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Fundarstjori, godir gestir. Mig langar ad byrja 4 pvi ad pakka fyrir taekifaerid
ad fa a0 fjalla um betta mélefni, sem er mér mjog hugleikid og mikilvaegur pattur 1
starfi minu. [ erindi pessu um liknandi me&ferd 4 bérnum mun ég reda um helstu
petti beirrar medferdar, um addraganda pess ad liknandi medferd er hafin, erfidleika
ba sem upp geta komid pegar akvordun er tekin um ad heetta annarri medferd og ad
lokum dénarstundina sjéalfa. Mun ég jafnframt varpa lj6si 4 naudsyn pess ad foreldrum

barnsins sé rétt sinnnt og ad samband foreldra og heilbrigdisstarfsfolks sé sem best.

Adur en lengra er haldid er rétt ad ég kynni mig. Eg er barnaleknir med
sérmenntun { nyburalekningum og gjorgzeslu eldri barna. Eg stundadi sérnam {
Bandarikjunum og Kanada { teepan ératug, og fra arinu 1995 hef ég starfad 4
Barnaspitala Hringsins, einkum 4 Vékudeildinni auk pess sem ég hef annast eldri
born sem dvalist hafa & gjorgaesludeildum spitalans. Mun umfjéllun min um liknandi
medferd hér 4 eftir pvi fyrst og fremst endurspegla reynslu mina af medferd barna 4

gjorgesludeildum, fra nyburaskeidi upp i unglingsar.

Pegar barn greinist med alvarlegan sjukdém er foreldum pess i flestum
tilfellum gefnar vonir um ad pad muni komast yfir veikindin og nd sér ad fullu. A3
sjalfsogdu er pad mismunandi eftir alvarleika og edli sjukdomsins hversu batalikur eru
miklar. P6 ad vid hofum enn sem komid er ekki lekningu vid 6llum sjukdémum, b4
hefur leknavisindunum fleygt pad fram hin si6ari ar ad margir peir sjikdémar sem
voru 6leeknandi fyrir ekki allmorgum 4rum sidan eru leeknanlegir { dag. M4 par nefna
a0 lifslikur fyrirbura hafa aukist mikid 4 undanfornum 4rum og lifir na yfir helmingur
beirra barna sem eru adeins 500 til 1000 g eda 2 — 4 merkur vid faedingu. P6 bém
feedist med alvarlega og flokna hjartasjikdoma er i langflestum tilvikum hagt ad
hjalpa peim med videigandi adgerdum og flest peirra lifa sidan edlilegu lifi. Einnig
hafa lifslikur barna med krabbamein aukist mikid 4 undanférnum arum og aratugum,
eins og fram kom { erindi Sigrinar hér 48an. Medferdin sem barnid feer i upphafi
midast pvi nanast alltaf ad pvi ad barnid néi fullri heilsu og verdi heilbrigdur
einstaklingur. Ef hins vegar kemur i 1j6s ad barnid er med pad alvarlegan sjukdom,

ad medferd er ekki moguleg eda ad hann leetur ekki undan peirri medferd sem vid




eigum vol 4 kemur ad pvi ad frekari medferd i peim tilgangi ad lekna sjukdéminn er
ekki lengur talin pjéna neinum tilgangi og muni { mérgum tilfellum einungis hafa { for
med sér Oparfa pjaningar fyrir barnid. Tekur pa vid hin svokallada liknandi medferd,
sem midast vid a0 bata andlega og likamlega lidan barnsins og veita fjolskyldu pess
allan pann studning og hjalp sem moglegt er. P6 svo hefd sé fyrir pvi ad gera gera
greinarmun 4 leeknandi medferd annar vegar og liknandi medferd hins vegar pa fara
par 6hjékvemilega oft saman og skarast jafnvel.

