en til þess að foreldrar nái að halda ró sinni þarf að fræða þá um að 

barnið sé ekki í lífshættu í flogi og að flest flog hætti sjálfkrafa innan fimm mínútna. Að auki þurfa 

foreldrar fræðslu um að flog valdi ekki heilaskaða eða þroskahömlun ef um væga flogaveiki er að 

ræða (Guðrún Eygló Guðmundsdóttir og Sólrún W. Kamban, munnleg heimild, 28.apríl 2015). 

O´Hara (2007) skrifaði um að skyndihjálp við flogum eigi að miða að því að vernda einstakling sem 

er í flogi fyrir skaða á meðan flogakastið stendur yfir. Skyndihjálp við flogum er í sjálfu sér mjög einföld 

og mikilvægt að fólk kunni vel til verka þegar kemur að því að aðstoða fólk sem er í flogakasti. Þegar 

fólk er í flogakasti skiptir máli að almenningur beiti viðeigandi skyndihjálp, en hún fer eftir því hvaða 

tegund floga er um að ræða og hvort breyting sé á meðvitund. Flestir krampar eru skammvinnir og 

hætta að sjálfu sér og í flestum tilvikum er ekki um bráðatilvik að ræða. Hins vegar getur einstaklingur 

fengið flogafár sem þarf að stöðva með aðstoð hjúkrunarfræðinga og lækna. Þá er mikilvægt að til sé 

fyrirfram ákveðin áætlun um aðgerðir sem gripið er til. Markmiðið er ávallt að reyna að koma í veg fyrir 

að krampinn þróist yfir í flogafár en hægt er að gefa viðeigandi lyf til að stöðva krampann. Mælt er með 

því að gefa lyf til að stöðva krampann ef hann stöðvast ekki af sjálfu sér innan fimm mínútna og benda 

niðurstöður rannsókna til að ef sjúkraflutningamenn gefa neyðarlyfið Lórazepam eða Díazepam í 

bláæð á leiðinni á sjúkrahúsið dragi það margfalt úr líkum þess að einstaklingur lendi á gjörgæsludeild 

eftir flogakastið. Einnig ættu foreldrar flogaveikra barna að eiga á heimilum sínum neyðarlyfið 

Díazepam sem hægt er að gefa í endaþarm. 

Algengan misskilning í viðbrögðum við flogakasti, til dæmis það að æskilegt sé að setja eitthvað 

upp í munn einstaklings í flogakasti er mikilvægt að uppræta með góðri skyndihjálparkennslu ásamt 

því að leggja áherslu á  þau grundvallaratriði sem mikilvæg eru, eins og  að leggja einstakling í 

hliðarlegu svo að munnvatn nái að leka úr vitum þeirra og hvenær beri að kalla til aðstoðar. 

Í skólum þarf að tryggja að rétt viðbrögð við neyðartilvikum séu viðhöfð en í því felst góð samvinna 

og samskipti á milli sjúklings, foreldra hans, hjúkrunarfræðinga, lækna og starfsfólks skólans. Gott er 

að einhver í skólanum sé fullþjálfaður í að bregðast rétt við þegar neyðartilvik kemur upp. Mikilvægt er 

að til sé í skólum, fyrir hvert og eitt barn, áætlun um nauðsynlegar upplýsingar eins og hvert skuli hafa 

samband ef flogakast ber að, hvernig eigi að bregðast við ef barnið fær flogakast, upplýsingar um lyf 

sem einstaklingurinn er á og hvaða tegund af flogi einstaklingurinn er með (O„Hara, 2007). 

 

3.2 Áhrif á fjölskyldur flogaveikra barna 
 

Fjölskylda er skilgreind sem hópur einstaklinga sem tengist tilfinningalegum böndum og ber hópurinn 

umhyggju fyrir hvort öðru. Þegar einstaklingur innan hópsins veikist skyndilega verða sálfélagslegar 

truflanir innan hópsins og jafnvægi raskast í fjölskyldunni sem upplifir jafnframt hræðslu og áfall (Elín 

M. Hallgrímsdóttir, 2000). Í Calgary fjölskyldulíkaninu er lögð áhersla á mikilvægi þess að tekið sé tillit 

til fjölskyldunnar og að heilbrigðisstarfsmenn geri sér grein fyrir áhrifum veikinda fjölskyldumeðlima á 

alla einstaklinga innan fjölskyldunnar (Wright og Leahey, 2005). 

Rannsóknir á sviði hjúkrunar hafa sýnt að fjölskyldur hafa heilmikil áhrif á heilbrigði og vellíðan 

annarra fjölskyldumeðlima, ásamt því að hafa töluverð áhrif á veikindi innan fjölskyldunnar. Rök þessi
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ættu því að vera hjúkrunarfræðingum ríkuleg ástæða til að huga að allri fjölskyldunni í umönnun við 

hinn veika en hjúkrunafræðingum ber skylda til að huga að allir fjölskyldunni. Til að hægt sé að veita 

fjölskyldumiðaða hjúkrun þurfa hjúkrunarfræðingar að taka áreiðanlegt fjölskyldumat og verður 

meðferðin við fjölskylduna að taka mið af þeim áhrifum sem veikindi fjölskyldumeðlima geta haft á 

fjölskylduna (Wright og Leahey, 2011). 

Barn sem greinist með flogaveiki hefur mikil áhrif á fjölskylduna og þurfa foreldrarnir að takast á við 

sjúkdóminn í 24 tíma á dag, 7 daga vikunnar, þar sem að flogaveiki er krónískt ástand (Holmes, 2009). 

Því er ljóst að þörf er á frekari tilfinningalegum stuðningi til foreldra flogaveikra barna (Duffy, 2011). 

Gregory (2009) komst að því að helstu spurningar sem brenna á foreldrum flogaveikra barna væru 

hver orsökin fyrir flogaveikinni væri, hvaða meðferðir væru í boði, hvort von sé á lækningu og hverjar 

horfurnar séu. Lisa V. Duffy (2011) fjallaði einnig um það málefni en hennar niðustöður leiddu í ljós að 

þörf sé á meiri fræðslu er varðar flogalyfin, aukaverkanir lyfja, hvernig skuli bregðast við fái barnið flog 

og hvaða áhrif flogakast geti haft á barnið. Þetta eru allt vangaveltur sem foreldrar flogaveikra barna 

eru að velta fyrir sér. 

Niðurstöður rannsókna benda þá til að foreldrar flogaveikra barna leiti sér gjarnan upplýsinga á 

vefsíður, í bækur, til fjölskyldna sem einnig eiga flogaveikt barn eða til vina. Hins vegar hafa kannanir 

leitt í ljós að taugalæknar og taugahjúkrunarfræðingar væru þeirra áreiðanlegasta uppstretta fyrir 

upplýsingar og að foreldrar væru öruggari með að notast við upplýsingar sem kæmu frá 

heilbrigðisstarfsfólki (O„Hara, 2007). 

 
3.2.1  Streituvaldandi þættir 

 

Perrin og félagar (1993) skilgreindu sjúkdóma hjá börnum yngri en 18 ára sem langvinna ef þeir höfðu 

staðið í lengri tíma en þrjá mánuði, væru ólæknandi, hefðu í för með sér skerðingu á lífsfyllingu að 

einhverju tagi og hvort viðkomandi þarfnaðist einhvers konar endurhæfingar. 

Foreldrar flogaveikra-  og langveikra barna  standa frammi fyrir mikilli óvissu um veikindi barnsins. 

Þessi óvissa getur leitt til ýmissa kvilla hjá fjölskyldumeðlimum, svo sem kvíða, þunglyndis, streitu, 

orsakað spennuþrungið andrúmsloft innan veggja heimilisins ásamt því að virkni fjölskyldunnar  getur 

orðið fyrir neikvæðum áhrifum vegna þess mikla álags sem fylgir því að eiga flogaveikt barn. Því er 

mikilvægt að heilbrigðisstarfsfólk aðstoði foreldra flogaveikra barna við að finna jákvæð bjargráð til að 

takast á við veikindi barnsins (Duffy, 2011). 

Fjölskyldur flogaveikra barna upplifa margfalt meiri streitu og kvíða samanborið við fjölskyldur sem 

eiga heilbrigð börn, ásamt skerðingu á eðlilegu fjölskyldulífi. Þær upplifa einnig takmarkaðan stuðning, 

verri tengslamyndun á milli foreldra og barns og búa jafnframt yfir minni aðlögunarhæfni í daglegu lífi 

(Ferro o.fl., 2011; Smith o.fl., 2014). 

Rannsókn sem framkvæmd var á barnaspítala í Taiwan, þar sem verið var að kanna streitu hjá 

foreldrum sem eiga barn með flogaveiki annars vegar og astma hins vegar, ásamt fleiri streituvaldandi 

þáttum, leiddi í ljós að foreldar flogaveikra barna upplifa margfalt meiri streitu heldur en foreldrar barna 

sem eru með astma. Einnig voru foreldrar flogaveikra barna líklegri til að upplifa þunglyndi, verri 

aðlögunarhæfileika, upplifðu verri tengsl á milli foreldranna og foreldrarnir mátu heilsu sína verr heldur 

en  samanburðarhópurinn. Að  auki  þótti  meira  krefjandi  að  eiga  flogaveikt  barn  en  astmaveikt.
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Rannsakendurnir töldu skýringuna vera þá að þegar barn er flogaveikt er ekki hægt sjá fyrirfram 

hvenær barnið fær flogakast og er það í sjálfu sér ákaflega streituvaldandi að upplifa slíka óvissu 

(Chious og Hsieh, 2008) ásamt því að vanstarfsemi er í taugakerfinu hjá flogaveikum börnum, sem 

getur skilað sér í hegðunarvandamálum hjá börnunum, sem einnig veldur aukinni streitu hjá 

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

Svipaðar niðurstöður komu fram í rannsókn hjá Smith og félögum (2014), þar sem þeirra rannsókn 

varpaði ljósi á streitu af völdum hegðunarvandamála, ófyrirséðra krampa, aukinna áhyggja af 

veikindum barnsins og skorts á fjölskyldulífsgæðum. Þar mátu foreldrar fjárhagslega stöðu sína einnig 

verri eftir greiningu barnsins þar sem oft væri um vinnutap að ræða og einnig hafi flogaveiki barnsins 

áhrif á menntunartækifæri foreldranna. Þá sýndi enn önnur rannsókn einnig að hegðunarvandamál hjá 

flogaveikum börnum væri valdur að verulegri streitu hjá foreldrum þeirra (Rodenburg o.fl., 2007). 

