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Utdrattur

Tilgangur pessarar freedilegu Uttektar er ad kanna hvada ahrif gedsjukdomur foreldris hefur &
bdrn, hver reynsla barnanna sé, hvada parfir pau kunna ad hafa og hvada Urreedi séu i bodi
innan heilbrigdiskerfisins til adstodar fjolskyldum agd takast & vid gedreaen veikindi
fjolskyldumedlims. Notast var vid heimildir Gr gagnaséfnunum Science Direct, PubMed og
Google Scholar en einnig voru fleiri heimildir fengnar Gt fra nafni htfunda og greina.

Gedsjukddmar eru fjolskyldusjukdomar sékum pess ad peir hafa ahrif & alla medlimi
fjolskyldunnar, ekki sist born og unglinga. Born sem eiga foreldra med gedsjukdoma eru oft
nefnd dsynilegu bornin pvi porfum peirra er oft ekki meett af velferdarpjonustunni. Bérn sem
eiga foreldra med gedsjukddma eru i margfalt meiri heaettu & ad greinast sjalf med gedroskun.
Gedreaen veikindi foreldra valda réskun a fjolskyldulifi og samskiptum innan fjélskyldunnar.

Rannsdknir syna ad born gedsjukra hafa porf fyrir freedslu um veikindi foreldris og
telja sig ekki naegilega vel upplyst. bau bérn sem fa litlar eda jafnvel engar upplysingar
upplifa hraedslu, sektarkennd og 66ryggi en bornin hafa porf fyrir studningsadila sem pau
geta reett vid i tranadi. Medferdarurraedi byggja a hugmyndum um aheattu og prautseigju og
snuast um ad fyrirbyggja gedreena erfidleika hja bérnum. Rannsoknir syna ad studningur vid

boérn og fjdlskylduna i heild er ekki naegur en p6 hefur préun sidustu ara verid skref i rétta att.

Lykilord: Gedsjukdomur foreldris, gedslagssjukdémur foreldris, punglyndi foreldris, born,

reynsla, freedileg uttekt, hjakrun.



Abstract
The purpose of this literature review is to explore how the mental illnesses of parents affect
children, their experience, what needs they have and what are the resources the health care
system offers families to deal with a mental illness of a family member. References were tak-
en from the data bases of Science Direct, PubMed and Google Scholar and references
through authors” names and articles were also used.

A mental illness is a family illness because it affects everyone in the family, not the
least children and adolescents. The children, whose parents suffer from mental illnesses, are
often called the invisible children because their needs are often not fulfilled in the welfare
system.

Children, whose parents suffer from mental disorders, are in great danger of having
mental health problems themselves. Mental disorders of parents can affect family life and the
relations within the family. Research has shown that children of mentally ill parents need
information about their parents” illness and they often believe they are not properly informed.
The children that get little or no information experience fear, guilt and insecurity. They need
supportive assistance, someone they can talk to in full confidentiality. Treatments are based
on ideas of risks and resilience and their aim is to prevent mental health problems of children.
Research has shown that support to children and to the whole family is not enough but the

development for the last few years has been positive.

Keywords: Parental mental illness, parental affective illness, parental depression, children,

experience, literature review, nursing.
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Inngangur

Born gedsjukra eru oft nefnd ésynilegu bornin vegna pess hve litla athygli pau hafa fengid fra
heilbrigdiskerfinu og heilbrigdisstéttum (Fudge og Mason, 2004; Gladstone, Boydell og
McKeever, 2006; Handley, Farrell, Josephs, Hanke og Hazelton, 2001; Korhonen, Pietild og
Vehvilainen-Julkunen, 2010a; Stallard, Norman, Huline-Dickens, Salter og Cribb, 2004).
Sterkar visbendingar eru um ad fjoldi gedsjukra sem eru einnig foreldrar med bérn & framfeeri
fari vaxandi. Pad er pvi mikil askorun fyrir starfsfolk innan gedheilbrigdispjonustunnar ad
maeta porfum pessa hops (Korhonen, Vehvildinen-Julkunen og Pietild, 2008b). I fjolskyldum
par sem einn medlimur pjaist af gedsjukddémi er sa adili oft talinn vera sa eini sem er
hjalparpurfi (Handley o.fl., 2001). Visbendingar eru um ad gedsjukdomur fjélskyldumedlims
hafi ahrif & fjolskylduna i heild og pé serstaklega bérn (Maybery og Reupert, 2009). Mikil
porf er & forvornum og fyrirbyggingu gedsjukdéma medal barna sem eiga foreldra med
gedsjukdom til ad sporna vid pvi ad gedsjukdomar flytjist kynsléda & milli (Solantaus,
Paavonen, Toikka og Punamaki, 2010).

A sidustu arum hefur ordid aherslubreyting hvad vardar medferdarurradi vid punglyndi
hja bérnum og unglingum. Adur fyrr var adalaherslan 16gd & pridja stigs forvarnir p.e.
medhdndlun sjukdomsins eftir ad hann er kominn fram, en na er aukin ahersla & fyrsta stigs
forvarnir eda fyrirbyggingu. Arid 1994 vard vitundarvakning i malefnum barna sem eiga
gedsjuka foreldra pegar samtokin Institute of Medicine (IOM) maltu fyrir pvi ad aukin
ahersla yrdi 16gd a rannsdknir a fyrsta stigs fyrirbyggingu a punglyndi medal barna og
unglinga. | fyrstu var forvarnarstarfinu beint til almennings en med timanum hefur pad proast
i att ad forvarnarstarfi i pagu aheettuhdpa svo sem barna sem eiga foreldra med punglyndi

(Gladstone og Beardslee, 2000). I dag eru til ymis medferdartrraedi &tlud bérnum og



unglingum sem eiga foreldra med gedsjukdém og rannsoknir hafa synt ad pau bera arangur
(Solantaus o.fl., 2010).

pegar foreldri & i gedreenum erfidleikum geta komid upp margs konar vandamal sem
mikilveegt er ad nalgast Gt fra fjolskylduhjukrun. Wright og Leahey (2000) telja ad
hjukrunarfreedingar eigi ad framkvaema hjakrunarmat & allri fjolskyldunni ef fjolskyldan
upplifir pjaningu eda roskun a fjoIskyldulifi af tilfinningalegum, likamlegum eda andlegum
toga. A0 sama skapi etti hjukrunarfraedingur ad framkveema mat pegar fjolskyldumedlimur
parf ad leggjast inn & sjukrahuds vegna gedraenna vandamala og pegar fjolIskyldan telur ad barn
eda unglingur eigi i erfidleikum. pegar hjukrunarfreedingur hefur gert fjolskyldumat verdur
hann ad meta hvort fjéIskyldan purfi & medferd ad halda. Wright og Leahey (2000) radleggja
ihlutun medal annars pegar barn eda unglingur a vid tilfinningaleg-, hegdunar- eda likamleg
vandamal ad strida sem tengjast veikindum annars fjolskyldumedlims.

Tilgangur pessarar freedilegu Uttektar er ad kanna hvernig gedsjukdomar foreldra geta
haft ahrif & born peirra og hver reynsla barna er af pvi ad eiga foreldri eda foreldra med
gedsjukdom. Farid verdur yfir pad hvada medferdir eru til stadar fyrir pennan tiltekna
skjolsteedingahop og hvada pjonustuparfir pau bérn hafa sem eiga foreldra med gedsjukdém.
Skodadir verda peettir sem virka verndandi gegn gedraenum erfidleikum hja bérnunum og
hvada hindranir eru fyrir pvi ad pau fai pjonustu og hvad hvetur til pjénustu vid pau. Einnig
verdur skodad hver réttur pessara barna er til pjonustu innan heilbrigdiskerfisins. T lok
bessarar freedilegu Uttektar verda nidurstodur dregnar saman og gerdar tilldgur ad urbétum

sem nyta meetti i klinisku starfi.



Adferd

I heimildaleit fyrir pessa fraedilegu Gttekt var notast vid lykilordin gedsjukdomur foreldris
(parental mental illness), gedslagssjukdomur foreldris (parental affective illness), punglyndi
foreldris (parental depression), born (children) og reynsla (experience). Vid heimildaleitina
var leitad af greinum fr& arinu 2000 til mars 2011 og adallega notud gagnaséfnin PubMed,
Science Direct og Google Scholar. Einnig var leitad eftir greinum 0t fra nafni htfunda eda
nafni greinar og abendingar um greinar voru fengnar fra leidbeinanda. Leitin takmarkadist
vid efni & islenskri og enskri tungu. Greinar sem vid notum i pessa freedilegu uttekt eru fra
sidustu 11 arum til ad fa nyjustu stédu pekkingar. Undantekning & pessu er grein William
Beardslee og félaga fra arinu 1998 en hdn er notud pvi hin markar timamot i rannséknum a
bessu efni. I Gttektinni verdur ad mestu leyti fjallad um bérn sem eiga foreldra med
gedslagssjukdoma. Astaedan fyrir pvi er ad rannsoknir hafa sérstaklega beinst ad peim en
einnig er pad gert til ad afmarka annars yfirgripsmikid efni. | vidauka ma finna yfirlitstoflu

yfir nokkrar greinar sem notadar voru vid gerd pessarar freedilegu Gttektar.

Réttindi barna
A [slandi gilda L6g um réttindi sjuklinga og i peim kemur skyrt fram ad heilbrigdisstarfsfoIKi
er skylt ad veita adstandendum sjuklings studning en 2. mgr 23. gr. laganna er svohljodandi:
,»Sjuklingur a rétt a ad njota studnings fjolskyldu sinnar, &ttmenna og vina medan & medferd
og dvol stendur. Sjuklingur og ndnustu vandamenn hans eiga rétt a ad njota andlegs,
félagslegs og truarlegs studnings.* (Log um réttindi sjuklinga, nr. 74/1997). barna er komid
inn & rétt sjuklings til ad fa heimsdknir fra adstandendum medan hann liggur inni &
sjukrastofnun en heimsdknartimar eru na til dags oftast nokkud sveigjanlegir. Adstandendur

sjuklings eiga rétt a stuoningi til ad meeta peim andlegu, félagslegu og trdarlegu pérfum sem



peir kunna ad hafa en pad kemur i hlut heilbrigdisstétta ad veita slikan studning. bessi 16g na
yfir bérn sem eiga foreldra sem liggja a sjukrahusi vegna gedranna erfidleika og pad atti ad
vera hlutverk heilbrigdisstarfsfolks ad meta porf peirra fyrir studning og meeta pérfum peirra.

I Finnlandi eru 16g sem skylda heilbrigdisstarfsfolk til ad leita upplysinga um pad hvort
fullordinn einstaklingur sem feer gedheilbrigdispjonustu sé foreldri 616grada barna og ad meta
adstaedur peirra. petta er gert til pess ad tryggja 6ryggi barnanna og veita barninu uménnun sé
pess porf (Korhonen o.fl., 2010a). Einnig eru l6g i Finnlandi, Svipj6d og Noregi sem eiga ad
tryggja pad ad pérfum barna, sem eiga foreldra sem pjast af ged-, fikni- eda likamlegum
sjukdomi, sé meett (Solantaus, 2010).

Barnaverndarlogum er &tlad ad tryggja ad ekki sé brotid gegn bérnum en bérn eru
sérstaklega viokvaemur hopur sem parf & vernd ad halda. Fyrsta grein islensku

Barnaverndarlaganna kallast Réttindi barna og skyldur foreldra og er svohljédandi:

Born eiga rétt & vernd og umoénnun. Pau skulu njéta réttinda i samreemi vid aldur sinn og proska.
Foreldrum ber ad syna bérnum sinum umhyggju og nerfaerni og gegna forsjar- og uppeldisskyldum
vid bdrn sin svo sem best hentar hag og pérfum peirra. beim ber ad bda bérnum sinum vidunandi

uppeldisadstaedur og geeta velfarnadar peirra { hvivetna.... (Barnaverndarl6g, nr. 80/2002)

Foreldrar eru skyldugir ad tryggja pad ad born peirra alist upp vid vidunandi adsteedur og peir
eiga ad geeta velfarnadar barna sinna. Pegar foreldri pjaist af alvarlegum gedsjukdomi getur
pad haft ahrif & getu til ad gegna forsjar- og uppeldisskyldum. bad er mikilvaegt ad
velferdarkerfio stydji vid pessa foreldra og ad urraedi séu til stadar fyrir pa til ad geta tekist a
vid hlutverk sitt svo ad fjdlskyldan i heild njoti g6ds af. 1 7.mgr. 4.gr. laganna kemur enn
fremur fram ad: ,,Barnaverndaryfirvold skulu eftir fongum geeta pess ad almenn Urraedi til
studnings fjolskyldu séu reynd adur en gripio er til annarra Grrada. ... (Barnaverndarlog).

Foreldrar eiga pvi rétt a ad fa pann studning sem peir purfa til ad geta sinnt foreldrahlutverki



sinu og jafnframt til ad tryggja ad born alist upp vid vidunandi adsteedur. betta getur medal
annars komid i hlut heilbrigdisstétta pegar foreldri pjaist af gedsjukdomi.
Heilbrigdisstarfsfolk hefur pagnarskyldu um malefni skjolsteedinga sinna en par er pé
undantekning &. I 13.gr. Laga um réttindi sjiklinga er komid inn & undantekningu fra
pagnarskyldunni: ,,pagnarskylda skv. 12. gr. ner ekKi til atvika sem starfsmanni i
heilbrigdispjonustu ber ad tilkynna um samkveemt 6drum lagaakvaedum, til deemis akvedum
barnaverndarlaga.... (Log um réttindi sjiklinga). I 17.gr Barnaverndarlaganna segir enn

fremur ad:

Hverjum peim sem st6du sinnar og starfa vegna hefur afskipti af malefnum barna og verdur i starfi
sinu var vid ad barn bui vid 6vidunandi uppeldisskilyrdi, verdi fyrir areitni eda ofbeldi eda ad barn
stofni heilsu sinni og proska i alvarlega hettu er skylt ad gera barnaverndarnefnd vidvart.

(Barnaverndarlog)

Heilbrigdisstéttum ber pvi ad rjufa pagnarskylduna i malum par sem barnarverndarlég eru
brotin. Heilbrigdisstarfsfolk & ad tilkynna mal til barnaverndarnefndar ef grunur leikur & pvi
ad brotid sé a rettindum barna en starfsfolk i gedheilbrigdispjonustu parf ad vera medvitad
um petta i sinu starfi. Barnarverndarlogin hafa einnig akvaedi (29.gr.) um forsjarsviptingu
foreldris yfir barni sinu. Par kemur fram ad ein astaeda fyrir forsjarsviptingu er ef

barnaverndarnefnd telur:

..fullvist ad likamlegri eda andlegri heilsu barns eda proska pess sé hetta blin s6kum pess ad
foreldrar eru augljéslega vanhefir til ad fara med forsjana, svo sem vegna vimuefnaneyslu, gedraenna
truflana, greindarskorts eda ad breytni foreldra sé likleg til ad valda barni alvarlegum skada.

(Barnaverndarl6g)

parna kemur fram ad likamlegri og andlegri heilsu barns getur verid 6gnad vegna gedranna
erfidleika foreldra og pad getur leitt til pess ad foreldri/ar missir forraedi yfir barni eda

bornum sinum. 1 44.gr laganna kemur einnig fram ad éllum heilbrigdis- og sjikrastofnunum,



medal annars geddeildum, beri ad gefa barnaverndarnefnd upplysingar pegar nefndin er ad
kanna mal sem varda skjolsteedinga einhverrar stofnunar (Barnaverndarldg).