Enginn einn heilbrigdisstarfsmadur er faer um ad veita alla pa liknandi medferd
sem naudsynleg er fyrir barnid og fjolskyldu pess, ef vel 4 ad vera og purfa pvi fleiri
starfsstéttir ad koma par ad. M4 par nefna auk leekna, hjikrunarfreedinga, sjikralida,
presta, salfreedinga og félagsradgjafa. Mikilvaegt er ad petta folk vinni vel saman i
peim tilgangi ad veita barninu og fj6lskyldu pess ba bestu medferd sem vél er 4 hverju
sinni.

Einn mikilveegasti pattur liknandi medferdar er ad koma i veg fyrir ad barnid
bjaist og er g6d verkjamedferd pvi naudsynleg. Sem betur fer hafa miklar framfarir
ordid 4 svidi verkjamedferdar, sem gerir okkur faert ad veita videigandi verkjastillingu
i flestum tilvikum. Mikil préun hefur or8i0 { gerd verkjalyfja og auk pess hafa ordid
framfarir 4 58rum svidum verkjamedferdar, svo sem deyfingar. Einnig eru
verkjateymi vid flest steerri sjukrahus, sem eru mikilvaeg til pess ad hagt sé ad bjéda
sjuklingum ba bestu verkjamedferd sem vol er & hverju sinni. Vid haskolasjikrahusid
i Cincinnati, par sem ég var i sérndmi 4 sinum tima, var mjog 6flugt verkjateymi og
ekki spillti pad fyrir ad laeknirinn sem leiddi pa vinnu hét Dr. Paine.

En bad eru ekki adeins verkir sem getur purft ad meShondla hj4 bérnum sem
eru 4 liknandi medferd. Annad sem valdid getur likamlegri vanlidan er t.d. 6gledi,
uppkdst, munnserindi, sarsauki vid kyngingu, heegdavandamal, hdsti, madi og
krampar. P6 svo ymis lyf hafi verid notud vid pessum einkennum med gédum 4rangri
hja fullordnum er ekki par med sagt ad pau verki eins vel hja bérnum. Einnig er pad
pvi midur svo ad morg pessara lyfja hafa ekki verid rannsokud sem skyldi hja bérnum
og sum peirra eru jafnvel ekki skrad til notkunar 4 bérnum. Petta er nokkud sem bryn
naudsyn er ad bata ur. Einnig hafa sum bessara lyfja frekar aukaverkanir hja bérnum.
Ma4 bar nefna ad morfin og skyld lyf valda mun frekar 6ndunarslevingu hja
ungbdmum en eldri einstaklingum sem getur takmarkad® notkun peirra 1 liknandi

medferd hja minnstu bornunum.

Oll gerum vid okkur grein fyrir pvi hve studningur vid foreldra er mikilvagur
pattur i liknandi medferd 4 bérnum. Alpjédlegar rannsoknir sem byggja 4 vidtélum
vid foreldra hafa m.a. leitt i 1j6s ad foreldrar kjosa ad pegar peim eru veittar

mikilvaegar upplysingar ad pa sé pad einhver sem pau pekkja vel og treysta, t.d.




var0andi greiningu, medferd og horfur. Petta er sérstaklega mikilvaegt begar peim eru
feerdar peer fréttir ad barn peirra muni ad 6llum likindum deyja. P4 er mikilvaegt ad
peim séu feerdar slikar fréttir med samid og naergeetni, og ad notad sé ordalag sem pau
skilja. I pessum ranns6knum hafa sumir foreldrar lagt aherslu & mikilvaegi pess ad
undir beim kringumsteedum sé vonin ekki tekin fra peim, sama hversu slemar

horfurnar eru.

Eftirfarandi fris6gn er deemi um pegar foreldrum er vel sinnt: Pau komu fram
vi0 mig eins og ég veeri hluti af medferdarteyminu. Pau hlustudu & minar skodanir og
16ku tillit til peirra. Adur en dkvordun var tekin var alltaf leitad efiir dliti minu. Og
pau voru heidarleg pegar pau vissu ekki hvernig feeri, en pau gerdu alltaf allt sem

pau mogulega gdtu til ad henni [idi sem best. Pad var mér svo mikilveegt.

