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Utdrattur

Tilgangur pessarar ritgerdar er ad fa innsyn i upplifun foreldra sem eignast barn sem er mikid
veikt eda faedist fyrir timann og parf ad leggjast inn & nyburagjorgeesludeild. Farid verdur yfir
hvernig fésturproskinn er i stuttu mali og hver helstu vandamal nybura eru vid faedingu.
Fjallad er um gjorgeesludeildina og pad umhverfi sem foreldrar standa frammi fyrir pegar
barnid peirra leggst par inn, a&samt helsta teekjabunadi sem er lifsnaudsynlegur nyburanum.
Farid verdur itarlega i upplifun foreldrana og peer ahyggjur sem upp kunna ad koma pegar pau
eignast barn sem parf ad leggjast inn & nyburagjoérgeeslu. Fjallad verdur um tilfinningar
foreldra og tengslamyndun peirra vid nyburann sem og samband peirra hvort vid annad. Farid
verdur i ahrifin sem pessi upplifun getur haft a fjélskylduna. Stuttlega verdur fjallad um
ahrifin sem eldri systkini verda fyrir. Sorg og sorgarvidbrdgd pegar foreldrar komast ad pvi ad
barnid peirra er mikio veikt eda jafnvel daudvona og hvernig pau taka & pvi ferli og reyna ad
lifa med pvi. Hvernig ma hjélpa foreldrum agd takast & vid veikindi barns sins og hvert er
hlutverk hjukrunarfreedinga sem og annarra starfsmanna innan sjakrahdssins. Farid verdur i
vidhorf hjukrunarfaedinga sem vinna a nyburagjorgaslu og hvad peir geta gert til ad audvelda
foreldrum ad umgangast barnid sitt og tengjast pvi betur. Loks er svo farid yfir undirbining
fyrir heimferd barns og hvernig hagt er ad bla foreldrana undir pad hlutverk ad annast barnid
heima fyrir. Ad lokum kemur sidan umraedukafli par sem skodun héfunda kemur fram og
hvad betur megi fara. Ma par nefna meiri adstod vid hjukrunarfraedinga til ad létta & peirra
tilfinningum. Einnig vantar meiri freedslu til hjukrunarfraedinga um samskipti vid foreldrana
sem og ad leera ad skilja vidhorf peirra.
Lykilhugtok: Nyburagjorgeesla, tilfinningar foreldra, upplifun fedra, upplifun madra

sorg og sorgarviobrégd



Abstract
The purpose of essay is to bring to light the experiences of parents who have a neonate who is
born ill or premature and needs to be admitted into neonatal intensive care unit (NICU). The
essay describes fetal development and the main deficiency that affects neonate at birth.
The settings and the main equipment of a NICU will be described and the effect it has on
parents and what concern arise when they have a neonate who needs to be admitted to NICU.
The essay also describes how the deficiency influences the emotions of the parents and how it
affects the bonding both with the neonate and the relationship to one another and the impact it
can have on siblings and welfare of the family. Grief and reaction of the parents are described
and how it affects them and how they handle and live with it. Also how nurses and other staff
members within the hospital can help parents cope with their child’s illness and their grief.
The perspectives of nurses who work in NICU will be discussed and how they can help
parents to care and bond better with their neonate. Finally we will go over the preparation of
the homecoming and how parents can be prepared for the task of caring for the neonate at
home will be discussed. At last the authors argue where improvement is needed, for example
that more assistance for nurses to ease their feelings, additional education for nurses regarding
communication to parents and a need for greater understanding of their perspectives.
Key Words: Neonatal intensive care unit, parent’s feelings, father’s experience, mother’s

experience grief and reaction to grief.
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Vi

pakkarord
Sérstakar pakkir viljum vid fera leiobeinanda okkar EImu Ran Ingvarsdéttur kennara
vid Haskdlann a Akureyri. Henni viljum vid pakka fyrir goda leidsogn dsamt pvi ad hafa
reynst okkur mjog vel vid gerd pessa lokaverkefnis. Vid viljum pakka Viktori Stefani Palssyni
og Rognu Bjork Eydal fyrir yfirlestur & ritgerdinni fyrir okkur. Einnig viljum vid pakka
fjolskyldum okkar sérstaklega fyrir studninginn og polinmadi medan & vinnu pessarar

ritgerdar st6d. Ad lokum viljum vid pakka hvor annarri fyrir skemmtilegt og gott samstarf.



1. Kafli
Inngangur

Markmidid med pessari ritgerd er ad vekja foreldra og hjukrunarfreedinga til
umhugsunar um hvad megi betur fara i samskiptum peirra & milli pegar born faedast veik og
burfa innlogn & nyburagjorgeeslu. Leitast verdur vid ad svara eftirfarandi spurningunum.
Hefur pad ahrif & foreldrana ad barnid peirra leggist strax vid feedingu inn & gjorgeesludeild
fyrir nybura? Hvada ahrif hafa samskipti foreldra og hjukrunarfreedinga & lidan peirra vid
hjakrun barns? Upplifa foreldrar sorg ef barn peirra ner sér eftir veikindi og Utskrifast af
deildinni? Hvad er til rdda og hvad tekur vid pegar barn Utskrifast af sjukrastofnun? Hvada
bydingu hefur pad fyrir fjolskyldu pegar einhver i fjélskyldunni veikist? Er negilega hugsad
um lidan hjukrunarfredinga sem annast veik og daudvona bérn?

Pegar von er & barni er ad morgu ad hyggja fyrir foreldra. Foreldrar vilja byggja upp
orugga framtid fyrir barnid sitt. pegar barn kemur i heiminn eru foreldrar oftar en ekki ad
einblina & barnid og geta varla haft augun af pvi. Pess vegna getur verid mjog erfitt fyrir
foreldra pegar barnid peirra er tekid i burtu fra peim vid fedingu og flutt &
nyburagjorgeesludeild par sem framandi teeki og tol tengjast barninu. Foreldrarnir fa stundum
ekki teekifeeri til ad snerta barnid sitt & medan pad dvelur i hitakassa sem getur reynst peim
mjog erfitt andlega. bad ad eiga barn & nyburagjoérgeeslu getur verid tilfinningalegur rdssibani
fyrir foreldra. En einhvern veginn purfa foreldrar ad komast i gegnum petta tilfinninga ferli og
par kemur hlutverk hjakrunarfreedings inn. Peirra hlutverk getur medal annars verid ad
leidbeina og stydja fjolskylduna i gegnum petta erfida astand dsamt pvi ad hjukra barninu.
Naudsynlegt er fyrir baedi foreldra og hjukrunarfreedinga ad gleyma ekki andlegu hlidinni pvi
han er mjog mikilveeg. Naudsynlegt er ad gagnkvaemt traust og virding sé milli
hjukrunarfreedinga og foreldra til ad na sem bestum tengslum. bad er oftast mikid afall fyrir

foreldra ad barn peirra faedist veikt og foreldrar geta purft & mikilli andlegri hjukrun ad halda.



Fjallad er um sorg og sorgarvidbrdgd foreldra vid pad ad eignast barn sem er veikt og lidan
pbeirra vid ad dveljast & nyburagjorgeeslu med barnid sitt. Einnig er fjallad um upplifun
hjukrunarfreedinga af samskiptum peirra vid foreldra. Hjukrunarfraedingar hjukra ekki adeins
barninu, heldur purfa peir lika ad hjukra fjolskyldunni sem jafnvel parf stundum meiri hjakrun
en barnid.

Byrjad verdur & ad fara yfir pad hvernig edlileg medganga og feeding proast. Einnig
verdur farid yfir pad hvad telst edlileg medgongulengd. Hvort pad geti haft &hrif & barnid ad
feedast annad hvort fyrir eda eftir edlilega lengd medgdngu. Naest verdur stuttlega farid yfir
pad umhverfi sem nyburagjérgaesludeild hefur uppa ad bjoda. I adalkaflanum verdur fjallad
um upplifun foreldra af pvi ad eiga barn sem leggst inn & gjorgaesludeild par, verdur fyrst
fjallad um foreldrana i sameiningu, sidan eru pau tekin fyrir hvort i sinu lagi. I lok kaflans
verdur fjallad um sorg og sorgarvidbrogd foreldra vid ad eiga veikt barn.. Einnig verdur
fjallad um upplifun hjukrunarfraedinga & hjukrun veikra nybura og fjélskyldna peirra. I lokin

er fjallad um heimferd foreldra med barnid, pvi pad ferli getur oft valdid kvida hja foreldrum.



2. Kafli
Freedileg umfjollun
I pessum kafla verdur i fyrstu fjallad um medgdngu og fedingu, farid verdur lauslega
yfir pad hvad litid méa ut af bregda til ad barnid purfi & hjukrun ad halda pegar pad kemur i
heiminn. bar & eftir verdur farid yfir helstu atridin sem koma ad nyburagjérgeesluhjakrun.
Eftir pad verdur fjallad um upplifun foreldra af pvi ad eignast barn sem parf ad leggjast &
nyburagjorgeesludeild. Farid verdur sérstaklega yfir upplifun madra og fedra i hvoru lagi fyrir
sig af pessari upplifun. Fjallad verdur um sorg sorgarvidbrdgd foreldranna af pvi ad eignast
barn sem parf & nyburagjoérgaesluhjakrun ad halda. Sidan verdur farid sérstaklega yfir upplifun
hjukrunarfreedinganna af pvi ad hjakra nyburum & nyburagjérgaesludeildum. Ad lokum er

fjallad um pad pegar huga ber ad heimferd med barnid af nyburagjorgeaesludeildinni.

Medganga og feeding

Samkvaemt skilgreiningu fra Alpjoda heilbrigdisméalastofnuninni er edlileg lengd
medgongu 37-41 vika eda 259-293 dagar. bessi skilgreining hefur haldist 6breytt opinberlega
fra arinu 1950 til dagsins i dag. Ef lengd medgongu fer mikid at fyrir pennan timaramma
aukast likurnar & vandamalum hja nyburum til muna (World Health Organization [WHO],
1950).

A medgongutimanum proskast fostrid smam saman og verdur ad nyjum einstaklingi.
Fylgja og naflastrengur starfa sem flutningskerfi efna sem fara & milli modur og fésturs.
Fylgjan samanstendur af fosturhluta fylgju sem myndast Ut fra eedabelg og er poki utan um
barnid og modurhluta fylgju sem kemur fra legslimhid modur. Neeringarefni og surefni fara
fra blodras modur i gegnum fylgjuna og til bldédrasar fosturs pannig ad barnid geti proskast og

dafnad. Einnig fara drgangsefni og koltvisyringur fra blodréas fostursins i gegnum fylgjuna og



til blodrasar méour. Mjog mikilveegt er ad petta flutningskerfi haldist 6skaddad allan
medgongutimann (Persaud, 2003).

Ondunarvegur og lungu féstursins eru vokvafyllt & medgongutimanum.
Lungnaprystingurinn er har og lungun taka engan patt i sarefnisflutningi, pad gerist eingéngu
i gegnum fylgjuna. Nokkrum dégum fyrir feedinguna byrjar vokvinn i lungunum ad minnka
og flutningur vékva ar lungum eykst mikid eftir ad feedingin hefst. Vid ferd barnsins i
gegnum faedingarveginn eru loftvegirnir snogglega vokvatemdir, sem gerir lungunum Kleift
ad adlagast pvi nyja hlutverki ad sja um surefnisflutning og pau fyllast af lofti. Pennan
vokvaflutning vantar bérnum sem faedast med keisaraskurdi og pvi er meiri heetta & ad pau
feedist med svokollud vot lungu og purfi & gjorgaesluhjukrun ad halda (Hooper o.fl., 2007).