Barnasattmala Sameinudu bjédanna er &tlad ad tryggja ad born njoti mannréttinda og
island hefur undirritad sattmalann. I 24.gr sattmalans er komid inn & heilsuvernd barna og
greinin er svohljédandi: ,,BOrn eiga rétt 4 njota besta mogulegs heilsufars sem hegt er ad
tryggja, s.s. med leknisadstod og heilbrigdispjonustu.* (Barnasattmali Sameinudu pjodanna,
e.d.). Born eiga pvi rétt & adstod og studningi pegar foreldri pjaist af gedsjukddmi til ad koma
i veg fyrir vanlidan peirra. I 18. gr. Barnasattmalans er einnig teki® fram ad stjornvoldum beri
ad veita foreldrum pa adstod sem peir purfa til ad geta sinnt uppeldisskyldum sinum med pvi
ad byggja upp stofnanir og veita pjonustu til uménnunar barna (Barnasattmali Sameinudu
pjodanna, e.d.). Samkvaemt pessu purfa stjornvold ad hafa skyra stefnu i malefnum barna sem
eiga foreldra sem pjast af gedraeenum erfidleikum og byggja upp heilbrigdispjonustu fyrir
pennan tiltekna hép pannig ad foreldrar geti sinnt uppeldi barna sinna. Ad lokum meetti nefna
hér 27.gr. Barnasattmalans um lifsskilyrdi barna og han er svohljédandi: ,,Born eiga rétt a ad
bla vid adsteedur sem studla ad likamlegum, andlegum og félagslegum proska og bera
foreldrar hofudabyrgo & lifsskilyrdum og framferslu barna sinna. Adildarriki skulu tryggja
foreldrum fjarhagsadstod og studningsurradi ef porf krefur....* (Barnasattmali Sameinudu
bj6danna). Heérna er visad til uppeldisskyldna foreldris og velferdar barna likt og i 1.gr.
Barnaverndarlaganna. Innan heilbrigdiskerfisins purfa pvi ad vera tilteek Grraedi fyrir
fjolskyldur par sem foreldri pjaist af gedsjukdémi svo ad bdrn geti buid vid adstedur sem

studla ad alhlida proska peirra og godum lifsskilyroum.



Born foreldra med gedsjukddéma
Skilgreiningar

Samkvemt 1CD-10 eru gedslagssjukdémar einn flokkur gedsjukdéma og peir einkennast af
breytingum & gedslagi, annad hvort gedhad eda gedlaeegd. Algengt er ad pessum breytingum &
geoslagi fylgi breyting & virkni. Oft koma gedslagssjukdomar fram i endurteknum lotum
gedhaedar eda gedleegdar sem tengjast gjarnan streituvekjandi atburdi eda adsteedum.
Yfirflokkar gedslagssjukdoma eru gedhvarfasyki, punglyndi og ofleeti (Alpjoda
heilbrigdisstofnunin, e.d.).

Gedhvarfasyki er gedslagssjukomur sem einkennist af tveimur eda fleiri ofleetislotum
og punglyndislotum. Ofleetislotum fylgir mikil heekkun & gedslagi og aukin orka og virkni.
Punglyndi einkennist af leekkudu gedslagi og minnkadri orku og virkni. Einstaklingur sem
pjaist af punglyndi & erfitt med ad gledjast, hefur minnkada einbeitingu og finnur fyrir
ahugaleysi og preytu. Algengt er ad punglyndi fylgi svefntruflanir og minnkud matarlyst.
Einstaklingur sem pjaist af punglyndi hefur oft lagt sjalfsmat, finnur fyrir sektarkennd og
finnst hann vera litils virdi. bunglyndi skiptist i veegt, medalveegt eda alvarlegt eftir alvarleika
sjukdémsins (Alpjoda heilbrigdisstofnunin, e.d.). Til einféldunar er ordid born notad i
umfjélluninni og & pad vid born & aldrinum 0-18 ara. Undantekning & pvi er pegar rannsdknir

beindust sérstaklega ad unglingum (sja toflu 2 i vidauka).

Faraldsfraedi
punglyndi er sjukdomur sem herjar frekar & konur en karla. A Vesturléndum eru 2-3% karla
sem pjast af punglyndi & hverjum tima en 4-9% kvenna. Lifsalgengi punglyndis er einnig

heerra hja konum en ein af hverjum fjorum konum pjaist af punglyndi einhvern tima a



lifleidinni en einungis einn af hverjum tiu korlum. Gedhvarfasyki er ekki eins algengur
sjukdémur en hann herjar & einn til sex af hverjum 1000 einstaklingum & hverjum tima og
lifsalgengi gedhvarfasyki er einn af hverjum 100 einstaklingum (Gelder, Mayou og Geddes,
2005).

Avrsalgengi punglyndis medal barna er 2% en punglyndi er algengara medal unglinga
eda a bilinu 4-7% arsalgengi. Lifsalgengi punglyndis medal unglinga & aldrinum 15-18 éra er
14% en unglingsstulkur eru tvisvar sinnum liklegri til ad greinast med punglyndi en karlkyns
jafnaldrar peirra en medal barna er enginn kynjamunur (Beardslee, Versage og Gladstone,
1998).

Punglyndi er algengasta astaeda ororku i heiminum i dag en fjorar af tiu algengustu
asteedum fyrir drorku eru af véldum gedsjikdoma. I dag pjast um 450 milljonir manna i
heiminum af einhverjum gedsjukdomi og talid er ad & nastu tuttugu arum muni
sjukdémsbyrdi punglyndis aukast enn frekar med tilheyrandi pjaningu, 6rorku og
fjarhagslegum kostnadi fyrir samfélog (Alpjoda heilbrigdisstofnunin, 2001). Pegar skodud er
skipting drorkubdta eftir sjukdomum, hja peim sem hafa gilt 6rorkumat arié 2009, kemur
fram ad gedraskanir eru algengasta asteeda 6rorku & Islandi med 37,5 % hlut eins og sést &
mynd 1. Hja yngra félki er hlutur gedraskana enn steerri i skiptingu 6rorkub6ta en medal
pbeirra sem eru yngri en 30 ara eru 54% kvenna og 66% karla 6ryrkjar vegna gedraskana
(Tryggingastofnun, 2010). bPad er ahyggjuefni ad svo margir a barneignaraldri séu oryrkjar
vegna gedsjukdoms en likur eru & ad hluti af pessu folki séu foreldrar eda uppalendur.

Alpjoda Heilbrigdisstofnunin (2001) aztlar ad ein af hverjum fjorum fjdlskyldum
burfi ad takast & vid gedsjukdom fjolskyldumedlims. I faraldsfraedirannsoknum hefur komid

fram ad hlutfall fjolskyldna par sem eitt foreldri er eda hefur adur verid med gedsjukdom er



um 23 % (Maybery og Reupert, 2009). Aztlad hefur verid ad & bilinu 15-30% fullordinna
sem pjast af gedsjukdémi séu foreldrar barna undir 18 ara aldri (Stallard o.fl., 2004).

I grein Mordoch og Hall (2008) kemur fram ad allt ad 60% kvenna med langvinna
gedsjukdéma eiga born undir 16 ara aldri. Konur sem eru nygreindar med gedsjukdém eru oft
madur med ung bdrn en 25% nygreindra kvenna eiga barn undir 5 &ra aldri og 12% eiga barn
undir 12 manada aldri (Mordoch og Hall, 2008). Algengt er ad konur fai syna fyrstu
bunglyndislotu pegar peer eru & barneignaraldri eda milli 18 og 35 &ra aldurs (Linda Bara
Lydsdottir, Halldora Olafsdottir og Jon Fridrik Sigurdsson, 2008). Erlendar rannsoknir hafa
synt ad 10-15% kvenna fa fedingarpunglyndi en pad getur proast Ut i langvarandi punglyndi
hja peim konum sem fa ekki medferd (Linda Bara Lydsdottir o.fl., 2008; Tammentie, Tarka,
Astedt-Kurki, Paavilainen og Laippala, 2004). Rannsakendur hafa adallega beint sjonum
sinum ad fjélda maedra med gedsjukddm sem eru med born & framfaeri en fedur hafa mun
minna verid rannsakadir (Connell og Goodman, 2002).

Fyrsta orsok ororku
Hlutfallsskipting einstaklinga med drorkumat i gildi 2009

Adrar astaedur

Stodkerfissjikdémar
27,85%
Sjukdémar i
ondunarfarum g 4
185% N\ Sjukdomari
' taugakerfiog
skynfaerum
9,52%,:?

Sjukdomar i
blédrasarkerfi
5,30%

- Hadsjukdémar
Medfadd skerding/ Innkirtla og 0,73%
og litningafravik  Krabbamein 2,04% efnaskiptasjik-

2,36% domar 2,02%

Mynd 1. Skipting 6rorkubota eftir sjukdémsflokkum hja peim sem hafa gilt 6rorkumat

arié 2009.
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(Tryggingastofnun. (2010). Tolfraedigreining: Helsta orsdk 6rorku eftir sjukdémsflokkum.
Sétt 26. april 2011 af

http://www.tr.is/tryggingastofnun/trygqingastofnun i tolum/tolfraedigreining/)

Rannsakendur hafa reynt ad aztla fjolda barna sem bua med foreldrum sem eiga vid
gedsjukdém ad strida. Samkveemt mati Bassani og félaga pa bua 12,1 % kanadiskra barna
undir 12 &ra aldri hja foreldri sem er med einhverja gedroskun og aatladur heildarfjoldi
pessara barna er pa raimlega half milljon (Bassani, Padoin, Philipp og Veldhuizen, 2009).
Handley og félagar (2001) gerdu rannsokn medal notenda gedheilbrigdispjonustu i Astraliu
til ad azetla fjolda barna sem eiga foreldra med gedsjukddm. beir fengu paer nidurstodur ad
29% notenda gedheilbrigdispjonustu veeru foreldrar barna undir 18 ara aldri. Stor hluti peirra
sem voru foreldrar eda 66% voru konur greindar med punglyndi og medalaldur peirra var 36
ar. | rannsokn peirra kom einnig fram ad 70% foreldranna attu eitt eda tvd born og pridjungur
peirra glimdi einnig vid fiknisjukdém (Handley o.fl., 2001).

Fjoldi rannsdkna hefur synt ad bérn sem eiga foreldra med gedsjukdoma eru liklegri
en énnur born til ad eiga vid gedraskanir ad strida (Beardslee o.fl., 1998; Handley o.fl., 2001;
Korhonen, Vehvildinen-Julkunen og Pietild, 2008a; Leverton, 2003; Meadus og Johnson,
2000). punglyndi foreldris er talinn vera einn steersti ahattupatturinn fyrir pvi ad born fai
punglyndi (Garber, 2006). Bérn sem eiga foreldra med gedslagssjukdém, punglyndi eda
gedhvarfasyki, eru allt ad fjorum sinnum liklegri til ad greinast sjalf med gedslagssjukdém en
bérn sem eiga heilbrigda foreldra (Beardslee o.fl., 1998; Garber, 2006). Rannsakendur ganga
svo langt ad fullyrda ad born gedsjukra séu sa hopur sem er i mestri dhattu & ad préa med sér

gedsjukdoma en par spili inn i baedi erfdir og umhverfispeettir (Handley o.fl., 2001).


http://www.tr.is/tryggingastofnun/tryggingastofnun_i_tolum/tolfraedigreining/
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punglyndi hefur floknar orsakir sem byggjast & samspili margra ahrifapéatta og erfitt er
ad segja til um hve stor hlutur gena er og hver sé hlutur umhverfisins. bad er 6liklegt ad
einhver einn ahrifapattur orsaki punglyndi en samansafn margra aheettupéatta getur aukid
likurnar & proun punglyndis. Ad sama skapi getur einn stakur ahrifapattur ekki dregid ur
likum & punglyndi (Garber, 2006). Erfdapattur fyrir punglyndi er datladur a bilinu 34-48% og
erfdapattur fyrir gedhvarfasyki er dztladur mun sterkari eda um 80% (Leverton, 2003). Pattur
gena i myndun punglyndis er talinn vera medalsterkur (Avenevoli og Merikangas, 2006;
Garber, 2006) en tviburarannsoknir hafa synt ad punglyndi erfist hja 40-70% tvibura (Garber,
2006).

Sterk fylgni er til stadar millli gedreenna erfidleika modur og barns en samband milli
gedheilsu foreldra og gedraenna erfidleika barna er ekki ad fullu skilid (Gudmundsson og
Toémasson, 2002). Olafur O. Gudmundsson og Kristinn Témasson (2002) framkvamdu
rannsokn & foreldrum barna & bidlistum eftir medferd a Barna- og unglingageddeild
Landspitalans (BUGL). i rannsokn peirra kom fram ad yfir 50% madra pessara barna attu vid
gedreen vandamal ad strida. Heilsutengd lifsgaedi (e. health related quality of life) maedra sem
attu born & bidlistanum voru verri en annarra islenskra kvenna a sama aldri. Erlendar
rannsoknir hafa synt sambeerilegar nidurstédur vardandi meedur barna sem eiga vid gedraena

erfidleika ad strida (Gudmundsson og Témasson, 2002).

Ahrif gedsjukdéma foreldra & born
Bdrn sem bla med foreldrum sem pjast af gedsjukddémi eru liklegri til ad eiga i gedraenum
erfidleikum en born heilbrigdra foreldra (Beardslee o.fl., 1998; Garber o.fl., 2009; Mordoch
og Hall, 2008). Orsakir pess ad bdrn gedsjukra eru i sérstakri ahattu eru floknar og tengjast

erfoum, salfreedilegum pattum og umhverfispattum sem gera pessi born vidkvemari fyrir
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gedsjukdémum (Korhonen o.fl., 2010a). Gedsjukdémar foreldra geta haft vidtek ahrif & lif
barna peirra og punglyndi foreldra er aheettupéttur fyrir punglyndi hja bérnum og unglingum
(Beardslee o.fl., 1998).

Rannsoknir benda til pess ad yfir 60% barna sem eiga foreldri med alvarlegt punglyndi
pbréi med sér gedslagssjukdom i barnasku eda & unglingsaldri. Aztlad er ad um tvitugt hafi
40% barna sem eiga foreldri med gedslagssjukdom fengid punglyndislotu og um 25 ara aldur
heekkar hlutfallid upp i 60% (Beardslee o.fl., 1998). Einstaklingar sem greinast med
punglyndi fyrst & unglingsaldri eru i aukinni heettu a endurteknu og langvinnu punglyndi a
fullordinsaldri (Garber o.fl., 2009; Gladstone og Beardslee, 2009). Bérn sem eru komin a
fullordinsaldur pegar foreldri greinist med gedslagssjukddm eru ekki jafn likleg til ad proa
med sér punglyndi og pau sem eru & barnsaldri pegar foreldri greinist (Beardslee o.fl., 1998).

préatt fyrir pad ad bérn gedsjukra séu i aukinni ahaettu fyrir gedsjukdémum eru moérg
bérn sem bla vid goda heilsu (Gladstone o.fl., 2006; Korhonen o.fl., 2010a). Hvernig bérnum
farnast i &esku getur sagt mikid til um hvernig peim vegnar a fullordinsaldri (Gladstone o.fl.,
2006) en talid er ad peim bornum farnist best sem hafi g6d bjargrad og naegjanlegan studning
(Korhonen o.fl., 2010a). Bjargrad eru leidir einstaklingsins til pess ad takast & vid adstedur
sinar en bjargrad geta haft jakveedar eda neikveedar afleidingar fyrir einstaklinginn (Brooker,
2006). Rannsoknir hafa synt fram & kosti pess fyrir born ad nyta sér bjargrad (Leverton, 2003;
Shortt og Spence, 2006). Vandamalamidud bjargrad (e. problem-focused coping) eru hegdun
barns sem verdur til pess ad barnid reynir ad koma i veg fyrir vandamalid og koma i veg fyrir
pbéa streitu sem vandamalid veldur pvi. Tilfinningamidud bjargrad (e. emotion-focused coping)
er hegdun sem barnid nytir til pess ad milda neikvadar tilfinningar sem koma upp med pvi ad
tja peer, seekja huggun, fa studning annara og reyna ad fordast streitu (Maybery, Ling,

Szakacs og Reupert, 2005).



