Fundarstjéri, keru fundargestr. [ erindi
pvi sem hér fer 4 eftir mun ég einkum
reda um liknandi medferd 4 bornum, og
pa fyrst og fremst frdé minum sjénarhéli
s¢d sem lazknir. Mun ég koma inn 4 ad-
draganda pess ad liknandi medferd er
hafin, erfidleika pd sem upp geta komid
pegar st dkvordun er tekin og annarri
medferd hett, og ad lokum dénarstundina
sjdlfa. Mun ég jafnframt reyna ad varpa
ljési 4 mikilvagi pess ad foreldrum barns-
ins sé rétt sinnt og ad samband foreldra og
heilbrigdisstarfsfélks sé sem best.

Pegar barn greinist med alvarlegan sjuik-
dém er foreldrum pess i flestum tilfellum
med réttu gefnar vonir um ad pad muni
komast yfir veikindin og nd sér ad fullu.
AJ sjalfsogdu er pad mismunandi eftir edli
sjukdémsins hversu batalikur eru mildar.
P6 ad vid hofum enn sem komid er ekki
lekningu vid sumum sjikdémum, pd
hefur leknavisindunum fleygt pad fram
hin sidari 4r ad margir peirra sjikdéma
sem voru 6lzknandi fyrir ekki allmérgum
drum sidan er haegt ad lekna { dag. M4 par
nefna sem demi ad likurnar 4 pvi ad lekna
krabbamein hj4 bérnum eru i dag yfir 50
%. Medferdin beinist pvi ndnast alltaf ad
pvi fyrst-i stad ad rdda nidurlogum vid-
komandi sjikdéms. Ef hins vegar kemur i
ljés ad sjikdémurinn letur ekki undan
peirri medferd sem vid eigum vol 4 kemur
ad pvi ad frekari medferd i peim tilgangi ad
lekna sjikdéminn pjénar ekki lengur
neinum tilgangi og muni i mérgum til-
fellum einungis hafa { for med sér oparfa

pjaningar fyrir barnid. Tekur pd vid
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svokollud liknandi medferd, sem er ekki
sidur mikilveeg. Markmid hennar er ad
barnid 1idi sem minnstar pjiningar sem
pad 4 eftir ¢lifad. M4 { pessu sambandi
taka sem demi krabbamein, sem ekki
letur undan lyfjamedferd og heldur jafnvel

ifram ad vaxa prate fyrir medferdina.

Ad hetta medferd

[ sumum tilfellum getur liknandi medferd
falist { pvi ad hetta peirri medferd sem
heldur barninu 4 lifi. Nitima taekni 4 svidi
lzknavisinda hefur gert okkur kleift ad
halda lifi { sjaklingum lengur en askilegt
mé teljast { sumum tilvikum. M4 par

nefna sem demi 6ndunarvélar og hjarta-
og lungnavélar, sem eru pa forsenda pess
ad sjtklingurinn sé 4 lifi. I peim tilvikum
pegar 6ruggt er ad ekki sé hegt ad lekna
hinn undirliggjandi sjikdém og ad sjik-
lingurinn ndist ekki af peim vélum, sem
halda likamsstarfseminni  gangandi,
stondum vid frammi fyrir peirri erfidu
4kvordun ad purfa ad hzta peirri med-
ferd, sem oft 4 tidum getur verid pungbar.

Pegar ad pvi kemur ad taka dkvordun um
23 heerta alld medferd, nema liknandi med-
ferd, er forsenda pess ad svo verdi gert ad allir
séu sammdla um ad slike sé baminu fyrir
bestu. Yfrleitt eru allir sammala um ad
begar svo er komid, einkum ef gott samband.
er milli foreldra og lzknis, og foreldrarnir
hafa verid vel upplyst um sjikdémsferilinn
og astand bamnsins fra upphafi. Pad getur
verid ad foreldrarnir purfi sinn tima dl ad
gefa samykki um slikt og verda pau ad
pann tima sem pau purfa. [ cinstaka tl-
fellum getur slik dkvordun pé verid pad erfid
fyrir adstandendur barnsins ad han dragist 4
langinn. Langar mig { pvi sambandi ad nefna
demi tr starfi minu erlendis:

Sagan af Soru

Stdlkubarn, sem vid skulum kalla Séru,
var fyritburi sem feddist 8 vikum fyrir
timann og v6 adeins tzpar 5 merkur vid
fzdingu. Var hin med mjég Gproskud
lungu og purfti ad fara 4 ondunarvél strax
efdr fedinguna. Pvi midur fér dstand
lungna hennar smdm saman versnandi og
purfti hdn vaxandi ondunaradstod med




¢imanum. Einnig gekk illa ad nzra hana
og pyngdist hin illa.