Fosturblodras barnsins er pannig gerd, ad tveer slagaedar i naflastrengnum flytja
strefnissnautt blod fra fostrinu til fylgjunnar. Ein naflastrengsblazed flytur sarefnisrikt bl6d
fra fylgjunni til fostursins. I fosturblodras eru prju framhjahlaup, pau hleypa bl6dinu framhja
ymsum liffeerum & medgdngunni vegna pess ad barnid nytir liffeerin ekki fyrr en
nyburabléoras hefur tekio vid eftir faedingu. Lifrarblazed (ductus venosum) hleypir bl6dinu
framhja lifur, sporgat (foramen ovale) hleypir bl6di milli géatta framhja hagri slegli og
lungnablédrés. Fosturslagras (ductus arteriosus) tengir lungnaslagaed og 6sed saman og
hleypir bl6di Ur lungnaslageed i 6seed og framhja lungnablddras. BlI6dflaedid til lungna
barnsins i modurkvidi er eingdngu til ad nera pau. Lifrin og nyrun purfa ekki mikid blodfladi
vegna pess ad fylgjan sér um ad skilja ut drgangsefni fyrir pau a pessum timapunkti (Persaud,
2003).

Fljétlega eftir feedinguna er klippt & naflastrenginn til ad rjufa sambandid milli
fylgjunnar og barnsins. Vid adskilnad barnsins fra fylgju stodvast blooflaedio um
naflastrengsblasedina og slagsedarnar tveer sem eru i naflastreng. betta veldur pvi ad barnid fer

ad nota sina eigin blddras og pau liffeeri sem hleypt var framhja i modurkvidi fa na bléaid til



sin. Lifrarbladaed lokast eftir ad loki sem er stadsettur par dregst saman og beinist bl6d pa til
lifrar. Loftfylling lungna leidir til minnkads vidndms i lungnablddras med auknu blodfladi.
Vid aukid lungnablodflaedi eykst prystingur i vinstri gatt og sporgat lokast. Prystingur i
lungnablddrés verdur laegri en adalblodras. Ef leki i lungnablodras er til stadar og of har
pbrystingur verdur i blédrasinni, faer barnid svokalladan lungnahaprysting. Fésturslagrasargatio
lokast eftir einn til tvo daga fra feedingu en blodinu er strax hleypt inn i lungnabl6drés.
Prostaglandin halda fésturslagras opinni fyrir feedingu en haekkadur strefnisprystingur er einn
mesti hvatinn til lokunar hja fullburda bornum. Fosturslagras helst lengur opin hjé fyrirburum
vegna vanproska & lungum. Mikilveegt er ad fylgjast vel med fyrirburum i nokkra daga eftir
feedingu og sjé hvort gatid lokist ekki af sjalfu sér. Ef pad lokast ekki & sjalfu ser er liklegt ad
barnid purfi ad gangast undir adgerd (Tortora, 2005).

Ahzttupzttir 4 medgongu eru oft flokkadir eftir feedingarpyngd barnsins,
medgongulengd og mdgulegra haettupatta & medan & medgongunni stendur (Askin og
Wilson, 2007). Einn steersti ahaettupatturinn er lengd medgoéngu og geta lifslikur barns
tvofaldast vid hverja viku sem pau né ad vera i médurkvidi (Lowdermilk og Perry, 2004).
Ekki er alltaf haegt ad fara eftir pessari flokkun vegna pess ad pattir eins og erfdir, sjakdémar
hja médur og ymis konar fylgjuvandamal geta truflad voxt fosturs. Teekni natimans i
gjorgeesluhjukrun hefur leitt til mikilvaegs framlags til ad beeta heilsu og lifslikur hja nyburum.
Sumir nyburar préa med sér erfidleika eftir edlilega medgdngu og feedingu. Til demis ef
bérnin drekka legvatn sem haegdir hafa komist i @ medgongutima, en slikt getur valdid
ondunarerfidleikum hjé barninu. Af pessum orsékum er engan veginn heagt ad spé fyrir um
pad hvenar nyburar purfa & gjérgeesluhjukrun ad halda (Askin og Wilson, 2007).

Helstu vandamal nybura sem veikjast vid feedingu eda feedast veikir geetu medal
annars verid, ad barnid feedist fyrir timann og veeri fyrirburi sem geeti purft & mikilli hjukrun

ad halda. Nyburi sem pyrfti & gjorgaesluhjukrun ad halda geeti t.d. verid med einhverskonar



hjartasjukdoma, lungnasjukdéma, éndunarferasjukdéma, heila- og taugasjukdéma,
meltingarferasjukdoma, feedingargalla eda litningargalla. Nyburinn getur purft &
gjorgeesluhjukrun ad halda vegna pess ad modirin hefur haft sykursyki eda einhvers konar
sykingu & medgongutimanum. Einnig getur barnid ordid fyrir skada i modurkvidi af voldum
vimuefnaneyslu médur @ medgdngunni. Hjakrunin getur falist i hitastjornun, vokvastjérnun,

sykingarvornum, lyfjagjof eda neeringar- og 6ndunaradstod (Askin og Wilson, 2007).

Gjorgeesluhjukrun nybura

Hradar framfarir og aukinn skilningur & lifedlisfreedi nybura hefur aukid porfina a
videigandi tekjum til ad hugsa um veika nybura. Auknar framfarir i lifefnafreedi hafa, &samt
nyjum medferdum gefid heilbrigdisstarfsfolki betri méguleika a ad meela starfsemi blodrasar
og fylgjast vel med henni. Einnig hafa teekniframfarirnar haft i for med sér nyjar leidir til ad
hjalpa til vid 6ndun og vardveislu likamshita, sem getur pannig aukid moguleikana & ad
medhondla mikid veika nybura. Gjorgaesludeildin sjalf parf pvi ad vera blin besta
naudsynlega tekjabunadi sem kostur er & hverju sinni. Morg teeki sem notud eru fyrir
fullordna einstaklinga nytast ekki veikburda nyburum og pess vegna hafa verid honnud taeki
sem mida ad peirra porfum. bar ma nefna dndunarvélar sem dzla einstaklega litlu magni af
strefni med réttum prystingi i 6ndunarveg nyburans. Einnig mé nefna vokvadeelur sem dela
vokva inni edakerfi nyburans en paer deela litlu magni i einu og i nakvemum skommtum.
Mikilveegt er ad skammtar fyrir nybura séu mjog nakveemir vegna pess ad pau hafa mun
minna pol fyrir 6ndkvemni heldur en fullordnir (Askin og Wilson, 2007). Pegar nyburi er
lagdur inné nyburagjorgaesludeild er pad yfirleitt metid i fyrstu sem bradaastand eda pangad
til annad kemur i 1jos. Fljotlega eftir innldgn er nyburinn skodadur af barnalseknum

gjorgeesludeildarinnar og astand hans metid (Lowdermilk og Perry, 2004).



Naudsynlegt er ad hitakassi sé til stadar a deildinni sem veitir stddugan varma til
nyburans. Hitakassi er sérstakur kassi sem heldur askilegu hitastigi & nyburanum. Til ad
fylgjast med hvort hitastigid i kassanum sé rétt fyrir nyburann, er hitinn maldur undir
handarkrika barnsins & ad minnsta kosti tveggja tima fresti. Askilegt hitastig er hugsad sem
vidmidun & hitastigi sem barnid parf til ad na ad halda ad sér sem bestum varma. Vid rétt
hitastig getur nyburinn nytt minnsta naudsynlega surefnid sem hann faer og tapar pvi sem
feestum kalorium. betta er gert vegna pess ad hver kaloria getur verid lifsnaudsynleg fyrir
nyburann. Naudsynlegt er fyrir fyrirbura sem faedast mikid fyrir timann ad fa utanadkomandi
varma vegna pess ad pau hafa ekki getu til ad framleida varmann sjalf. Hitaframleidsla
mannslikamans er flokid ferli sem krefst pess ad hjarta- og &dakerfi sem og taugakerfi og
efnaskiptakerfi taki patt i. En pegar fyrirburi kemur i heiminn eru 6ll pessi kerfi 6proskud og
eru ekki faer um ad veita barninu varma. Fyrirburar missa hita i gegnum éndun, Gtgeislun og
atgufun frd hud. Vokvatap i gegnum had er prisvar til fimm sinnum meira en hja fullburda
nyburum (Askin og Wilson, 2007).

Mikilveegt er hja mikid veikum nybura ad vidhalda hja honum 6ndun. Margir veikir
nyburar purfa & 6ndunaradstod ad halda fyrst eftir ad peir koma i heiminn, vegna pess hve
lungun eru Oproskud vid faedingu. Pad er gert med pvi ad gefa peim surefni i hitakassann eda
hjalpa peim ad anda med 6ndunarvél sem hjalpar peim ad fylla lungun af lofti. Neering hja
fyrirburum er naudsynleg, meltingarfeerin eru ekki fullproskud og pvi fyrr sem barnid faedist
bvi steerra er vandamalid. Naudsynleg er ad allir sem koma nélaegt veikum nyburum og
teekjunum sem pau tengjast hugi vel ad gédum handpvotti. Petta er gert til pess ad reyna ad
koma i veg fyrir sykingar. Syklar sem eru edlileg flora hja okkur geta verid storskadlegir fyrir
barnid, par sem veikir nyburar geta verid vidkveemir fyrir ymiskonar sykingum (Askin og

Wilson, 2007).



Ef asteeda pykir ad flytja barnid & nyburagjorgeesludeild er pad flutt vid fyrsta
teekifzeri. Oll sjukrahis sem bjoda upp a faedingar attu ad hafa videigandi adstodu til ad koma
til mots vid lifsnaudsynlegar parfir nyburans. Ef nyburi hefur meiri lifsmdguleika & 6dru
sjukrahusi er barnid tafarlaust flutt pangad. | sumum tilfellum parf ad flytja barnid & sjukrahus
i 60ru baejarfélagi og parf pa ad gera videigandi radstafanir. Vio flutninginn parf ad vera allur
lifsnaudsynlegur bunadur til stadar fyrir barnid, hvert sem fararteekid er (Askin og Wilson,

2007).

Upplifun foreldra af pvi ad barn leggst & nyburagjorgeesludeild

Um leid og nyburinn faedist myndast ny tengsl hja fjolskyldunni, svokéllud
foreldratengsl. Pessi nyju tengsl fela i sér eitthvad meira en tengsl foreldranna sem pars ef
betta er peirra fyrsta barn. Nyburinn kemur inn i fjolskylduna og krefst mikillar athygli fra
foreldrum sinum. Foreldrahlutverkid er préad af gagnkvemum tengslum milli foreldra og
barns. betta nyja fjolskylduverkefni er i senn gledilegt og erfitt en pad parf lika ad takast & vid
ny og erfid verkefni. Ad stofna til nyrrar fjolskyldu veldur oft mikilli streitu hja foreldrum.
Reynslan af pessu nyja hlutverki getur ordid mun erfidari ef barnid parf ad dveljast um tima &
nyburagjorgeesludeild. Veikindi hja nybura geta haft langvarandi ahrif a fjolskylduna og
fjolskylda sem hefur litla reynslu af uppeldishlutverkinu parf aukinn studning fra
utanadkomandi adila fyrsta arid eftir feedingu barnsins (Lindberg, Axelsson og Ohrling,
2008).

Mikilvaegt er ad gera sér grein fyrir ad um helmingur peirra barna sem purfa ad
leggjast inn a gjorgeesludeildir eru nyburar sem faeddir eru eftir fulla medgdngu og eru med
einhverskonar dndunarfeerasjukdoma, ymiskonar sykingar, sjukdéma i heila eda jafnvel
einhverja fedingargalla sem geta parfnast skurdadgerda. Hinn helmingurinn eru fyrirburar

sem faedast mismikid fyrir timann. I mérgum tilfellum er ekki mikill timi til ad adlaga foreldra



ad pvi hlutverki ad barnid peirra purfi ad leggjast inn a gjorgeesludeild og pess vegna er petta
oft mjog erfidur timi fyrir pa (Deeney, Lohan, Parkes og Spence, 2009). Ahyggjur foreldra
eru svo margvislegar og samkveemt rannsoknum er eitt adaldhyggjuefni peirra hvort barnid
finni fyrir sarsauka vid peirri medferd sem beitt er hverju sinni (Seiderman o.fl., 1997).