13

Medal barna sem eiga foreldri med punglyndi er aukin tidni sjalfsvigstilrauna (Garber,
2006). Alvarlegasta afleiding gedsjukdoma eru sjalfsvig en sjalfsvig medal ungs félks eru
stort heilbrigdisvandamal i Evropu og & Vesturlondum en sjalfsvig eru ein algengasta astaeda
daudsfalla medal ungs folks. Gedraenir erfidleikar medal ungs folks er vel pekktur
ahaettupéttur fyrir sjalfsvigum (Pelkonen og Marttunen, 2003) en yfir 90% unglinga sem
fremja sjalfsvig pjast af einhverri gedroskun (Shain og American Academy of Pediatrics
Committee on Adolescence, 2007). Ahattupattir sem tengjast fjolskyldunni eru medal annars
saga um sjalfsvig eda tilraun til sjalfsvigs hja einhverjum innan fjéIskyldunnar, gedranir
erfidleikar foreldris, erfid samskipti vid foreldra og streituvekjandi atburdir sem tengjast
fjolskyldunni (Shain og American Academy of Pediatrics Committee on Adolescence, 2007).
Fjolskyldusaga um fiknisjukddm og gedraskanir virdist tengjast sjalfsvigum medal barna og
unglinga (Pelkonen og Marttunen, 2003)

Bdrn sem eiga punglynda foreldra eru i aukinni heettu & ad eiga i
hegdunarvandamalum og erfidleikum med tilfinningastjorn, auk pess ad eiga i erfidleikum i
samskiptum (Leverton, 2003). Born sem alast upp med punglyndu foreldri upplifa mikio af
streituvekjandi atburdum (Leverton, 2003) og geta att i erfidleikum med ad adlagast
félagslega auk pess sem pau eru i aukinni haettu a ad upplifa sjalf kvida og punglyndi
(Solantaus o.fl., 2010). Bornin eru i aukinni haettu & ad eiga vid likamleg heilsufarsvandamal
ad strida. Medal peirra er einnig aukid brottfall ar skéla (Fudge og Mason, 2004).

A sidustu arum hafa rannsakendur beint sjonum sinum i auknu mali ad gedraeenum
veikindum foreldra og hafni peirra i foreldrahlutverkinu (Meadus og Johnson, 2000). Med
framforum i lyfjamedferd og tilkomu betri medferdarurraeda fjélgar gedsjakum sem geta buid
ati i samfélaginu og par af leidandi eru fleiri foreldrar med gedsjukdém sem geta sinnt

foreldrahlutverkinu (Korhonen o.fl., 2010a). Auknar veentingar eru til foreldra sem pjast af
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gedsjukdémum um ad peir sinni foreldrahlutverki sinu vegna styttri legutima & sjukrahtsum
og aukinnar &herslu & gedheilbrigdispjonustu utan stofnana (Mordoch og Hall, 2008). begar
foreldrar utskrifast af sjukrahusi eftir veikindi er atlast til pess ad peir haldi &fram ad sinna
foreldrahlutverkinu, sem getur reynst erfitt, pvi peir eiga enn erfitt med ad meeta eigin
pérfum. bvi midur er studningurinn fra heilbrigdiskerfinu oft takmarkadur eftir ad heim er
komid (Mordoch og Hall, 2008).

Einstaklingar sem pjast af gedsjukdémum geta verid jafn hefir foreldrar og adrir.
(Mullick, Miller og Jacobsen, 2001). Mullick og félagar (2001) telja ad innsai i
sjukdémsastand se mikilveegur pattur fyrir haefni i foreldrahlutverkinu en peir telja ad
maedrum sem hafa gott innseei vegni betur sem foreldrum. Gedsjukddémar geta po einnig skert
getu einstaklingsins til ad ala upp born og alvarlegustu tilfellin tengjast vanraekslu eda ofbeldi
i gard barna. | Bandarikjunum hefur ordid aukning & pvi ad foreldrar med gedsjukdéma missi
forraedi yfir bérnum sinum s6kum vanrakslu eda ofbeldis (Mullick o.fl., 2001). Einstaklingar
sem verda fyrir vanreekslu eda ofbeldi i &esku eru i aukinni hettu & ad fa alvarlegt punglyndi
(Gladstone og Beardslee, 2009).

Margar rannsoknir hafa beinst ad gedheilsu madra en mjég faar rannsdknir hafa
beinst ad gedheilsu fedra og pvi er minna vitad um ahrif gedraenna erfidleika fedra (Kahn,
Brandt og Whitaker, 2004). pad er erfitt ad utskyra hvernig punglyndi médur getur valdid
erfidleikum i foreldrahlutverki og rannsdknir sem reyna ad skyra tengslin par & milli hafa synt
breytilegar nidurstédur (Lovejoy, Graczyk, O'Hare og Neuman, 2000). Madur med ung born
virdast eiga i mestu erfidleikunum i foreldrahlutverkinu, sérstaklega paer sem eru med
ungabdrn (Lovejoy o.fl., 2000). Rannsoknir & punglyndum madrum hafa synt fram a
neikveaed ahrif & tengslamyndun peirra vid ungabdrn (Stallard o.fl., 2004) og bérn punglyndra

maedra eru i aukinni heettu & pvi ad verda seinproska (Kahn o.fl., 2004). Madur med
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alvarlegan gedsjukddm getur skort getu til ad meeta pérfum barna sinna sékum einkenna
sjukdémsins (Oyserman, Mowbray, Meares og Firminger, 2000). Einkenni sem tengjast
punglyndi svo sem preyta, einbeitingaskortur og neikveaett hugarfar virdast tengjast minni
patttoku i uppeldi barna (Lovejoy o.fl., 2000). Foreldrar med gedsjukdém geta rangtulkad
venjulega hegdun barns vegna einkenna sjukdoms sins og pess vegna vanmetid sig sem
foreldri (Korhonen, Vehvildinen-Julkunen og Pietild, 2010Db).

I rannsoknum & punglyndum madrum hefur komid fram ad peer eiga pad til ad vera
ovingjarnlegar bornum sinum, eiga neikvaedari samskipti vid pau og peer getur skort
polinmadi vid ad leidbeina peim. Pad er talid ad peer beiti frekar pvingunum til ad hafa ahrif
a hegdun barna sinna og ad paer hafi minni polinmadi gagnvart pvi sem pykir vera edlileg
hegdun hja bérnum (Lovejoy o.fl., 2000). Meiri hluti meedra med gedsjukddém geta po sinnt
foreldrahlutverkinu nogu vel ef peer fa naegilega adstod (Lagan, Knights, Barton og Boyce,
2009). Ef fadir er vid goda gedheilsu en méadir med gedsjukdom pé getur veegi fodurs aukist
sem umonnunardila og virkad sem verndandi pattur fyrir gedheilsu barnsins. Ef badir
foreldrar eiga vid gedrana erfidleika ad strida pa er barnid i sérstaklega mikilli ahettu & ad
eiga i gedreenum erfidleikum (Kahn o.fl., 2004).

Gedreen veikindi foreldra geta haft mikil ahrif & lifsgeedi fjolskyldunnar i heild en pau
geta valdid truflun & fjolskyldulifi og breytingum a félagslegum tengslum (Korhonen o.fl.,
2008a). Ahrif gedraenna veikinda foreldris geta verid mismikil en langvinnur og alvarlegur
gedsjukdomur foreldris sem krefst sjukrahissinnlagnar veldur mestri roskun & fjolskyldulifi
(Korhonen o.fl., 2010a). Fjolskyldulif par sem foreldri er punglynt einkennist oft af 66ryggi
og ahyggjum og algengt er ad fjolskyldumedlimir dragi sig i hlé. bunglyndi hefur ahrif &
hegdun og tilfinningatengsl milli barna og foreldra og samskipti milli fjdlskyldumedlima geta

ordid stird (Solantaus o.fl., 2010). I fjéIskyldum par sem einhver innan fjdlskyldunnar pjaist
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af punglyndi er algengt ad samskipti einkennist af hardri gagnryni, miklum aga og skorti &
félagslegum studningi og samstodu innan fjéIskyldunnar. Fjolskyldulifid getur einkennst af
minni hlyju og stédugum deilum milli barna og foreldra (Garber, 2006).

Gedran veikindi foreldra geta haft i for med sér ymsa félagslega erfidleika. Hja
fjolskyldum par sem foreldri pjaist af gedsjukdomi eru auknar likur & hjonabandserfidleikum
og skilnadir eru algengir (Gladstone o.fl., 2006; Leverton, 2003). Fjolskyldur sem verda fyrir
ahrifum gedsjukddma eru liklegri til pess ad bla vid béagar félagslegar adsteedur, svo sem
fateekt og husnadisvanda (Korhonen o.fl., 2008a). Born sem alast upp i fateekt og vid erfidar
felagslegar adsteedur eru i aukinni heettu & ad fa punglyndi eda upplifa adrar neikvaedar

afleidingar (Gladstone og Beardslee, 2009).

Reynsla barna og foreldra
Skortur er a rannséknum sem lysa upplifun barna af pvi ad alast upp med foreldri sem pjaist
af gedsjukdomi. I rannsdknum & foreldrum med gedsjikddma hefur ad mestu leyti verid litid
framhja hugleegri reynslu barna (Mordoch og Hall, 2008).

Mordoch og Hall (2008) gerdu rannsdkn & reynslu barna sem attu foreldra med
gedsjukdom og i rannsdkn peirra komu fram tvo pemu. Bornin sem toku pétt i rannsdkninni
voru & aldrinum 6-16 &ra og voru pau 22 talsins. bau attu pad sameiginlegt ad bua ad hluta til
eda alveg med foreldri sem var i medferd vid einum af eftirfarandi gedsjukdémum; gedklofa,
gedhvarfasyki eda punglyndi. Pemun ,,ad finna taktinn (e. finding the rythm) og ,,halda sig
innan rammans® (e. maintaining the frame) lystu peirri vidleitni barnsins ad halda daglegu lifi
sinu i fostum skordum i eins konar takti, ad eiga naid samband vid foreldra, en & sama tima

ad nd ad adgreina sig fra foreldri og sjukdomi pess. Pad ad ,halda sig innan rammans* pyddi
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ad hafa sitt personulega sveaedi innan akvedins ramma til pess ad lata veikindi foreldris ekki
hafa rikjandi ahrif & sig (Mordoch og Hall, 2008). Svipadar nidurstodur komu fram i
eigindlegri rannsdkn Focht-Birkerts og Beardslee (2000) en par er sagt fra vidtélum vid prju
bérn & nokkurra ara timabili. I ranns6kn Mordoch og Hall (2008) kom fram ad pegar
sjukdomseinkenni foreldra voru dberandi attu bornin oft erfitt med ad ,,halda taktinum®. Til
pess ad eiga audveldara med ad ,,halda taktinum* fylgdust bornin vel med foreldrum sinum
og reyndu ad adlagast adsteedunum. | rannsokn Mordoch og Hall (2008) kom einnig fram ad
med pvi ad fylgjast med foreldrum sinum gatu bornin séd ymis merki i hegdun peirra sem
pau tengdu veikindum eda bata. Born sem fengu ekki ad heyra alla séguna um veikindi
foreldra sinna gatu ordid mjog hraedd og attu pad til ad hafa 6raunverulegar hugmyndir um
veikindin og hraedsluhugsanir um daudann. Boérnin breyttu hegdun sinni til pess ad reyna ad
hafa jakveed ahrif & umhverfi sitt, medal annars med pvi ad reyna ad gledja foreldra sina eda
hjalpa vid heimilisstorfin, allt eftir vitsmunaproska og aldri barnsins (Mordoch og Hall,
2008).

[ frasdgnum barna sem eiga foreldra med gedsjukdom hefur pvi verid lyst ad stor
pattur i lifi peirra sé ad satta sig vid veikindi foreldranna. Pad getur reynst peim erfitt pegar
pau finna fyrir fordémum i samfélaginu, medal annars hja vinum og kunningjum (Meadus og
Johnson, 2000). Born hafa sagt fra pvi ad pau séu medvitud um fordoma sem eru til stadar
um gedsjuka og pau beita ymsum adferdum til ad seetta sig vid veikindi foreldranna. Flestum
bérnum finnst erfitt ad reeda um veikindi foreldra vid vini eda attingja og halda reynslu sinni
oft at af fyrir sig (Korhonen o.fl., 2010a). Unglingar vilja gjarnan falla i hopinn og hafa
miklar ahyggjur af aliti og fordomum annarra. Pess vegna eiga peir erfitt med ad seetta sig vid
pad ad vera hluti af fjolskyldu sem passar ekki vid imynd kjarnafjdlskyldunnar (Mordoch og

Hall, 2008).
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Fordémar i gard gedsjukra eru pekktir i natima samfélogum og slikir fordémar hafa
gengid kynsloda & milli. Vegna fordéma eru gedran veikindi oft falin innan veggja
heimilisins og par af leidandi eiga born erfidara med ad tdlka veikindi foreldra sinna (Focht-
Birkerts og Beardslee, 2000; Hinshaw, 2005) og peir geta valdid pvi ad pau skammist sin
fyrir foreldra sina (Korhonen o.fl., 2010a). Foreldrar upplifa einnig fordoma i sinn gard sem
geta valdid pvi ad peir leita sér ekKki hjalpar af 6tta vid ad missa forsja yfir bérnum sinum
(Handley o.fl., 2001). Fordomarnir sem foreldrar upplifa geta valdid pvi ad pogn rikir innan
fjolskyldunnar um veikindin og fjolskyldan einangrast (Handley o.fl., 2001; Hinshaw, 2005).