EkKki er reynsla allra foreldra eins jakvaed og peirra sem lystu reynslu sinni hér

ad framan. Frasagnir sumra foreldra eru pvi midur neikvaedar og hafa margir bent 4
ymilslegt sem meetti betur fara { samskiptum fagf6lks vid foreldra. Eitt af pvi er
mikilveegi pess ad adstandendum séu ekki gefin tvofold skilabod. Eftirfarandi frassgn
moédur er demi um bad: Um morguninn sagdi hjikrunarfredingurinn vio mig

"Néttin var g60 hjd honum”, en sidan halladi hin sér fram og sagdi vid leekninn svo
ég heyrdi “Surefnismettunin hjd honum féll oft i néit”. Mér fannst ad ekki veeri komid
Jram vid mig d heidarlegan hatt. Af hverju var mér ekki sagt petta ?! Stundum fannst

mér ad mér veeri adeins sagt pad sem pau héldu ad ég vildi heyra.

Vidtol vid foreldra og rannsoknir 4 liknandi medferd hafa leitt 1 1j6s hversu
miklar afleidingar eitt einstakt atvik getur haft pegar 6getilega er talad til foreldra. Ef
foreldrar eru med pvi saerdir tilfinningalega getur pad skyggt 4 allt annad sem vel var
gert i medferd og umodnnun barnsins. Nokkud sem foreldum lidur seint eda aldrei ar
minni. Eftirfarandi fraségn médur Ur erlendri rannsékn er deemi um slikt: Vid gerdum
okkur alltaf grein fyrir hversu alvarleg veikindi hans voru, en vid dsettum okkur ad
reyna ad vera eins jdkveed og okkur var frekast unt. Pad er eitt sem ég hef ekki getad
Jyrirgefid, en pad eru sumir leeknar sem finnst ad pér sé ekki leyfilegt ad halda {
vonina. bad var um pad bil tveimur vikum dour en sonur okkar dé ad ég sat hjd
honum og hélt hond hans. bd kom inn pessi leeknir, sem ekki var einu sinni {
medferdarteymi okkar, og sagdi: "Pu cettir ad horfast { augu vid stadreyndir. Hann
mun deyja”. Eg hugsadi: ”Hvernig i éskopunum dettur pér i hug ad segja mér hvencer
ég eigi ad gefa upp alla von”. A0 petta hafi verid sagt vid mig er pad eina sem ég get
ekki fyrirgefio, eins frdbeerir og yndislegir allir adrir voru.




Hvad med systkini daudvona barns, er peim nagilega vel sinnt? Rannsélknir benda til
a0 1 morgum tilvikum sé svo ekki. Pad er mikilveet ad vid tékum fullt tillit til peirra
t.d. med pvi ad kynnast peim og veita peim videigandi athygli. A pau séu vidstodd
begar ratt er um astand barnsins, medferd og horfur, eftir pvi sem aldur peirra og
proski leyfir. Pau purfa ad finna sig velkomin og t.d. hafa adgang ad leikherbergjum
sjukrahtisanna. Einnig er mikilvaegt ad systkini fai eins mikinn tima me® hinu veika

barni eins og unnt er.

Hvad med fjolskyldur sem eru af erlendu bergi brotnar ? Eins og btast ma vid hafa
rannsoknir leitt 1 1[jos ad fjolskyldur af erlendum uppruna eiga 4 hettu ad fa ekki
nagar upplysingar um astand barnsins, medferd og horfur. Pessir adstandendur eru oft
orventingafullir vegna pess ad beir geta ekki tjad sig vid fagfolk eins og peir hefou
viljad. Pvi er mikilvaegt ad nota adstodar tulks eins og porf er 4, sem oftast er. Pad eru
fleiri paettir sem parf ad hafa { huga s.s. mismunandi tri og hefdir sem tengjast
daudanum.