AJ koma til méts vid foreldra sem eiga barn & gjorgeesludeild er mjog mikilveegt i
sambandi vid tengslamyndun milli nyburans og foreldrana. Tengslamyndunin getur haft badi
jakveed og neikvaed ahrif & bataferli barnsins. Pad eitt ad barnid skuli vera lagt inn &
nyburagjorgaeslu getur valdid mikilli streitu hja foreldrum. Peir purfa jafnframt ad takast a vid
hateekniumhverfi sem kemur i veg fyrir venjubundid foreldrahlutverk (Seiderman o.fl., 1997).
Talid er ad bjartsyni og jakveedni foreldra, um ad barnid peirra muni na sér ad fullu, sé god
adferd til ad takast & vio pad erfida astand sem foreldrar eru oft i pegar barn peirra leggst inn &
nyburagjorgeeslu. peir foreldrar sem eru neikveedir muni hins vegar fordast petta erfida astand
og draga sig Ut ar pvi med pvi ad halda sig fra barninu til ad tengjast pvi sem minnst
tilfinningalega (Mclntosh, Stern og Ferguson, 2004).

Samkvaemt rannsékn Seiderman o.fl. (1997) var talid ad foreldrar nyttu sér sex leidir
til ad takast & vid alag sem & peim hvildi. Fyrst verda peir dofnir og draga pad ad nalgast
barnid til ad minnka afallio sem astand pess geti valdid. Annad er sjénraent mat & deildinni til
ad leera ad pekkja umhverfid adur en peir nalgast barnid. pridja er ad halda sig til hlés og
fordast ad tala um barnid eda vid pad. Fjérda er enduruppbygging og einbeita sér ad pvi einu
ad vera foreldri. Fimmta er ad adstoda vid venjubundna uménnun barnsins og sjétta leidin er
ad peir einbeita sér ad pvi ad leera ad pekkja teeknilega hluti og peer medferdir sem barnid parf
a ad halda. pvi er mikilveegt ad heilbrigdisstarfsfolk leyfi foreldrum ad taka patt i hjukrun
barnsins eins og haegt er, einnig er mikilveaegt ad starfsfolkid stydji foreldra i ad seetta sig vid

astand nyburans.
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pau ahrif sem dvol barns & gjorgeesludeild hefur a foreldra og paer kringumstaedur sem
verda vid feedinguna eru oftast o6fyrirsjdanlegar og geta reynt mikid & foreldra. Innlogn a
gjorgeesludeild er oftast vegna bradaastands sem merkir ad ekki er haegt ad hugsa um
nyburann & almennri faedingardeild né i heimahusi. Porf er & sérpjalfudu heilbrigdisstarfsfolki
og abyrgadin er feerd yfir & starfsfolkid til ad sja um ad halda barninu & lifi. Vid pessar
kringumstaedur finna foreldrar til aukins vanmattar, badi tilfinningalega og likamlega.
Teekjabunadur og adbunadur & gjorgeesludeild er algerlega nytt umhverfi fyrir foreldrana og
margir peirra hafa aldrei séd neitt svo framandi. Samt er etlast til ad pau adlagist fljétt, hlusti
og leeri & 611 teekin, og fylgi hreinlaetisreglum deildarinnar. A sama tima eiga peir ad leera ad
tengjast barninu & medan hjukrunarfélk eru ad hugsa um barnid og fylgjast med persénulegum
samskiptum peirra (Redshaw, 1997).

AQ eignast barn sem er veikt getur haft i for med sér ad fjolskyldan parf ad adlagast
nyju lifi. Fjolskyldan getur purft ad seetta sig vid ad barnid muni purfa & miklum tima ad halda
i leeknismedferdir. Auk pess purfa foreldrarnir ad sinna venjubundnum heimilisstérfum sem
getur reynst peim mjdg erfitt. Margir foreldrar taka & pessum malum sem nyjum lifsstil eda
pbeir dkveda ad taka pessum breytingum med opnum huga. Sidan eru til adrir sem eru adeins
til i ad gera smaveegilegar breytingar & lifi sinu. beim finnst petta of mikid vesen eda akveda
ad peim finnst pau ekki hafa tima fyrir petta nyja lif. Pad getur valdid pvi ad uppgjof komi i
fjolskylduna og pau gefist einfaldlega upp (Fisher, 2001).

pad hefur ekki verid skodad hversu mikid aukid alag a fjolskyldur hefur a foreldrana.
Samband peirra vid hvort annad getur ordid erfitt sem getur haft ahrif & heilsu peirra og
vellidan (Mann o.fl., 2008). Samkveaemt rannsokn Mann o.fl. (2008), sem gerd var um foreldra
sem eignudust fyrirbura eda alvarlega veikt barn sem purfti ad leggjast inn & gjorgeesludeild,
kom i 1jés ad pad getur valdid miklu alagi hja foreldrum ad eignast barn sem parf ad leggjast

inn a gjorgeesludeild. Adalahyggjuefnid i rannsokninni var hvort barnid myndi halda lifi og
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einnig hverjar vaeru framtidarhorfur barnsins. Einnig kom pad fram ad félagsleg stada,
menntun og aldur foreldra hefur mikid um pad ad segja hvernig foreldrar vinna ur malum
sinum.

pad er mikid alag lagt & foreldrana ad annast um nyburann sinn & nyburagjorgeeslu og
pau einbeita sér mikid ad veika barninu. Hvad gerist hja foreldrunum ef fleiri i fjélskyldunni
burfa athygli peirra? Systkini geta einfaldlega lent i pvi ad verda ut undan hja foreldrum
sinum. Pau purfa mikla athygli fra foreldrum sinum & pessum tima en foreldrarnir eru med
hugann vid allt annad. Foreldrarnir veita peim ekki minni tima viljandi heldur gerist pad
Osjalfratt vegna pessara adsteedna sem pau eru i med veika nyburann. Oft er mjdg litill timi
eda orka eftir daginn hja foreldrum til ad syna eldri bérnum sinum athygli (Munch og Levick,
2001). Bara pad ad eignast systkini tekur oft mikid & born undir venjulegum kringumsteedum.
Undirbdningur foreldra &dur en nyja barnid feedist og fjarvera méour & medan a sjukrahtsdvol
stendur getur allt spilad inn i hvernig eldra barnid upplifir astandid. Sérstaklega ef litla
nyburinn feedist mikid veikur eda fadist fyrir timann og parf ad dveljast lengi & sjakrahdsi
(Schwab o.1l., 1983).

pad hefur ahrif & alla fjolskylduna ad eignast veikt barn. Eldri systkini purfa oft mikla
umhyggju fra fjélskyldu sinni pegar pau eignast veik systkini. Hvernig foreldrarnir ttskyra
veikindin fyrir peim og tala um veika barnid getur haft ahrif & pad hvernig eldri systkini
bregdast vid sorginni. Systkinin geta stundum upplifad ad pau séu h6fd Gtundan hja foreldrum
sinum. Foreldrarnir lenda stundum i pvi ad hafa ekki tima til ad sinna pérfum eldri barna
naegilega vel. Einnig eru pess demi ad foreldrarnir geri ser einfaldlega ekki grein fyrir
athyglinni sem eldri systkinin purfa. Pad getur aukid a stress og alag a foreldra ef systkini fara
ad haga sér illa og krefjast meiri athygli fra peim sem foreldrum. Peim finnst pau oft ekki hafa

tima til ad sinna heilbrigdu bérnum sinu (Morrod, 2004).
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pad hefur ekki verid rannsakad mikid hver ahrif heimsokn systkina & gjorgeesludeild
barna hefur & barnid. Yfirleitt hefur verid 16gd mest &hersla & reynslu foreldranna og upplifun
beirra af &standinu. Oft er pad vegna pess ad sumstadar eru heimsoknir systkina takmarkadar
vid atjan ara aldur. Pad geeti verid asteedan fyrir pvi ad feerri rannsoknir hafa verid gerdar &
peim sem yngri eru (Knutsson, Samuelsson, Hellstrom og Bergborn, 2002). Foreldrar eru
stundum & badum attum um hvort pau eigi ad leyfa bérnum sinum ad heimseaekja mikid veika
einstaklinga. Sennilega er pad vegna pess ad pau vita ekki hvada ahrif pad muni koma til med
ad hafa og hvort pad muni skada pau andlega. Talid er ad systkini geti leert af slikum
heimsoknum og pad getur aukid skilning peirra & veikindum. pPad getur einnig minnkad
adskilnadarkvida, sektarkennd, hraedslu og hjalparleysi pegar einstaklingurinn kvedur svo ad
lokum (Knutsson o.fl., 2002).

Upplifun madra ad eignast barn sem leggst inn & nyburagjorgeaesludeild. Su
tilfinning ad verda modir i fyrsta skipti er einstok upplifun i lifi hverrar konu. Vid upphaf
medgongu myndast oft akvedin tengsl milli moédur og fosturs. Vid faedinguna styrkjast pessi
tengsl mun betur. Flestar konur imynda sér hvernig petta samband verdi vid pad ad sja barnid
i fyrsta sinn. Einnig hafa peer flestar gert sér i hugarlund hvernig modurhlutverkid muni verda.
Hja flestum madrum er tengslamyndunin mjég sterk fyrstu vikuna en hja sumum getur petta
tekid mun lengri tima. Sumar konurnar n litid sem ekkert ad tengjast barni sinu fyrr en heim
er komid. Nyfaedda barnid hefur pann medfaedda hafileika ad mynda sterk tengsl vid
umdnnunaradila sinn sem oftast er madirin. Petta tengslasamband er mikilveegt fyrir proska
og lifslikur barnsins & fyrsta skeidi lifsins. Naudsynlegt er ad barnid finni fyrir 6ryggi og
hlyju. Ef pessi tengsl verda fyrir truflun getur pad haft neikvaed ahrif & barnid (Wigert,
Johansson, Berg og Hellstrém, 2006).

Modir sem eignast barn sem er fyrirburi eda veikt getur farid ad efast um hvort hin sé

feer um ad standa sig sem foreldri. Petta getur haft mikil ahrif & hegdun og vidhorf médurinnar
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til foreldrahlutverksins. Hinsvegar pegar lengra er litid og barnid proskast og steekkar minnkar
oftast pessi tilfinning hja modurinni. b6 vilja pessi ahrif vara lengur hja peim sem eignast
mjog litil born og purfa ad vera lengi & gjorgeesiu (Redshaw, 1997).

Pegar barnid parf ad leggjast inn & nyburagjorgeesludeild breytast allar fyrri &aetlanir
maodurinnar. Allt sem han var bdin ad imynda sér um hvernig pad vaeri ad eignast barn stenst
ekki. Oft er moadirin ekki undirbdin fyrir pad ad lata barnid strax af hendi vegna tilfinninganna
sem eiga ser stad. bad koma upp allskonar tilfinningar vid adskilnadinn eins og hradsla,
sektarkennd, otti, einmannaleiki og su tilfinning médurinnar ad henni finnst nyburinn ekki
tilheyra sér. Samband heilbrigdisstarfsmanna vid modur skiptir pvi miklu mali til ad han skilji
adstedur. Einnig parf maadirin ad gera sér grein fyrir pvi ad innlégn nyburans er gerd med
hagsmuni hans ad leidarljosi. Ef su tilfinning kemur upp hja médur ad henni finnst hin ekki
tilheyra gjorgeeslunni né feedingardeildinni er mjog liklegt ad henni finnist hun vera Gtskafud
frd barni sinu (Wigert o.fl., 2006).