Hegðunarvandamál eru algengari hjá flogaveikum börnum heldur en börnum með aðra langvinna 

sjúkdóma en hins vegar eru rannsóknir um hegðunarvandamál og tengsl þeirra við áhrif á fjölskylduna, 

og sérstaklega foreldrana, enn á byrjunarstigi. Því er ekki vitað með vissu hversu víðtæk áhrif þau 

hafa á fjölskylduna sem heild. Þó er ljóst að umskipti flogaveiks unglings yfir á fullorðinsár séu mikill 

áhættutími þar sem að unglingar sem greindir eru með flogaveiki eru í sérstakega mikilli hættu á að 

eiga við andleg vandamál að stríða, sem gerir það að verkum að þau eru einnig í sjálfsvígshættu. Því 

er mikilvægt að heilbrigðisstarfsfólk sé búið að byggja upp sterka fjölskyldu og sterkan einstakling, 

með  viðeigandi  bjargráðum  fyrir  fjölskylduna  í  heild,  strax  í  byrjun  greiningar  auk  þess  sem 

teymisvinna á milli taugasérfræðinga og geðdeildar væri mjög góður kostur (Rodenburg, Wagner, 

Austin, Kerr og Dunn, 2011). 

Helstu ástæður hegðunarvandamála má rekja til skaða í miðtaugakerfinu, fjölda alvarlegra 

flogakasta yfir ævina og vanvirkni fjölskyldunnar gagnvart hinum flogaveika. Vandamál eins og ofvirkni 

með athyglisbresti (ADHD), kvíði og þunglyndi eru algeng hjá flogaveikum börnum (Dunn o.fl., 2004). 

Samkvæmt   Sólrúnu   W.   Kamban   (munnleg   heimild,   28.apríl   2015),   hjúkrunarfræðingi   á 

Barnaspítala Hringsins er mjög algengt að hegðunarbrestir greinist hjá flogaveikum börnum og að allt 

að 40-60% flogaveikra barna séu að greinast með athyglisbrest. Það sé eitt af áhyggjuefnum foreldra 

og hvernig barninu kemur til með að vegna í framtíðinni. Mikilvægt er að nálgast áhyggjur foreldra af 

nærgætni, benda foreldrum á hvað þeir séu að gera vel og hversu mikilvægt sé að styðja við barnið 

með þeim persónueinkennum sem það hefur. Gæta skal þess þó að grípa inn í þegar þörf er á en að 

fyrst og fremst þurfi að leyfa barninu að vera barn svo að það geti notið sín. 

Í faraldsfræðilegri rannsókn frá Bretlandi kom í ljós að geðraskanir greindust hjá 37% barna með 

flogaveiki, 11% í börnum með sykursýki, og 9% í viðmiðunarhóp. Rannsakendurnir fundu 

hegðunarröskun í 26,2% barna með vægari týpu af flogaveiki og 56% barna með flókna flogaveiki 

(Davies, Heyman, og Goodman, 2003). 

Mikilvægt er því að aðstoða fjölskyldur sem eiga börn með hegðunarerfiðleika, ásamt því að 

aðstoða börnin við að takast á við þá erfiðleika sem á vegi þeirra verða. Fræða ætti foreldrana um 

hverju þeir megi búast við í tengslum við veikindi barnsins, ásamt fræðslu um lyfjagjöf sem barnið þarf 

að fara á. Einnig skal bjóða foreldrunum sálfræðimeðferð, einstaklingsráðgjöf, slökunarkennslu og 

bjargráð við streitunni sem oft fylgir því að eiga flogaveikt barn (Dunn og Austin, 2004).



20  

3.2.2  Óvissan sem streituvaldur 
 

Rannsóknir hafa sýnt fram á að flogaveikir einstaklingar eru allt að tvisvar til þrisvar sinnum líklegri en 

almenningur til þess að deyja skyndidauða. Skyndidauði hefur verið skilgreindur sem óvænt andlát, 

með eða án flogakasts. Algengi skyndidauða er á bilinu 0,35 til 10 á hvern 1000 einstaklinga. Meiri 

líkur eru á skyndidauða ef að flogaveikin er óstöðug, þegar lyfjameðferðir eru ekki að bera þann 

árangur þannig að einstaklingar séu án mikilla eða tíðra floga. Aðrar ástæður þess að flogaveikir deyji 

skyndidauða eru drukknun, brunasár, ásvelging, lungnabólga, flogafár og sjálfvíg (Brodie o.fl., 2012). 

Rannsókn var framkvæmd á foreldrum flogaveikra barna til þess að öðlast innsýn foreldra á 

hvernig  heilbrigðisstarfsfólk eigi  að  bera  sig  að  í  fræðslu  og  ráðgjöf  tengdum  skyndidauða hjá 

flogaveikum  börnum. Markmiðið með  rannsókninni var  að  draga  úr  tilfinningarþrungu álagi  sem 

foreldrar upplifa við fræðslu um þessi málefni, ásamt hræðsluáróðri um að barn þeirra myndi deyja, 

annað hvort í flogakasti eða í tengslum við flogaveikina. Vegna þessa leiddi ótti foreldranna til þess að 

foreldrarnir fundu þörf fyrir að fylgjast með hverri hreyfingu barna sinna. Þá voru foreldrar einnig 

hræddir um að barnið þeirra myndi fá flog í svefni eða deyja um nóttina. Foreldrarnir voru allir 

sammála um mikilvægi þess að taugasérfræðingur sæi um fræðsluna um þessi mál og öllum 

foreldrunum fannst mikilvægt að fá fund með taugasérfræðingi þar sem að þessi umræða væri tekin 

upp (RamachandranNair, Jack, Meaney og Ronen, 2013). 

Rannsóknir hafa þá einnig sýnt að hópur barna og unglinga sem er með flogaveiki er hræddur um 

að deyja, og sérstaklega útfrá flogakasti. Því er mikilvægt að heilbrigðisstarfsfólk fræði foreldrana um 

þessi mál og beri einnig kennsl á þessi börn. Fræðsla til flogaveikra barna getur komið í veg fyrir að 

þau þrói með sér neikvæð viðhorf til flogaveikinnar en neikvætt viðhorf getur þá þróað með sér enn 

fleiri vandamál eins og lakari sjálfsmynd og jafnvel þunglyndi (Dunn og Austin, 2004). 

 

3.2.3  Þunglyndi hjá mæðrum flogaveikra barna 
 

Rannsóknum hefur ekki borið saman um  algengi þunglyndis hjá mæðrum flogaveikra barna,  en 

algengi er talið vera frá 12% og upp í 49%. Samkvæmt Mark og Kathy (2009) eru allt að 50% mæðra 

sem eiga barn með flogaveiki í áhættu á að þróa með sér þunglyndi auk þess sem mæður eru í 

sérstakri áhættu á að upplifa einhvers konar sálfélagslegar þjáningar (Ferro o.fl., 2011; Ferro og 

Speechley, 2009), í ljósi þess að mæður eru yfirleitt í hlutverki helsta umönnunaraðila barna sinna 

(Ferro o.fl., 2011; Holmes, 2009). 

Í rannsókn sem framkvæmd var til þess að kanna algengi þunglyndiseinkenna hjá mæðrum sem 

eiga börn með nýtilgreinda flogaveiki kom fram að þegar skoðað var hversu hátt hlutfall mæðra væri í 

áhættu á að þróa með sér þunglyndi þegar barnið þeirra greindist með flogaveiki í fyrsta sinn voru 

37,9% mæðra í áhættu að þróa með sér þunglyndi. Sex mánuðum eftir greininguna hafði þessi 

prósentutala lækkað í 29,9% og einu ári eftir greininguna voru 31,5% mæðranna í áhættu á að þróa 

með sér þunglyndi en tveimur árum eftir greininguna voru 29,5% mæðranna í áhættuhópi (Ferro o.fl., 

2011). 
 

Ferro og Speechley (2009) fjölluðu einnig um að ekki væru til margar rannsóknir um þunglyndi hjá 

mæðrum flogaveikra barna eða hjá mæðrum barna með aðra taugasjúkdóma, en þó væru til 

rannsóknir sem sýna að mæður barna með einhverskonar þroskahamlanir séu allt að 6-24% líklegri
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en mæður heilbrigðra barna til að þróa með sér þunglyndi. Þau komust einnig að því að ekki væri 

samræmi í niðurstöðum rannsókna um algengi þunglyndis hjá mæðrum flogaveikra barna, til að 

mynda sýndi rannsókn frá Bretlandi að mæður flogaveikra unglinga mælist með marktækt hærri stig 

þunglyndiseinkenna en mæður heilbrigðra barna, en í Tyrklandi mældist enginn munur á þunglyndi hjá 

mæðrum flogaveikra barna í samanburði við mæður sem áttu heilbrigð börn. 

Chious og Hsieh (2008) rannsökuðu einnig algengi þunglyndis hjá mæðrum flogaveikra barna v.s. 

barna sem eru með astma en þar kom fram að svipaða tíðni var að finna hjá þessum hópi foreldra. 