Médir Séru var 18 4ra gémul er hdn
feddist. Syndi hin déetur sinni dhuga |
byrjun, en pegar fr leid hafdi hin sifelle
minni afskipti af henni. Acti hiin vid vimu-
efnavandamdl ad strida og 4tti pad senni-
lega sinn 4tt { pvi. Méduramma Séru f6r
hins vegar ad hafa vaxandi afskipti ad mal-
efnum décrurdéetur sinnar pegar frd leid og
fékk hin ad lokum forredi yfir stilkunni.
Var htn hjtkrunarfredingur ad mennt,
starfadi 4 gjorgasludeild og hafdi pvi tslu-
vert innsei inn { p4 medferd sem Sara fékk.

Fljétlega fér ad bera 4 tortryggni og
beiskju hja émmunni { gard peirra leekna
og hjikrunarfredinga sem 6nnudust
stilkuna. Fannst henni ad ymsu veri
dbétavant og taldi ad ein af dstedunum
fyrir pvi ad Séru héle 4fram ad hraka veri
10 sti medferd sem henni hafdi verid veitt
~ veri 6fullnzgjandi. Einnig fannst henni
oft 6samrami { pvi sem henni var sagt, sem
adallega orsakadist af pvi ad hver hépur
leekna annadist Séru adeins timabundid.
Var pvi 4kvedid ad tveir leknar skyldu
annast hana samfellt, { samvinnu vid pa
lekna sem 4 deildinni voru hverju sinni.
Préct fyrir ad Sara fengi alla p4 medferd
sem unnt var ad veita, hélt henni dfram ad
hraka og vard sifellt erfidara ad halda uppi
nzgilegu sdrefnismagni { blédi hennar.
Jafnframt purfti hin ad vera meira og
minna 4 védvaslakandi lyfjum svo hin
berdist ekki 4 méti dndunarvélinni.

Pegar hér var komid ségu var dlit okkar
lzzknanna ad Sara myndi aldrei komast yfir
sjiikdém sinn, henni myndi halda 4ram ad
versna og best vari fyrir hana ad medferd
_yrdi hett. Pegar pad var borid upp vid
ommu hennar neitadi hin ad gefa samykki
site fyrir pvi ad dregid yrdi { land med med-
ferd 4 nokkurn hart. Virtist hin lita 4 pad
sem uppgjof, sem hdn geti ekki sete sig
vid, ekki sist { [jési pess ad hun aleit ad ein
adal 4stedan fyrir pvi hversu illa var komid
fyrir Séru veri ad medferd st sem hin
hafdi fengid hefdi ad morgu leyti verid
dbétavant. Onnur dsteda sem virtist gera
henni erfitt um vik ad samykkja lok med-
ferdar var su ad Sara virtist ekki hafa ordid
fyrir neinum heilaskemmdum prace fyrir
pessi miklu veikindi. . Pegar hdn var ekki
undir dhrifum réandi og védvaslakandi
lyfja var hin skyr ad sjd og virtist hafa mik-
inn dhuga 4 umhverfi sinu. :

Malid var lagt fyrir sidanefnd spitalan
og var nidurstada hennar st ad réttletan-
legt veri ad hetta medferd. Nokkrum

dégum sidar hrakadi Séru skyndilega og
hin fér i hjartastopp. N4dist ad endurlifga
hana, en hin hlaut verulegan heilaskada
vegna strefnisskorts. Fékk hdan krampa {
kjolfar pessa og komst ekki til medvit-
undar eftir pad. Eftir petta atvik sam-
pykkti amman ad lokum ad medferd yrdi
hett, sem gert var og lést Sara stuttu eftir
ad hdn hafdi verid tekin af éndunarvél-
inni. Var hiin pd ordin 8 ménada gémul
og hafdi verid 4 6ndunarvél alla sina zvi.