Flestar maedur sem eignast born sem ekki eru heilbrigd vid feedingu finna fyrir
samviskubiti vegna barna, eiginmanna og foreldra sinna, af pvi par gatu ekki eignast heilbrigt
og sterkt barn. Ymsar tilfinningaflaekjur koma pvi upp pegar barnid er tekid fra sinum nanustu
og feert & gjorgeesludeild. Samkvaemt rannséknum sem gerdar hafa verio eru tilfinningar
maedra oftast peer, ad peim fannst peer vera fyrir starfsfolkinu vid vinnu sina. par upplifdu ad
umhverfid veeri frekar frahrindandi fyrir foreldrana. Einnig upplifdu peer ad adstadan a
deildinni veeri ekki nogu god fyrir peer. beim fannst mjog neikveett ef paer hofou ekki fengid
ad halda & barninu sinu &dur en pad var flutt i lokadann hitakassa. Madurnar upplifdu sig
mjog preyttar eftir feedinguna en vildu samt ekki fara fra barninu sinu pvi pa fannst peim paer
vera ad bregdast pvi. Sumar maedurnar upplifou ad peim fannst peer ekki einu sinni vera
madur po ad peer vissu innst inn ad peer veeru pad. begar barn faedist fyrir timann eda er veikt

vid faedinguna finnst maedrum paer oft vera i mikilli tilvistarkreppu vegna priggja astaedna. |
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fyrsta lagi finnur modirin fyrir samviskubiti og skémm i eigin gard. I 68ru lagi finnur hin
fyrir sorg vid hugsunina af hverju hin gat ekki eignast heilbrigt barn og i pridja lagi finnur
han fyrir daglegum ahyggjum og von um ad barnid nai sér (Wigert o.fl., 2006).

pad er edlilegt ad & gjorgaeslunni se verid ad uppfylla parfir barnsins. Pegar madirin
upplifir ad hun sé ekki hofd med i ferlinu finnst henni stundum ad hun sé adskilin fra barninu
sinu og lidur illa. Hjukrunarfélk getur minnkad vanlidan médur med pvi ad leyfa henni ad
taka patt i umonnun barnsins og virkjad modurina til ad mynda tengslasamband vid barnid. |
peim tilfellum pegar modirin er h6fd med i daglegri umonnun barnsins og ef hun fer ad gefa
barninu brjost eru mun meiri likur & ad hdn fai pa tilfinningu ad han skipti mali fyrir barnid og
sé medtekin af starfsfolkinu. Rannsoknir syna ad ef foreldrar eru virkir i uménnun barnsins
styrkir pad tengslin & milli peirra. Umoénnun foreldra getur falist i pvi ad pau geti umgengist
barnid, talad vid pad, haldid & pvi, pvegid pvi og gefid pvi ad borda inni & gjorgeesludeildinni
(Wigert o.fl., 2006).

Adskilnadur frd barninu er talinn vera pad erfidasta sem madur ganga i gegnum pegar
ad nyburi parf ad leggjast inna gjorgeesludeild. bad krefst mikils andlegs styrks méour og
tilfinningar hennar eins og vonleysi, valdleysi og vonsvikni verda Gtundan. bad er frekar litid
sem han getur gert i pessum adsteedum. bPegar barn leggst inn & deildina er ekki alltaf
mogulegt ad hafa modurina vidstadda allan s6larhringinn en han er samt hvétt til ad vera sem
mest hja barninu a peim tima sem pad er mogulegt. P6 svo modirin tengist barninu &
medgongu og sé bdin ad undirbla sig undir médurhlutverkio og ad kynnast barninu sinu
fyrstu daga lifs pess, er pad ekki adeins & fyrstu dégunum eda vikunum sem st
tengslamyndun fer fram, heldur allt fyrsta arid i lifi barnsins. Pad er pvi erfidara ad byrja
modurhlutverkid med mikid veikt barn og ahyggjur médurinnar um framtid barnsins gera
tengslin mun erfidari. Stundum loka madur a tilfinningar sinar og um er ad reeda einskonar

skipulagda aatlun til ad komast sem best andlega i gegnum ferlid. Med pessu verja peer sig
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fyrir peim missi sem peer geetu ordid fyrir. Rannsdknir hafa synt ad médir sem faer ekki ad
tengjast barninu sinu verdur éttaslegin og radvillt. Modirin & i barattu innra med sér og hefur
pba pré ad krefjast pess ad vera med barninu en porir pad ekki og felur pessar tilfinningar innra
med sér vegna leeknismedferdarinnar sem barnid er ad fa til ad lifa (Wigert o.fl., 2006).
Samkveemt ranns6kn Wigert o.fl. (2006) var reynsla meedra sem hafa verid med born sin &
gjorgeesludeildum enn sterk i peirra huga mérgum arum eftir ad barnid dvaldi &
gjorgeesludeildinni. pa hefur verid synt fram & ad modir fyrirbura eda barns sem parf ad
leggjast inn & gjorgeaeslu synir oft einkenni &fallastreituréskunar (Deeney o.fl., 2009).
Upplifun fedra ad eignast barn sem leggst inn & nyburagjorgeesludeild. Ad verda
foreldri er timi mikilla breytinga i lifi hvers og eins. Samkvaemt gémlum hefdum hefur pad
tiokast i gegnum tidina ad madurnar teekju ad sér uppeldi barnanna en fedurnir veeru
fyrirvinnan & heimilinu og komu litid sem ekkert naleegt uppeldinu (Lindberg o.fl., 2008).
Fedur barna sem liggja a nyburagjorgeeslu purfa oftast ad hugsa um barnid sitt fyrr en peir
sem eignast heilbrigd born (Deeney o.fl., 2009). Fédurhlutverkid hefur breyst mikid til
batnadar & undanférnum aratugum og maedur og fedur eru nu alitin jafn heef til
foreldrahlutverksins. Fedur tengjast bérnum sinum betur i dag og taka almennt virkan patt i
umdnnun barna sinna 6likt peirra eigin fedrum. pratt fyrir petta fara sumir fedur inn i
foourhlutverkio med varkarni, ef til vill med hugann vid pad hverju petta muni breyta og
hvada ahrif petta muni hafa & lif peirra. Fedur sem taka patt i umonnun barna sinna vid
veikindi pess eru liklegri til ad mynda jakveed samskipti vid barnid seinna meir (Lindberg
o.fl., 2008). Foreldrar eru sjaldnast tilbunir fyrir &fall, streitu og kvida sem & sér stad i lifinu
pegar barnid peirra fedist mjog snemma eda er svo veikt ad pad parfnist sérhaefdrar hjakrunar
a gjorgeaesludeild. pott fedur geti verid mjog mikilveegir patttakendur i uménnun barna sinna a
gjorgaesludeild er tiltdlulega litid vitad um upplifun peirra af pessari lifsreynslu sinni. I raun

komast fedur oft mun fyrr i snertingu vid nyburann & gjorgeesludeildinni vegna pess ad
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maoadirin er ef til vill ekki feer um ad komast a deildina eftir feedinguna eda keisaraskurdinn
(Arockiasamy, Holsti og Albersheim, 2008). Samkveaemt rannsokn Lindberg o.fl. (2008) var
synt fram & ad veikindi barna virtust hafa meiri &hrif & fedur heldur en madur. Petta var talio
vera vegna pess ad fadirinn er meira i pvi hlutverki ad vera studningsadilinn fyrir alla
fjolskylduna. Pad hefur einnig verid synt framéa ad fedur purfi & studningi og adstod ad halda
fyrsta arid eftir ad veikt barn kom i heiminn. betta synir mikilveegi pess ad fedur 6dlist aukinn
skilning i samfelaginu og felur i sér nyjar askoranir fyrir heilbrigdisstarfsmenn i studningi vid
foreldra. Suma fedur skortir likamlegt samband vid nyburann sinn pratt fyrir snertingu og
tilfinningalega ast. bvi fyrr sem fedur fa ad halda & barni sinu pvi fyrr finna peir fyrir keerleika
i gard pess (Deeney o.fl., 2009).

Rannsoknir hafa synt frama ad fedur sem attu bérn sem purftu ad dveljast &
gjorgeesludeild, fannst sem peir fengju ad taka meiri patt i uménnun barnsins samanborid vid
vini sina sem hofdu eignast heilbrigd born. Einnig upplifdu peir ad peir hefdu fengid betra
teekifeeri til ad vera med barni sinu og pannig kynnst pvi mun betur en vinirnir. Fedurnir
upplifdu ad peir hefou myndad sterkari tengsl vid barnid sitt en vinirnir sem ekki &ttu veik
bérn. Einnig upplifdu peir sig 6ruggari i fodurhlutverkinu eftir ad hafa eytt tima med barninu
undir leidsogn heilbrigdisstafsmanna og litu & petta sem jakveaeda reynslu (Lindberg o.fl.,
2008).

Samkveemt rannsokn Lindberg o.fl. (2008) reyndu fedur ad hugsa adeins um einn dag i
einu & medan barnid peirra dvaldi & gjorgaesludeildinni. beir reyndu ad hugsa ekki of mikid
um hvad geeti komid fyrir barnid. Sumir fedranna hugsudu mikid um pad hvort ad veikindi
barnsins keemu til med ad hafa mikil og varanleg ahrif a barnid, eins og hvort barnid kami til
med ad eiga gott lif framundan pratt fyrir mogulega fotlun. beim fannst pessar hugsanir sinar
gera lif barnsins mikilveegara fyrir sig. beir lystu pvi einnig ad tifinningar peirra til barnsins

urdu sterkari med timanum og pegar peir voru bunir ad vera fjarverandi i sma stund vard
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I6ngunin til ad vera hja barninu meiri og meiri og peir yrou ad komast sem fyrst til pess. peir
hofou ekki gert sér i hugalund um hvernig tilfinning pad veeri ad verda fadir og ad peim fannst
engin takmork vera fyrir pvi hvad peir vildu gera fyrir barnid sitt. Sumir sdu sig pannig, ad
beir veeru ad vernda barnid sitt of mikid. Eftir pvi sem timinn leid og foreldrarnir attu ad fara
ad taka meiri patt i umonnun barnsins fannst fedrunum ad peim veeri ytt Gt i hlutverkid of
snemma, eitthvad sem peir voru ekki tilbanir ad takast & vid. peim fannst peir skildir eftir
einir en ef til vill var pad radagerd heilbrigdisstarfsfolksins ad undirbua fedurna fyrir Gtskrift.
Sumum fedrum fannst ad pegar ad barnid var ad na heilsu, ad starfsfolkid hefdi ekki eins
mikinn tima fyrir pa lengur, ad peim veeri ytt ati ad fara heim. En pad var gert vegna pess ad
starfsmennirnir vissu ad fedurnir yrdu ad leera ad sjd um barnid og sleppa takinu & adstodinni
sem peir hofdu fengid & gjorgeesludeildinni (Lindberg o.fl., 2008).

Fedur sem dvalid hafa med barn & gjorgeesludeild telja mikilveegt ad fjolskyldan hafi
tilgreindan &kvedinn leekni sem helsta tengilid fyrir fjolskylduna. Einnig finnst peim
naudsynlegt ad hafa einn &kvedinn hjukrunarfreeding sem pau gatu alltaf leitad til. Sumir
fedurnir upplifdu ad leknar téludu nidur til sin vegna pess ad peir vaeru leeknar og vissu betur
en fjolskyldan. Peim fannst heilbrigdisstarfsfolkid ekki nogu feert i ad tala vid foreldrana og
fannst ad pad eetti ad taka fleiri ndmskeid i mannlegum samskiptum. Fram kom i rannsékn
Arockiasamy o.fl. (2008) ad fedur t6ldu ad godur leknir vaeri s& sem pekkir viofangsefnid vel
en frabeer leeknir veeri s& sem etti g6d samskipti vid sjuklinga og adstandendur. Einnig kom
fram i rannsdékninni ad fedur eyda ad medaltali niu manudum i ad hugsa um pad hvernig pad
sé ad verda fadir. En pegar barnid feedist sé pad allt 6druvisi upplifun en peir hofdu gert sér i
hugarlund. begar barnid lendir a gjérgeesludeild fa fedurnir ekki ad halda a barninu fyrr en
astand pess leyfir pad. Oft getur 1idid p6 nokkur timi an pess ad fadirinn fai ad snerta barnid
og finnst peim péa ad peir nai ekki ad tengjast barninu. Margir upplifa ad fédurhlutverkid

hefjist ekki fyrr en daginn sem peir fa barnid i fang sitt (Arockiasamy o.fl., 2008). beir lystu
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bvi ad pegar komid var heim med barnid, pa fyrst kom pessi raunverulega fodurtilfinning
(Lindberg o.fl., 2008).