Þar voru 16,3% mæðra flogaveikra barna sem mældist með þunglyndi á móti 18,5% mæðra sem áttu 

barn með astma en þessi munur var þó ekki talinn tölfræðilega marktækur. 

 
3.2.4  Áhrif á feður 

 

Rannsóknir eru sammála um að það sé ákaflega streituvaldandi fyrir foreldra að eiga flogaveikt barn. 

Mikið hefur verið rannsakað um áhrif þess á mæður en minna hefur verið einblínt á hvernig feðurnir 

takist á við veikindi barnsins og því þörf á frekari rannsóknum um upplifun þeirra (Duffy, 2011) en 

rannsóknir á upplifunum feðra gæti leitt til skilvirkari meðferðar þar sem hugað er að öllum 

einstaklingum fjölskyldunnar til jafns en að huga að kvíða, þunglyndi og almennri líðan allra í 

fjölskyldunni skilar sér í betri meðferð og heilsu til barnsins. 

Í rannsókn á þunglyndis- og kvíðaeinkennum foreldra flogaveikra barna kom fram að mæðurnar 

væru í flestum tilvikum helstu umönnunaraðilar barnanna. Þrátt fyrir það kom einnig fram að feður séu 

einnig í aukinni áhættu á því að þróa með sér þunglyndi eða kvíða vegna veikinda barns þeirra. Því er 

ljóst að foreldrar flogaveikra barna geti upplifað ýmiskonar sálræn vandamál og hafa rannsóknir einnig 

ályktað sem svo að tilfinningar foreldranna séu meira vandamál heldur en flogaveikin sjálf, sem leiðir 

til þess að barnið upplifi ekki fullnægjandi fjölskyldutengsl, sem veldur því að barnið geti upplifað 

þunglyndiseinkenni á unglingsárunum (Shariff, Shobhit, Samman, ElBakri, Siddiqui og Mahmoud, 

2013). 
 

Samkvæmt rannsókn sem framkvæmd var á þremur sjúkrahúsum í Taiwan upplifa feður mikla 

óvissu vegna veikinda barnsins. Þá kom einnig fram að aðgerðarleysi gagnvart umönnun barnsins hafi 

mikil áhrif á heildar virkni fjölskyldunnar. Tengsl voru á milli þess að ef feðurnir upplifðu mikla óvissu 

voru meiri líkur á að þeir þróuðu með sér þunglyndi og í ljósi þess ætti heilbrigðisstarfsfólk að vera 

vakandi fyrir því að gefa foreldrum greinargóðar upplýsingar um það sem máli skiptir fyrir hvert og eitt 

barn, ásamt því að aðstoða foreldra langveikra barna að finna sér jákvæð bjargráð til að styðja við 

virkni fjölskyldunnar (Mu, 2005). Ramaglia og fleiri (2007) báru svo saman áhrif flogaveiki barna á 

mæður og feður, þar sem tilgangurinn var að rannsaka álagið sem fylgir því að eiga flogaveikt barn, 

áhyggjur foreldranna og hversu mikil umönnunarbyrði þetta hlutverk væri en þar kom einnig fram að 

mæðurnar væru helstu umönnunaraðilar barnanna eða í 60% tilvika, ásamt því að þær hættu frekar 

að vinna eða tóku sér frí frá vinnu vegna barnsins, eða í 33,3% tilvika. Í samanburði tóku 7,4% 

feðranna sér frí frá vinnu en allir feðurnir snéru aftur til vinnu eftir ákveðinn tíma. Niðurstöðurnar sýndu 

einnig að mæðurnar upplifi meira álag heldur en feðurnir.
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3.2.5  Kvíði 
 

Chapieski o.fl. (2005) rannsökuðu kvíða hjá mæðrum flogaveikra barna og hvort kvíði þeirra hefði áhrif 

á aðlögunarhæfni barnanna. Niðurstöður þeirra sýndu fram á að kvíði hjá mæðrum jókst þegar barnið 

var nýgreint með flogaveikina. Þær sem héldu áfram að finna fyrir einkennum kvíða voru jafnframt 

líklegri til að notast við verndandi uppeldisstíl. Kvíðinn minnkaði í flestum tilfellum með tímanum en 

börn kvíðinna mæðra sýndu fram á minni aðlögunarhæfni, bæði hegðunar- og félagslega. 

Williams og fleiri (2003) gerðu rannsókn á tengslum kvíða og lífsgæða og vörpuðu niðurstöðurnar 

ljósi á að foreldrarnir voru almennt kvíðnari ef að barn þeirra var með illviðráðanlega flogaveiki, á 

mörgum flogaveikilyfjum og með einhverja aðra fötlun auk skerðingar á lífsgæðum barna og foreldra, 

ásamt því að vísbendingar eru um að þau börn sem búi við verri lífsgæði eigi frekar við 

hegðunarerfiðleika að stríða. 

 
3.2.6  Sorg 

 

Hobdell og fleiri (2007) gerðu rannsókn á sorg hjá foreldrum flogaveikra barna. Niðurstöður þeirra 

sýndu fram á langvarandi sorg hjá foreldrum flogaveikra barna en ekki var marktækur munur á sorg 

foreldra sem áttu barn með þráláta flogaveiki og foreldrar sem áttu barn með viðráðanlega flogaveiki. 

Sorgin var svipuð hjá foreldrum barna með nýlegra greinda flogaveiki og þeim sem höfðu gengið í 

gegnum greiningarferlið allt að 18 árum áður. Vonleysistilfinningin var meiri hjá foreldrum barna sem 

erfitt var að ná stjórn á flogum hjá og einnig var algengt að foreldrarnir upplifðu áhyggjur yfir 

námsörðugleikum barna sinna og hegðunarvandamálum sem gætu fylgt flogaveikinni. Foreldrar sem 

áttu börn með fleiri greiningar en flogaveikina, upplifðu þá einnig meiri reiði ásamt áhyggjum yfir 

þroskafrávikum barna sinna. 

Samkvæmt Guðrúnu Eygló Guðmundsdóttur, hjúkrunarfræðingi á Barnaspítala Hringsins, 
 

(munnleg heimild, 27.apríl 2015) fylgir því mikil sorg þegar börn greinist með illvíga flogaveiki, þar sem 

meiri líkur eru á að þau börn fari aftur í þroska og því þurfi foreldrarnir að takast á við miklar breytingar 

sem því fylgir. 

 
3.2.7  Gæði svefns 

 

Cottrell og Khan (2005) gerðu rannsókn á gæðum svefns hjá foreldrum flogaveikra barna og tengslum 

lélegs svefns við streituvaldandi þætti, þar á meðal þunglyndi og samkvæmt niðurstöðum þeirra eru 

foreldrar flogaveikra barna að fá að meðaltali fjögurra klukkustunda svefn á nóttu. Auk þess komust 

þeir að því að mikil truflun sé á svefninum þar sem foreldrar eru að vakna upp að minnsta kosti þrisvar 

sinnum til þess að athuga hvort allt sé í lagi með barnið. Samkvæmt niðurstöðum Meltzer og Moore 

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

Þörf er á frekari rannsóknum um gæði svefns hjá foreldrum flogaveikra barna og einnig er þörf á 

frekari  fræðslu til  þessara  foreldra  frá  heilbrigðisstarfsfólki, um  hvað  sé  hægt  að  gera  í  slíkum 

aðstæðum, þar sem svefnleysi getur orsakað mikla streitu hjá foreldrum. 

Ljóst er að heilbrigðisstarfsfólk sem annast fjölskyldur langveikra barna þurfi að vera vakandi fyrir 

svefntruflunum foreldra og mælt er með því að foreldrarnir séu spurðir út í svefninn og gæði hans, eins 

að kynna foreldrunum fyrir hvíldarinnlögnum yrir börnin, til þess að foreldrnir geti hvílst almennilega inn
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á milli (Cottrell og Khan, 2005). Gott er að notast við opnar spurningar þegar viðtöl við fjölskyldur 

flogaveikra barna fara fram og gott að spyrja spurninga eins og „segðu mér frá svefni barnsins þíns“. 

Með þessu móti fær heilbrigðisstarfsfólk góða tilfinningu fyrir því hvernig barnið er að sofa á nóttunni 

(Jones, Kessler-Jones, Thompson, Young, Andersen og Strand, 2014), en algengt er að börn sem eru 

með flogaveiki séu einnig að sofa illa. Þar er ástæðan meðal annars talin vera sú að flog að næturlagi 

séu að trufla svefninn og leiðir þetta meðal annars til dagsyfju hjá þeim börnum (Dunn og Austin, 

2004). Þá er einnig mikilvægt að spyrja foreldrana út í hvort einhver vandamál séu í skólanum hjá 

börnunum, hvernig félagsleg virkni þeirra er, hvernig foreldrunum finnist athygli þeirra á hinum ýmsu 

verkefnum vera, hvernig börnunum almennt líður og hvort einhver hegðunarvandamál séu til staðar 

(Jones o.fl., 2014). 