I ranns6knum hefur komid fram ad born gedsjukra upplifa pad ad fa ekki naegar
upplysingar um veikindi foreldra sinna. Skortur & fraedslu, a almennu mali, um einkenni
sjukdémsins og veikindin veldur pvi ad pau upplifa mikla hreedslu og 66ryggi. Hraedslan
getur birst i pvi ad pau draga pa alyktun ad pau hljéti ad verda veik eins og foreldrar peirra,
ad pau eigi sok & veikindum foreldranna eda ad foreldrum peirra muni aldrei lida vel & ny
(Handley o.fl., 2001; Meadus og Johnson, 2000). begar skortur er & upplysingum til barna
eiga pau pad til ad kenna sér um veikindi foreldris vegna pess ad pau finna einfaldlega ekKi
betri skyringu & hegdun peirra (Hinshaw, 2005). Meirihluti foreldra med gedsjukdéma vill ad
boérn peirra fai upplysingar svo pau geti skilid veikindi peirra betur (Handley o.fl., 2001) en
foreldrar hafa i flestum tilfellum ahyggjur af pvi hvada ahrif veikindi peirra muni hafa &
bérnin (Mordoch og Hall, 2008). Jafnvel pétt foreldrarnir hafi ahyggjur geta peir att erfitt
med ad raeda opinskatt um veikindin vid born sin og ad veita pann studning sem pau purfa til
ad geta tekist & vid adstaedur (Hinshaw, 2005). Flestum foreldrum pykir mikilveegt ad halda
tilfinningalegri nand vid born sin, ad pad verdi sem minnst réskun a fjolskyldulifi og ad

bdérnin séu vid goda likamlega og andlega heilsu (Handley o.fl., 2001).
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Rannsoknir & bornum sem eiga foreldra med gedsjukdéma benda til ad algengt sé ad
born taki ad sér hlutverk foreldra sinna & medan veikindum peirra stendur. Barnid tekur ad sér
ad sinna hlutverkum sem maddir eda fadir geta ekki sinnt lengur vegna veikinda sinna medal
annars ad sja um ymis heimilisverk og 6nnur hlutverk sem born eru almennt ekki reidubtin
ad takast a vid (Handley o.fl., 2001). pegar barn tekur ad sér umonnun foreldris i veikindum
pess verdur til hlutverkaruglingur par sem barnid tekur ad sér hlutverk fullordins einstaklings
(e. parentification) (Gladstone o.fl., 2006).

Born hafa oft miklar ahyggjur af foreldri sem & i gedreenum erfidleikum, pau fordast
jafnvel ad fara Ut ur hasi og eyda meiri tima heima vid til ad tryggja 6ryggi foreldrisins pegar
pad er veikt (Korhonen o.fl., 2010a). Algengt er ad born upplifi pad ad pau séu ad missa
foreldri sitt vegna peirrar réskunar & fjéIskyldulifi sem veikindin valda (Korhonen o.fl.,
2008a). Pau upplifa roskun a fjolskyldulifi vegna pess ad foreldrid er ekki til stadar til pess ad
sinna sinu hlutverki (Meadus og Johnson, 2000) og finna fyrir depurd pegar foreldri getur

ekki verid vidstatt ymsa vidburdi svo sem a afmelisdogum (Handley o.fl., 2001).

Fjolskyldumedferd

Pjonustuparfir
Heilbrigadisstarfsfolk sem starfar i gedheilbrigdispjonustu fyrir fullordna hefur sjaldan
samskKipti viod fjolskyldu hins veika, medferdardrradi na sjaldan til barna (Handley o.fl.,
2001; Korhonen o.fl., 2008b) og ekki hefur verid hugad negilega ad porfum barna sem eiga
foreldra med gedsjukdoma (Handley o.fl., 2001). Til pess ad meta parfir fjdlskyldunnar og

par med talid barnanna er naudsynlegt ad heilbrigdisstarfsfolk beiti fjolskyldumidadri nalgun
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i storfum sinum (Korhonen o.fl., 2010b). Skortur virdist vera & rannséknum hvad vardar

pjénustuparfir barna sem eiga foreldri med gedsjukdom.

Born gedsjukra hafa mikla porf fyrir freedslu um veikindi foreldra sinna (Handley o.fl.,
2001). Handley og félagar (2001) gerdu rannsokn & pérfum barna sem attu foreldri med
geosjukddém. beir toku viotdl vio 54 bérn undir 18 éra aldri en flestir foreldrar pessara barna
pbjadust af alvarlegum gedslagssjukddmi. Nidurstddur rannsdknarinnar voru medal annars paer
ad pau born sem fengu engar upplysingar um veikindi foreldra eda fengu misvisandi
upplysingar attu erfidast med ad takast & vid veikindi forelda sinna. Bornin lystu pvi einnig ad
pau attu erfitt med ad skilja hvad veeri ad gerast pegar foreldri veiktist. Pad virdist pvi vera
mikil porf fyrir upplysingar um veikindi foreldra medal barna sem eiga foreldra med
gedsjukdom.

Talid er ad gedreen veikindi foreldra hafi neikvaed ahrif & tengslamyndun milli barns
og foreldris. Pad er mikilvaegt ad pérfum barna sé meett til pess ad baeta tengsl peirra vid
foreldra sina og ad studla ad edlilegum proska peirra (Maybery o.fl., 2005). Hja bérnum sem
eiga foreldra med gedraskanir getur verid brestur & pvi ad pérfum barnsins fyrir ast, 6ryggi og
nand fra foreldri sé meaett (Maybery o.fl., 2005).

Tveer eigindlegar rannsoknir fjalla sérstaklega um studningsparfir barna sem eiga
forelda med gedsjukdom og i peim komu fram svipadar nidurstédur. Maybery og félagar
(2005) téku viotol vid 12 born a aldrinum 6-16 ara i rannsokn sinni, til ad kanna hverjar
helstu parfir barnanna veeru pegar foreldri leggst inn & sjukrahus. Fugde og Mason (2004)
toku vidtol vid born og ungt folk i rannsdkn sinni, til ad kanna hvad veri mikilveegt i
pjonustu vid bornin i veikindum foreldris. beir reeddu vid 33 bdrn a aldrinum 7-12 ara og 25

ungmenni & aldrinum 13-20 éra.



21

Born hafa porf fyrir samskipti vid fjolskyldu og vini, ad geta reett malin vid einhvern og
ad geta tekio patt i félagslifi (Fudge og Mason, 2004). Bérn sem geta leitad til einhvers sem
pbau treysta, hvort sem pad er radgjafi, einhver fullordinn eda jafningi virdist ganga betur ad
takast & vid tilfinningalega erfidar adsteedur. Born hafa porf fyrir ad tja tilfinningar sinar og
reynslu af pvi ad eiga veikt foreldri. Ef born fa tekifeeri til pess getur pad haft g6 ahrif &
gedheilsu peirra, til skamms og langs tima (Korhonen o.fl., 2010a). i rannsokn Maybery og
félaga (2005) kom mjog gloggt fram ad born saekja mikinn studning fra systkinum sinum og
vinum og bérnin téldu ad samband vid systkini sin og ad eiga vini veeru jakvedir peettir i lifi
peirra. Studningur fra systkinum virdist vera sérstaklega mikilvaegur pegar erfidir timar eru
hja fjolskyldunni (Maybery o.fl., 2005). I ranns6kn Fudge og Mason (2004) téldu bérn &
aldrinum 7-12 ara ad pad veeri gott ad hafa einhvern til ad tala vid og pau vildu fa
tilfinningalegan studning fra fjolskyldumedlimum.

Studningur fra einstaklingi utan fjolskyldunnar er bérnum mikilvaegur en pau hafa porf
fyrir einhvern studningsadila sem pau geta reett vid. Pad getur veitt bdrnum studning ad taka
patt i hdpmedferd med 6drum bérnum i svipudum adstaedum og pau sjalf bua vid (Maybery
0.fl., 2005). Ungmenni i rannsékn Fudge og Mason (2004) t6ldu ad pad geeti verid hjalplegt
ad halda fjoIskyldufundi med gedheilbrigdisstarfsmanni pegar foreldri veeri veikt. Pannig
geeti pad fengid upplysingar auk pess ad pad geeti dregid Ur ruglingi og baett samskipti milli
fjolskyldumedlima.

Bdrn hafa lyst ymsum pérfum sem pau hafa pegar foreldri leggst inn a sjukrahts en pau
telja ad erfidasti timinn fyrir pau sé pegar foreldri parf ad leggjast inn a sjukrahts (Maybery
o.fl., 2005). Born telja ad fjolskyldan purfi aukinn studning pegar foreldri veikist (Fudge og
Mason, 2004). Komid hefur fram ad bornum pykir umhverfi sjukrahisa ekki nzgilega

vinalegt og par purfi umhverfid ad vera fjolskylduveenna medal annars med sérstokum
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fjolskyldusvaedum. (Fudge og Mason, 2004; Maybery o.fl., 2005). | rannsékn Fudge og
Mason (2004) kom fram ad bérnum potti starfsfolk ekki negilega vinalegt og pau komu med
hugmyndir ad pvi hvernig starfsfolk geeti hjalpad fjolskyldunni medal annars med pvi ad
veita upplysingar, vera vingjarnlegri og ad taka sér tima til ad raeda vid bérn og ungt folk.
Meiri hluti barnanna taldi ad pad veeri gott ad hafa azetlun ef foreldri pyrfti ad leggjast inn,
medal annars simantmer fullordins sem pau geetu leitad til, hvert pau geetu farid eda hver
keaemi til peirra, hvernig pau keemust i skdla og hver geeti adstodad & heimilinu. Born hafa lyst
bvi ad peim pykir erfitt ad heimsakja foreldri & sjukrahds vegna pess ad pau vantar far
pangad (Fudge og Mason, 2004; Maybery o.fl., 2005) og vegna 0sveigjanlegra
heimsdknatima (Fudge og Mason, 2004).

Velferd barna er 6gnad pegar foreldri med gedsjukdom parf ad leggjast inn & sjukrahus
og fj6lskyldur purfa ad fa aukinn studning & slikum stundum (Maybery o.fl. 2005). Ihlutanir
til fyrirbyggingar & gedsjukdomum medal barna sem eiga foreldri med gedsjukdom purfa ad
taka til parfa allra innan fjolskyldunnar. ber eiga ad mida ad pvi ad draga Ur ahaettu og efla

bjargrad og leida pannig til breytinga (Handley o.fl., 2001).

Medferdarurraedi
William Beardslee er bandariskur barnagedlaeknir sem hefur i aratugi rannsakad bérn sem
eiga foreldra med gedslagssjukdéma. Hann var frumkvodull i proun medferdalrraeda sem
&tlad er ad fyrirbyggja gedraena erfidleika hja bérnum sem eiga foreldra med gedsjukdoma.
Meoferdarurraedi byggd a hugmyndum Beardslee hafa verid proud vida, medal annars &
Islandi og i Finnlandi.
Einstaklingurinn hefur ahrif & pad hvernig fjolskyldu hans lidur & timum veikinda og

bvi er einnig 6fugt farid. bar af leidandi er fjolskyldumidud nalgun mikilveegur og 6missandi
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pattur i storfum hjukrunarfreedinga (Wright og Leahey, 2000). Starfsfélk innan
geoheilbrigdispjonustu fyrir fullorona safna ekki alltaf upplysingum um pad hvort ad
sjuklingurinn sé foreldri og sumir telja pad ekki naudsynlegt. Gedheilbrigdispjonusta fyrir
fullordna hefur proast sem einstaklingsmidud pjonusta og par af leidandi hefur verid horft
fram hja bérnum sem eiga foreldra med gedsjukdom. bjonustunni parf ad breyta ar
einstaklingsmidadri yfir i fjolskyldumidada til ad meeta porfum allra innan fjolskyldunnar
(Stallard o.fl., 2004). Fjélskyldumidud pjonusta hefur pad markmid ad efla proska
fjolskyldunnar og fyrirbyggja gedraena erfidleika medal barna sem eiga foreldra med
gedsjukdom. Einnig getur fjolskyldumidud pjénusta spornad vid haekkandi tioni punglyndis
medal fullordinna og ad gedsjukdomar flytjist kynsloda a milli (Solantaus o.fl., 2010) en
punglyndi medal barna sem eiga foreldri med gedslagssjukdom er sjaldan greint eda
medhdndlad (Beardslee o.fl., 1998).

Medferdarurraedi vid punglyndi hja brnum og unglingum byggjast ymist & hugraenni
atferlismedferd og/eda samskiptamedferd (e. interpersonal approaches) og pessi urraedi hafa
gefist vel (Gladstone og Beardslee, 2000). Medferdarurraedi geta verid i formi
fjolskyldumedferdar, hopmedferdar eda medferda innan skdlakerfisins (Beardslee og
Gladstone, 2001). Hluti af mérgum medferdunum er ad bérnum er kennd aukin félagsfeerni,
lausn félagslegra vandamala og leidir til ad hafa stjorn & skapi sinu. Einnig hafa medferdir
kennt jakveed bjargrad, akvardanatoku, leidir til ad takast & vid deilur innan fjolskyldunnar, ad
setja sér markmid og leidir til ad auka sjalfstraust. Pad eru visbendingar um ad ihlutanir sem
byggja & samskiptamedferd asamt hugreaenni atferlismedferd séu sérstaklega arangursrikar
sem fyrirbygging (Garber, 2006). SU medferd par sem unnid er med fjdIskyldunni i heild
sinni felur oftast i sér ad reynt er ad efla samband milli foreldra og barna og efla foreldra i

uppeldishlutverkinu. Foreldrum eru kennd bjargrad og peir fa upplysingar um edlilegan
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broska barna auk pess sem fjoIskyldumedlimir f& upplysingar um ahrif af gedreenum
veikindum (Garber, 2006).