Sorg og sorgarvidobrogd. Feding barns er eitt af pvi undraverdasta og storkostlegasta
sem verdandi foreldrar ganga i gegnum. Adur en barnid kemur i heiminn eru foreldrarnir
oftast banir ad undirbua sig & ymsan hatt. Pau fara i maedraeftirlit, til leeknis, kaupa barnafét
og gera allt tilbdid heima fyrir. Oft eru foreldrarnir banir ad gera sér akvedna hugmynd um
hvernig ferlid muni verda pegar heim er komid med barnid. Pau eru upptekin af peirri
hugmynd, ad lifid verdi fullkomid i kringum faedingu barnsins. bessu ferli seinkar 6llu ef
barnid feedist sidan fyrir timann eda er mikid veikt vid fedingu (Farley, 1988). I vestreenum
samfélogum er folk med godar gafur og fegurd hatt metid. Ef folk er t.d. fatekt, 1jott eda
fatlad er litio & pad sem misheppnad og pjéofélagid flokkar pad oft sem annars flokks
manneskjur. Pad er oft litid & folk sem er fatlad sem byrdi fyrir samfélagid og ad eignast barn
sem er & einhvern hatt fatlad getur verid skelfileg lifsreynsla fyrir fjélskylduna og paer jafna
sig jafnvel aldrei & peirri lifsreynslu (Kearney og Griffin, 2001). Rannsokn Kearney og
Griffin (2001) syndu ad viobrogd foreldra vid pvi ad eignast fatlad eda veikt barn, voru 6tti,
afneitun, reidi, vonleysi, sektarkennd og sorg. betta getur lika adeins verid byrjunin &
langvinnum &hyggjum og 6reglu i fjolskyldulifinu.

Hvad er pa sorg og hvernig er haegt ad lysa henni?

Sorg er edlileg vidbrogd vid missi. Missir & sér ekki einvordungu stad,

begar einhver deyr. Vid syrgjum lika eftir skilnad, slys eda eftir annad

motlaeti i lifinu. Sorginni fylgja margvislegar tilfinningar. Vid verdum

fyrir afalli, finnum fyrir reidi, punglyndi, vonbrigdum, érventingu,

tomleika, soknudi, svo nokkud sé nefnt. (Bragi Skulason, 1992, bls. 12).

A0 eignast langveikt barn getur fengid foreldra til ad efast um hafni sina sem

foreldrar. SU 6vissa sem felst i veikindum barnsins gefur foreldrunum pa tilfinningu ad pau



19

hafi ekki stjorn & hlutunum svo sem heilsu barnsins. Mun erfidara er fyrir pau ad fa pad a
tilfinninguna ad pau radi vid adsteedur og peim finnist pau vera annars flokks
umoénnunaradilar par sem laeknar og hjukrunarfolk sjai um barnid ad mestu leyti (Mann o.fl.
2008). Alvarleiki veikinda getur p6 skipt héfudmali fyrir fjolskyldur. Foreldrar sem eiga
mikid veikt barn verda oft ad leggja einstaklega mikid a sig og helga sig mun meira barninu
en peir foreldrar sem eiga minna veikt barn. A seinustu arum hefur fjéldi foreldra i vestreenum
samfélégum sem eignast langveik born aukist. Med betri teekni hafa lifslikur veikra barna
aukist og fleiri born lifa &n pess ad pau laeknist alveg. Upplifunin foreldra ad eignast langveikt
barn hefur verid lyst pannig, ad heimur peirra hrynji skyndilega (Fisher, 2001). Foreldrarnir
eru ad syrgja missinn ad hafa ekki eignast fullkomid barn, heldur barn sem peim finnist hafa
verid tekio fra sér. bessi sorg er samt talin vera heilbrigd svo foreldrar nai ad adlagast
astandinu (Kearney og Griffin, 2001).

Flestir foreldrar vilja vernda bornin sin eftir sinni bestu getu. begar ad barn greinist
sidan med sjukddém sem miklar likur eru & ad muni leida pad til dauda getur pad gengid pvert
a skodun foreldra & tilganginum med lifinu. Foreldrar hafa alltaf gengid Gt fra pvi ad eldra
félk deyi en ekki barnid peirra. Veikindaferlid gengur pvi pvert & drauma peirra, vonir og
oskir (Bragi Skulason, 1992). Foreldrar finna til sorgar vegna pess ad barnid peirra mun ef til
vill deyja. Einnig finna pau til sorgar vegna dvissu um hvad framtidin muni bera i skauti sér.
Margir finna til sorgar pegar pau upplifa ad adrir i kringum pé eru neikvadir. Einnig getur
vonleysid og sorgin ordid svo mikil ad pad finnur til 6rveentingar. Daeemi eru um ad foreldrar
verdi dofnir af érveaentingu. Foreldrar verda algerlega varnar- og hjalparlausir og vilja bara
hverfa ofan i einhverja holu i sjalfsvorkunn. Margir foreldrar fundu lika fyrir gledi i 6llu
vonleysinu, gagnstaett pvi sem pau héldu ad pau myndu finna, og reyndu ad vera jakvaed og
gl6d. Pau trudu pvi ad pau veeru betri foreldrar og sterkari en adrir, fyrst peim var &tlad petta

hlutverk i lifinu. Seinna s6gdu pau fra pvi ad pau hefdu ekki viljad missa af pessari lifreynslu



20

med barninu. Margt var gledilegt fyrir pau, svo sem ef barnid syndi einhverjar framfarir og ad
bataferli barnsins gengi vonum framar (Kearney og Griffin, 2001).

Uppgjof er hugtak sem getur att vid pegar foreldrar eru med mikid veikt barn.
Uppgjofin getur blandast saman vid étta foreldra og oft heetta pau ad hugsa um sjélfa sig. Oft
verdur pad pannig ad foreldrar vanraekja samband sitt sin & milli og verja mun minni tima
saman en pau gerdu &dur en barnid feeddist. Maltidir verda ekki & venjubundnum timum,
heimilid verdur peim dékunnugt og jafnvel eldri born verda utundan hja peim eda veikjast
jafnvel sjalf. Svefninn getur ordid oreglulegur og allir verda vanraktir og preyttir sem veldur
pbvi ad foreldrarnir verda pirradir og skapstyggir einstaklingar (Morrod, 2004).

Mikilveegt er ad koma til mots vid parfir foreldra sem eru ad upplifa mikla sorg . Vid
slikar adstaedur getur sorgarvinna komid til ségunnar og hvernig folk vinnur vid ad takast &
vid hana. Huga parf ad peim tilfinningum sem fylgja sorginni, fara i gegnum sarsaukann og
sj& hvernig lifid getur breyst vid pessa erfidu reynslu (Bragi Skalason, 1992).
Hjukrunarfreedingar eru oft i lykilhlutverki milli leknanna og foreldranna sem vilja ad hlustad
sé a hvad pau hafa um malid ad segja. Foreldrar vilja ad peim sé sagt fra og somuleidis ad peir
skilji pad sem sagt er vid pa. Ad fa baoa foreldrana til ad taka patt i akvordunum og umaénnun
barnsins er oft undir heilbrigdisstarfsfolki komid og synt hefur verid frama i rannsoknum ad
bad getur gefid betri raun fyrir barnid ad hafa baoa foreldrana virka vid uménnun (Morrod,
2004).

Séa hraedilegi missir eda 6gn, ad geta misst barnid sitt, veldur stundum skelfilegri og
jafnvel &vilangri andlegri 6grun & samband foreldrana. Missir barns er talinn skora heest &
atburdi sem valda mestri sorg sem til er (Morrod, 2004). Foreldrarnir fa stundum afall og fara
ad kenna leeknunum um missinn, ad peir hafi ekki gert allt sem i peirra verkahring stdd fyrir
barnid, ad peir hafi gert mistok eda sjukdomsgreiningin hja peim hafi verid rong. Petta getur

ekki verid ad koma fyrir barnid mitt hugsa foreldrar oft fyrst um sinn. Dodi og afall er leid til
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ad vernda folk fyrir sdrsauka en svo dofnar afallid og adrar tilfinningar koma upp hja peim,
s.s. Ottinn vid hid opekkta og hvernig lif peirra eigi eftir ad proast eftir ad barnid hefur daid.
Foreldrar 6ttast ahrifin sem petta muni hafa & fjolskylduna, hvernig pau muni halda petta ut?
Er makinn negilega sterkur til ad taka & pessu? Hvada ahrif mun petta hafa a hin bornin ef
einhver eru? Foreldrar spyrja sjélfa sig allskyns spurninga um hvernig hefdi lifid préast ef pad
hefdi gert eitthvad annad og hefdi pa verid i lagi med barnid mitt o.s.frv. Sektarkennd kemur
fram og foreldrar fara ad leita ad svorum eins og hvers vegna? Sektarkenndin beinir reidinni
ad einhverju til ad skeyta skapi sinu &. Reidin er tilfinning sem folk finnur fyrir pegar pad
medtekur eitthvad sem pad vill ekki medtaka. Reidi er lika su tilfinning sem folk finnur fyrir
begar pad 6dlast ekki pad sem pad sa&kist eftir. Foreldrar &saka maka sinn og
heilbrigdisstarfsfolk um ad pad hafi ekki gert nog til ad bjarga barninu. bagd er edlilegt ad
finna fyrir reidi pegar barn manns er mikid veikt. bunglyndi eda tilfinningasveiflur koma oft
fram dsamt tdmleika og einangrun. Foreldrum langar til ad gefast upp, 6ttast um gedheilsu
sina og langar ad losna fra pessu astandi sem buid er ad koma peim i (Bragi Skulason, 1992).
A sjukrahtsum er oft mikid um langvarandi setur, umhverfid virkar nidurdrepandi og
foreldrar verda sinnulausir gagnvart pérfum sinum. Naudsynlegt er ad halda i vonina en hun
getur verid breytileg hverju sinni. Sjukdomur leidir ekki alltaf til dauda, alltaf er verid ad préa
nyjar adferdir til ad leekna sjukddéma (Bragi Skulason, 1992). Afneitun pegar daudi er nalaegur
eda hefur pegar att sér stad, reidi og pra um ad kenna einhverju eda einhverjum um daudann
og sorgina sem honum fylgir og loks ad setta sig vid atburdinn og byrjun sorgar eru allt
tilfinningar sem foreldrar ganga i gegnum pegar barnid peirra deyr. Petta gerist ef til vill ekki
allt i pessari r6d heldur getur gerist allt i einu eda ekkert af pessu. Fyrir suma foreldra er
jafnvel engin lausn & sorg peirra (Morrod, 2004). Ad fa tilfinningu um einmannaleika og svik
er lika mjog algeng tilfinning. Ef barnid sem foreldrarnir voru ad missa var peirra fyrsta barn

kemur oft upp su spurning hja peim: Er ég foreldri? Er eg fadir eda modir ur pvi ad barnid
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mitt d6? (Bragi Skulason, 1992). Eftir ad barn deyr reynir & hvort samband foreldra gangi upp
og hvernig pau nyta sér samband sitt til ad takast a vid sorgina (Morrod, 2004). Barninu
gleyma foreldrar aldrei og sorgarvidbrogdin geta ordid mjog sterk. Hugsunin um barnid peirra
sem do er vidvarandi alla &vi. Pad er haegt med gddri saluhjélp ad komast i gegnum sérustu
tilfinningarnar sinar og halda &fram ad lifa edlilegu lifi. FOIk feer oft pessar tilfinningar pegar
ad pad sér énnur bérn sem eru jafnaldrar barnsins sins. P4 koma myndir upp i huganum hja
peim um hvernig peirra barn veeri ntna ef pad hefdi lifad (Bragi Skdlason,1992).