 

3.3 Stuðningsþarfir 
 

Rannsóknir hafa sýnt að  börn með nýgreinda flogaveiki og foreldrar þeirra hafa mikla þörf  fyrir 

sálfélagslegum stuðning. Greiningunni fylgi áhyggjur og ótti auk þess   sem fræðsla og upplýsingar 

skipti foreldrana miklu máli. Samkvæmt bandarískri rannsókn frá árinu 2009, gerða á foreldrum 

flogaveikra barna og flogaveikum börnum er enn hátt hlutfall af foreldrum sem hafa þörf á stuðningi og 

upplýsingum allt að tveimur árum eftir greinigu flogaveiki hjá barni þeirra, þrátt fyrir að flogin hefðu 

verið vel meðhöndluð. Einnig kom þar fram að foreldrar héldu þá áfam að upplifa ótta og áhyggjur yfir 

flogaveikinni allt að tveimur árum eftir greiningu. Þá greindu 40% barnanna frá því að þau höfðu ennþá 

þörf á upplýsingum og stuðningi allt að tveimur árum seinna. Börnin voru áhyggjufull og óttaslegin yfir 

sjúkdómsgreiningunni og hrædd við að tala um þessar tilfinningar sínar við foreldra sína vegna þess 

að þau vildu ekki valda foreldrunum frekari áhyggjum. Varpa niðustöður þessar ljósi á að foreldrar 

flogaveikra barna eru í aukinni þörf á áframhaldandi upplýsingaflæði og  þurfa meiri stuðning en 

flogaveiku börnin og eru ástæðurnar fyrir því taldar nokkrar, þar sem foreldrarnir eru lífsreyndari, sjá 

um fjárhaginn og oft er erfitt að ná endum saman hjá fjölskyldum sem eiga börn með langvarandi 

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

Á Barnaspítala Hringsins er fjölskyldum reynt að koma í ákveðinn úrvinnslufarveg eftir að barn 

greinist með flogaveiki þar sem stuðningur er samfelldur fyrstu mánuði eftir greiningu (Sólrún W. 

Kamban, munnleg heimild, 28.apríl 2015). 

Þegar foreldrar flogaveikra barna hafa verið spurðir út í hvaða þarfir þeir óski eftir að fá frekari 

aðstoð með að þá voru nefnd atriði eins og upplýsingar um greiningu á flogaveikini og meðferðinni 

sem slíkri og einnig nefndu þeir þörf á frekari stuðningi, umfram þann stuðning sem  þeir fá frá 

fjölskyldu og vinum. Þá fannst foreldrum einnig vanta frekari stuðning frá heilbriðgsstarfsfólki vegna 

ótta og áhyggja sem þau höfðu af barninu sínu  og ættu hjúkrunarfræðingar því að meta á hverjum 

fjölskyldufundi líðan hjá bæði börnunum og foreldrunum, í því skyni að geta tekist á við stuðningsþarfir 

þeirra (Shoreo.fl.,2009).
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3.4 Hlutverk hjúkrunarfræðinga 
 

Hjúkrunarfræðingar þurfa að búa yfir færni í að meta aðstæður í fjölskyldum til þess að geta gripið inn í 

með því að stofna til samstarfs við fjölskylduna. Auk þess ber þeim siðferðisleg skylda til þess að fá 

fjölskyldur til að huga að eigin heilsufari (Wright og Leahey, 2011). 

 

“Farsælast virðist vera ef fjölskyldan og barn/unglingur eru opin varðandi flogaveikina. 

Það þýðir ekki að allir sem þau þekkja þurfa að vita um flogaveikina, heldur að þau þekki 

bjargráð og leiðir til að styðjast við og viti hvert þau eigi að leita eftir aðstoð. Vinnan 

beinist því að miklu leyti að því að veita stuðning, svo sem fræðslu, beita virkri hlustun, að 

spyrja spurninga, sem leiða þau inn á lausnamiðaðan farveg. Benda á styrkleika og vera 

til taks fyrir fjölskylduna” (Sólrún W. Kamban, munnleg heimild, 28.apríl 2015). 

 

Eins og komið hefur fram er almenn fræðsla um flogaveiki til foreldra oft ábótavant (Duffy, 2011). 

Greinist barn með langvarandi veikindi verður tilfinningarleg kreppa á heimili barnsins, sem allir 

fjölskyldumeðlimir verða fyrir. Rannsóknir hafa sýnt að foreldrar langveikra barna hafa sterka lögun til 

þess að afla sér upplýsinga um ástand barns síns og þá meðferð sem barnið er á. Hins vegar hefur 

komið í ljós að skortur er á einstaklingsmiðuðum upplýsingaþörfum og því þurfa foreldrar oft að leita 

sér sjálf að upplýsingum í gegnum bæklinga, vinafólk eða internetið (Fisher, 2001). 

Á Íslandi er þetta einnig svo, en hér á landi þurfa hjúkrunarfræðingar sem aðstoða fjölskyldur 

langveikra barna oft að beita óhefðbundnum hjúkrunarmeðferðum til að ná til þessarra hópa vegna 

þess að skortur er á íslenskum, klínískum leiðbeiningum fyrir flogaveik börn og fjölskyldur þeirra 

(Elísabet Konráðsdóttir og Erla Kolbrún Svavarsdóttir, 2006). 

Barnahjúkrunafræðingar gegna mikilvægu hlutverki í upplýsingaflæði til foreldra langveikra barna 

og ættu að vera vakandi yfir einstaklingsbundum þörfum foreldra. Samkvæmt rannsókn Fisher (2001) 

var  skortur  á  samvinnu  á  milli  foreldra  og  heilbrigðisstarfsfólks,  þar  sem  að  foreldranir  voru 

viðurkenndir sem meðferðaraðilar barnsins. Hjúkrunarfræðingar ættu því að vera vakandi fyrir því að 

miðla skiljanlegum upplýsingum til foreldra langveikra barna og mikilvægt er að upplýsingarnar uppfylli 

þarfir þeirra einstaklinga sem um ræðir en þá hafa rannsóknir sýnt fram á að þó að lítið magn af 

upplýsingum sé veitt til þessa foreldrahóps, veiti það þeim öryggistilfinningu að fá einhverjar 

upplýsingar (Fisher, 2001). 

Á undanförnum árum hefur umönnun við flogaveik börn þróast töluvert til hins betra í Bretlandi. Þar 

í  landi  eru  80  hjúkrunarfræðingar sem  sérhæfa  sig  í  flogaveiki  barna  en  minna  en  helmingur 

barnadeilda  í  Bretlandi  hafa  samt  sem  áður  aðgang  að  slíkum  hjúkrunarfræðingum. Börn  með 

flogaveiki eiga skilið að fá sérhæfða og þverfaglega umönnun frá heilbrigðisstarfsfólki. Þá er til töluvert 

af gögnum sem sýna fram á kosti þess að eiga hjúkrunarfræðinga sem hafa sérhæft sig í flogaveiki 

barna. Kostirnir eru til að mynda bætt aðgengi að sérfræðiþjónustu, breyting til batnaðar í samskiptum 

við fjölskyldur, í samskiptum á milli heilbrigðisstarfsfólks og færri komur á slysa og bráðadeildir með 

börnin (Kirkpatrick o.fl., 2014). 

Barnahjúkrunarfræðingar eru í góðri stöðu til að geta gripið snemma inn í þegar veikindi eiga sér 

stað. Grípi hjúkrunarfræðingar snemma inn í getur það dregið úr þeim neikvæðu afleiðingum sem 

foreldrar verða fyrir. Foreldrar flogaveikra barna þurfa að fá aðstoð og ráðgjöf um hvernig þau geti
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tekist á við streituna sem fylgir þesum kvilla. Því er mikilvægt að hjúkrunarfræðingar noti þau tæki og 

tól sem til eru, til að leiðbeina foreldrum að kljást við þá fylgikvilla sem kunna að fylgja flogaveikinni og 

aðstoði fjölskyldur við að finna sér árangursrík bjargráð gegn streitunni (Duffy, 2011). 

Hjúkrunarfræðingar,  og  annað  heilbrigðisstarfsfólk,  þurfa  að  hafa  í  huga  að  allir  foreldrar 

flogaveikra barna þurfa á mismunandi aðstoð eða leiðsögn að halda, óháð því hversu mikil vandamál 

barnið er að takast á við og hversu góða kunnáttu eða menntun foreldrarnir hafa. Þrátt fyrir að flogin 

séu undir stjórn hjá börnunum, hafa foreldrar oft margar spurningar sem þeir vilja fá svör við. Sem 

dæmi má nefna eru þeir áhyggjufullur yfir endurkomu floga og hafa áhyggjur yfir framtíðaráhorfum 

barna sinna. Því er mikilvægt að heilbrigðisstarfsólk geri sér grein fyrir því að þó að foreldrar geti vel 

lýst klínískum einkennum barns síns, að þá er yfirleitt skortur á skilningi afhverju þessi einkenni eru til 

staðar. Til að mynda eru foreldrar sem eru með ofuráhyggjur yfir flogum barna sinna líklegri til að 

skella allri skuld á flogaveikislyfin, til dæmis ef að barnið á við einhver hegðunarvandamál að stríða og 

því þörf á að fræða foreldrana um að flogaveikin sjálf sé einnig stór ástæða þess að flogaveik börn 

þrói með sér vandamál við hegðun. Æskilegt er að hjúkrunarfræðingar fræði fjölskyldur um raunhæfar 

væntingar til lyfjagjafar og fari yfir það með foreldrunum hverjar hugsanlegar aukaverkanir af lyfjunum 

geti verið. Þá er einnig mikilvægt að hjúkrunarfræðingar mæti hverri fjölskyldu þar sem hún er stödd 

hverju sinni og veiti aðstoð og stuðning sem gagnast hverri fjölskyldu fyrir sig, útfrá þeirra þörfum, 

gildum og óskum (Jones o.fl., 2014). 

Heilbrigðisstarfsólk þarf jafnframt að vera vakandi fyrir því að foreldrar frá mismunandi 

menningarheimum geta brugðist við veikindum barna sinna á ólíkan hátt og því mikilvægt að hafa það 

í huga þegar tekið er á móti fjölskyldum af ólíku þjóðerni. Í Indlandi upplifa konur sektarkennd fæði 

þær ekki heilbrigð börn og sjá gjarnan eftir því að hafa gifst manninum sínum, í Kína skammast fólk sín 

fyrir börnin sín fæðist þau með einhverja kvilla, og reyna gjarnan að leyna börnum sínum fyrir 

almenningi og fólk sem kemur frá Taiwan þarf að fá aðstoð við aðlögun að veikindunum, því þar í landi 

er almennt neikvætt viðhorf til fötlunar (Chious og Hsieh, 2008). 