Stundum getur purft ad taka pa dkvordun hja alvarlega veikum bérnum ad
hetta peirri medferd sem heldur barninu & lifi. Nutima teekni 4 svidi leknavisinda
hefur gert okkur kleift ad halda lifi { sjuklingum lengur en &skilegt ma teljast i sumum
tilvikum. M4 bar nefna sem deemi dndunarvélar og hjarta — og lungnavélar sem eru pa
forsenda pess ad sjiklingurinn sé 4 lifi. I peim tilvikum begar ruggt er ad ekki sé
heegt ad leekna hinn undirliggjandi sjukdém og ad sjiklingurinn naist ekki af peim
vélum, sem halda likamsstarfseminni gangandi, stondum vid frammi fyrir peirri erfidu
akvordun ad purfa ad heetta peirri medferd, sem oft 4 tidum getur verid pungbeer.

begar ad pvi kemur ad taka akvordun um ad heetta allri medferd, nema
liknandi medferd, er forsenda pess ad svo verdi gert ad allir séu sammala um ad slikt
sé€ barninu fyrir bestu. Yfirleitt eru allir sammala um ad pegar svo er komid, einkum ef
gott samband er milli foreldra og laeknis, og foreldrarnir hafa verid vel upplystir um
sjukdomsferilinn og astand barnsins fra upphafi. Pad getur verid ad foreldrarnir purfi
sinn tima til ad sampykkja bad og verda bau ad fa bann tima sem pau purfa. I einstaka
tilfellum getur slik dkvordun po verid pad erfid fyrir adstandendur barnsins ad hun

dragist a langinn. Langar mig 1 pvi sambandi ad nefna deemi Gr starfi minu erlendis:

Stalkubarn, sem vid skulum kalla Séru, var fyrirburi sem faeddist med mjog
6proskud lungu og purfti ad fara 4 6ndunarvél strax eftir feedingu. Pvi midur f6r
astand hennar smam saman versnandi og purfti hun vaxandi ndunaradstod med
timanum. Einnig gekk illa ad nera hana og pyngdist hun illa.

Mo63ir Soru var 18 ara gémul er hiin faeddist. Syndi hun déttur sinni nokkurn

&dhuga 1 byrjun, en pegar fré leid hafdi hin sifellt minni afskipti af henni. Atti hun vi®




vimuefnavandamal ad strida og 4tti pad sennilega sinn patt i pvi. Mé6Suramma Séru
for hins vegar a0 hafa vaxandi afskipti af ad mélefnum détturdéttur sinnar pegar fra
leid og fékk hiin ad lokum forraedi yfir stilkunni. Var hun hjukrunarfredingur ad
mennt, starfadi 4 gjérgaesludeild og hafdi pvi téluvert innsei inn 1 b4 medferd sem
Soru var veitt.

Fljétlega for ad bera 4 tortryggni og beiskju hja dmmunni i gard peirra leekna
og hjukrunarfraedinga sem 6nnudust stilkuna. Fannst henni ad ymsu vaeri 4botavant
og taldi ad ein af 4steedunum fyrir pvi ad Séru hélt 4fram ad hraka vaeri st medferd
sem henni hafdi verid veitt veri 6fullneegjandi. Einnig fannst henni oft 6samraemi {
bvi sem hanni var sagt, sem adallega orsakadist af pvi ad hver hopur lekna annadist
Soru adeins timabundid. Var pvi dkvedid var ad tveir leeknar skyldu annast hana
samfellt, { samvinnu vid pé leekna sem 4 deildinni voru hverju sinni. Pratt fyrir ad Sara
fengi alla p4 medferd sem unnt var ad veita hélt henni afram ad hraka og vard sifellt
erfidara ad halda uppi negilegu sirefnismagni i bl6di hennar. Jafnframt purfti hin ad
vera meira og minna 4 vodvaslakandi lyfjum svo hin berdist ekki 4 moti
ondunarvélinni.