Tryggja parf dkvedna samfelldni

Petta demi synir vel hversu erfict pad
foreldra eda

adra forrddamenn barns ad samykkja ad

getur stundum verid fyrir

dregid sé { land med medferd, pd svo synt
pyki ad 4standid sé vonlaust. T pessu tilviki
var ekki um ad reda vanpekkingu hjd
ommunni, heldur mjog sterkar tilfinn-
ingar { gard barnsins. Enginn efadist um
ventumpykju hennar { gard décturdéeeur
sinnar, en hin dvaldi hj4 stdlkunni nédnast
6llum stundum utan sins vinnutima.
Einnig spiladi parna inn { beiskja { gard
peirra sem annast hofdu stilkuna, sem ad-
allega orsakadist af pvi ad 6mmunni hafdi
ekki verid sinnt nzgilega, einkum vegna
mikilla anna 4 deildinni og t{dra manna-
skipta. Synir petta deemi hvernig stirt sam-
band milli adstandenda barns og lekna
getur komid { veg fyrir ad par dkvardanir
séu teknar, sem eru barninu fyrir bestu.
Sem betur fer heyrir slikt til undantekn-
inga. Endurspeglar petta deemi jafnframt
mikilvegi pess ad pad sé am.k. einn
lzeknir og hjikrunarfredingur sem fylgja
barninu eftir frd pvi snemma { sjukdéms-
ferlinu. P6 svo adrir leknar og hjikrunar-
fredingar annist barnid ad mestu dags
daglega fylgjast pau vel med gangi mila,
hafa reglulega samband vid foreldrana sem
geta leitad til peirra pegar pau vilja.
Tryggir pad dkvedna samfelldni { medferd
barnsins og foreldrar vita alltaf til hverra
pau eiga ad leita med spurningar.

A barnagjérgesludeildinni { Toronto par
sem ég var { sérndmi var pad vidtekin regla
ad pegar bérnin hofdu verid 10 daga 4
deildinni var fenginn hjikrunarfredingur,
svokdllud ,,primary nurse, dl pess ad fylgja
barninu eftir, auk tveggja lekna, par sem
annar peirra var adstodarleknir og hinn
sérfredingur. Skipuldgdu pau m.a. reglu-
lega fundi, svokallada ,care conferences”
par sem foreldrarnir mettu auk annars
heilbrigdisstarfsfélks sem med barnid hafdi
ad gera. Var par farid yfir stédu mala, rett

um 4stand barnsins og hvad fyrirthugad var
i medferd pess hverju sinni. Gdtu foreldr-
arnir par spurt medferdaradila um 4stand
barnsins og dztanir um medferd. Gerdi
petta fyrirkomulag pad ad verkum ad for-
eldrarnir voru { flestum tilfellum vel upp-
lystir um pd medferd sem barnid fékk og
kom pad ad mestu leyti { veg fyrir ad ésam-
remi veri { pvi sem vid pau var sagt.

[ fréségninni um Séru hér ad framan
var leitad til sidanefndar spitalans { peirri
von ad 4lit hennar myndi sannfera ad-
standenda barnsins um ad pad veri pvi
fyrir bestu ad medferd yrdi haett. Sida-
nefndir eru nu vid flest sjakrahus erlendis,
ad minnsta kosti vestan hafs. Pzr saman-
standa yfirleitt af lekni, hjikrunarfred-
ingi, félagsridgjafa, sidfredingi og log-
freedingi. Veita per rddgjof { erfidum l-
fellum, koma fram med tillégur um sid-
fredileg efni og bjéda upp 4 fradslu.
Einnig er oft leitad til sidanefnda pegar
foreldrar eru 6ferir um ad taka patt {
dkvardanatoku vardandi barnid sitt.

Studningur vid foreldra

Engum dylst hve mikilvagt er ad réec sé
komid fram vid foreldra mjég veikra
barna, ekki sist pegar ner dregur endalok-
unum. Pvi midur hafa margir foreldrar
upplifad mikinn sirsauka og jafnvel reidi,
pegar évarlega hefur verid komid fram vid
bau, sem p4 oftast hefur verid { hugsunar-
leysi, en jafnvel einnig { gédum dsetningi.
Er skiljanlegt a9 slik reynsla gleymist seint.
Mikilvagt er ad komid sé fram vid foreldra
af cinleegni og hjartahlyju og peim veittur
eins mikill persénulegur studningur og
okkur hverjum og einum er unnt ad veita.
Skiptir reynsla okkar heilbrigdisstarfsfélks
par ad sjalfsogdu miklu mali. Jafnframec
reynslu er mikilvegt ad vid héfum sem
besta pekkingu 4 porfum foreldra, lidan
peirra og sorgarferli, og pvi hvernig koma
4 fram vid pau undir pessum kringum-
stedum. Askilegt veri ad pessum petti
veeri gert betur skil { okkar formlega ndmi.
Erlendar kannanir hafa leitt { [jés ad form-
legri kennslu 4 pessu svidi er dbétavant vid
flestar leknadeildir. Hins vegar. 68lumst
vid slika reynslu 6hjékveemilega med tim-
anum { ndmi okkar og starfi. Pann tima
sem ég var 4 barnaspitalanum { Toronto
dttum vid, sem vorum { sérnami { barna-
gjorgeslu, reglulega fundi med barnaged-
lekni sem starfadi vid spitalann og hafdi
mikid unnid med daudvona bérnum og

foreldrum peirra. H6fdum vid par tekiferi

Umhyggja 13




|

til ad reeda pad sem okkur helst 14 4 hjarta,
sem yfirleitt voru pau tilfelli 4 deildinni
sem erfidust voru hverju sinni og mest
krefjandi tilfinningalega. S4 studningur og
handleidsla sem hann veitti okkur var
mikil hjalp { pessari erfidu starfsjdlfun og