Beardslee og rannsdknarteymi hans bjuggu til medferdardrraedi sem var sérstaklega
&tlad bornum og unglingum sem attu foreldri med gedslagssjukddém og voru & aldrinum 8-15
ara. bessi aldurshopur var valinn vegna pess ad a pessum aldri hafa born 6dlast aukid
sjalfraedi og hafa proska til ad adgreina sig fra veikindum foreldris (Gladstone og Beardslee,
2000). Markmid medferdarinnar var ad fyrirbyggja gedréskun medal barna sem hofou enga
fyrri sogu um gedroskun. Medferdardrreedi Beardslee og félaga kalladist Preventive
Intervention Project (PIP) og pad skiptist i tvenns konar urradi; annad fol i sér
fjolskyldumedferd hja fagadila en hitt var i formi fyrirlestra. Med pessari medferd vildi
Beardslee byggja upp prautseigju hja bérnunum og draga Ur ahaettupattum i umhverfi peirra
svo sem innan fjolskyldunnar. Medferdarurraedid byggir & hugmyndum um ahattu og
prautseigju (e. risk and resilience) (Gladstone og Beardslee, 2000). brautseigjuhugtakid er
mikid notad i pessum freedum en sagt er ad pau born sem na ad adlagast vel pratt fyrir erfidar
adsteedur séu prautseig og ad pessi eiginleiki peirra sé verndandi pattur gegn gedraenum
erfidleikum (Beardslee o.fl., 1998). Beardslee vildi hafa Grreedid pverfaglegt svo ad margar
stéttir innan heilbrigdiskerfisins gaetu notast vid pad i vinnu med fjolskyldum. Annad
medferdarurraedid fol i ser 6-10 fundi par sem fagadili hitti foreldra og bérn i sitt hvoru lagi
og 4 fjolskyldufundum baedi med foreldrum og bérnum. A fjdlskyldufundunum voru foreldrar
hvattir til ad reeda veikindi sin vid bornin og svara spurningum peirra med adstod fagadila.
Einnig var til samanburdar medferd par sem foreldrar fengu tvo fyrirlestra med
gedheilbrigdisfraedslu i hdpum en urdu sidan sjalfir ad taka akvéroun hvort peir reeddu vid
bdrn sin. Rannsoknir hafa synt ad PIP medferdarurraedin eru 6rugg, framkvaemanleg og ad

fjolskyldur alitu pau hjalpleg (Gladstone og Beardslee, 2000).
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I Skandinaviu hefur einnig ordid préun i starfi med fjolskyldum par sem foreldri pjaist
af gedsjukdomi. I Finnlandi eru 16g sem leggja pa skyldu & starfsfolk i gedheilbrigdispjonustu
ad athuga hvort ad sjuklingar peirra séu foreldrar med born & framfeeri og ad meta adsteedur
barnanna (Korhonen o.fl., 2010a). Par for af stad verkefnid Effective Child and Family
Programme arid 2001. Markmid pess var ad proa og setja af stad medferdarurraedi sem midar
ad fyrirbyggingu gedsjukdoma medal barna sem eiga foreldra med gedsjukdom. patttakendur
i verkefninu voru badi heilbrigdisstarfsfolk og starfsfélk félagspjénustunnar sem var
sérstaklega pjalfad til ad maeta porfum fjolskyldna par sem foreldri er med gedsjukdom eda
fiknisjakdom. Tvo medferdarurraedi voru sett a laggirnar en pau kallast Family Talk
Intervention (FTI) og Let’s Talk about Children (LT). FTI er Urraedi sem fengid er fra
Bandarikjunum og byggist a starfi William Beardslee en LT er Grraedi sem byggist & stuttri
gedheilbrigdisfraedslu til foreldra. Markmid med FTI er svipad og markmid Beardslee med
sinu Urraedi; ad hvetja til proska foreldra og barna og fyrirbyggja gedraskanir medal barna
sem eiga foreldri med punglyndi. Medferdinni er &tlad ad baeta samskipti innan
fjolskyldunnar og auka skilning fjéIskyldunnar a veikindum foreldris og pannig byggja upp
pbrautseigju hja fjolskyldunni og barninu. Rannsoknir & FTI og LT hafa synt ad pessar
medferdir eru éruggar og framkvemanlegar i Finnlandi (Solantaus o.fl., 2010)

A Tslandi hefur einnig ordid proun i rétta att med tilkomu medferdartrraedis sem
kallast Fjolskyldubruin og er etlad fjoéIskyldum par sem foreldri & vid gedsjukdém ad strida.
Hugmyndin um Fjélskyldubrina kom i kjoIfar Norreenu Gedleeknaradstefnunnar arid 2003 og
fundar medal fulltria Nordurlandapjéda um malefni barna sem eiga foreldra med
gedsjukdoma sem haldinn var arid 2005. bann fund sotti William Beardslee og i kjolfar hans
for verkefni af stad & Islandi um mélefni barna sem eiga foreldra med gedsjukdom. Verkefnid

hofst med samvinnu Eydisar K. Sveinbjarnardottur, Sigurdar Rafns A. Levy og Vilborgu G.
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Guodnadéttur og vid proun fjolskyldubrtarinnar var studst vio PIP medferdardrraedi
Beardslee. Fjolskyldubrdin er medferdardrraedi sem nu er veitt & gedsvidi Landspitala
haskolasjukrahuss (LSH) (Eydis K. Sveinbjarnardottir, Sigurdur Rafn A. Levy og Vilborg G.
Gudnadattir, 2008).

Fjolskyldumedferd parf ad nalgast med varkarni og pess vegna er mikilvaegt ad
studningsadilar sem taka fjolskyldur i medferd fari i gegnum formlegt nam. Fjolskyldubruin
stendur til boda peim fjoIskyldum par sem foreldri er i virkri medferd eda i eftirliti hja
fagadila innan gedsvids LSH og fylgja parf tilvisun fra fagadila. A arunum 2006-2008 fengu
rumlega 30 fjolskyldur studning i gegnum Fjolskyldubrdna innan gedsvids LSH og hafa um
20 fagmenn leert ad veita stuoninginn (Eydis K. Sveinbjarnardottir o.fl., 2008).
Fjolskyldubrain samraemist peirri stefnu LSH ad innleida fjolskylduhjakun en Calgary
fjolskyldumats- og medferdarlikanid var innleitt & stofnunina arid 2007 (Christer Magnusson,
2009).

| Bandarikjunum hafa verid gerdar margar rannsoknir & pessu svidi. Clarke og félagar
(2001) préudu medferd sem serstaklega var &tlud unglingum sem attu foreldra med
pbunglyndi. Unglingarnir sem teknir voru inn i rannséknina voru sjalfir komnir med einkenni
bunglyndis en hofou ekki adur fengid punglyndislotu. peir einstaklingar sem fa slik einkenni
eru i aukinni heettu & ad greinast sidar med alvarlegt punglyndi. Unglingarnir fengu
hopmedferd hja fagadilum sem notudust vid hugrana atferlismedferd til ad veita
unglingunum fraedslu um gedheilbrigdi. Markmid medferdarinnar var ad koma i veg fyrir
aukin punglyndiseinkenni og fyrirbyggja framtidarpunglyndi medal pessa hops. Rannsokn
Clarke og félaga a pessu medferdarurraedi leiddi i 1jos ad medferdin hafdi marktaek
fyrirbyggjandi ahrif & préun punglyndis medal pessa hops en ahrifin virtust dvina med tid og

tima (Clarke o.fl., 2001).
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Penn Resiliency Program eda PRP kallast medferdardrraeedi sem er almenns edlis og
er pvi ekki eingdngu beint til barna i ahaettuhdp fyrir gedsjukdomum. PRP er framkvaemt
innan skdlakerfisins og byggist & hugreenni atferlismedferd. Medferdin gengur ad miklu leyti
Ut & ad efla jakvaedni og hvetjandi hugsanir hja skolabérnum og fer fram i um pad bil tolf
héptimum sem eru um 90-120 mindtna langir. Nidurstodur ar rannsoknum & medferdinni
syna ad medferdin dregur ur fjdlda punglyndiseinkenna hja bornum pott engin breyting verdi
a fjolda peirra sem greinast med punglyndi (Gladstone og Beardslee, 2009). Fleiri almenn
medferdarurradi eru til stadar, medal annars Interpersonal psychotherapy-adolescent skills
training og Problem Solving for Life. Medferdin fer fram innan skdlakerfisins en nidurstddur
rannsokna hafa synt ad einkenni punglyndis eru feerri & tima medferdarinnar en medferdirnar
draga ekki ur algengi punglyndisgreininga (Gladstone og Beardslee, 2009).

Medferdarurraedi til fyrirbyggingar gedsjukddéma hja bérnum hafa synt jakveed ahrif
til skamms tima en ahrifin virdast vera meiri pegar forvérnunum er beint til &haettuhdpa
heldur en pegar peer eru almenns edlis. Rannsoknarstarf Beardslee og félaga a bérnum sem
eiga foreldra med gedsjukddma lofar godu (Sutton, 2007). Hugmyndafraedi rannsdknanna
midar ad pvi ad draga ur ahattupattum og efla verndandi peetti og pad er gott likan fyrir adrar
forvarnarannséknir (Sutton, 2007). Ad lokum ber ad nefna pad ad starfsfélk innan
heilsugaeslunnar parf ad vera medvitad um ad pegar foreldri leitar til heilsugaeslu vegna
bunglyndis getur verid ad barn eda born pess eigi lika vid punglyndi ad strida og séu

hjalparpurfi (Beardslee o.fl, 1998).

Verndandi peettir
pratt fyrir pad ad born sem eiga foreldra med gedslagssjukdoma séu i aukinni ahaettu fyrir pvi

ad fa punglyndi eda adra gedsjukdoma hafa ymsar rannsoknir synt ad morg born na ad spjara
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sig &geetlega i lifinu prétt fyrir veikindi foreldra sinna. par er samspil ahattupétta og
verndandi patta hagstaett barninu og barnid talid bua yfir prautseigju. Verndandi peetti veeri
heegt ad talka sem eitthvad i adsteedum einstaklingsins, einhverja eiginleika eda atburdi sem
draga ur likum & neikveedri utkomu hja honum og auka likur & jakveedri Utkomu (Shortt og
Spence, 2006). Yfirlit yfir verndandi paetti ma finna i toflu 1 i lok kaflans.

Pau born sem na ad adlagast adsteedum sinum & jakveedan hatt pratt fyrir alvarlegt
métleeti eru talin vera prautseig (Beardslee o.fl., 1998). EkKi eru allir fredimenn sammala um
pad hvad skapar prautseigju hja einstaklingnum. Sumir freedimenn telja ad prautseigja sé
personuleikaeinkenni, adrir vilja meina ad ad prautseigja gangi i erfdir og enn adrir telja ad
prautseigja verdi til med lifsreynslu (Gladstone o.fl., 2006). Luthar, Cicchetti og Becker
(2000) vilja meina ad prautseigja se eiginleiki sem praist vegna pess ad einstaklingurinn
meetir motleeti en prautseigja sé proskaferli sem leidir til godra adlégunarleida hja honum.
Focht-Birkerts og Beardslee (2000) eru a somu skodun en peir lysa prautseigju sem ferli sem
proast og verdur til i félagslegu samhengi frekar en fyrirfram akvednum pattum sem
einstaklingur faedist med (Focht-Birkerts og Beardslee, 2000). pad er talid varasamt ad reeda
um prautseigju sem persénuleikaeinkenni vegna pess ad par med er gefio i skyn ad ekki geti
allir buio yfir prautseigju og ad sumir hafi ekki pad sem til parf. Prautseigjuhugtakid a vel vid
begar barn maetir motleeti og eitthvad 6gnar vellidan pess s.s. gedraen veikindi foreldris en
barnid tekst a vid adstaedur med gédum adlogunarleidum (Luthar o.fl., 2000).

Mikil vakning hefur verid i rannsoknum & ahattu og prautseigju sidustu ar og eru
medferdir eda ihlutanir avoxtur peirra vinnu. bekkingin er nytt til pess ad reyna ad
fyrirbyggja gedreena erfidleika hja bornum sem eiga foreldra med gedsjukdoma.
Medferdirnar sem byggja & hugmyndum um prautseigju og aheettu er tlad ad hjalpa bérnum

og unglingum ad auka hafni sina og préa med sér aukna prautseigju til pess ad takast a vid
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veikindi foreldra sinna. I fyrstu ranns6knunum sem gerdar voru & prautseigju, i kringum
1980, var leitad svara vid pvi hvada peettir i félagslega umhverfi einstaklingsins studludu ad
prautseigju hans. P& uppgdtvudu rannsakendur ad hlutur fjélskyldunnar i préun prautseigju
hja einstaklingnum hafdi ekki verid skodadur nagilega vel. SU préun hefur ordid ad athyglin
beinist nu frekar ad fjoIskyldunni i heild sinni i stad pess ad horfa adeins & einstaklinginn og
fa pannig heildrana syn & vandamalin (Focht-Birkerts og Beardslee, 2000). | samantekt sinni
komast Luthar og félagar (2000) ad peirri nidurstéou ad rannsakendur & svidi prautseigju og
verndandi patta verdi ad beita meiri nakveemni i visindalegum vinnubrégdum til pess ad
styrkja megi fraedilega pekkingu & pvi svidi.

Samspil verndandi patta og ahaettupatta er flokid, ekki sist vegna pess ad einstakir
peettir geta tilheyrt badum flokkum. Felagslegt umhverfi getur haft verndandi ahrif & sama
tima og pad er hluti af &haettupattum barnsins i pvi ad préa med sér gedsjukdom. Tengsl
barnsins vid adra en foreldra sina eru verndandi ef pau einkennast af studningi sem barnid feer
ekki timabundid vegna veikinda foreldris. Slikir adilar geta verid 6mmur, afar, nagrannar,
vinir, kennarar o.fl. (Hosman, Doesum og van Santvoort, 2009) og einnig geta tengsl barns
vid jakveedar fyrirmyndir verid verndandi fyrir barnid (Korhonen o.fl., 2010a).

Félagslegt umhverfi barnsins getur haft neikveed ahrif & lidan pess til deemis ef barnid
finnur fyrir forddmum i skdlanum. Born leita oft til skolakerfisins pegar veikindi foreldra
eiga sér stad. bar geta pau gleymt sér i skemmtilegri afpreyingu og verid med vinum sinum
en einnig getur skélinn verid vettvangur fordoma og streitu. Born hafa lyst adsteedum par sem
strioni og neikveed vidhorf blasa vid peim og pau hraedast ad fa vini heim til sin vegna
veikinda foreldris (Hosman o.fl., 2009). Ahugamal barns geta einnig verid verndandi péttur

(Korhonen o.fl., 2008a).
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Hugleegir paettir hja barni geta verid verndandi. Petta eru peettir likt og hvernig
einstaklingur tulkar atburdi i sinu lifi (Shortt og Spence, 2006), vilji til virkni og Grlausn
vandamala (Beardslee og Gladstone, 2001; Shortt og Spence, 2006), rélegt skap og ha
greindarvisitala (Sutton, 2007). Skilningur & edli veikinda foreldris hefur einnig verid lyst
sem vernandi peetti (Beardslee og Gladstone, 2001).

Persdnuleikaeinkenni sem geta verid verndandi fyrir barnid eru medal annars hatt
sjalfsmat, hefileiki til sjalfsskodunar (e. self reflection), mikil virkni, samskiptahefileikar
(e.interpersonal skills) og tru a &dri matt (Shortt og Spence, 2006). bar sem tengsl milli
streitu og punglyndis eru til stadar hafa rannsoknir kortlagt verndandi peaetti sem draga ar
streitu hja einstaklingnum og par med ahattu hans a ad fa punglyndi. Peir peettir eru medal
annars taldir vera jakveett hugarfar, jakveedni, skopskyn og jakvaedar fyrirmyndir (Sutton,
2007). Enn fleiri verndandi peettir hafa verid kortlagdir eins og vald barns eda stjorn &
umhverfi sinu og regluleg hreyfing. Regluleg hreyfing hefur verid tengd vid minni likur &
pbunglyndi og synt hefur verid fram & jakvaeda kosti hreyfingar fyrir fullordna og unglinga.
Hins vegar eru tengslin ekki alltaf skyr pvi félagsleg ahrif hreyfingar geta verid god fyrir
einstaklinginn svo sem i hdpipréttum (Shortt og Spence, 2006).

Samband vid foreldri sem grundvallad er & studningi hefur verndandi ahrif vegna
pbeirra jakvaedu ahrifa sem sambandid hefur a sjalfsmat barnsins en jakveett sjalfsmat er
verndandi pattur fyrir barnid (Shortt og Spence, 2006). Pad gildir einu hvort barnid er tengt
veika foreldrinu eda pvi heilbrigda (Korhonen o.fl., 2008a). Adrir verndandi peettir i
samhengi vid fjolskyldu geta verid ad barnid hafi vaentingar um hly samskipti vid foreldri,
studningur fjolskyldu, reglufast og samheldid fjoIskyldulif og jakvaed fjdlskyldutengsl (Shortt
0g Spence, 2006). Tengsl eru pvi yfirleitt verndandi fyrir barnid en fyrir utan pad ad tengjast

foreldrum og fjolskyldu sinni a jakveaedan hatt getur pad verkad sem verndandi pattur ad
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tengjast einhverjum fullordnum einstaklingi utan fjélskyldunnar sem barnid treystir og getur

leitad til (Beardslee og Gladstone, 2001).

pad er mikilveegt ad rannsakendur haldi &fram ad beina sjonum sinum ad verndandi

pattum gegn punglyndi til ad greina pa. Ad pekkja verndandi peetti er lykilatridi til ad proa

arangursrik meoferdarurraedi til fyrirbyggingar punglyndis hja ungu félki. Til pess ad

fyrirbyggja punglyndi til langs tima parf ad byggja upp marga verndandi patti hja

einstaklingnum og skapa honum heilsusamlegt umhverfi (Shortt og Spence, 2006).