Pegar foreldrar upplifa ad missa barn sem liggur & gjorgesludeild er oftast um
fyrirbura ad reeda. A gjorgaesludeildinni er veittur mikill studningur vid foreldra og fjolskyldur
beirra eins og til deemis eldri systkini. Algengt er, pegar ad barn deyr & gjérgeesludeild, ad
meelt sé med pvi ad skira barnid. Ljosmyndir eru teknar af barninu og foreldrar hvattir til ad
halda & peim & myndunum. Dénarvottord eru gefin Ut af leknum deildarinnar og ni @ dégum
eru flest pessara barna jardsett i eigin kistu vid leidi einhvers nains attingja (Bragi Skulason,
1992).

begar foreldrar hafa misst bornin sin er pad peim mikilveegt ad fa ad upplifa sorg. A
bradadeildum kemur pad oft i hlut hjukrunarfreedinga ad hjalpa peim ad komast i gegnum
sorgina og veita peim huggun. Samkvamt viotlum sem gerd voru vid foreldra sem voru buin
ad missa barn, kom i 1jés ad peim fannst mikilveegt ad hlustad veeri & pau. Einnig fannst peim
skipta miklu mali ad starfsfolkio passadi sig a pvi hvad meetti segja i kringum pau og hvad
ekki. Pad eru vissar setningar sem foreldrar vilja ekki heyra s.s. ad segja ekki vid pau ad pu
skiljir hvad pau eru ad ganga i gegnum. Ekki segja ad peim muni lida betur, ekki minna pau &
hvad pau eiga nu pegar og ad pau eigi énnur born til ad hugsa um eda ad pau geti enn eignast
annad barn. Ekki vera undrandi a pvi hvernig makinn upplifir missinn en pad gleymist oft ad

hugsa um fodurinn i pessu astandi og ad pad syrgja ekki allir eins. Mikilveegt er ad
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heilbrigdisstarfsfolk geri sér grein fyrri pvi ad sumir foreldrar purfa einfaldlega hjalp til ad
vinna ur pessum hlutum (Morrod, 2004).

pad er foreldrum mikilvaegt ad heilbrigdisstarfsfolk syni samkennd, en samkennd og
samud er ekki sama hugtakid. Samud er ad finna til med einhverjum en samkennd er ad
hlusta, bj6da adstod, dema ekki, syna virdingu og sja til pess ad manneskjan eda fjolskyldan
nai pvi markmidi ad vinna ur sinum malum. pad er lika til adferd sem kallast innri og ytri
stjornun sem foreldrar geta beitt til ad leera ad lifa med sorginni. Innri stjornun er, ad folk les
sér til um veikindi barnsins til ad undirbda sig og sja hverjar veentingar til barnsins geta verid
og leiti sér sidan studnings hja 6drum sem eiga vid samskonar vandamal ad strida s.s.
sjalfshjalparhdpa. Svo er pad ytri stjérnun, sem felur pad i sér ad leita sér hjélpar hja
sérfreedingi, andlegrar hjalpar eda félagslegrar hjalpar svo sem vegna fjarhagsadsteedna og
réttinda peirra i félagskerfinu (Gordon, 2009). bad eru ekki allir sem geta unnid sjalfir ur
hlutunum og haldid &fram ad lifa med stort 6r & salinni. Til er fagfolk & sjakrahtisum sem
heegt er ad fa til ad raeda vid foreldra og ekki & ad hika vid pad ef slikt telst naudsynlegt. Oft er
bad p6 byggt & mati heilbrigdisstarfsfolks hvort slikir adillar eru kalladir til. Pad er mikilveaegt
ad foreldrarnir finni svor vid spurningum sinum. Pad parf ad vinna Ur peirri spurningu sem
svo margir hugsa um, af hverju vio? Foreldrum finnst pau stundum vera férnarlémb einhverra
adsteedna. bad er ekki alltaf best fyrir foreldra ad fara saman heldur getur verid gott ad fara i
sitthvoru lagi pvi pau taka misjafnlega & malum og vinna ur peim med 6likum hetti (Morrod,
2004). Heilbrigdisstarfsmenn verda ad skilja ad einstaklingar eru ekki allir eins, peir hafa alist
upp & olikum stédum og eru med Olikar skodanir, pa er tjaning tilfinninga lika med
mismunandi hatti. Pegar virkilega reynir & sambandid skiptir miklu mali hvernig pad er upp
byggt. Folk spyr sig um hvor adilinn ber meiri abyrgd a studninginum innan sambandsins. Er
sambandid négu proskad til ad takast & vid pessar adstedur? Mikilvaegt er lika ad grata saman

0g gefa hvort 6dru tilfinningalegt svigram (Bragi Skulason, 1992).
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Upplifun hjukrunarfreedinga vid hjukrun barna a nyburagjérgeesludeild

I hjakrunarfraedi hefur fjolskyldan verid talin 6missandi pattur i hjukrun barna og
getur pad skipt miklu mali fyrir heilsu og velferd barnsins. Mikil ahersla hefur verid 16gd &
tengslamyndun, einkum hja bérnum sem eru & brjosti. Til ad vera feer um ad veita gdda
fjolskylduumonnun parf hjakrunarfreedingur ad vera feer um ad vinna med boérnum i
gjorgaesluumhverfi. Hjukrunarfreedingur parf ad takast & vid veikindi barna og foreldrar sem
purfa & miklum studningi ad halda. batttaka allra fjélskyldumedlima er mjog mikilveeg vegna
pess ad veikindi eins i fjolskyldunni getur haft mikil ahrif & daglegt lif allrar fjolskyldunnar.
Reynsla einstakra fjolskyldumedlima af veikindunum er einstok og hjakrunarfreedingur parf
ad hafa péa feerni ad geta borid virdingu fyrir upplifun hvers og eins (Sarajarvi, Haapamaki og
Paavilainen, 2006). N til dags veita foreldrar & nyburagjorgaesludeildum bérnunum sinum
aukna umdnnun midad vio pad sem tiokadist adur fyrr. Petta er talid vera mikilvaegt i bataferli
barnsins og einnig er petta talinn vera stdr pattur i gédri tengslamyndun milli foreldra og
barns. par af leidandi hefur studningur vid foreldra ordid stor hluti af starfi og 4byrgd
hjukrunarfreedinga (Fegran og Helseth, 2009).

Fyrir hjukrunarfreedinga sem starfa & nyburagjérgeesludeildum er sambandid vio
barnid sjalft oftast miklu minna heldur en sambandid vid fjélskylduna. Sambandid vid barnid
felst meira i verklegu pattunum vid hjakrunina en sambandid vio foreldrana er mun
krofuhardara og erfidara fyrir starfsmennina. Hjakrunarfreedingum finnst peir bera abyrgd a
studningi vio foreldra med ymsum heetti. Studningurinn getur medal annars falist i pvi ad vera
medvitadur um paer mismunandi leidir sem fjélskyldur nota til ad takast & vio veikindi barna
sinna. Jakvaed tengsl milli hjukrunarfreedinga og foreldra eru pvi mikilveeg fyrir &vinning
beggja adila og styrkir sambandid milli peirra. Hins vegar geta samskipti og studningur vid
fjolskylduna verid erfid fyrir hjukrunarfreedinga vid pessar adstedur. Einstaka sinnum kemur

fyrir ad hjukrunarfreedingar deemi fjélskyldumedlimi vegna hegdunar peirra &
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gjorgaesludeildinni. En ad deema pau af framkomu sinni vid starfsmenn gjoérgeesludeildarinnar
& medan barnid liggur par inni segir kannski ekki mikido um foreldrana i raun og veru.
Foreldrarnir eru skelfingu lostnir um &stand barns sins og hraedslan vid ad missa barnid getur
breytt hegdun peirra mikid. Hjukrunarfreedingar geta oft stjornad hegdun foreldra med pvi ad
segja peim til vardandi ymsa hluti &n pess ad atla sér ad breyta peirra hegdun medvitad
(Soderstrém, Benzein og Saveman, 2003).

Hlutverk hjukrunarfraedinga a nyburagjorgeesludeild er fjdlbreytt og krefjandi, baedi
teeknilega og samskiptalega séd, vid foreldra barnsins. Vegna pess ad foreldrar og
hjakrunarfreedingar eru saman a gjorgaesludeildinni, jafnvel svo vikum skiptir, eru pau
osjélfratt pvingud til mikillar nandar. b6 ad nand hjukrunarfreedinga vid foreldrana seé askileg
getur nandin einnig leitt i 1j6s ad hjukrunarfreedingum finnst samvinna vid foreldrana gera
starf peirra & deildinni synilegra og opnara fyrir foreldrana. Talid er ad hreinskilni, heidarleiki
og vidurkenning a reynslu foreldra sé grundvallaratridi fyrir g6dri samvinnu milli
hjakrunarfreedinga og foreldra. Markmid hjukrunarfraedinga er ad adstoda foreldra vid ad né
auknu sjalfstrausti vid ad taka sjalf meiri abyrgd & umonnun barnsins (Fegran og Helseth,
20009).

Oft er litid & foreldra, sem eignast barn sem eitthvad amar ad, med neikvaeedum augum.
Heilbrigdisstarfsfolk upplifir stundum ad foreldrarnir bregdast vid adsteedunum & draunsejan
hatt. bad er ekki dalgengt ad heilbrigdisstarfsfolk demi foreldrana Ut fra vidbrégdum peirra
0g hegdun pegar pau fa fréttir um ad eitthvad ami ad barninu peirra. Starfsfélkinu finnst sem
foreldrarnir neiti ad vidurkenna veikindi barnsins og bregdist illa vid adsteedunum.
Heilbrigdisstarfsfolk telur jafnvel ad pau séu ad leita ad einhverjum sem segir ad pad sé ekkert
ad barninu peirra. begar heilbrigdisstarfsfolk kemur med pannig athugasemdir er i raun verid
ad gefa i skyn ad foreldrarnir séu ekki raunsa og ad pau séu i 6stédugu astandi (Kearney og

Griffin, 2001). Samkvamt rannsokn Kearney og Griffin (2001) sagdi ein modirin ad hin
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hefdi alveg vitad ad horfur déttur sinnar veeru ekki gédar en petta hafi verid frumburdurinn og
fallega barnid hennar. I hvert sinn sem hin syndi gledilegt vidmot til starfsfolksins sogdu pau
ad han veeri i afneitun. Hennar skilningur var ad hin vissi ad petta var alvarlegt en
raunveruleikinn hennar var bara 6druvisi en starfsfolksins.

Rannsokn Fegran og Helseth (2009) syndi ad foreldrar treystu ekki alltaf
hjukrunarfreedingum fyrir hjukrun barna sinna ad peim fjarstdddum. peim fannst 6paegilegt ad
fara Ut af sjukrahdsinu og koma til baka og finnast barnid ekki vera i négu godu eftirliti hja
hjukrunarfreedingum. Foreldrum fannst dpaegilegt ad hjukrunarfraedingar veeru ekki med
stddugt eftirlit med peirra barni heldur nokkrum bdrnum i einu. En hjakrunarfreedingarnir
sjélfir upplifou ad peir hefdu goda yfirsyn yfir bérnin sem peir voru med i sinni umsja.
Hjukrunarfreedingarnir voru yfirleitt med tvo til prji born & sinni vakt nema barnid veeri i
sérstaklega mikilli gjorgeeslu, pa var einn hjukrunarfreedingur med umsja yfir einu barni.
Tilfelli sem pessi sképudu vantraust milli foreldra og hjukrunarfreedinga og sambandid milli
beirra vard ekki nogu gott. Nidurstada rannsdknarinnar var st ad nand og traust milli
hjukrunarfreedinga og foreldra er naudsynlegur hluti af hjukrun barna & gjorgeesludeildum.
Einnig syndi rannséknin fram a pad, hvernig gott samband og g6d samskipti geta haft jakveed
ahrif & upplifun foreldra og hjukrunarfreedinga. Ef gott samband er milli hjakrunarfreedings og
foreldranna er mun liklegra ad foreldrarnir verdi anaegdari med timann sem pau eiga a
gjorgeesludeildinni og treysti hjukrunarfreedingnum fyrir uménnun barns sins ad peim

fjarstoddum.

Hugad ad heimferd
Foreldrar verda oft spenntir og gladir pegar lida fer ad utskrift barnsins af
gjorgeesludeildinni. Vid pad geta hins vegar vaknad upp margar spurningar og 00ryggi gripid

um sig vardandi uménnun barnsins. bau geta Ottast ad ennpa stafi hetta fyrir barnid og best
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veeri fyrir pad ad vera & gjorgaeslu og pau séu ekki feer um ad greina paer haettur og takast & vid
paer heima (Askin og Wilson, 2007).

pad er mikil askorun fyrir alla fjélskyldumedlimi ad fara heim med mikid veikt barn af
gjorgeesludeild. Almennt eru foreldrar sendir heim med bérn sin mun fyrr i dag en &dur
tiokadist. Born eru jafnvel send heim med ymis konar taeki sem eiga ad halda i peim lifinu.
Foreldrar purfa pvi ad bera mikla abyrgd & pessu ferli og fylgjast vel med ad teekin virki eins
0g pau eiga ad gera. Ad senda foreldra heim med slikt teeki getur skapad mikid &lag fyrir
foreldra. beim finnst oft abyrgdin sem fylgir pvi yfirpyrmandi og peim finnst oft erfitt ad
pburfa ad taka &byrgd & pvi ad medhdndla teekin og starfreekja. betta er mikid mal fyrir flesta
foreldra, sérstaklega fyrir einsteeda foreldra. Einnig getur petta verid mjog erfitt fyrir p4 sem
eiga i einhverjum hjonabandsvandaméalum, par sem veikindum barnsins fylgja oft langvarandi
ahyggjur og streita af heilsu barnsins. Foreldrar sem eiga mikid veikt barn upplifa pess vegna
meiri streitu af veentanlegri heimferd en foreldrar heilbrigdra barna (Morrod, 2004).