6metanlegt veganesti fyrir seinni tima.

Gddar dbendingar

Erlendis hafa verid gerdar rannséknir par
sem kannad er 4 hvada hatt foreldrum sem
misst hafa barnid sitt fannst framkoma heil-
brigdisstarfsfélks hafa verid 4bétavant og
hvad betur hefdi matt fara. Margar gédar
dbendingar hafa komid fram i pessum
kénnunum og mun ég nefna nokkur demi:

Vid @ttum t.d. aldrei ad segja vid for-
eldra sem misst hafa barn sitt ad vid
skiljum lidan peirra og tilfinningar, nema
-vid hofum misst barn sjalf. Jafnvel pé ad

v z v ot (i
= petta sé sagt { g6dum dsetningi getur pad

sert tilfinningar foreldranna, pvi enginn
getur gert sér { hugarlund hvernig sd lidan
er, nema hafa reynt pad sjélfur.

Onnur 4bending sem kom fram { pessum
kénnunum er ad segja aldrei vid foreldra ad
pau muni ,.komast yfir missinn, pvi foreldr-
arnir munu aldrei gleyma pessari lifsreynslu,
pé svo sérsaukinn dvini kanski med drunum.

Enn eitt demi um hvernig ekki 4 koma
fram vid foreldra sem misst hafa barn sitt
er ad segja ad pau séu nti svo ung og geti
audveldlega 4tt annad barn. Pé svo ad til-
gangurinn med pessum ordum sé gédur
og pau sogd tl ad hugga foreldrana, pa
liggur pad { augum uppi ad ekkert annad
barn kemur { stad pess sem pau hafa misst.

Einnig kom fram { pessum kénnunum

ad malc er med ad fjolskyldan skuli reyna

j
< eftir fremsta megni ad geyma sem flestar

minningar um barnid, reda um pad dfram
sin 4 milli og halda vel til haga myndum
og 6dru sem 4 pad minna.

I pessu sambandi er rétt ad minna 4 ad
pé svo gagnryni 4 storf heilbrigdisstarfs-
folks eigi oft rétt 4 sér og sé yfirleite til
g60s, pvi vid viljum ja 6ll gera betur, pd
mé pad pé 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 sitdir vid samskipti sin vid
heilbrigdisstarfsfélk og pad sem gert var
fyrir barnid, pegar pau lita til baka.

Foreldrum hjilpad

Pad er 4 margan hétt sem vid getum hjélp-
ad foreldrum ad komast { gegnum pd erf-
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idu reynslu sem pad er ad missa barnid
sitt. Mikilvagt er ad sjd til pess ad barninu
1idi eins vel og hagt er. Pad er fatc erfid-
adra fyrir foreldra en ad horfa upp 4
barnid sitt illa haldid af verkjum og er pvi
nzgileg verkjamedferd mikilveg undir
pessum kringumstzdum. Hins vegar skal
pess gztt ad barninu séu ekki gefin lyf

nema g6d dstzda sé til, bvi pad er @skilegt

fyrir foreldrana ad barnid sé med sem
besta medvitund sem lengst, svo framar-
lega sem pad pjdist ekki.

Sé pess nokkur kostur og ef foreldrar
éska pess, er mikilvaegt ad pau f4i ad halda
4 barninu sinu medan pad skilur vid. I
peim tilvikum sem barn er tekid af 6ndun-
arvél og leyft ad deyja, er pad vidtekin regla
ad eftir ad pad er laust vid 6ndunarvélina er
pad 1440 { fang foreldranna, sem f4 ad halda
4 barninu sinu medan lif pess fjarar dt.

Myndir af barninu sem teknar eru rétt
fyrir andldtid eda eftir ad pad er l4tid verda
i flestum tilfellum foreldrunum verd-
metar. Pad kann ad vera ad pau séu ekki
tilbdin ad taka vid slikum myndum strax
eftir andldtid, en nokkrum dogum eda
vikum sidar eftir ad mesta 4fallid er 1idid
hj4 kunna pau ad vera pakkléc fyrir ad
slikar myndir skuli vera til.

