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Utdrattur

Tilgangur pessa freedilega yfirlits var ad skoda hvernig islenskri heilbrigdispjonustu tekst til
vid umonnun foreldra sem eignast hafa barn, fett andvana. Atlunin var ad ryna i hvernig hlid
veeri ad peim og hvert hlutverk ljosmadra veeri vid pessar adstedur. Leitad var heimilda i
rafrenum gagnasofnum, freedilegum bdkum og timaritum auk pess sem tekin voru vidtol vid
fagadila hér & landi med sérpekkingu a efninu. Heimildaleit synir ad préatt fyrir ad rannsoknum &
andvana fedingum hafi farid fjolgandi sidustu &r, minnir tilvera pessara barna um margt &
skitugu bornin hennar Evu. EKKi er haldid utan um fjolda andvana feeddra barna hja Sameinudu
pjodunum né eru leidir til pess ad faekka tilfellum & medal préunarmarkmida. | mati
Alpjéoaheilbrigdismalastofnunarinnar & heimsbyrdi sjukdéma eru andvana bérn undanskilin en
b6 er tala andvana feddra barna teepar prjar milljénir & ari. Niourstodur yfirlitsins syna fram a ad
vel er hlid ad foreldrum andvana faeddra barna & Islandi. Starfshettir heilbrigdisstofnanna
samraemast alpjédlegum verklagsreglum sem pjona peim pérfum sem rannséknir hafa synt fram
a a0 foreldrar kunna hvad mest ad meta i fari uménnunaradila. Lengi ma pé gott beeta. Fjallad er

um leidir sem gagnast geetu konum a medgongu i kjolfar missis.

Lykilord: Midwife, stillbirth, care, grief, pregnancy after loss og parents.



Abstract

The purpose of this literary review is to examine how the Icelandic healthcare system
supports parents who suffer the tragedy of having a baby stillborn. The aim is to examine the
type of support provided and the role of the midwife in these situations. Data was gathered
trough the electronic databases, scholarly books, magazines and interviews with professionals.
Research confirms that even though studies on the subject have increased recently, the presence
of these children are still very much hidden. The number of children born stillborn is not tracked
by the United Nations nor are ways to decrease cases of stillbirths part of the Millennium
Development Goals. Their deaths are not counted for in the Global Burden of Disease metrics
even though the number of stillbirths count for nearly three million deaths per year. This review
concluded that Icelandic parents who suffer this kind of loss are provided with needed support.
Current practice in Icelandic obstetrics departments is in coherence with international guidelines
and serves the needs which studies have shown parents value the most in these circumstances.
However, there is always room for improvement. Different ways for midwives to respond to a

mother’s needs in a subsequent pregnancy, after suffering a loss, are discussed.

Keywords: Midwife, stillbirth, care, grief, pregnancy after loss and parents.
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Inngangur

Fatt er anezgjulegra i pessu lifi en ad standa vid hlid folks & gédum stundum og
samgledjast. I hugum margra er starf ljosmadra bokstaflega folgid i patttoku gledinnar sem
fylgir feedingu barns. Vid vitum po ad systir gledinnar er sorgin en narvera hennar er sjaldan jafn
yfirpyrmandi og pegar lif barns endar i modurkvidi eda i faedingu. A peim stundum standa
[josmaedur einnig vid hlid foreldra og gledin er fjarri.

Ahugi minn & sorg og 6sk min um ad geta stadid styrkum fétum hja einstaklingum sem
ganga i gegnum mikla sorg & sér akvedid upphaf. A lydveldisdegi fyrr & pessari 6ld gerdi ég
heidarlega tilraun til ad heimsakja freenku mina sem la pa & gjorgaesludeild. Eg komst aldrei
lengra en inn i adstandendaherbergid en par sat ég og grét a medan foreldrar minir settust vid
sjukrabedid. 1 hugrenningum minum um pennan dag stodva ég oftast vid asynd
heilbrigdisstarfsmanns sem &tladi ad fylgja okkur inn & stofuna. Pegar hin vard pess askynja hve
vanmattur minn var mikill vard hdn vandradaleg og virtist ekki vita hvernig hun etti ad koma
fram vid mig. bad atti ekki fyrir mér ad liggja ad kvedja Ninu en hin d6 skémmu sidar. Segja ma
ad ahugi minn & salgaeslu hafoi kviknad i upprifjunum minum & pessum degi og prain eftir ad
geta veitt folki styrk & erfioum stundum vaknad. Pad la pvi beinast vid ad skrifa lokaritgerd i
Ijésmaodurfreedum par sem sjonum yrdi beint ad foreldrum andvana faeddra barna. Tilgangurinn
var ad leita svara vid pvi hvort islenska heilbrigdispjonustan bai vel ad pessum foreldrum,
hvernig hlid sé ad peim og hvert hlutverk ljosmadra se vid peer adstedur?