Til er heilkenni sem kallast “hid vidkvaeema barn™. bad a vid foreldra sem hafa att born
sem & einhverjum timapunkti voru mikid veik eda jafnvel daudvona en hafa sidan nad sér.
Slikir foreldrar eru liklegri til a0 koma fram vid barnid eins og pad sé ennpa mjog brothztt,
vidkvemt og sé ddruvisi en heilbrigt barn. Pessi hegdun virkar pannig & barnid ad pvi finnist
bad vera sérstakt, hafi sérstakar parfir innan fjolskyldunnar og hegdun pess verdur
Oasaettanleg fyrir alla i kringum pad. bad verdur 6drum had, krefjandi og & pad til ad missa
stjorn & hegdun sinni. Foreldrar eru gjarnir & ad vernda barnid of mikid og tidar heimséknir til
heilbrigdisstarfsmanna einkennir petta heilkenni. Til ad hjalpa foreldrum sem eiga vio petta
vandamal ad strida geta hjukrunarfraedingar beitt faglegri pekkingu sinni og adstodad
fjolskylduna heimafyrir. Hjakrunarfraedingar purfa ad byrja timanlega ad undirbda Gtskrift af
gjorgeesludeild og i samvinnu vid foreldra. Gott er ad kenna foreldrum hvernig eigi ad hugsa

um barnid pegar heim er komid en pad leera pau ad mestu leyti med vidveru sinni & deildinni.
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Leidbeiningar purfa ad vera nakveemar og foreldrar purfa, sérstaklega i byrjun, ad geta fengio
heimahjukrun til ad koma og fylgjast med barninu, en med pvi aukast likurnar & ad allt gangi
eins og best verdur & kosid. Heimahjukrun getur einnig veitt foreldrunum andlegan studning
0g pannig hjalpad peim ad ddlast sjalfstraust til ad takast & vid veikindin (Askin og Wilson,
2007).

G060 Utskriftarfreedsla etti ad innihalda skyr markmid sem studla ad beettri heilsu
barnsins, minnka likur & frekari veikindum og innlégnum a sjukrahds. Auk pess &tti han ad
auka getu, feerni og sjélfsteedi foreldra til ad hugsa um barnid og minnka likurnar & stressi eftir
ad heim er komid. Foreldrar purfa ad leera ad pekkja einkenni veikinda og muninn & milli
venjulegrar hegdunar ungabarns og hegdunar sem geeti einkennt veikindi barns. pPa er
mikilveegt ad foreldrar fraedist um pau lyf sem barnid peirra geeti purft a ad halda, verkun

peirra og aukaverkanir sem geetu fylgt peim (Arenson, 1988).

Samantekt

Edlileg medgodngulengd er skilgreind sem 37 til 41 vika. Ef medgdngulengd fer mikid
at fyrir pennan timaramma aukast likur & vandamalum til muna. Neeringarefni fara fra bléoras
maodur i gegnum fylgjuna til blodrésar fosturs. Mikilvaegt er ad petta flutningskerfi haldist
6skaddad Ut medgdngutimann. Helstu vandamal nybura sem faedast veikir eda veikjast
snogglega eftir feedinguna eru hjarta- og lungnasjukdémar, heila- og taugasjukdémar,
meltingarsjukdémar og feedinga- og litningagallar. Einnig er nokkud algengt ad born faedist
fyrir timann og séu skilgreind sem fyrirburar. | sumum tilfellum er modirin med sykursyki,
einhverskonar sykingar eda hefur att vid vimuefnavandamal ad strida 8 medgongunni. Hradar
framfarir og aukinn skilningur & lifedlisfreedi nybura hafa aukid porfina a videigandi teekjum
vid umonnun peirra. Gjorgeesludeild parf ad vera utbuin naudsynlegum tekjabdnadi sem

nytist nyburunum. Pegar nyburi er lagdur inn & gjorgeesludeild er astand hans metid. Hitakassi
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sem heldur hita & barninu er naudsynlegur dsamt 6ndunaradstod s.s. dndunarvél og
vokvadalum. Neering er einnig mikilvaegur pattur i uménnunni.

Um leid og nyburinn faedist myndast serstok foreldratengsl sem eru i senn gledileg og
erfid en geta valdid mikilli streitu hja foreldrum sérstaklega ef nyburinn er mikid veikur eda er
fyrirburi. Slikt getur haft langvarandi ahrif & fjélskylduna. Um helmingur nybura sem purfa &
gjorgeesluinnldgn ad halda eru feedd eftir fulla medgongu, hinn helmingurinn eru fyrirburar.
Ahyggjur foreldra eru mismiklar og getur petta ferli verida mjog streituvaldandi og erfidur
timi fyrir pa. Tengslamyndun milli barns og foreldra er mikilveeg og talid er ad han hafi ahrif
a bataferli barnsins. Vidvera a gjorgeesludeild verdur til pess ad foreldrar geta fundid til
vanmattar og eiga erfitt med ad sameina fjolskyldulifid og veruna & gjorgeesludeildinni. Eldri
systkini purfa oft sina athygli sem enn fremur eykur streitu og alag & foreldrana. Ad verda
maoair er einstok upplifun og akvedin tengsl myndast @ milli médur og barns. pessi tengsl eru
ad visu missterk og misjafnt er hversu langan tima pau taka ad myndast.

Moair sem eignast barn sem er mikid veikt eda er fyrirburi getur i ferlinu farid ad efast
um ad han sé ad standa sig sem foreldri. Han finnur fyrir hraedslu, 6tta og einmannaleika. ba
finna peer fyrir samviskubiti yfir pvi ad hafa ekki eignast heilbrigt barn. Adskilnadur fra
barninu er eitt af pvi erfidasta sem madur geta hugsad sér. Mikilvaegt er pvi ad leyfa
maodurinni ad taka patt i umonnun barnsins til pess ad hin nai ad mynda pessi tengsl og hin
fai pa tilfinningu ad han skiptir mali fyrir barnid. Fedur tengjast bornum sinum betur i dag en
adur fyrr. peir geta verio mikilvegir patttakendur i umonnun barna sinna. Fedur sem attu bérn
a gjorgaesludeild téldu sig hafa tekid meiri patt i uménnun barnsins og téldu sig hafa myndad
sterkari tengsl fyrir vikid.

Foreldrar hafa lyst pvi ad eignast mikid veikt barn sé eins og ad heimurinn se ad hrynja
0g peir syrgja 6rlog sin yfir ad hafa ekki eignast fullkomid barn. Pegar svo barn er daudvona

gengur pad pvert a skodanir foreldra um daudann ad einungis aldradir deyi en ekki bornin
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pbeirra. Peir finna til sorgar vegna dvissunnar og sorgin getur ordid svo mikil ad folk dofnar.
Mikilvaegt er ad komast til mots vid pessar parfir foreldra og eru hjukrunarfraedingar i
Iykilhlutverki til pess. 1 sorginni finna foreldrar fyrir reidi og 4saka adra um adgerdarleysi.
Barninu gleyma pau aldrei og hugsunin um barnid verdur vidvarandi alla e&vi. Hegt er med
g0Oari adstod og hjalp ad lifa edlilegu lifi. Til ad vera feer um ad veita goda fjolskylduumdnnun
parf hjakrunarfreedingur ad vera feer i ad vinna med bérnum og foreldum peirra. Sambandid
vid barnid felst meira i verklegum pattum en vid foreldrana er pad meira andlegs edlis og
jafnframt kréfuhardara. Markmid hjukrunarfraedinga er ad adstoda foreldra vid ad nd auknu
sjalfstedi og taka meiri patt i umoénnun barnsins. Margar spurningar koma upp vid heimferd
barns af gjorgeesludeild. Foreldrar eru oft sendir heim med ymis teeki og tol sem atlast er til
ad pau fylgist med og kunni &. betta skapar oft aukid alag & pa. Mikilvaegt er pvi ad
hjakrunarfreedingar undirbdi atskriftina vel og kenni foreldrum & 6ll teekin pannig ad pau geti

starfreekt pau eftir ad heim er komid.
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3. Kafli
Umrada

Vid gerd pessarar ritgerdar komumst vid ad peirri nidurstédu ad eignast heilbrigt barn
er langt frd pvi ad vera sjalfsagdur hlutur. Lang flestir foreldrar lita & medgéngutimann sem
storkostlegan tima og hugsa ekki Gt i pann moguleika ad eitthvad geti farid Urskeidis & pessum
tima. Pegar medgangan og faedingin eru skodud kom i ljos ad litid ma at af bregda til ad
barnid lendi & nyburagjorgesludeild og purfi & hjakrun ad halda. Vid vinnu pessarar ritgerdar
kom i 1j6s ad pad er ekki bara heettulegt fyrir barnid ad fedast fyrir detladan faedingardag
heldur lika eftir hann. bad getur ymislegt misalvarlegt gerst i medgongunni sjalfri sem og vid
feedinguna, baedi fyrir médur og barn. Miklar teeknilegar framfarir hafa att sér stad i hjukrun
nybura sidustu aratugina. bad hefur aukid likurnar & pvi ad veikir nyburar lifa frekar af i dag
en fyrir nokkrum arum.

Vid hofoum gert okkur i hugarlund fyrir gerd pessarar ritgerdar ad foreldrar upplifi
mikla sorg vid ad eignast barn sem parf & nyburagjorgeaesluhjukrun ad halda. En samkvaemt
rannsoknum sem vid lasum er engan veginn haegt ad imynda sér hversu mikil han er.
pad er ljost ad pegar foreldrar eignast barn sem er veikt vid feedingu getur tengslamynduninni
seinkad og er ekki sambeerileg vid upplifun foreldra sem fengid hafa barn sitt i hendurnar
strax vid faedingu. Vid pad ad eignast barn sem eitthvad er ad getur madirin farid ad efast um
feerni sina til ad eignast bérn og hreinlega efast um sjalfa sig. Pad kom i 1j6s ad veikindi hja
nybura getur haft langvarandi ahrif & fjolskylduna og fjélskyldan getur purft & adstod ad halda
fyrsta arid eftir ad barnid faedist. pad eru til miklu fleiri rannséknir & upplifun meedra & ad
eignast mikid veika nybura heldur en fedra en okkur fannst mjog spennandi ad taka fyrir bada
foreldrana. Oftast verda akvedin tengsl milli médur og barns & medgdngutimanum og vid
feedinguna styrkjast pessi bénd mun betur. Hja flestum er tengslamyndunin mjog sterk fyrst

um sinn en pegar barnid er veikt vid feedingu og parf a nyburagjorgaesluhjakrun ad halda tekur
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pessi tengslamyndun mun meiri tima. Vid vorum banar ad imynda okkur ad pegar méairin
eignast veikt barn fari hiin ad efast um faerni sina til ad moédurhlutverksins. Ut Gr
rannséknunum sem vid skodudum kom pad vel i 1jés ad modurinni fannst hin ekki vera ad
standast veentingar sinar. Samfélagio okkar synir okkur yfirleitt bara fallegustu myndina af pvi
ad verda modir ekki ad barnid geti mogulega verid veikt. betta eru flesta madur bunar ad gera
sér i hugarlund fyrir medgongutimann. Samband modur vid hjukrunarfraedinga skiptir hana
verulegu mali upp & pad ad henni lidi sjalfri vel og ad hun sé velkomin &
nyburagjorgeesludeildina. Ef modirin var ekki nd gédu sambandi vid hjukrunarfraedinga fannst
henni umhverfid vera mjog frahrindandi og leid ekki vel. Vid hofdum imyndad okkur
fyrirfram ad teekin sem eru & nyburagjoérgeesludeildunum og pad ad barnid purfi ad vera i
hitakassa med takmarkadri snertingu sé mjog erfitt fyrir maedurnar. bar purfa ad na gédu
sambandi vid hjukrunarfraedingana og annad starfsfolk deildarinnar til ad peim lidi vel &
deildinni og treysti hjukrunarfeedingum til ad hjukra barni sinu ad peim fjarstéddum.
Naudsynlegt er fyrir allar madur ad fa ad taka patt i umonnun barna sinna til ad peim finnist
peer hafa eitthvad hlutverk.