begar hér var komid sogu var alit okkar laeeknanna ad Sara myndi aldrei komast
yfir sjukdém sinn, henni myndi halda 4fram ad versna og best veari fyrir hana ad
medferd yrdi hett. Pegar pad var borid upp vid émmu hennar neitadi hiin ad gefa
sambpykki sitt fyrir pvi ad dregid yrdi i land med medferd 4 nokkurn hatt.. Virtist hin
lita 4 bad sem uppgjof, sem hin geti ekki seett sig vid, ekki sist { 1j6si pess ad hun
aleit ad ein adal 4steedan fyrir pvi hversu illa var komid fyrir S6ru vaeri ad medferd su
sem hin hafdi fengi®d hefdi ad morgu leyt verid abotavant. Onnur dsteeda sem virtist
gera henni erfitt um vik ad sampykkja lok medferdar var st ad Sara virtist ekki hafa
ordid fyrir neinum heilaskemmdum préatt fyrir pessu miklu veikindi. Pegar hiin var
ekki undir dhrifum réandi 4 v6dvaslakandi lyfja var hun skyr ad sja og virtist hafa
mikinn dhuga 4 umhverfi sinu.

Malid var lagt fyrir sidanefnd spitalans og var nidurstada hennar st ad
réttletanlegt veri ad haetta medferd. Nokkrum dogum sidar hrakadi Séru skyndilega
og hun for { hjartastopp. Nadist ad endurlifga hana, en hun hlaut verulegan heilaskada
vegan surefnisskorts. Fékk hun krampa i kjélfar pessa og komst hun ekki til
medvitundar eftir pad. Eftir petta atvik sampykkti amman ad lokum a8 medferd yrdi
hett, sem gert var og l1ést Sara stuttu eftir ad hun hafdi verid tekin af éndunarvélinni.

Var huin pa 8 manuda gémul og hafdi verid 4 6ndunarvél alla sina &vi.

Petta deemi synir vel hversu erfitt pad getur stundum verid fyrir foreldra eda
adra forrddamenn barnsins ad sampykkja ad dregid sé i land med medferd, p6 synt

byki ad 4standid sé vonlaust. I pessu tilviki var ekki um ad reda vanpekkingu hja




Ommunni, heldur mj6g sterkar tilfinningar { gard barnsins. Enginn efadist um
veentumbykju hennar i gard détturdéttur sinnar, en hiin dvaldi hj4 stalkunni nanast
ollum stundum utan sins vinnutima. Einnig spiladi parna inn { beiskja { gard peirra
sem annast h6fou stilkuna, sem adallega orsakadist af pvi ad dmmunni haf6i ekki
verid sinnt nzgilega, einkum vegna mikilla anna 4 deildinni og tidra mannaskipta.
Synir betta deemi hvernig stirt samband milli adstandenda barns og leekna getur komid
i vel fyrir ad baer dkvardanir séu teknar, sem eru barninu fyrir bestu. Sem betur fer
heyrir slikt til undantekninga. Endurspeglar petta deemi jafnframt mikilvaegi pess ad
bad sé a.m k. einn leknir og hjukurnarfreedingur sem fylgja barninu eftir fra pvi
snemma { sjukdémsferlinu. P6 svo adrir leeknar og hjtirnarfradingar annist barnid ad
mestu dags daglega fylgjast pau vel med gangi mala, hafa reglulega samband vid
foreldrana sem geta leitad til peirra pegar pau vilja. Tryggir pad dkvedna samfelldni 1
medferd barnsins og foreldrar vita alltaf til hverra bau eiga ad leita med spurningar.