Tafla 1. Verndandi peettir sem auka likur a jakvaedri adlogun barna

Hofundar

Nafn a fraedigrein

Verndandi peettir

Beardslee og Gladstone
(2001).
Biological Psychiatry.

Prevention of childhood
depression: Recent findings

and future prospects.

Vilji til virkni, drlausn
vandamala, skilningur a edli
vandamala foreldra, tengsl
vid fullordinn einstakling

utan fjolskyldu.

Hosman, Doesum og van
Santvoort (2009).
Australian e-Journal for the
Advancement of Mental
Health.

Prevention of emotional
problems and psychiatric
risks in children of parents
with a mental illness in the
Netherlands: I. The scientific
basis to a comprehensive

approch.

Félagslegt umhverfi getur
verid verndandi en & sama
tima ahattupattur. Daemi:
Skoli barnanna, tengsl
barnsins vid adra en foreldra
s.s. ommur, afa, nagranna,

vini og kennara.

Korhonen, Pietila og
Vehvildinen-Julkunen
(2010a).

Scandinavian Journal of

Caring Sciences.

Are the children of the clients
visible or invisible for nurses
in adult psychiatry? A

questionnaire survey.

Tengsl barnsins vid jakveedar

fyrirmyndir.
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Korhonen, Vehvilainen-

Do nurses working in adult

Ahugamal, tengsl vid

Julkunen og Pietila (2008a). | psychiatry take into foreldra.
Journal of Psychiatric and consideration the support
Mental Health Nursing. network of families affected
by parental mental disorder?
Leverton (2003). Parental Psychiatric illness: | Virk bjargrad.

Current Opinion in

Psychiatry.

The implication for children.

Shortt og Spence (2006).
Behaviour Change.

Risk and protective factors
for depression in youth.

Pad hvernig einstaklingur
talkar atburdi i lifi sinu. Vilji
til virkni, urlausn vandamala,
bjargrad, hatt sjalfsmat,
hafileiki til sjalfsskodunar,
mikil virkni,
samskiptahafileikar, trd &
&@dri matt, vald barns, stjorn
a umhverfi sinu, regluleg
hreyfing, samband vid
foreldra sem grundvallad er
a stuoningi, veentingar barns
um hly samskipti vid foreldri,
studningur fjolskyldu,
reglufast og samheldid
fjolskyldulif, jakveed
fjolskyldutengsl.

Sutton (2007).

Clinical Psychology Review.

Prevention of depression in
youth: A qualitative review

and future suggestions.

Rolegt skap, ha
greindarvisitala, jakvaett
hugarfar, skopskyn, jakvaedar

fyrirmyndir.
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Hindrandi og hvetjandi peettir i fjélskyldumedferd

préatt fyrir mikla freedilega pekkingu a dhrifum gedsjukdoma foreldra & born er peim ekKi
sinnt negilega vel af peim stofnunum sem foreldrar peirra leita til (Korhonen o.fl., 20083;
Slack og Webber, 2008). pad er hluti af syn hjukrunar ad samtvinna fjolskyldu i medferd
skjolstaeedinga en raunveruleikinn er sa ad ekki gefst hjukrunarfreedingum alltaf teekifeeri til
pbess ad framkveaema slikt pratt fyrir vilja (Sjoblom, Pejlert og Asplund, 2005). Kanna parf
astaedur pess ad bornum gedsjukra er ekki sinnt og hvada hindranir eru hja stofnunum og
hjakrunarfreedingunum sjalfum.

[ fredilegri Gttekt Maybery og Reupert (2009) kemur medal annars fram ad ein
astaeda fyrir peirri hindrun, ad ekki sé unnid negilega mikid med fjolskyldum og bérnum
gedsjukra, er ad ekki eru til naegilega skyrar stefnur og samraemdar leidbeiningar um pad
hvernig st vinna eigi ad fara fram. A Islandi eru ekki til kliniskar leidbeiningar um starf med
fjolskyldum eda fjoIskyldumedferd (Landleknisembeettid, e.d.). Erlendis er verid ad proa og
endurskoda leidbeiningar um starf med fjoIskyldum gedsjukra, samanber kliniskar
leidbeiningar fra National Institute for Health and Clinical Excellence, NICE (2011). begar
marg 16nd eru skodud kemur i 1jos ad mikill munur er & pvi hvort ad heilbrigdisstarfsfolk leiti
eftir pvi hja skjélsteedingum sinum hvort peir séu foreldrar. Starfsumhverfid er ekki alls
stadar til pess gert ad sinna fjolskyldu og bérnum medal annars vegna timaleysis og mikils
vinnualags. Oft vantar studning fyrir starfsfolk til pess ad sinna slikum malaflokki og pvi
purfi betri stjornun (Maybery og Reupert, 2009).

Fjarmagn til gedheilbrigdispjonustu barna og unglinga er mjog breytilegt milli landa
Evropu. A Nordurléndunum og i Vestur-Evrépu hafa bérn og unglingar haft kost 4 geeda

heilbrigdispjonustu med nokkrum undantekningum. I dag er aukin forgangsrédun innan
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heilbrigdispjonustu i mérgum I6ndum vegna fjarskorts sem veldur pvi ad adgangur ad
pbjénustu hefur verid ad skerdast (Alpjoda heilbrigdisstofnunin, 2005). Y firmenn stofnana
hafa einnig ahrif & hvort ad bérnum og fjolskyldu sé sinnt pvi pad getur verid ad peir stydji
ekki vid fjolskyldumidada nélgun. Fjarmagn er ahrifapattur i heildar samhenginu og pad
hvort stjérnendur dkveda ad beina pvi i pennan malaflokk eda annan (Maybery og Reupert,
2009)

Akvedin skipting er 4 milli fagadila og stofnana innan alls velferdarkerfisins sem
hefur ahrif & ad alhlida pjonustu hefur ekki verid komid a fyrir bérn og fjolIskyldur gedsjukra
fullordinna (Slack og Webber, 2008). Astadur fyrir pvi ad stofnanir vinna ekki saman ad
pessu verkefni geta verid mismunandi tranadarreglur gagnvart skjolsteedingum, markmid
stofnana skarast, dndgir fijarmunir eru til verkefna og samskipti & milli stofnana eru ekKki
neegilega mikil (Darlington, Feeney og Rixon, 2005). Hlutverk eru olik milli starfsmanna
stofnana og morkin 6ljés pegar kemur ad pvi ad akveda hverjir framkvaema hvad (Maybery
0g Reupert, 2009)

Ymsir pattir sem tengjast hjlkrunarfreedingum geta virkad hvetjandi eda letjandi fyrir
studning til fjolskyldna. Samkvaemt Wright og Leahey (2000) er vidhorf hjukrunarfreedings
til heilsu og veikinda sa pattur sem er mest hvetjandi eda letjandi fyrir fjolskylduhjukrun. pad
er hvetjandi fyrir fjélskylduhjakrun ef hjakrunarfraeedingurinn litur svo a ad samband milli
sjuklings og fjolskyldu hans hafi ahrif & sjaklinginn og ad sjuklingurinn hafi ahrif &
fjolskylduna i heild (Wright og Leahey, 2000).

I ranns6knum Korhonen og félaga (2008a; 2010a) var spurningalisti lagdur fyrir
finnska hjukrunarfreedinga sem starfa a svidi gedheilbrigdis. Par kom fram ad eldri og
reyndari hjukrunarfreedingar og peir sem attu born reeddu oftar vid skjolsteedinga sina um

born peirra og félagslegt studningsnet fjolskyldunnar og sinntu frekar porfum hennar. Pad
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gefur til kynna ad slik pekking komi ekki ur hjukrunarndminu sjalfu heldur fai
hjukrunarfreedingur slika reynslu og pekkingu ur starfi sinu. Mikilveegt er pvi ad auka
menntun hjakrunarfreedinga sem starfa & gedsvidi, i fjolskylduhjakrun (Korhonen o.fl.,
2010a). Maybery og Reupert (2009) eru sammala pessu og benda & ad hjukrunarfreedinga
skorti pekkingu og heefni i pvi ad vinna med bornum, hvernig taka eigi & vandamalum sem
koma upp i foreldrahlutverki og hvernig vinna eigi med allri fjoIskyldunni.
Hjukrunarfreedingurinn parf ad gera sér grein fyrir proskastigi og pérfum barnanna. Einnig er
heegt ad velta fyrir sér hvort ad pad sé hlutverk hjukrunarfreedinga ad bda yfir slikri pekkingu
(Maybery og Reupert, 2009) en pad er hins vegar grundvollur fyrir pvi ad peir starfi meira
med fjolskyldum skjolstaedinga sinna (Stanbridge og Burbach, 2007).

Pegar raett eru um hindranir er vert ad minnast & ad ekki er pad i 6llum tilfellum vegna
skipulags stofnana eda menntunar hjukrunarfreedinga sem pjonustan & seér ekki stad, heldur
getur hindrunin verid fra skjolstaedingnum eda fjélskyldu hans. I eigindlegri rannsékn Pihkala
0g Johansson (2008) koma fram ymsar astaedur fyrir pvi ad skjolsteedingar eda fjolskyldur
peirra hafa ekki treyst sér til pess ad piggja fjéIskyldumedferd sem byggd er &
hugmyndafraedi Beardslee. Einstaklingurinn sjalfur getur verid svo veikur ad ekki er timabeert
ad hefja samraedur og medferd med fjdlskyldu og pvi er timasetning medferdarinnar
mikilveeg. Hraedsla vid medferd er einnig til stadar og getur hdn til ad mynda verid vegna
pbess ad einstaklingurinn er hreeddur um ad barnid hljoti skada af medferd eda upplysingar
vardandi fjolskylduna og eru henni erfidar, komi upp & yfirbordid. Einnig eru foreldrar
hreeddir um ad medferdin hafi i for med sér pad ad bornin peirra verdi tekin i forsja annarra.
Hvad maka skjélsteedinganna vardar voru skjolsteedingarnir hrseeddir um ad makar sinir hefou
ekki dhuga eda vilja til pess ad taka patt. Almennt séd voru nidurstédur peer ad ef rétt

timasetning veeri til stadar, pad er ad einstaklingurinn hefdi hlotid akvedinn bata adur en



medferd hofst, pa vildu flestir piggja fjolskyldumedferd pratt fyrir hreedslu sina til pess ad

hjalpa bornum sinum og 6drum fjdlskyldumedlimum (Pihkala og Johansson, 2008).

36
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Umraedur

Born gedsjukra hafa ekki fengid mikla athygli fra heilbrigdiskerfinu og pess vegna eru pau
oft nefnd 6synilegu bérnin (Fudge og Mason, 2004; Gladstone o.fl., 2006; Handley o.fl.,
2001; Korhonen o.fl., 2010a; Stallard o.fl., 2004). Méalefni sem tengjast bérnum eru 6lik
6drum ad pvi leyti ad born eru vidkvaemur hépur og purfa pau fullordinn talsmann sem berst
fyrir réttindum peirra til pjonustu innan heilbrigdiskerfisins. Hjukrunarfreedingar hafa pad
hlutverk ad vera malsvari sjuklings og fjolskyldu hans, par med ettu hjikrunarfreedingar ad
geeta hagsmuna barnanna med 6llum hugsanlegum radum. Hjukrunarfreedingar eiga mikil
samskipti vid skjolsteedinga sina og eru parf af leidandi i godri stédu til ad meta fjéIskylduna
i heild sinni og veita fjoIskyldunni pa adstod sem han parf.

Su jakvaeda proun hefur att sér stad sidastlidinn aratug ad rannsoknir hafa i auknum
meeli beinst ad malefnum pessara barna. Rannsoknir hafa leitt i 1jos ad pessi bérn upplifa oft a
tioum mikla vanlidan (Leverton, 2003; Solantaus o.fl., 2010) og hafa pess vegna mikla porf
fyrir stuoning fra heilbrigdisstarfsfolki (Fudge og Mason, 2004; Maybery o.fl., 2005). Hins
vegar eru slikur studningur og Urraedi ekki alltaf til stadar (Handley o.fl., 2001; Korhonen
o.fl., 2008b).

Skortur er a rannséknum sem lysa upplifun barna af pvi ad eiga foreldra med
gedsjukdoma en i rannsdknum hefur verid litid fram hja huglaegri reynslu barnanna (Mordoch
og Hall, 2008). Rannsdknir a reynslu og pdérfum barnanna verda ad liggja fyrir pvi pannig er
heaegt ad byggja upp medferdardrraedi og ihlutanir sem gagnast peim. Til pess ad geta
adstodad born sem eiga foreldra med gedsjukdoma purfum vid ad vita hvad hjalpar peim ad
takast a vid veikindi foreldra sinna og hvad vinnur gegn pvi ad pau nai ad takast 4 vid pau

vandamal sem upp koma.
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Fedur med alvarlegan gedjukdom hafa litid verid rannsakadir og par af leidandi er Gvist
hver fjoldi peirra er (Connell og Goodman, 2002) og hvada ahrif pad hefur & born ad eiga
fodur med gedsjukdom (Kahn o.fl., 2004). Hlutur fedra i uppeldi barna hefur verid ad aukast
0g pess vegna er mikilvaegt ad geta aatlad fjdlda karlmanna sem eru fedur og pjast af
gedsjukddémi. Vio teljum ad med pvi ad birta rannsoknir og skyrslur um pessi born sé
malefninu komid betur & framfaeri en pannig geti heilbrigdisstarfsfalk attad sig & mikilveegi
pbess ad sinna peim. pad gati ordid til pess ad born sem eiga foreldra med gedsjukdéma verdi
ekki eins dsynileg fyrir heilbrigdisstarfsfolki og i samfélaginu sjalfu eins og pau eru oftast.

Med pvi ad veita malefnum barna, sem eiga foreldra med gedsjukddma, athygli geeti
pad um leid dregid ur fordomum i samfélaginu og heilbrigdiskerfinu vegna pess ad freedsla a
sér stad en fordomar eru oft byggdir & vanpekkingu folks. Vegna fordéma i samfélaginu eru
gedren veikindi oft falin innan veggja heimilisins og par af leidandi eiga bdrn erfidara med
ad tulka veikindi foreldra sinna (Focht-Birkerts og Beardslee, 2000; Hinshaw, 2005). Bérn
sem eiga foreldra med gedsjukdoma hafa sagt ad pau séu medvitud um fordomana (Meadus
0g Johnson, 2000) og foreldrar upplifa lika fordoma i sinn gard (Handley o.fl., 2001).
Vandamalin sem fjéIskyldan er ad glima vid eru pess vegna hvorki reedd innan fjolskyldunnar
né utan hennar og getur pad hindrad fjolIskylduna i pvi ad leita sér adstodar. Pad er porf a
opinskarri umraedu i samfélaginu til pess ad draga ur fordomum hja sjaklingunum sjalfum,
heilbrigdisstarfsfolki og almenningi.