Á Barnaspítala Hringsins eru hjúkrunarfræðingar meðvitaðir um að viðhorf fólks til flogaveikinnar 

eru ólík. Þeir eru einnig meðvitaður um þá staðreynd að lyfjameðferðir við henni endurspegli 

fjölbreytileika menningarheima og einstaklinga þeirra (Guðrún Eygló Guðmundsdóttir, munnleg 

heimild, 28.apríl 2015) og borin er virðing fyrir ólíkum menningarheimum og fólki mætt þar sem það er 

staðsett hverju sinni (Sólrún W. Kamban, munnleg heimild, 27.apríl 2015). 

Afar mikilvægt er að heilbrigðisstarfsfólk sem annast flogaveik börn og fjölskyldur þeirra, sé 

meðvitað um að mæður barnanna séu í áhættuhópi fyrir því að þróa með sér þunglyndi og að það geti 

haft áhrif á heilbrigðisástand þeirra með tilheyrandi áhrifum á barnið (Ferro o.fl., 2011; Smith o.fl., 

2014). Með því að tileikna sér þá nálgun að öll fjölskyldan sé miðjupunkurinn í umönnuninni við 

flogaveika barnið, getur heilbrigðisstarfsfólk breytt þeirri þróun, eða hjálpað þeim að snúa við þeim 

þunglyndiseinkennum sem þegar hafa gert vart við sig. Getur það leitt til jákvæðari niðurstaðna fyrir 

bæði mæðurnar og börnin en að huga að andlegu og tilfinningarlegu ástandi umönnunaraðila til jafns 

er mikilvægur þáttur og getur haft áhrif á flogaveika barnið til hins betra. Heilbrigðisstarfsmenn, svo 

sem læknar, hjúkrunarfræðingar, sálfræðingar og félagsráðgjafar ættu því að huga að fjölskyldunni 

sem einni heild svo þverfagleg meðferð verði sem best. Það hefur sýnt sig að þegar hugað er að allri
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fjölskyldunni megi sjá meiri ánægju frá foreldrunum í garð heilbrigðisþjónustunnar, ásamt minnkandi 

streitu á foreldrana og jákvæðari niðurstöðum á heilsu barnsins (Ferro o.fl., 2011). 

Niðurstöður úr rannsókn Williams og fleiri (2003) sýndu að lífsgæði hjá fjölskyldum sem eiga barn 

með flogaveiki sem erfiðlega gengur að meðhöndla, er oft mikið skert, ásamt því að foreldrarnir upplifa 

frekar kvíða. Þörf er því á auknum stuðningi og eftirliti með þessum fjölskyldum og gagnlegt væri að 

kynna fyrir þessum fjölskyldum stuðningshópa til að leita til, ásamt því að fræða foreldrana um að 

úrræði, til dæmis hvíldarinnlögn, fyrir barnið sem eru í boði. 

Á Barnaspítala Hringsins er þessum foreldrum fylgt vel eftir þar sem heilbrigðisstarfsfólk er oft í 

nánu sambandi við foreldra sem  eiga börn  með illviðráðanlega flogaveiki. Þar  þéttist einnig net 

fagfólks, þar sem það er nauðsynlegt að fylgja þessum börnum og fjölskyldum þeirra vel eftir (Guðrún 

Eygló Guðmundsdóttir, munnleg heimild, 28.apríl 2015). 

Í ljósi þess hve algeng hegðunarvandamál eru hjá börnum með flogaveiki, þurfa hjúkrunarfræðingar 

að vera meðvitaðir um þær ástæður sem liggja að baki til þess að geta frætt fjölskyldur þessara barna 

um vandamálin og fundið lausnir á þeim. Talið er að sum hegðunarvandamál megi rekja til 

undirliggjandi vanstarfsemi í miðtaugakerfinu, fremur en vegna sálrænna viðbragða eða vegna áhrifa 

af flogaveikislyfjum. Meðferð fyrir börn og unglinga sem eru með ADHD og flogaveiki ætti að felast í 

kennslu og ráðgjöf um æskilega hegðun og framkomu, ásamt sálfræðimeðferð, bæði sem 

einstaklingsmeðferð og hópmeðferð (Dunn og Austin, 2004).
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4   Umræða 
 

Markmið þessarar fræðilegu samantektar var að rannsaka flogaveiki hjá börnum og hvaða áhrif kvillinn 

hefur á foreldra barnsins, hverjar helstu stuðningsþarfir foreldranna eru og hvaða hlutverki 

hjúkrunafræðingar gegna í fræðslu og ráðgjöf. Við greiningu ganga og heimilda þessarar ritgerðar var 

leitast við að svara þremur eftirfarandi rannsóknarspurningum: Hvaða þættir hafa áhrif á foreldra 

flogaveikra barna, hverjar eru helstu stuðningsþarfir foreldranna og hvaða hlutverki gegna 

hjúkrunarfræðingar í fræðslu og ráðgjöf. 

 

4.1 Hvaða þættir hafa áhrif á foreldra flogaveikra barna? 
 

Barn sem greinist með flogaveiki hefur gífurlega mikil áhrif á fjölskylduna sína þar sem að foreldrarnir 

þurfa að fylgjast náið með barninu sínu og kljást við einkenni sjúkdómsins 24 klst á dag, 7 daga 

vikunnar (Holmes, 2009). Þegar rannsóknir voru skoðaðar kom í ljós að þegar barn greinist með 

langvinnan sjúkdóm eins og flogaveiki hafi það mikil áhrif á fjölskylduna (Kirkpatrick o.fl., 2014; Duffy, 

2011; Ferro o.fl., 2011; Ferro og Speechley, 2009) og hafa foreldrarnir margar spurningar að bera á 

herðum sér (Duffy, 2011). 

Foreldrar upplifa ýmsa streituvaldandi þætti þegar þeir fara í gegnum greiningarferli með barnið sitt 

og eins halda þeir áfram að upplifa streitu út ævi barnsins (Kirkpatrick o.fl., 2014; Duffy, 2011; Smith 

o.fl., 2014). Ástæður þess eru meðal annars vegna þess að ekki er hægt að sjá fyrirfram hvenær barn 

fær flog og því mjög streituvaldandi að búa við slíka óvissu (Chious og Hsieh, 2008; Smith o.fl., 2014). 

Rannsóknir hafa einnig sýnt að foreldrarnir verði fyrir miklu áfalli við að fá sjúkdómsgreiningu barnsins 

(Duffy, 2011; Elín M. Hallgrímsdóttir, 2000) og upplifa einnig mikla hræðslu (Elín M. Hallgrímsdóttir, 

2000). 
 

Foreldrar flogaveikra barna eru þá í aukinni áhættu á að þróa með sér sjúkdóma eins og þunglyndi 

og kvíða, ásamt því að upplifa vanmátt, sektarkennd, sorg og ótta (Duffy, 2011). Ferro og Speechley 

(2009) fjölluðu um mæður sem eiga flogaveik börn og var ansi hátt hlutfall mæðranna sem greindist 

með þunglyndi. Þar kom einnig fram að ekki væru til margar rannsóknir um þunglyndi hjá mæðrum 

flogaveikra barna en samkvæmt þeim rannsóknum sem þau báru saman kom fram að mæður sem 

eiga börn með einhverjar þroskahamlanir auk flogaveikinnar væru einnig líklegri til að þróa með sér 

þunglyndi  heldur  en  mæður  sem  eiga  heilbrigð  börn.  Mæður  sem  eru  að  ganga  í  gegnum 

greiningarferli flogaveikis með börnin sín eru með svipað hátt hlutfall þunglyndis og þær mæður sem 

eiga allt að 2 ára gömul flogaveik börn (Ferro o.fl., 2011) og eru feður flogaveikra barna jafn líklegir og 

mæðurnar til að greinast með þunglyndi samkvæmt rannsókn Shariff og fleiri (2013). Þá eru einnig 

tengsl á milli þunglyndis hjá feðrum flogaveikra barna og óvissu og því má álykta að þeir séu í mikilli 

þörf á fræðslu og upplýsingagjöf um veikindi barns síns (Mu, 2005). 

Þegar skoðað var algengi kvíða hjá foreldrum flogaveikra barna sýndi rannsókn Williams og fleiri 

(2003) að fylgni væri á milli þess að foreldrar væru almennt kvíðnari ef barn þeirra var með 

illviðráðanlega flogaveiki, á mörgum flogaveikislyfjum og með aðra fötlun auk flogaveikinnar (Duffy, 

2011). Chapieski og fleiri (2005) skoðuðu einnig kvíða hjá mæðrum flogaveikra barna og var ætlunin 

að skoða hvort börnin hefðu minni aðlögunarhæfileika ef að mæðurnar væru kvíðnar. Niðurstöðurnar
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leiddu í ljós að kvíði hjá mæðrum jókst þegar barnið var nýgreint með flogaveiki en kvíðinn minnkaði 

yfirleitt með tímanum. Jafnframt voru þær mæður sem viðhöfðu vernandi uppeldisstíl almennt kvíðnari 

og börn þeirra mæðra sýndu þá fram á minni aðlögunarhæfileika hegðunar- og félagslega. Þessar 

niðurstöður sýna þá fram á mikilvægi þess að huga vel að foreldrum flogaveikra barna og þeirra 

andlegu líðan til þess að það skili sér í bættu heilbrigði og líðan til barnsins. Tekið skal fram að í 

þessari rannsókn voru öll börnin með meðhöndlaða stöðuga flogaveiki og skortir rannsóknir á kvíða 

hjá þeim mæðrum og einnig hjá feðrum þeirra barna sem eru með illviðráðanlega flogaveiki. 