Eftir ad barnid hefur skilid vid er mikil-
vagt ad sem best sé hlud ad foreldrunum.
Mikilvegt er ad pau f4i ad vera sem mest
étruflud og ad umhverfid { sjikrastofunni
sé eins adladandi og hagt er og ad par sé
fridur og r6. Geta p4 adrir { fjolskyldunni
og heilbrigdisstarfsfélk komid og kvatt
barnid. Er mikilvaegt ad foreldrarnir fii ad
vera med barninu pessa hinstu stund eins
lengi og pau 6ska sér.

Holdum sambandi

Pad mé ekki gleymast ad andldt barns er
oftast toluvert fall fyrir lekna, hjikrunar-
folk og annad heilbrigdisstarfsfélk sem
nzst barninu standa, pé svo ad missir
okkar sé adeins litid brot af pvi sem for-
eldrar og ndnasta fjolskylda pess parf ad
upplifa. Yfirleitt myndast géd tengsl og
jafnvel vindtta milli pess heilbrigdisstarfs-
folks sem mest hafa med barnid ad gera og
fjslskyldu pess, einkum ef barnid hefur 4ct
vid langvarandi veikindi ad strida. Upp-
lifun okkar er pvi oft eins og vid hofum
misst gédan vin. En pad er ekki einungis
tlfinningin um missi sem vid upplifum.
Veit ég fyrir vist ad pad er ekki évanalegt
ad vid leknarnir finnum tl vanmdteas-
kenndar pegar barnid sem vid héfum ann-

ast deyr. Finnum vid p4 einna best hvernig
lzzknavisindunum og getu okkar eru tak-
mork sett, prétt fyrir per miklu framfarir
sem or0id hafa 4 pvi svidi. Einnig kemur
osjalfréet upp { hugan hvort pad hafi hugs-
anlega verid eitthvad sem vid hefdum
getad gert betur, eitthvad sem vid hefdum
getad gert til ad breyta gangi sjikdémsins
40ur en pad vard um seinan. Yfirleitt
verdur nidurstadan si ad svo hafi ekki
verid, en petta eru edlileg vidbrogd og hluti
af vidleitni okkar ad vilja sifellt gera betur.

Eftir ad barnid er d4id er mikilvagt ad
pad samband sem foreldrar h6fdu vid heil-
brigdisstarfsfélkid rofni ekki. Flest okkar
erum vidstddd atfor barnsins, en pad er
yfirleitt ekki ndg. Foreldrarnir eiga eftir ad
fara { gegnum stéran hluta af sinu sorgar-
ferli, 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 vindttutengsl
milli starfsfélksins og foreldranna sem
Sparfi er ad slitni. Er pvi mikilvegt ad vid
héfum samband 4fram, hringjum { foreld-
rana af og til, og hittum pau eins oft og
purfa pykir. Er pessi uménnun ekki sidur
mikilveg en st sem vid reyndum ad veita
medan barn peirra var enn 4 lifi.

Ad midla af reynslunni

Foreldrar sem misst hafa barn sitt hafa
miklu a8 midla. Pvi er mikilvegt 28 pau
geti midlad reynslu sinni til foreldra sem
purfa 4 pvi ad halda. Margar gédar bzkur
og greinar hafa verid skrifadar af for-
eldrum um p4 erfidu reynslu sem pad er
ad missa barnid sitt. Par er nzr undan-
tekningalaust dyrmetan frédleik ad finna,
ekki adeins fyrir foreldra, heldur einnig
fyrir heilbrigdisstarfsfélk sem getur fengid
par mikilvaegar upplysingar sem nytast
munu pvi { starfi.

AJ lokum vil ég segja petta: Pad er
skylda okkar, sem sinnum sjitkum
bérnum, ad sjd til pess eins og okkur er
frekast unnt ad minningin sem foreldr-
arnir eiga um hid ddna barn sitt verdi sem
fegurst. A pad ekki einungis vid um per
minningar sem pau eiga frd peim tima
pegar barnid var heilbrigt, heldur er
einnig mikilvagt ad pau séu pess fullviss
ad allc hafi verid gert sem { mannlegu valdi
st6d dl ad bjarga barni peirra og ad rétt
hafi verid ad hlutunum stadid 4 allan hirt.
Jafnframt er mikilvegt ad minningunni
um dénarstundina fylgi ré og fegurd, eftir

ad mesti sdrsaukinn er lidinn hjd.