A undanférnum arum hefur ordid proun i rétta att vegna tilkomu nyrra
medferdartrreeda. A Nordurlondunum er hafin samvinna sem midar ad pvi ad baeta forvarnir
0g auka studning vid fjolskyldur par sem foreldri pjaist af gedsjukdomi. Fra arinu 2001 hefur
Finnland unnid ad malefninu og pvi verid i fararbroddi medal Nordurlandapjodanna

(Solantaus, 2010). Fra arinu 2006 hefur Fjolskyldubruin, medferdarurraedi byggt a
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hugmyndafraedi W. Beardslee verid notad & islandi og hafa fjélmargar fjélskyldur nytt sér
pad, oft med gédum éarangri. bad Urreedi er bundid vid fjoIskyldur par sem annad foreldri er i
virkri medferd eda i eftirliti hja fagadila a LSH (Eydis Kr. Sveinbjarnardottir o.fl., 2008). Nu
hefur petta Grraedi verid i gangi sidustu fimm ar og ad okkar mati metti rannsaka ahrif og
arangur medferdarinnar enn frekar.

Fjolskyldubrdin er mikilveaegt skref i proun fjolskyldumedferda & islandi. Styttri
medferdardrraedi likt og Let s talk about children sem Finnar hafa nytt sér, og byggist & stuttri
gedheilbrigdisfreedslu til foreldra, metti innleida & Islandi. bannig veeri haegt ad na til fleiri
fjolskyldna en okkur finnst vanta urraedi fyrir pa foreldra sem ekki purfa & innlogn a
sjukrahus ad halda vegna sins gedsjukdoms. bessi hdpur folks getur einnig att i erfidleikum
med ad sinna foreldrahlutverki sinu. FoOIk leitar oft til heilsugaeslunnar &dur en 6nnur Grraedi
eru skodud og pvi purfa medferdarurradi fyrir fjolskylduna ad vera til stadar innan
heilsugaeslunnar. Til deemis gaeti verid hentugt ad bjéda upp a slika freedslu innan
ungbarnaverndar heilsugeaslunnar.

I ranns6knum & pérfum barna hefur komid fram ad sjukrahdssumhverfid er ekki
neegilega fjolskylduveent (Fudge og Mason, 2004) en pad veeri haegt ad baeta med pvi ad hafa
rymi sem eru sérstaklega honnud til pess ad sinna pérfum fjélskyldunnar. Bérnunum fannst
einnig ad starfsfolk meetti vera vingjarnlegra og viljugra til pess ad raeda vid pau (Fudge og
Mason, 2004). I pvi samhengi eru pad vidhorf hjikrunarfraedingsins sem skipta miklu mali.
Hjokrunarfreedingar geetu tamid sér ad spyrja bornin spurninga likt og ,.hvad finnst pér
mikilvaegast pessa stundina?* eda ,,hvad hefur pu helst porf fyrir 4 pessari stundu?* og pannig
gefid feeri & samraedum vid hjukrunarfreedinginn. Audvitad verdur alltaf ad taka mid af aldri
0g proska barnanna pegar vid pau er ratt og liklegt er ad eldri born eigi audveldara med ad

reeda slik mal vid hjukrunarfreeding en pau sem yngri eru.
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punglyndi medal barna sem eiga foreldri med gedslagssjukdém er sjaldan greint eda
medhondlad (Beardslee, 1998) en starfsfolk i gedheilbrigdispjénustu fyrir fullordna safnar
ekki alltaf upplysingum um pad hvort skjolstaedingar sinir eigi born (Stallard o.fl., 2004).
Med pvi ad safna upplysingum um hvort skjélstaedingur i fullordins gedheilbrigdispjonustu sé
foreldri og med pvi ad afla upplysinga um lidan barnanna veeru ef til vill auknar likur & pvi ad
heegt veeri ad greina fra vanlidan barns og veita pvi rétta medferd.

I Finnlandi eru 16g sem skylda heilbrigdisstarfsflk til pess ad leita uplysinga um pad
hvort ad fullordinn einstaklingur, sem feer gedheilbrigdispjonustu, sé foreldri og hvort hann
eigi 6l6grada born (Korhonen o.fl., 2010b). Slik 16ggjof er einnig til stadar i Noregi og i
Svipjod (Solantaus, 2010). Slikt hefur ekki verid bundid i 16g 4 Islandi og er naudsynlegt ad
rada bot & pvi sem fyrst ad okkar mati. bratt fyrir ad slik 16ggjof sé ekKi til stadar spyr
heilbrigdisstarfsfolk eflaust oft skjolstaedinga sina um hag barna peirra en pad yrdi
markvissara og keemi sérstaklega fram i hjukrunarskraningu ef slikt veeri bundid i l6gum.
Med pvi geetu yfirmenn stofnana sett pad i stefnur og vinnureglur sinar og hagur barnanna
yroi betur tryggdur.

National Institute of Health and Clinical excellence (NICE) gefur Gt kliniskar
leidbeiningar sem uppfaerdar voru i jantar 2011. bar er meelt med pvi ad fagmenn vinni med
fjolskyldum pegar einstaklingur pjaist af gedsjukdomi. Malt er med fjolskyldumedferd pegar
um er ad reeda born og ungt folk sem pjaist af punglyndi eda pegar einhver innan
fjolskyldunnar pjaist af gedhvarfasyki. Leidbeiningarnar eru olikar eftir pvi hvad um er ad
reeda og hversu alvarlegir sjukdémarnir eru. Hvad fullorona einstaklinga med punglyndi
vardar er meelt med paramedferd en stofnunin hefur ekki ennpéa beett fjdIskyldumedferd i
leidbeiningarnar. Pad er vegna pess ad ekki er til naegilega mikil pekking um efnid,

samkvaemt krofum NICE stofnunarinnar, til pess ad rokstydja medferdina (NICE, 2011).
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Okkar von er ad innan farra ara verdi kliniskar leiobeiningar gefnar Gt sem mala med
fjolskyldumedferd pegar foreldri pjaist af gedsjukddmi.

Fjolskyldur par sem foreldri pjaist af gedsjukdomi geta att i margvislegum
erfidleikum, félagslega og tilfinningalega (Garber, 2006; Gladstone o.fl., 2006; Kahn, 2004;
Korhonen o.fl., 2008a; Leverton, 2003; Solantaus o.fl., 2010). bad eru badi auknar likur a
hjénabandserfidleikum og skilnadi (Gladstone o.fl., 2006; Leverton, 2003) auk pess sem
fjolskyldurnar eru liklegri til pess ad bla vid bagar félagslegar adsteedur (Korhonen o.fl.,
2008a). bessar fjolskyldur hafa porf fyrir studning til ad draga r félagslegum vandamalum
en Urreedi sem henta peim verda ad vera adgengileg 6had fjarhagi. Ad bda vid erfidar
félagslegar adstaedur getur aukid likur & gedreenum vandaméalum (Gladstone og Beardslee,
2009) en pannig getur myndast vitahringur sem naudsynlegt er ad rjufa.

Gedsjukdomar eru stort heilbrigdisvandamal en ein af hverjum fjérum fjolskyldum
verdur fyrir ahrifum af gedsjukdomi fjolskyldumedlims og er punglyndi algengasta asteda
ororku i heiminum i dag (Alpjoda heilbrigdisstofnunin, 2001). S6mu ségu er ad segja a
[slandi par sem gedsjukdomar eru algengasta astada érorku (Tryggingastofnun, 2010).
Aztlad hefur verid ad & bilinu 15-30% fullordinna sem pjast af gedsjukdomi séu foreldrar
barna undir 18 ara aldri (Stallard o.fl., 2004). pPad er pvi mikill fjoldi barna sem verdur fyrir
ahrifum af gedsjukddémi foreldra sinna en rannsoknir hafa synt ad gedsjukdémar foreldra geta
haft mjog mikil ahrif & lidan pessara barna (Beardslee o.fl., 1998; Fudge og Mason, 2004;
Garber, 2006; Korhonen o.fl., 2008a; Leverton, 2003). Nidurstodur rannsékna benda til pess
ad yfir 60 % barna sem eiga foreldri med alvarlegt punglyndi munu préa med sér
gedslagssjukdom i barnaesku eda a unglingsaldri (Beardslee o.fl., 1998) en pad er mjog

sldandi tolfraedi. Pessar nidurstodur gefa naegilega mikil rok fyrir pvi ad vinna purfi i malum



bessara barna, en med pvi veeri haegt ad sporna vid pvi ad gedsjukdomar flytjist kynsl6oa &

milli (Solantus o.fl., 2010).
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Lokaord
Gedsjukdomar foreldra geta haft vidteek ahrif & andlega lidan og daglegt lif barna. Synt hefur
verid fram & aukna tioni gedreenna erfidleika hja bérnum sem eiga foreldra med
gedsjukdéma. bessi born teljast til ahaettuhdps og pess vegna parf heilbrigdisstarfsfolk ad
veita peim aukna athygli. Punglyndi og gedhvarfasyki eru sjikdémar sem geta haft mikil
ahrif & tengsl milli foreldra og barna og valdid réskun & samskiptum innan fjolskyldunnar.
Ahrif gedraenna veikinda geta verid mismikil en born hafa sérstaklega mikla porf fyrir
studning pegar foreldri parf ad leggjast inn & sjukrahds.

Baorn upplifa roskun & fjolskyldulifi vegna veikinda foreldris en leggja mikid a sig til
ad adlaga sig ad erfioum adsteedum sem koma upp pegar foreldri veikist. Foreldrar sem pjast
af gedsjukdomum og born peirra finna fyrir fordomum i samfélaginu en med pvi ad draga ur
fordomum getum vid audveldad fjolskyldum ad raeda opinskatt um veikindin sin og leidir ad
auknum lifsgeedum. Bornin upplifa einnig 66ryggi eda hraedslu vegna veikinda foreldris en
pau skortir baedi upplysingar og proska til ad adskilja sig fra veikindum foreldris og telja
jafnvel ad pau eigi sok & vanlidan foreldris sins. Born sem eiga foreldra med gedsjukdoma
vilja gjarnan fa upplysingar um veikindi foreldra sinna og hafa margvislegar pjonustuparfir.
Pvi midur hefur pjénustupdrfum pessara barna ekki verid naegjanlega vel sinnt.

Komid er inn & réttindi barna til heilbrigdispjonustu i Légum um réttindi sjuklinga,
Barnaverndarldgum og Barnasattmala Sameinudu pjodanna. I Finnlandi, Noregi og Svipjod
bera heilbrigdisstarfsmenn pa skyldu samkvemt I[6gum ad kanna hvort ad skjélsteedingur
innan gedheilbrigdispjonustunnar sé foreldri en slik 16g hafa ekki enn verid sett & Islandi.
Ymsar hindranir geta stadid i vegi fyrir pvi ad bérn sem eiga foreldra med gedsjukdoma fai
videigandi heilbrigdispjonustu svo sem vidhorf og menntun hjukrunarfreedinga, stefnur

stofnana eda viohorf innan fjoIskyldunnar.
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Mikilveegt er ad vinna med bornum adur en gedreen einkenni koma fram til ad
fyrirbyggja ad born fai gedsjukdom i framtidinni. Forvarnir sem beint er til barna sem eiga
foreldra med gedsjukdoma byggjast a hugmyndum um aheettu og prautseigju og er peim
&tlad ad auka haefni barnsins til ad takast & vid veikindi foreldra sinna og draga ur
ahaettupattum i umhverfi pess. Medferdarurradi purfa ad na til allrar fjéIskyldunnar og
markmid medferdarinnar er ad baeta samskipti innan fjéIskyldunnar, auka skilning barnanna a
veikindum foreldranna og opna umraedur milli barna og foreldra. NG pegar er til stadar
medferdarurraedid Fjolskyldubruain innan Landspitala Haskolasjukrahuss en porf er a fleiri

arreedum fyrir fjolskyldur par sem foreldri pjaist af gedsjukdomi.
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Garber o.fl., | Ad meta ahrif hugraennar | Samanburdarrannsokn 316 unglingar (13-17 Tioni og ahaettuhlutfall | Hugreen atferlismedferd | Medferdarirradi.
(2009) atferlismedferdar i hop til | Framkveemd i 4 borgum | &ra) sem eiga foreldri (e. hazard ratio) fyrir dregur marktaekt meira | Sterk rannsékn.
fyrirbyggingar i BNA (e. multicenter). | med nlverandi eda fyrra | punglyndi var leegra hja | ar punglyndislotum og | Umfjéllun um
Bandarikin pbunglyndis medal Langtimarannsokn: punglyndi. medferdar-hopnum en | sjéalfstjadum rannsoknarsnia,

unglinga sem eiga
foreldri med punglyndi,
midad vid hefdbundna
medferd (e. usual care).

metid eftir 8 vikur og 6
manudi.

Medferdarhdpur: 159
unglingar fengu
vikulega 90 minGtna
hoptima med hugranni
atferlismedferd i 8 vikur
0g einu sinni i manudi
naestu 6 manudi.
Samanburdarhépur: 157
unglingar fengu
hefdbundna medferd.

saman-burdarhépnum
eftir ihlutun.

Dr6 marktaekt meira Gr
sjalfstjadum (e. self-
reported)
punglyndiseinkennum
medal unglinganna sem
voru i
medferdarhépnum.

Ef foreldri var med
naverandi punglyndi pa
voru ahrif medferdanna
minni.

punglyndiseinkennum
heldur en hefdbundin
medferd. Hagt ad nyta
petta medferdarirreedi a
morgum stédum og
fagfélk getur beitt pvi
med gédum arangri.
Mikilveegast er ad
fyrirbyggja préun &
punglyndi i framtidinni
hja &haettuhépum.

Urtak og adferdir
mjog ytarlegt. Vel
skrifud.




Garber,
(2006)

Bandarikin

Taka saman pekkingu um
ahaettupeetti fyrir proun
bunglyndis medal barna
og unglinga og tengja vid
naverandi pekkingu &

fyrirbyggjandi
medferdarirraedum.

Freedileg uttekt

Ekki skilgreint Urtak.
Hofundur dregur saman
pekkingu & malefninu.

Rannsoknir benda til
pess ad dhaettupeettir
fyrir punglyndi séu:
Ad vera kvk.
Fjolskyldusaga um
punglyndi

Pegar punglyndis-
einkenni eru til stadar
Kvioi.
Streituvekjandi
lifsvioburair.
Truflun &
taugabodefnum.
Erfidleikar vid
sjalfsstjornun og
adloégun.
Samskiptavandamal.

Medferdarurredi til
fyrirbyggingar
punglyndis purfa ad
fela i sér margs konar
ihlutanir sem hafa ahrif
a dhattupeetti og
verndandi peetti.
Mikilveegt ad
forvérnum sé beint til
peirra sem eru i mestri
aheettu p.e. hafa sem
flesta ahaettupeetti, pvi
peir hafa mesta porf
fyrir stuoning.

Mjog gott yfirlit
yfir dhaettupaetti og
meoferdarleidir.
Audlesin.

Gladstone og

Beardslee,
(2009)

Bandarikin

Yfirlit yfir nyjustu
rannsoknir sem fjalla um
fyrirbyggingu a kliniskt
greindu punglyndi i
bdrnum og unglingum

Fraedileg uttekt

Einungis rannsoknir
sem hofou verio
framkvemdar med
slembidrtaki.