Foreldrar flogaveikra barna upplifa mikla sorg og sýndi rannsókn Hobdell og fleiri (2007) að sorgin 

hjá foreldrunum var jafn mikil hvort sem börnin voru nýgreind með flogaveiki eða höfðu greinst fyrir 

mörgum árum síðan. Sorgin var jafn mikil hjá foreldrum sem áttu börn með flog sem erfiðlega gekk að 

ráða við með lyfjum og þeim foreldrum sem áttu börn með viðráðanlega flogaveiki, þó var vonleysið 

meira hjá foreldrum barna með illviðráðanlega flogaveiki. 

Guðrún Eygló Guðmundsdóttir, hjúkrunarfræðingur á Barnaspítala Hringsins, (munnleg heimild, 
 

27.apríl 2015) talaði um að þegar börn greinist með illvíga flogaveiki þá fylgi því mikil sorg, þar sem 

meiri líkur eru á að þau börn fari aftur í þroska og því þurfi foreldrarnir að takast á við miklar breytingar 

sem því fylgir. 

Þegar skoðuð voru gæði svefns hjá foreldrum flogaveikra barna kom í ljós að foreldrarnir væru að 

sofa í að meðaltali fjórar klukkustundir á nóttunni ásamt því að vakna upp að meðaltali þrisvar sinnum 

yfir nóttina til að athuga hvort allt væri í lagi með barnið (Cottrell og Khan, 2005). Meltzer og Moore 

(2008) urðu þess vísari að algengi svefntruflana foreldra barna með flogaveiki væri á bilinu 15-86%. 

Á Barnaspítala Hringsins er nýlega búið að opna göngudeild fyrir fjölskyldur flogaveikra barna og 

því er starfið þar enn í þróun. Í dag eru ekki lagðir neinir kvarðar fyrir þennan fjölskylduhóp en það 

stendur til að endurskoða þær verklagsreglur (Sólrún W. Kamban, munnleg heimild, 28. Apríl 2015). 

Samkvæmt Guðrúnu Eygló Guðmundsóttur (munnleg heimild 27.apríl 2015) eru ekki neinir kvarðar 

lagðir fyrir þennan foreldrahóp hjá þeim en þar er foreldrum vísað á viðeigandi úrræði, til dæmis til 

sálfræðinga, ef að þeim finnist þörf á því eða ef foreldrarnir óska sérstaklega eftir því. Sálfræðingar 

geta þá aðstoðað þær fjölskyldur sem illa gengur að aðlagast breyttum aðstæðum, og eins geta 

sálfræðingar, sem og hjúkrunafræðingar, kennt fjölskyldum hugræna atferlismeðferð sem hefur reynst 

mörgum fjölskyldum vel. 

 

4.2 Hverjar eru helstu stuðningsþarfir foreldranna? 
 

Fjölskyldur upplifa veikindi annarra fjölskyldumeðlima sem  yfirþyrmandi (Miracle, 2006) og því er 

mikilvægt að huga að allri fjölskyldunni þegar barn veikist (Arna Skúladóttir, Auður Ragnarsdóttir og 

Elísabet Konráðsdóttir, 2005). 

Eina leiðin til að þróa íhlutun fyrir foreldra sem eiga flogaveik börn, er að spyrja þá út í hvaða 

upplýsinga þá almennt skortir. Foreldrarnir eru þeir aðilar sem lifa með sjúkdómi barnsins og eru þar af 

leiðandi með reynslu í þessum málefnum og því best tilfallnir til að lýsa hvaða stuðning og upplýsingar 

þeir þurfa á að halda til að geta sinnt veikindum barna sinna og verið til staðar fyrir þau (Duffy, 2011).
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Eftir að barn greinist með flogaveiki á Íslandi hitta hjúkrunarfræðingar í taugateymi foreldra á 

göngudeild Barnaspítala Hringsins að minnsta kosti tvisvar sinnum eftir greininguna og fara þá yfir 

hvernig foreldrunum líður og hvernig fjölskyldan er að upplifa það að lifa með flogaveikinni. Einnig er 

farið yfir hvað valdi foreldrunum mestum áhyggjum, ásamt því að fara yfir að eðlilegt sé að vera 

hræddur þegar barnið fær flog fyrst um sinn og að það taki tíma að aðlagast þessum breytingum. 

Þegar börnin komast svo á unglingsaldur hitta hjúkrunarfræðingar börnin gjarnan ein í nokkur skipti 

(Sólrún W. Kamban, munnleg heimild 28.apríl 2015). 

Rannsókn Shore og fleiri (2009) sýndi að meirihluti foreldra flogaveikra barna hefðu þörf fyrir 

áframhaldandi stuðningi og upplýsingagjöf í allt að tvö ár eftir að barnið greinist með flogaveiki, þar 

sem foreldrar lýstu enn áhyggjum sínum yfir atriðum eins og hvernig barninu eigi eftir að vegna í 

framtíðinni. Þá hafa rannsóknir einnig sýnt fram á að foreldar flogaveikra barna eru í mikilli þörf fyrir að 

afla sér upplýsinga um ástand barnsins og þá meðferð sem barnið er á, en einnig hefur komið í ljós að 

skortur er á einstaklingsmiðuðum upplýsingaþörfum og hafa foreldrar því leitað sér sjálfir að 

upplýsingum í gegnum vinafólk, bæklinga eða internetið (Fisher, 2001). Rannsóknir sýna einnig fram á 

þörf foreldra á frekari upplýsingaþörf um lyfjameðferðir sem barnið er á. Þeir tjá þá meðal annars 

óöryggi er varðar aukaverkanir lyfja og hvaða áhrif lyfin geti haft á þroska barnsins (Duffy, 2011, 

Holmes, 2009). Að lokum er mikilvægt að foreldrar sæki skyndihjálparnámskeið til að geta brugðist við 

flogum barnsins á viðeigandi hátt (O´Hara, 2007). 

Hegðunarvandamál eru mjög algeng hjá flogaveikum börnum og hafa rannsóknir sýnt fram á mikla 

streitu hjá foreldrum þessara barna (Smith o.fl., 2014; Chious og Hsieh, 2008; Rodenburg o.fl., 2007). 

Því eru foreldrar í þörf fyrir ráðgjöf um hvernig þau geti tekist á við erfiðleikana hjá börnunum sínum á 

sem besta máta og æskilegt er að foreldrum sé vísað til sálfræðings sem tekur að sér einstaklings- 

eða hópameðferð fyrir börnin, kennir foreldrunum gagnlegar slökunaræfingar og bjargráð við streitunni 

(Dunn og Austin, 2004). Unglingsaldurinn er til dæmis mjög viðkvæmur tími fyrir flogaveik börn og eru 

þau í aukinni hættu á að greinast með verri andlega heilsu á þessum tíma en heilbrigð börn, auk þess 

sem þau eru í aukinni áhættu á sjálfsvígum. Því er mikilvægt að byggja upp sterkan einstakling og 

fjölskyldu strax frá upphafi. Teymisvinna á milli heilbrigðisstarfsfólks sem vinnur í taugateymi barna og 

geðdeildar væri þá æskilegur kostur (Rodenburg o.fl., 2011). 

Flogaveikir einstaklingar eru tvisvar til þrisvar sinnum líklegri til þess að deyja skyndidauða en 

almenningur en skyndidauði er skilgreindur sem óvænt andlát með eða án flogakasts (Brodie o.fl., 

2012). Rannsókn sem foreldrar flogaveikra barna tóku þátt í, þar á meðal foreldrar sem misst höfðu 

barnið sitt úr skyndidauða, sýndi að mikið álag er að fá fræðslu um skyndidauða í tengslum við 

flogaveikina en þó voru allir foreldrarnir sem tóku þátt í rannsókn þessari sammála um að mikilvægt 

væri  að  þessi  fræðsla færi  fram  snemma í  greiningarferlinu. Foreldrarnir upplifðu  einnig  mikinn 

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

 

4.3 Hvaða hlutverki gegna hjúkrunarfræðingar í fræðslu og ráðgjöf? 

Fræðileg samantekt þessi leiddi í ljós að helstu hlutverk hjúkrunarfræðinga til foreldra flogaveikra 

barna eru fræðsla, upplýsingagjöf og almennur stuðningur. Lögð er áhersla á að tekið sé tillit til
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fjölskyldunnar í Calgary fjölskyldulíkaninu og þurfa heilbrigðisstarfsmenn að gera sér grein fyrir áhrifum 

veikinda fjölskyldumeðlima á alla aðila innan fjölskyldunnar (Wright og Leahey, 2005). 

Wright og Leahey (2011) fjölluðu um mikilvægi fjölskyldumiðaðrar hjúkrunar þar sem 

hjúkrunarfræðingar ættu að taka áreiðanlegt fjölskyldumat á öllum fjölskyldum. Hjúkrunarfræðingar 

verða að huga að allri fjölskyldunni sem einni heild svo þverfagleg meðferð náist. Rannsóknir hafa 

sýnt að þegar hugað er að allri fjölskyldunni skili það sér í meiri ánægju til foreldranna sem hefur þau 

áhrif að streitan hjá þeim minnkar, sem skilar sér svo í bættri heilsu og jákvæðari samskiptum við 

barnið (Ferro o.fl., 2011). 

Skortur er á samvinnu á milli hjúkrunarfræðinga og foreldra veikra barna samkvæmt Fisher (2001) 

og eru foreldrar flogaveikra barna í mikilli þörf á að miðlað sé til þeirra skiljanlegum upplýsingum í 

fræðslum. Foreldrar flogaveikra barna eru til dæmis í aukinni þörf á ítarlegri fræðslu um þau lyf sem 

barnið er á, hugsanlegar aukaverkanir lyfjanna, hvernig skuli bregðast við fái barnið flog og hvaða áhrif 

flogakast geti haft á barnið (Duffy, 2011). 