Adur fyrr tidkadist pad ad fedurnir veeru eina fyrirvinnan fyrir fjdlskyldunum og
maedurnar s&eu um heimilisstorfin og uppeldid & bérnunum. NG til dags taka fedur meiri péatt i
fjolskyldulifinu og pvi fannst okkur dhugavert ad skoda hvad andleg lidan peirra getur skipt
miklu mali fyrir fjolskylduna. Pad kom i 1jés ad fedur i dag tengjast bérnum sinum betur, 6likt
peirra eigin fedrum. beir fedur sem taka virkann patt i umoénnun barna sinna vid veikindi pess
eru liklegri til ad mynda jakvaed tengsl vid barnid sitt sidar & evinni. petta fannst okkur
merkilegt pvi ad audvitad skipta fyrstu arin jafnmiklu mali fyrir pa eins og madurnar. begar
vid férum ad skoda malid kom pad i 1jés ad fedur mynda mun fyrr tengsl vid barn sem parf a
hjukrun & nyburagjorgeesludeild ad halda, vegna pess ad modirin kemst i mérgum tilfellum

ekki & deildina fyrr en po nokkud mikid seinna sokum faedingarinnar. Okkur fannst merkilegt
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ad fedur sem att hafa born & nyburagjorgasludeild fannst peir taka meiri patt i uménnun
barnsins samanborid vid vini sina sem hofdu eignast heilbrigd born. Petta er talid vera vegna
bess ad peir f4 teekifeeri & deildinni til ad hjukra veika nyburanum sinum. Fedurnir upplifa
stundum ad peim sé treyst of mikid fyrir uménnun barna sinna & deildinni en pad er gert til ad
undirbda pa betur til ad adstoda modurina med barnid pegar heim er komid. Okkur finnst
fedurnir stundum gleymast vegna pess ad pad er alltaf einblint & medgdnguna hja modurinni.
Fadirinn eydir medgdngutimanum lika i ad gera sér i hugarlund hvernig fodurhlutverkid muni
vera. En sumir peirra upplifa ekki fodurhlutverkid fyrr en peir fa barnid sitt fyrst i fang sitt.

Pad hlytur ad vera erfitt ad vera hlutlaus hjukrunarfreedingur pegar foreldrar tja sorg
sina og reidi ut i lifio, pegar barnid peirra feedist alvarlega veikt eda mikid fyrir timann og &
ekki miklar lifslikur. Vid h6fdum gert okkur einhverja hugmynd um hve mikil sorg pad veeri
ad missa barnid sitt en i lj6s kom ad st sorg sem foreldrar upplifa er engan vegin hagt ad
imynda sér. Okkur fannst merkilegt, ad hvergi i neinum rannséknum eda greinum sem vid
lasum var minnst & ad hjukrunarfraedingar pyrftu adstod vid ad takast & vid sorg foreldranna
0g ad peir geetu leitad til einhvers fagadila til ad tja sinar tilfinningar og lidan. Vid teljum pad
liklegt ad pad sé andlega erfitt fyrir hjukrunarfreedinga ad vinna mikid med mjog veik og
deyjandi born. Einnig vorum vid peirrar skodunar ad a timum nidurskurdar og kreppu i
bjodfélaginu muni pad draga Ur geedum hjakrunar. Nidurskurdur sem er & sjukrahisum
landsins er liklegur til ad valda pvi, ad ekki verdi neegur mannskapur til ad veita pa hjakrun
sem naudsynleg er og ad pjonustustig vid foreldra muni leekka verulega.

Samskipti geta skipt miklu mali eins og fram kom i ritgerdinni. Mikilvaegt er ad
hjukrunarfreedingar nai ad tengjast foreldrunum andlega, ad peim lidi vel saman og ad
foreldrar upplifi ekki ad peir séu fyrir hjakrunarfreedingum vid vinnu sina. Pad er hlutverk
hjukrunarfreedinga ad lata foreldra finnast peir vera velkomnir a gjorgeesludeildina. Einnig

&ttu hjukrunarfraedingar ad vera feerir i ad leidbeina foreldrunum um pad hvernig peir geti
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tekid sem mestan patt i umonnun nyburans. Petta er peirra barn og ef vel gengur munu pau
hugsa um barnid eftir ad pad Utskrifast af deildinni. pad er einnig mikilveegt ad allt
heilbrigdisstarfsfolk sem kemur naleegt hjukrun barnsins gefi foreldrum von, pvi ad an hennar
upplifa foreldrar oft vonleysi. Vonin getur fleytt foreldrum langt og pad er oft pad sem peir
pburfa & ad halda. bad er ekki ndg fyrir heilbrigdisstarfsfolk ad kunna likamlega hjakrun pegar
unnid er & barnadeildum, pvi andlegi patturinn spilar stort hlutverk og hjukrunarfraedingar
purfa ad vera feerir i peim peetti hjukrunarinnar. Oft er talad um ad foreldrarnir séu hinn
helmingurinn af sjaklingnum og oft getur verid erfidara ad eiga vid pa en barnid sjalft. bessa
hlid hjakrunar er mikid til adeins heaegt ad leera af reynslunni einni saman. Okkur finnst
mikilveaegt ad hjukrunarfreedingar gleymi sér ekki i teekjabtnadi & deildinni vid hjakrun
nyburans, heldur einbeiti sér einnig ad uménnun foreldranna. Foreldrarnir eru fullfeerir um ad
gera suma hluti sem hjakrunarfraedingar gera fyrir barnid an pess ad bjoda foreldrum ad taka
patt i peim. Petta gera hjukrunarfredingar stundum an pess ad gera ser grein fyrir ad peir séu
ad taka fram fyrir hendur foreldranna. Okkur finnst ad hjukrunarfreedingar purfi & meiri
freedslu ad halda um hversu mikilveeg samskipti eru fyrir bada adila. Til ad geta batt pessi
samskipti purfa hjukrunarfredingar ad vera hlutlausir og deema ekki tilfinningar foreldranna
ut fra hegdun peirra. Tulkun tilfinninga og sorgar getur verid mjog mismunandi milli foreldra

og hjukrunarfraedingar purfa ad vera duglegir ad koma auga & pennan mismun.

Samantekt

Pad er ekki sjalfgefid ad eignast heilbrigt barn. Litid ma bregoa ataf til ad barn lendi &
nyburagjorgeelu. Pad getur verid alvarlegt ef barn feedist annad hvort fyrir eda eftir aztladan
feedingardag. Miklar teeknilegar framfarir hafa att sér stad sem getur aukid likurnar a ad veikir
nyburar lifi frekar en adur. Tengslamyndun getur seinkad vid pad ad nyburi parf ad leggjast

inn a nyburagjorgeslu. Fleiri rannsoknir eru til um upplifun moédur en fodur, vid pad ad eiga
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veikt barn. bad syndi sig ad fedur eru farnir ad taka meiri patt i umonnun nybura en adur og
fannst okkur pad ahugavert. bad hlytur ad vera erfitt ad vera hjukrunarfreedingur og vinna &
nyburagjorgeeslu i kringum mikid veika nybura og deyjandi. Okkur fannst vanta ad
hjakrunarfreedingar geetu leitad til fagadilla med tilfinningar sinar. Mikilvaegt er ad tengsl
foreldra og hjukrunarfraedinga séu nain og foreldrunum finnist peir alltaf velkomnir. pad &
ekki ad eiga sér stad ad hjukrunarfraedingar deemi foreldra Ut fra hegdun peirra og ad foreldrar
fai ad taka patt i umonnun nyburans og ad hjukrunarfraedingurinn geri sér grein fyrir pvi og
verdi vakandi fyrir peim tekifeerum. Okkur fannst ad hjukrunarfreedingar purfi aukna fraedslu

um samskipti og hve mikilveeg pau eru gagnvart foreldrunum.
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4. Kafli
Lokaord

I ritgerdinni kom fram ad oft skortir &4 g6& samskipti milli foreldra og
hjukrunarfreedinga til ad samskipti milli pessara adila geti verid sem best. Gjorgaesludeildir
nybura eru sérstakar ad pvi leyti ad peer pjona jafnt mikid veikum fyrirburum sem fullburda
nyburum. Hjukrunin & deildinni er sérstok ad pvi leyti ad heilbrigdisstarfsmennirnir sem starfa
par purfa ad hjukra andlegu hlid foreldranna samhlida pvi ad peir eru ad hugsa um veika
barnid. I ritgerdinni var farid yfir pad helsta sem mogulega getur Gt af brugdid pegar nytt barn
kemur i heiminn. Einnig var farid yfir upplifun foreldranna sjalfra af pvi ad eignast veikt barn
sem parf & hjukrun ad halda & nyburagjorgeesludeild. Farid var yfir hvernig teeknilega
umhverfid sem barnid dvelst i getur verid foreldrunum framandi. Sorg foreldranna og
sorgarviobrogd geta komid mjog sterkt i 1jés pegar litla nyfeedda barnid peirra er veikt og pau
vita ekki hvad framtidin ber i skauti sér.

Farid var yfir pad hver upplifun hjakrunarfreedinga getur verid af pvi ad hugsa um
bérn sem purfa & hjukrun & nyburagjorgeesludeild ad halda. Einnig hvernig
hjakrunarfreedingarnir upplifa lidan foreldranna og reyna eftir bestu getu ad adstoda pa ad
komast i gegnum sorgina. Okkur fannst ad hjukrunarfreedingarnir gjarnir & ad deema
foreldrana eftir pvi hvernig vidbrdgd peirra eru vid afallid. bad er mismunandi hvernig
foreldrar bregdast vid veikindunum og hvernig pau tja tilfinningar sinar. Okkur fannst koma i
1j6s eftir vinnu pessarar ritgerdar ad hjukrunarfraedingarnir eru ekki négu medvitadir og hafa
ekki naega pekkingu & pvi hver vidbrogd vid sorg geta verid. Einnig var farid yfir pad hvad
haegt veeri ad gera til ad audvelda foreldrum ad fara heim med barnid sitt af
nyburagjorgeesludeildinni. bpau geta upplifad 6ryggisleysi pegar pau fara heim med barnid sitt

0g purfa ad taka abyrgd & pvi sjalf.
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Okkur finnst ad rannsaka eigi betur upplifun fedranna pvi ad peir eru lika ad eignast
barnid. pad er allt of mikid verid ad gera rannsoknir & modurinni af pvi ad hun gengur med
barnid og er synilega ad verda foreldri. En fadirinn er lika ad verda foreldri en missir af pvi ad
ganga med barnid. Framtidarrannsoknir &ttu ad beinast ad upplifun fedranna af
medgdngutimanum, feedingunni og tengslamynduninni. Einnig fyndist okkur ad gera eetti
frekari rannsoknir & upplifun hjukrunarfraedinga & pvi ad starfa a nyburagjorgeesludeild. par
pyrfti ad koma inn & pann patt hve miklu mali samskipti milli hjukrunarfraedinga og foreldra
skipta fyrir bada adila. Einnig pyrfti ad gera rannsoknir & pvi hve mikid hjakrunarfreedingar
burfa & sorgarvidbrégdum ad halda. Pad hefur synt sig ad pad er naudsynlegt fyrir
hjakrunarfreedinga ad hafa samskiptafundi med samstarfsadilum til ad reeda saman um sorgina
sem getur komid upp i hjukrun veikra nybura. Pad pyrfti ad skoda pad betur til ad haegt veeri

ad koma pvi i kennslu i hjukrunarfraedi, beedi verklega og boklega.
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