Almennt séd eru Urradi
sem etlad er ad
fyrirbyggja punglyndi
hja bérnum og
unglingum byggad &
gagnreyndum
medferdum og fela m.a.
i sér sérstaka pjalfun &
starfsfolki. Ihlutanirnar
byggjast & hugreaenni
atferlismeoferd og
samskiptamedferd.

Samkvaemt
nidurstédum er tilefni
til pes ad vera jakveedur
gagnvart fyrirbyggingu
a punglyndi.
Medferoarrradin hafa
dregio Gr einkennum
punglyndis hja bérnum
0g geta haft jakvaed
ahrif & fjolskylduna i
heild sinni. Forvarnir
sem beinast ad
aheettuhépum virdast
vera arangursrikari en
almennar forvarnir
Rannsaka parf i
framtidinni medferdir
sem eru almennar og
audveldar i notkun.
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Korhonen, Ad lysa samskiptum pversnidsrannsokn Allir hjukrunarfr. og Born gedsjukra Rannsoknin stydur fyrri | Hindranir tengdar
Pietil, gedhjukrunarfr. og gedhjukrunarfr. sem skjolsteedinga eru ekki | rannsoknir er vardar hjakrunarfr.
Vehvildinen- | hjikrunarfr. vid born vinna i gedhjakrun alveg 6synileg fyrir pad ad born
Julkunen, skjolsteedinga sinna. fullordinna & flestum hjakrunarfr. skjolsteedinga verda Ut
(2010a) Hvernig er haegt ad innlagnadeildum og Upplysingum er safnad | undan i mérgum
undirbla gongudeildum & um hvort tilfellum.
Finnland hjukrunarfraedinga fyrir haskdlasjukrahtisum { einstaklingarnir eigi Er skylt skv. l[6gum i
samskipti vid bornin. Finnlandi (5). 608 boérn og hvort pau séu Finnlandi ad meta

spurningablédum komid | 6rugg hja fulloronum adstedur barnsins.

til yfirmanna peirra sem | einstaklingi. Eldri, Ekki séd sem hluti af

s& um ad dreifa peim. reyndari hjukrunarfr. reglulegum verkahring

Spurningalistunum sem eiga born eru hjakrunarfr. Ekki

skilad i posti til baka. liklegri til ad reeda oftar | munur a hjikrunarfr. og

Tolvupdstur var sendur | vid bornin en adrir gedhjukrunarfr.

a yfirmenn til ad minna | hjakrunarfr. Geta stutt bérnin med

a spurningalista. 331 freedslu.Vangaveltur

spurningalistum svarad um ad peir svari sem

til baka. 51% svorun. hafi meiri ahuga a

efninu.

Korhonen, Ad kanna hve mikinn Lysandi 608 hjukrunarfr. Breytilegt hvort Margir peettir hafa dhrif | Hindranir. Vel
Vehvildinen- | studning gedsjukir fa fra | pversnidsrannsokn starfandi & gedsvidi; 311 | hjukrunarfraedingar & pad hvort ad skrifud, gott yfirlit
Julkunenog | gedhjakrunarfr. i (e. descriptive cross- svorudu veiti studning i hjakrunarfr. afli yfir pekkingu.
Pietila, tengslum vid sectional survey) spurningarlistanum tengslum vid upplysinga um Frekar lagt
(2010b) foreldrahlutverk. (51% starfshlutfall). foreldrahlutverkid. fjolskylduadstaedur. svarhlutfall (51%)

Spurningarlisti til ad Personulegir peettir s.s. | Fagfélk parf ad vera en hdpurinn sem
Finnland meta studning vid aldur hjakrunarfr., medvitad um parfir svaradi ekki getur

foreldra innan
geoheilbrigdispjonustu
fyrir fullordna. Bainn
sérstaklega til fyrir
rannséknina, réttmaeti
og areidanleiki
kannadur af 50
sérfraedingum.

hvort hjukrunarfr. sé
foreldri og reynsla i
starfi hafa ahrif. Einnig
hvort hjukrunarfr. hafi
fengid frekari menntun
i fjolskylduhjakrun.

foreldra og afla
ytarlegra upplysinga.
Mikilveegt ad auka
menntun i fjolskyldu-
hjakrun til ad
hjakrunarfr. geti veitt
aukinn studning til
foreldra.

verio olikur
hopnum sem
svaraoi kénnuninni.
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Korhonen, Lysa mati hjukrunarfr.& | Konnun Spurningalistar sendir Helsta hindrun er ekki Kodnnun sem gefur Hindranir
Vehvildinen- | hindrandi pattum i til 608 neeg urradi, studning upplysingar til peirra
Julkunen og | hjukrun allrar hjakrunarfraeedinga sem | vantar fra yfirmonnum, | sem méta stefnur
Pietila, fjolskyldunnar i heild og starfa &4 5 finnskum einstaklingsheafd stofnana. Eins og i
(2008a) pa sérstaklega barna. spitulum. (51% hjakrun, hafni morgum 6drum
svarhlutfall). hjakrunarfr., 6tti vid ad | rannsoknum kemur
Finnland medhondla fjolskyldu, | fram ad hjukrunarfr.
timaprong o.fl telja ad peim vanti
arraedi.
Maybery, Ad kanna parfir barna Eigindleg rannsokn 12 foreldrar (10 med Pemu Ur vidtélum vid | Vandamal sem fylgja Reynsla.
Ling, sem eiga foreldra med Hopviatol (e. focus gedsjukdom og 2 born: pvi ad foreldri parfad | Takmarkanir
Szakacs og gedsjukdoma ut fra groups). makar). 12 born & 1. Meirihattar veikindi | leggjast inn, mikilveegi | rannséknar eru ad
Reupert, sjonarhorni barna, aldrinum 6-16 ara; foreldris systkina sem artak er litid.
(2005) foreldra, starfsfolks innan medal aldur 8 ara. 2. Mikilvaegi systkina. | studningsadila & Mjbg dhugaverd
gedheilbrigdis-pjénustu 62 starfsmenn innan 3. Bjargrad barnanna. erfioum timum og grein. Ein af faum
Astralia og félagspjénustu. gedheilbrigdispjonustu | 4. Mikilveegi vina. préun ymissa greinum sem fjallar

eda félagspjénustu (par
af 12 hjakrunarfr.).

Hopvidtol. Spurt opinna
spurninga. Hvert
hopviotal var um 45
mindtur. Par ad auki
svorudu allir stuttum
spurningalista um hvad
pau téldu hjalplegt fyrir
boérnin pegar foreldri
leggst inn & sjakrahus.

5. Auknar skyldur.
Pemu Ur vidtélum vid
foreldra:

1. Meirihattar veikindi
foreldris.

2. Mikilvaegi systkina.
3. Bjargrad barnanna.
4, Studningur til
barnanna.

5. Fraedsla til barnanna.
6. Freedsla til
samfélagsins.

7. Hvild fyrir foreldra
og born.

bjargrada.

BoOrn eru i sérstakri
aheettu pegar foreldri er
med mikil einkenni
gedsjukdoéms. Rdoskun &
fjolskyldulifi hefur
miklar afleidingar fyrir
bérn og getur leitt til
gedrznna erfidleika hja
peim.

parf ad sinna betur
pérfum fjélskyldunnar
& erfioum timum.

um parfir barna.
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Meadus og Lysa upplifun unglinga, Heildreen fyrirbeaerafraedi | brjar stdlkur 17 ara. Pema 1. Foreldrio er Takmarkad ad pvi leyti | Reynsla Stutt grein,
Johnson, fré& peirra sjonarhorni af (e. holistic Fimm fjélskyldur sem ekki til stadar. Ostédugt | ad petta eru 3 stalkur eigindleg. 3
(2000) pvi ad lifa med foreldri phenomenology) reett var vio, eitt foreldri | i foreldrahlutverki, taka | en stulkur fa oft pattakendur, pemu
sem pjaist af gedsjukdomi neitadi og einn ad sér hlutverk sjalf og | hlutverk
Kanada patttakandinn neitadi. sja um yngri systkini. umdénnunaradila.
purftu ad vera milli 13- | Pema 2: Vontun a ,,Gleymd born sem
18, kunna ad lesa, vera | pekkingu (hreedd) og purfa ad f& miklu meiri
ekki med pekkta skilningi studning fra fagfolki
gedsjukdoma, skrifa, 3. Komast ad sem er i kringum pau.
skilja og tala ensku. samkomulagi. Leraad | Utskyringar o.fl.
GoOgnum var safnad i 10 | lifa med pessu. Anrif af sjikd. foreldra
man. mikil &hrif & bornin.
Mordoch og | Ad utskyra hvernig bérn | Eigindleg rannsokn 22 born & aldrinum 6-16 | Tvo megin pemu komu | Born sem bua med Reynsla. Mjog
Hall. (2008) takast a vid pa reynslu ad | Byggist & symbolic ara; 14 drengir og 8 fram: foreldrum sem pjast af | dhugaverd grein.
bla meo foreldri sem interactionism. stulkur, sem bda med 1) “Ad0 finna taktinn‘ gedsjukdéomum meta
Kanada pbjaist af gedsjukddmi. Adferd vid gagnadflun foreldri sem pjaist af 2) “halda sig innan mikils sambandid vid

er grounded theory.

gedsjukddmi (gedklofa,
punglyndi eda
geodhvarfasyki).
Lyofradilegir
spurningarlistar (e.
Short demographic
questionnaires).
Halfstéolud viotol
(e.semi-structured
interviews). Viotol voru
30-90 minutna 16ng.
Bornum bodid ad teikna
myndir til skyringar.

rammans”

Pemun ,,ad finna
taktinn“ og ,,halda sig
innan rammans® lysa
pvi hvernig bérnin
reyna ad halda daglegu
lifi sinu i fostum
skordum, ad eiga naid
samband vid foreldra
0g ad adgreina sig fra
foreldri og sjukdomi
pess.

foreldra sina.

Bornin nyta ymsar
leidir til ad vidhalda
tengslum vid foreldri
sitt og & sama tima
adgreina sig fra
veikindum foreldris.
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Sjoblom, Kanna syn hjakrunarfr. & | Eigindleg rannsokn: Fjorir rynihdpar (4-6 Fjogur megin pemu Samskipti vid Hindranir
Pejlert og fjolskyldunni i Textagreining e.conent | manna) sem reeddu voru grein fjélskyldu oft bundin i
Asplund, gedhjukrun. analysis saman i 75-90 min. 1. Samud og skilningur | 16gum en ekki alltaf
(2005) 23 starfsmenn med adstandendum timi til pess ad sinna
geddeildar sem skipt var | 2. Hjukrunafr. sem taka | henni.

Svipj6d i hopa af yfirmanni & moti neikv. Hjakrunarfr. parf ad

tilfinningum hafa sjalfraedi og

adstandenda sjalfsteedi sjuklings ad

3. Viohorf til gedraenna | leidarljosi. Petta getur

veikinda i fjolskyldum | stundum skarast & vid

og samfélaginu eru ad | parfir fjolskyldunnar

breytast sem etti ad fa ad vera

4. Erfiodleikar i pvi ad virk i medferd

nalgast fjdlskylduna. sjuklings.
Solantaus, Ad meta arangur af Samanburdarrannsokn 119 fj6lskyldur og bérn | Hoparnir voru Kynslddaflutningur Ytarleg umfjéllun
Paavonen, fjolskyldumedferdunum (e. randomized i pessum fjolskyldum sambeerilegir med tilliti | gedsjukdéma er um urtak, adferdir,
Toikka og Family talk intervention controlled trial). sem eru a aldrinum 8-16 | til gedraenna einkenna | &hyggjumal og framkveemd og
Punamaki, (FTT) og Let’s talk about ara (alls 149 born). 109 | foreldris. mikilveegt er ad finna nigurstoour.
(2010) the childern (LT) i fjolskyldur luku Tilfinningaleg einkenni | Ur pvi hvernig ma rjdfa | Audlesin og g6d

Finnlandi. medferdinni. hja bérnum voru minni | pennan vitahring. grein.

Finnland 56 fjolskyldur fengu eftir medfero. Medferdarirradin

FTI medferdina og 53
fengu LT medferdina.
Mat & arangri
framkveemt 4, 10 og 18
manudum eftir medferd.
Spurningarlistar notadir:
- Beck Depression
Inventory

- Spielberger State
Anxiety Inventory

- Strengths and
Difficulties
Questionnaire

- Screen for Child
Anxiety Related
Emotional Disorders

Minni kvidi og ofvirkni
hja bérnum i badum
hépum.

Félagsfaerni barna i
badum hépum jokst.
Arangur af FTI
medferd kemur fyrr
framenaf LT
medferdinni.

komu ekki bara i veg
fyrir aukin einkenni hja
bdrnunum heldur dréu
pau lika ar einkennum i
badum hépum.

pad ber arangur ad
sinna porfum barna
sem eiga foreldra med
gedsjukdéma.
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Stallard,
Norman,
Huline-

Dickens,
Salter og

Cribb, (2004)

Bretland

Ad aeetla fjolda
fullordinna sem eru
foreldrar barna undir 18
ara aldri og nyta sér
gedheilbrigdispjénustu
utan stofnanna. Ad
rannsaka ahrif gedraenna
veikinda foreldra & bérn
peirra; upplifun foreldra
0g barna.

pversnidsrannsokn
(e. cross-sectional
survey).

303 einstaklingar sem
nyta sér
gedheilbrigdispj. utan
stofnanna. 46 peirra
reyndust foreldrar barna
undir 18 ara aldri. 24
sampykktu ad taka patt i
rannsékninni; 17 madur
og 7 fedur.

Auk pess tekin vidtol
vid 26 born; 10 stalkur
0g 16 drengi.
Medalaldur barnanna
var 11,65 ar.
Halfst6dlud viotol vid
bérn og foreldra. Lengd
vidtala ekki tekin fram.
Bornin svorudu
spurningarlistanum:
Strengths and
difficulties questinnaire.
Notadur til ad skima
fyrir tilfinningalegum
vandamalum og
hegdunarvandamalum.

15% peirra sem nyttu
sér gedheilbrigdispj.
utan stofnanna voru
foreldrar.
Nidurstédum skipt i 7
flokka:

1) Fjoldi foreldra med
o6sjalfrada born

2) Anrif veikinda
foreldra & born.

3) Skilningur &
veikindum foreldris.
4) Oskir og ahyggjur
barnanna.

5) Tilfinningaleg
vandamal og
hegdunarvandamal.
6)Ahrif & samband

milli foreldra og barna.

7) Samband vid
systkini og jafningja.

Heerri tioni
tilfinningavandamala
og hegdunarvandamala
medal barna i pessum
hop en barna almennt
skv. svérum ar SDQ
spurningarlistanum.
Born og foreldrar vilja
fa ad vita meira um
veikindi foreldranna.
parf ad kanna hvad
born vita um veikindi
foreldra sinna.
Mikilvaegt ad bjoda upp
a opinska samskipti til
ad hagt sé ad meta
parfir barnanna og
leidrétta misskilning.
Adeins um helmingur
kaus ad taka patt i
rannsokninni, getur
verid Olikur peim sem
neitudu ad taka patt.

Hofundar fara mjog
vida i
umfjolluninni. EkKi
audveld lesning.
Mzeetti vera betri
Gtskyringar &
adferd og tilgangi
rannsoknar.
Takmarkanir: litid
Urtak. Erfitt ad
fullyrda at fra
Grtakinu.
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