I frésogninni um S6ru hér ad framan var leitad til sidanefndar spitalans i peirri
von um ad alit hennar myndi sannfzera adstandanda barnsins um ad pad veeri pvi fyrir
bestu ad medferd yrdi hatt. Sidanefndir eru nti vid flest sjukrahus erlendis, ad minnsta
kosti vestan hafs. Per samanstanda yfirleitt af leekni, hjukrunarfraedingi,
félagsradgjafa, sidfraedingi og 16gfreedingi. Veitta paer radgjof 1 erfidum tilfellum,
koma fram med tillogur um sidfradileg efni og bjéda upp 4 fraedslu. Einnig er oft
leitad til sidanefnda pegar foreldrar eru 6feerir um ad taka patt i akvardanatsku

vardandi barnid sitt.

Studningur vio foreldra

Engum dylst hve mikilvaegt er ad rétt sé komid fram vid foreldra mjog veikra
barna, ekki sist begar nzr dregur endalokunum. Pvi midur hafa margir foreldrar
upplifad mikinn sarsauka og jafnvel reidi, pegar 6varlega hefur verid komid fram vid
bau, sem pa oftast hefur verid i hugsunarleysi, en jafnvel einnig { g68um asetningi. Er
skiljanlegt ad slik reynsla gleymist seint. Oll viljum vi® geta veitt sem besta liknandi
medferd og kostur er og 611 erum vid ad vilja gerd ad gera okkar besta. Mikilvagt er
ad komid sé fram vid forleldra af einlaegni og hjartahlyju og peim veittur eins mikill
persénulegur stuSningur og okkur hverjum og einum er unnt ad veita. Skiptir reynsla
okkar heilbrigdissarfsfolks par ad sjalfsogdu miklu mali og er hun trilega besti
skolinn. Jafnframt er mikilvaegt ad vid hofum sem besta bekkingu & porfum foreldra,
lidan peirra og sorgarferli, og bvi hvernig koma 4 fram vid pau undir pessum
kringumstedum. bvi er mikilvaegt ad vid lesum okkur til og freeSumst sem mest um
betta efni og midlum reynslu okkar og pekkingu eins og kostur er. Pad er fjsldi boka
sem skrifadur hefur verid um liknandi medferd og 6télulegur fjsldi greina verid

ritaur { visindatimarit. Timarit eru gefin ut sem eingéngu fjalla um petta efni, svo




sem Journal of palliative care, sem adgengilegt og mjég gott timarit. Askilegt veeri ad
pessum peetti vaeri gert betur skil 1 okkar formlega nami. Erlendar kannanir hafa leitt {
1j6s ad formlegri kennslu & pessu svidi er abotavant vid flestar leeknadeildir. Hins
vegar hefur hin sidari ar verid 16g0 vaxandi dhersla & ad leknar og annad
heilbrigdisstarfsfolk i sérnami fai sérstaka pjalfun og reynslu i liknandi medferd, sem
er mikilvaeg og jakveaed proun.

Pann tima sem ég var 4 barnaspitalanum i Toronto attum vid, sem vorum i
sérnami 1 barnagjorgeslu, reglulega fundi med barnagedlaekni sem starfadi vid
spitalann og hafdi mikid unnid med daudvona bornum og foreldurm peirra. H6fdum
vi0 bar teekifaeri til ad reeda bad sem okkur helst 14 4 hjarta, sem yfirleitt voru pau
tilfelli 4 deildinni sem erfidust voru hverju sinni og mest krefjandi tilfinningalega. Sa
studningur og handleidsla sem hann veitti okkur var mikil halp i pessari erfidu

starfspjalfun og dmetanlegt veganesti fyrir seinni tima.