Foreldrar flogaveikra barna hafa sífellda þörf á fræðslu og leiðsögn um sjúkdóm barnsins eða 

fylgikvilla hans, óháð því hversu mikil vandamál fylgja veikindunum og einnig óháð því hvort flogin séu 

til friðs. Hjúkrunarfræðingar gætu þurft að fræða foreldrana um margvísleg málefni eins og um 

framtíðarhorfur barsins, endurkomu floga og áhyggjur í tengslum við það og einnig er skortur á að 

foreldrarnir skilji klínískt afhverju einkenni sjúkdómsins eða fylgikvillar hans eru til staðar. Ef börnin eru 

með hegðunarvandamál eiga foreldrarnir þá til að skella skuldinni á flogaveikilyfin (Jones o.fl., 2014) 

og þurfa því fræðslu um að oft séu hegðunarvandamál vegna undirliggjandi vanstarfsemi í 

miðtaugakerfinu en ekki vegna lyfjanna (Dunn og Austin, 2004). 

Mikilvægt er að hjúkrunafræðingar mæti hverjum fjölskyldum þar sem þær eru staddar, veiti aðstoð 

og stuðning eftir þörfum hverrar fjölskyldu og spyrji foreldrana opinna spurninga um hvort einhver 

vandamál séu í skólanum, hvernig félagsleg virkni barnanna er, hvernig athygli þeirra er, hvernig þeim 

líður almennt og fleiri spurninga sem skipta máli svo barnið fái þá meðferð sem hentar því (Jones o.fl., 

2014). 
 

Að eiga langveikt barn skerðir lífsgæði fjölskyldna og upplifa þessir foreldrar gjarnan mikinn kvíða. 

Því er þörf á því að hjúkrunarfræðingar veiti þessum foreldrum mikinn stuðning og hafi einnig eftirlit 

með þessum fjölskyldum, bendi þeim á stuðningshópa sem gott væri að leita til og kynni þeim einnig 

fyrir hvíldarinnlögnum fyrir barnið og öðrum úrræðum sem gætu komið að gagni (Williams o.fl., 2003). 

 
 
 

 
, 

 
 
 

.
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Ályktanir 
 

Niðurstaða þessarar fræðilegu samantektar er sú að foreldrar flogaveikra barna upplifa margvíslega 

streituvaldandi þætti sem hafa mikil áhrif á lífsgæði fjölskyldunnar. Algengt er að foreldrarnir upplifi að 

mikla óvissu  við  greiningu sjúkdómsins sem  veldur þeim  miklum  áhyggjum og  óöryggi. Ekki er 

óalgengt að foreldrar þessara barna greinist með þunglyndi, kvíða eða upplifi mikla sorg. Auk þess 

hafa rannsóknir sýnt að foreldrar flogaveikra barna fái takmarkaðan svefn þar sem þau eru oft að 

vakna upp á nóttunni til þess að athuga hvort allt sé í lagi með barnið. 

Í ljósi þessa og hversu algengt er að foreldrarnir séu að takast á við marga streituvaldandi þætti er 

mikilvægt að heilbrigðiskerfið bjóði upp á úrræði bæði til fyrirbyggingar og úrlausnar við þeim 

vandamálum sem eru að hrjá hverja fjölskyldu fyrir sig. 

Eins og staðan er í dag eru þau úrræði sem í boði eru á Barnaspítala Hringsins ekki fullnægjandi 

þar sem skortur er á greiningartækjum um hvernig foreldrum fatlaðra- og langveikra barna líður og því 

erfitt  fyrir  hjúkrunarfræðinga  sem  sinna  þessum  fjölskyldum  að  gera  sér  fulla  grein  fyrir  þeim 

áskorunum og vandamálum sem að fjölskyldur langveikra barna standa frammi fyrir. 

Nýlega hefur verið starfrækt göngudeildarþjónusta á Barnaspítala Hringsins fyrir flogaveik börn og 

fjölskyldur þeirra í von um að það skili sér í bættri þjónustu og ráðgjöf til flogaveikra barna, unglinga og 

fjölskyldna þeirra. Ekki voruð skoðuð eða tekin saman hlutverk hjúkrunarfræðinga sem starfa út frá 

mismunandi stofnunum eins og við heimahjúkrun barna, á heilsugæslustöðvum eða í skólum og því 

væri þess vert að skoða hlutverk hjúkrunarfræðinga við fjölskyldur flogaveikra barna út frá mismunandi 

stofnunum. Eins væri gagnlegt að skoða hvort algengara væri að fylgikvillar flogaveikinnar væru að 

valda foreldrunum meiri áhyggjum, álagi og streitu heldur en flogaveikin sjálf sem slík. 

Ljóst er að þörf er á frekari rannsóknum um upplifun foreldra hér á landi af því að eiga flogaveikt 

barn, auk þess hve takmakaðar heimildir eru til um hvernig feður upplifa veikindi barnsins. Þá er einnig 

lítið til af rannsóknum um hvernig foreldrum vegnar þegar barn er með nýgreinda flogaveiki þar sem 

meira hefur verið rannsakað um upplifun foreldra eldri barna og unglinga. 

Með áframhaldandi rannsóknum geta hjúkrunarfræðingar aflað sér þeirrar þekkingar sem þeir þurfa 

til að koma til móts við þessar fjölskyldur og aðstoða þær á sem árangursríkastan hátt en 

hjúkrunarfræðingar hér á landi eru vel í stakk búnir til að sinna þessum hópi foreldra. 

Hjúkrunarfræðingar á Íslandi búa yfir víðtækri þekkingu og færni og með aukinni umræðu og fræðslu 

geta þeir nýtt sína þekkingu og reynslu til að sinna þessum foreldrahópi og mæta þörfum fjölskyldna 

þeirra auk þess sem þeir eru í góðri stöðu til að vísa þeim á viðeigandi úrræði ef foreldrarnir upplifa 

mikil sálfélagsleg vandamál sem erfitt er að leysa.
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Fylgiskjöl 
 
 

Höfundar, land 
og tímarit 

 
Tilgangur 

 
Rannsóknarsnið 

og aðferð 

 
Niðurstöður 

 
Takmarkanir, 
veikleikar eða 

styrkleikar 

 
Duffy (2011) 

 
 

 
Bandaríkin 

 
 
 
Journal of 

Neuroscience 

Nursing 

 
Tilgangurinn með 
þessari fræðilegu 
samantekt var að 
greina þær 
rannsóknargreinar 
sem til eru um 
þær áskoranir 
sem foreldrar 
flogaveikra barna 
þurfa að takast á 
við. 

 
Fræðileg 
samantekt. Notast 
var við greinar úr 
gagnagrunnunum 
CINAHL, Medline 
og PsychInfo. 
Endanlegt úrtak 
var takmörkuð við 
greinar sem birst 
hafa á ensku milli 
1995-2009. 
Aðeins voru 
notaðar 
rannsóknargreinar 
sem lúta að 
reynslu foreldra 
sem eiga 
flogaveikt barn og 
áhrifum sem það 
getur haft á 
foreldana. Stuðst 
var við 34 
rannsóknir. 

 
Foreldrar 
flogaveikra- og 
langveikra barna 
standa frammi fyrir 
mikillri óvissu um 
veikindi barnsins 
sem leitt getur til 
ýmsa kvilla hjá 
fjölskyldumeðlimum 
s.s. kvíða, 
þunglyndis, streitu, 
stress, þungu 
andrúmslofti á 
heimilinu ásamt því 
að fjölskyldan 
getur „fúnkerað“ illa 
vegna mikils álags 
við að eiga 
flogaveikt barn. 

 
Aðeins voru 
notaðar greinar 
sem gefnar hafa 
verið út á ensku 
og því er líklegt 
að niðurstöðurnar 
samrýmist 
aðallega 
Bandarískum 
raunveruleika. 

 
Williams o.fl., 
(2003) 

 
 

 
Bandaríkin 

 
 
 
Epilepsy & 

Behavior 

 
Tilgangurinn með 
þessari rannsókn 
var að kanna 
kvíða hjá 
foreldrum 
flogaveikra barna 
og tengl kvíða 
foreldranna við 
lífsgæði hjá 
börnunum. 

 
Megindleg 
rannsókn. 
Þátttakendur voru 
200 foreldrar 
flogaveikra barna 
á aldrinum 6-16 
ára. Börnin höfðu 
verið greind með 
flogaveiki í amk 
1.ár. 

 
Niðurstöðurnar 
sýndu að fylgni var 
á milli þess að 
foreldrarnir voru 
almennt kvíðnari ef 
að barn þeirra var 
með illviðráðanlega 
flogaveiki, á 
mörgum 
flogaveikislyfjum og 
með einhverja aðra 
fötlun auk 
flogaveikinnar, en 
það skerðir 
lífsgæði barnanna 
og foreldranna 
ennþá meira, 
ásamt því að 
vísbendingar eru 
um að þau börn 
eigi frekar við 
hegðunarerfiðleika 
að stríða. 

 
Takmarkanirnar 
eru að það voru 
aðeins 21 faðir 
þátttakandi í 
rannsókninni á 
móti 179 
mæðrum. 
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Gregory, L., H., 
(2008) 

 
Bandaríkin 

 
 
 
Epilepsy & 

Behavior 

 
Tilgangurinn með 
þessari grein var 
að setja saman 
helstu spurningar 
sem brenna á 
foreldrum 
flogaveikra barna 
og var þeim 
spurningum svo 
svarað í greininni. 
Einnig var farið 
yfir helstu lyf sem 
hafa verið 
rannsökuð á 
rottum 

 
Yfirlitsgrein sem 
svarar helstu 
spurningum 
mæðra 
flogaveikra barna 
um orsökina fyrir 
flogaveikinni, 
helstu meðferðir 
sem í boði eru og 
hverjar 
batahorfurnar 
eru. 

 
Niðurstöðurnar voru 
að í flestum tilvikum 
er hægt að halda 
flogum niðri með 
lyfjum, flogaveikislyf 
geta haft skaðleg 
áhrif á 
vitsmunaþroska hjá 
börnum og 
endurtekin flog geta 
haft slæm áhrif á 
heilann. 

 
Aðeins voru 
teknar fyrir 
helstu 
spurningar sem 
brenna á 
mæðrum 
flogaveikra 
barna. 
Forvitnilegt 
hefði verið að 
sjá hverjar 
helstu 
spurningar frá 
feðrum væru. 

 
Martin J Brodie, 
Steven C 
Schachter and 
Patrick Kwan 
(2012) 

 
Bandaríkin 

 
 
 
Pubmed 

 
Tilgangurinn var 
að fara yfir 
sögulega þróun á 
flogaveiki, einnig 
kemur fram 
hvernig 
sjúkdómurinn var 
skilgreindur hér 
áður fyrr og 
hvenær flogaveiki 
var first 
viðurkenndur sem 
sjúkdómur. Ritið 
fjallar einnig um 
hversu algengt er 
að fólk greinist 
með flogaveiki og 
um skyndidauða í 
tengslum við flog. 

 
Þetta er rit úr 
bókarkafla, úr 
bókinni Fast 
Facts: Epilepsy, 
fimmtu útgáfu. 

 
Niðurstöðurnar voru 
að flogaveiki sé 
algengasti, alvarlegi 
taugasjúkdómurinn 
sem hrjáir allt að 70 
milljónir manna í 
heiminum. 
Dánartíðni fólks sem 
er með flog er 2-3x 
algengari heldur en 
hjá þeim sem eru 
ekki flogaveikir. 

 
Veikleiki í þessu 
riti var að 
höfundarnir tóku 
það sérstaklega 
fram að þeir hafi 
gert sitt besta til 
að hafa 
upplýsingarnar 
réttar en að þeir 
bæru ekki 
ábyrgð á ef svo 
væri ekki. 

 
Elísabet 
Konráðsdóttir og 
Erla Kolbrún 
Svavarsdóttir 
(2006) 

 
Island 

 
 
 
Tímarit 

hjúkrunarfræðinga 

 
Í þessari 
tímaritsgrein eru 
kanadískar, 
klínískar 
leiðbeiningar 
skoðaðar í 
tengslum við 
langvinn veikindi 
barns og álagi á 
fjölskylduna. 
Komið er inn á 
hvernig eigi að 
nálgast 
fjölskylduna fyrst 
um sinn til þess 
að geta metið 
stuðningsþarfir 
fjölskyldunnar 

 
Fræðslugrein um 
að skortur sé á 
Íslenskum 
klínískum 
leiðbeiningum er 
snúa að 
tilfinningarlegum 
viðbrögðum 
foreldranna og 
þeim áhrifum sem 
það hefur á 
foreldrana að 
eiga langveikt 
barn 

 
Forsendur þess að 
geta notað klínískar 
leiðbeiningar er að 
stofna traust 
tengslanet við 
fjölskylduna svo 
hægt sé að meta 
þarfir fjölskyldunnar 
og að styðja hana 
eftir einstaklings- 
miðuðum þörfum 
fjölskyldunnar. 
Langvarandi 
umönnun langveikra 
barna veldur 
foreldrunum miklu 
álagi 

 
Veikleikar 
þessarar 
fræðslugreinar 
voru þær að 
aðeins var 
kynntur hluti af 
kanadísku 
leiðbeiningunum 
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RamachandranNair 
o.fl., (2013) 

 
Kanada 

 
Epilepsy & 
behavior 

 
Tilgangurinn 
með 
rannsókninni var 
að tala við 
foreldrar 
flogaveikra barna 
til að vita hvernig 
þeim fyndist að 
heilbrigðis- 
starfsfólk eigi að 
bera sig í 
fræðslu til 
foreldar, tengda 
skyndidauða 
barna 

 
Eigindleg 
rannsókn þar 
sem viðtöl voru 
tekin við 42 
foreldra, þar af 
voru 21 móðir, 
15 feður og 6 
foreldrar sem 
áttu barn sem 
hafði dáið vegna 
skyndidauða 

 
Niðurstöðurnar voru 
að fræðsla um 
skyndidauða skyldi 
vera framkvæmd af 
taugalækni en að 
hægt væri að fá 
andlegan stuðning og 
frekari fræðslu og 
ráðgjöf frá 
hjúkrunafræðingi eftir 
fræðsluna, einnig 
vildu foreldrarnir fá 
að ráða hvort börnin 
þeirra fengju að vera 
með í fræðslunni 

 
Takmarkanir: 
Lítið úrtak af 
foreldrum tók 
þátt í þessari 
rannsókn. 

 
Styrkleikar: 
foreldrar barna 
sem höfðu látist 
úr skyndidauða 
voru með í 
rannsókninni 

 
Elisabeth o.fl., 
(2007) 

 
Bandaríkin 

 
 
 
Journal of 

Neuroscience 

Nursing 

 
Rannsókn á 
langvarandi sorg 
hjá foreldrum 
flogaveikra 
barna. 
Foreldrarnir 
höfðu heimsótt 
göngudeild 
taugalækninga á 
St.Cristopher´s 
spítala í 
Philadelphiu í 
Bandaríkjunum, 
frá mars 2003 til 
apríl 2004. 

 
Í þessari 
rannsókn voru 
67 foreldrar sem 
tóku þátt, notast 
var við stutta 
spurningarlista. 
Notast var við 
matstækið CHIP 
(e. Coping 
Health Inventory 
for Parents) sem 
hannað var árið 
1981 af þeim 
McCubbin, 
Nevin og 
Cauble. 
Matstækið er 
hannað fyrir 
foreldra sem 
eiga langveik- og 
alvarlega veik 
börn. 

 
Ekki var marktækur 
munur á sorg hjá 
foreldrum sem áttu 
barn með 
illviðráðanlega 
flogaveiki og þeim 
sem áttu barn með 
flog sem voru til friðs. 
Vonleysistilfinnig var 
samt meiri hjá 
foreldrum barna með 
illviðráðanleg flog. 
Foreldrar barna sem 
voru með fleiri 
greiningar en 
flogaveiki upplifðu 
meiri reiði og 
áhyggjur yfir 
þroskafrávikum 
barna sinna 

 
Takmörkun: 
Útilokaðir voru 
þeir sem ekki 
töluðu ensku 
sem móðurmál, 
og foreldrarnir 
mátu sjálfir sorg 
sína út frá 
skalanum CHIP. 

 
. 

 
Chious og Hsieh 
(2008) 

 
Taiwan 

 
 
 
Journal of Child 

 

Neurology 

 
Rannsókn á 
steituvaldandi 
þáttum hjá 
foreldrum barna 
með flogaveiki 
v.s.barna með 
astma 

 
49 foreldrar 
flogaveikra 
barna tóku þátt 
og 54 foreldrar 
barna með 
astma. Úrtakið 
var valið af 
handahófi 
foreldrar sem 
áttu leið á barna- 
spítala. Notast 
var við 
mælitækið 
Abidin‟s 
Parenting Stress 
index. 

 
Niðurstöðurnar leiddu 
í ljós að foreldrar 
flogaveikra barna 
upplifa margfalt meiri 
streitu heldur en 
foreldrar barna sem 
eru með astma, 
ásamt verri 
aðlögunarhæfileikum, 
mátu heilsu sína 
verri, voru líklegri til 
að greinast með 
þunglyndi auk þess 
vera meira krefjandi 
að eiga flogaveikt 
barn. 

 
Takmarkanir 
voru ekki 
nefndar í 
rannsókninni. En 
úrtakið var valið 
af handahófi og 
er fremur lítið 
svo erfitt er að 
yfirfæra 
niðurstöðurnar 
yfir á allt þýðið. 
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Shore o.fl., (2009) 

 
Bandaríkin 

 
Journal of 
Neuroscience 
Nursing. 

 
Tilgangurinn með 
þessari rannsókn 
var að kanna hver 
sálfélagslegur 
stuðningur 
foreldrar 
flogaveikra barna 
væri 3,6,12 og 24 
mánuðum eftir að 
barn þeirra fékk 
fyrsta flog. 

 
Í þessari 
rannsókn tóku 
143 foreldrar þátt, 
börnin voru á 
aldrinum 8-14 ára. 
Gögnin voru 
greind með 
lýsandi tölfræði. 
Notaðir voru 
skalarnir Parent 
report of 
Psychosocial 
Care Scale og 
skalinn Parent 
response to child 
illness scale á 
foreldrana og á 
börnin var notaður 
skalinn Child 
attitude toward 
illness scale. 

 
Niðurstöðurnar 
sýndu að yfifr 
50% foreldrar var 
ennþá í þörf á 
stuðningi og 
ráðgjöf ári eftir 
greininguna 
flogaveiki. Og eftir 
2 ár var hærra 
hlutfall en 1/3 
foreldrana í þörf á 
stuðningi, ráðgjöf 
og svörum við 
ýmsum 
vangaveltum. 
2.árum eftir 
greininguna voru 
foreldrarnir að 
velta fyrir sér 
ýmsum atriðum 
um framtíð 
barnsins. 

 
Takmarkanir við 
þessa rannsókn 
voru þær að flest 
allir þátttkendur 
voru hvítir og með 
hátt 
menntunarstig. 
Einnig voru börnin 
flest öll með vel 
stjórnaða 
flogaveiki. 
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