Foreldrum hjapad

Pad er 4 margan hatt sem vid getum hjépad foreldrum ad komast i gegnum pa
erfidu reynslu sem pad er ad missa barnid sitt. Mikilvagt er ad sja til pess ad barninu
1id1 eins vel og haegt er. Pad er fatt erfidara fyrir foreldra en ad horfa upp 4 barnid sitt
illa haldid af verkjum og er pvi nagileg verkjamedferd mikilveeg undir pessum
kringumsteedum. Hins vegar skal pess gaett ad barnninu séu ekki gefin lyf nema g6d
astaeda sér til, pvi pad er askilegt fyrir foreldrana ad barnid sé med sem besta
medvitund sem lengst, svo framlega sem pad pjéist ekki.

{ peim tilvikum sem barn er tekid af 5ndunarvél og leyft ad deyja, er pad
vidtekin regla ad foreldrarnir fai barnid sitt i fangid og fai ad halda 4 pvi medan pad
skilur vid.

Myndir af barninu sem teknar eru rétt fyrir andlatid eda eftir ad pad er 14tid
verda foreldrunum dyrmeetar. bad kann a0 vera ad pau séu ekki tilbdin ad taka vid
beim strax eftir andl4tid, en nokkrum dégum eda vikum eftir ad mesta afallid er 1idid
hja eru pau pakklat fyrir a0 slikar myndir skuli vera til.

Eftir ad barnid hefur skilid vid er mikilvagt ad sem best sé hlud ad
adstandendum. Mikilveegt er ad pau fai ad vera 6truflud, ad umhverfid
sjukrastofunni sé eins adladandi og haegt er og ad par sé fridur og r6. Geta pa
adstandendur og heilbrigdisstarfsfélkm komid og kvatt barnid. Er mikilvaegt ad

foreldrarnir fai ad vera med barninu pessa hinstu stund eins lengi og pau dska sér.

Gdodar abendingar
Erlendis haf verid gerdar rannsoknir par sem kannad er 4 hvada hatt foreldrum

sem misst haf barnid sitt fannst framkoma heilrigdisstrfsfolks hafa verid abétavant og




hvad betur hef6i métt fara. Margar gédar dbendingar hafa komid fram { pessum
kdnnunum og mun ég nefna nokkur deemi: Vid @ttum t.d. aldrei ad segja vid foreldra
sem mist hafa barn sitt ad vi0 skiljum lidan beirra og tilfinningar, nema vid héfum
misst barn sjalf. Jafnvel b6 ad petta sé sagt { goSum 4setningi getur pad sert
tilfinningar foreldranna, pvi enginn getur gert sér { hugarlund hvernig st lidan er,
nema hafa reynt pad sjalfur.

Onnur 4bending sem kom fram i pessum kénnunum er ad segja aldrei vid
foreldra ad bau muni “komast yfir” missinn, pvi foreldrarnir munu aldrei gleyma
bessari lifsreynslu, p6 svo sarsaukinn dvini kanski med drunum.

Enn eitt deemi um hvernig ekki 4 ad koma fram vid foreldra sem misst hafa
barnid sitt er ad segja ad pau séu ni svo ung og geti audeldlega att annad barn. P6 svo
a0 tilgangurinn med pessu ordum sé godur og bau sdgd til ad hugga foreldrana, pa
liggur bad { augum uppi ad ekkert annad barn kemur { stad pess sem pau hafa mist.

Einnig kom fram { pessu konnunum ad melt er med ad fjélskyldan skuli reyna
eftir fremsta megni ad geyma sem flestar minningar um barnid, reda um pad afram
sin 4 milli og halda vel til haga myndum og 68ru sem 4 pad minna.

{ pessu sambandi er rétt ad minna 4 ad bd svo gangryni 4 storf
heilbrigdisstarfsfolks eigi oft rétt 4 sér og sé yfirleitt til gods, pvi vid viljum ji 611 gera
betur, b4 md pad p6 ekki verda til pess ad pad gleymist sem vel er gert. Sem betur fer
er oftar en ekki vel ad hlutunum stadid og foreldrar eru séttir vid samskipti sina vi®

heigbrigdisstarfsfélk og pad sem gert var fyrir barnid, begar pau lita til baka.

Héldum sambandi

bad ma ekki gleymast ad andlét barns er oftast t6luvert 4fall fyrir leekna,
hjikrunarfélk og annad heidbrigdisstarfsfolk sem nest barninu standa, p6 svo ad
missir okkar s¢ adeins 1itid brot af pvi sem foreldrar og nénasta fj6lskylda pess parf ad
upplifa. Yfirleitt mydnast géd tengsl og jafnvel vinatta milli pess heilbrigdisstarsfolks
sem mest hafa med barnid ad gera og fjélskyldu pess, einkum ef barnid hefur 4tt vid
langvarandi veikindi ad strida. Upplifun okkar er bvi oft eins og vid hofum misst
go6dan vin. En pad er ekki einungis tilfinninigin um missi sem vid upplifum. Veit ég
fyrir vist ad pad er ekki 6vanalegt ad vid laeknarnir finnum til vanmattarkenndar pegar
barni® sem vid hofum annast dreyr Finnum vid b4 einna best hvernig
leeknavisindunum og getu okkar eru takmérk sett, pratt fyrir paer miklu framfarir sem
ordi0 hafa 4 pvi svidi. Einng kemur 6sjélfratt upp { hugann hvort pad hafi hugsanlega
verid eitthvad sem vid hefoum getad gert betur, eitthvad sem vid hefdurm getad gert
til ad breyta gangi sjukdémsins 48ur en pad vard um seinan. Yfirleitt verdur
nidurstadan su ad svo hafi ekki verid, en betta eru edlileg vidbrogd og hluti af

vidleitni okkar ad vilja sifellt gera betur.




Eftir ad barnid er d4id er mikilvaegt ad pad samband sem foreldrar h6fdu vid
heilbrigdisstarfsfolkid rofni ekki. Flest okkar erum vidstdd tfor barnsins, en pad er
yfirleitt ekki ndg. Foreldrarnir eiga eftir ad fara i gegnum stéran hluta af sinu
sorgarferli, par sem pau purfa studning og pad eru alltaf spurningar sem upp koma
eftir 4, sem mikilvaegt er ad pau fai svor vid. Einnig hafa oft myndast vinattutengsl
milli starfsfoksins og foreldranna sem 6parfi er ad slitni. Er pvi mikilvaegt ad vid
héfum samband 4fram, hringjum 1 foreldrana af og til, og hittum pau eins oft og purfa
bykir. Er pessi uménnun ekki sidur mikilvaeg en st sem vid reynum ad veita medan

barn peirra var enn & lifi.

A0 midla af reynslunni

Foreldrar sem misst hafa barn sitt hafa miklu ad midla. bvi er mikilvaegt ad
bau geti midlad reynslu sinni til foreldra sem purfa 4 pvi ad halda. Margar gédar
baekur og greinar haf verid skrifadar af foreldrum um pa erfidu reynslu sem pad er ad
missa barn sitt. Pad er naer undanteknianrlaust dyrmeetan frédleik ad finna, ekki adeins
fyrir foreldra, heldur einnig fyrir heilbrigdisstarfsfok sem getur fengid pad mikilvagar
upplysingar sem nytast munu pvi { starfi.

AJ lokum vil ég segja betta: pad er skylda okkar, sem sinnum sjukum bérnum,
ad sja til pess eins og okkur er frekast unnt ad minningin sem foreldrarnir eiga um hid
ddna barn sitt verdi sem fegurst. Pad 4 ekki einungis vid um peer minningar pegar
barnid var heilbrigt, heldur er einnig mikilvaegt ad pau séu pess fullviss ad allt hafi
verid gert sem { mannlegu valdi st6d til ad bjarga barni peirra og ad rétt hafi verid ad
hlutunum stadid 4 allan hatt. Jafnframt er mikilveegt ad minningunni um

danarstundina fylgi r6 og fegurd, eftir ad mesti sarsaukinn er lidinn hj4.