I leit svara vid pessum spurningum var rynt i nidurstédur rannsokna sem fundust vid leit i
rafreenu gagnasoéfnunum Pubmed, Scopus og Proquest. Lykilord sem 16gd voru til grundvallar

voru midwife, stillbirth, care, grief, pregnancy after loss og parents. Farid var yfir verklagsreglur



Landspitalans og Sjukrahussins & Akureyri og beakur lesnar. Einnig voru tekin vidtol vio
Gudrdnu Gudbjornsdottur ljosmodur og Ingileifu Malmberg prest sem standa ad studningshopum
fyrir foreldra sem misst hafa born eftir 22. viku medgéngu. Hofundur fékk ad sitja fundi og

fylgjast med starfi hops, veturinn 2010-11.



1. Andvana

A0 heilsast og kvedjast er lifsins saga. Pad er orjufanlegur hluti af lifinu ad kvedja, leidir
liggja saman um skamman eda langan veg adur en peaer skilja og vid kvedjumst. Daudi barns i
modurkvidi, vid fedingu eda skommu eftir feedingu hefur hins vegar dkvedna sérstédu pvi daudi
barns gengur alltaf gegn ,,]J6gmalinu®. Oskradu 16gmali pess efnis ad foreldrar eigi ekki ad lifa

bornin sin (Samuelsson, Radestad & Segesten, 2001).

1.1 Andvana faeding

Mikilveegt er ad adgreina fosturlat fra andvana faeedingum par sem hid sidarnefnda verdur
tekid fyrir hér. P6 ma geta pess ad fosturlat eru flokkud til snemm- og sidbuinna, en snemmbdin
eru fosturlat sem eiga sér stad fyrir 12. viku medgongu (Gilbert, 2007) en sidbuin & 12.-22. viku
(Ragnheidur I. Bjarnadottir, 2010a).

A [slandi er notast vid skilgreiningu Alpj6daheilbrigdismalastofnunarinnar um bérn sem
feedd eru andvana. Barn sem deyr i modurkvidi eda i feedingu er sagt hafa faedst andvana eigi pad
sér stad eftir 22. viku medgongu eda ef fadingarpyngd pess er >500gr. Midad er vid
feedingarpyngd ef medgongulengd er Opekkt (Ragnheidur I. Bjarnadottir, 2010b). Bretar hins
vegar, mida vid féstur sem andar ekki eda synir énnur merki lifs vid faedingu, eftir 24. viku
medgdngu (Thomas, 2009). beir tiltaka ekki faedingarpyngd. Ef horft er til Bandarikjanna liggja
til grundvallar fleiri skilgreiningar. I fraedilegu yfirliti fra arinu 2004 er midad vid algengustu

skilgreininguna par ytra sem felur i sér ad barn er fatt andvana eigi daudi fosturs sér stad vid 20.



viku medgdngu eda sidar. Par er midad vid ad fzdingarpyngd barns sé >350gr sé

medgongulengd ekki pekkt (Goldenberg, Kirby & Culhane, 2004).

1.2 Algengi

I nyutgefini grein sem birt var i The Lancet (Lawn, Blencowe, Pattinson, Cousens, Kumar,
Ibiebele, o.fl., 2011) er sjonum beint ad andvana feedingum og vakin er athygli & pvi ad pessi
bérn eru nanast 6synileg pratt fyrir aukna alpjédlega &herslu & baetta heilsu madra, hvitvodunga
og barna. Med 6drum ordum lifun barna eftir feedingu. Til ad mynda er ekki haldid utan um
fjolda andvana feeddra barna hja Sameinudu pjéounum né eru leidir til pess ad feekka tilfellum &
medal préunarmarkmida. I mati Alpjodaheilbrigdismalastofnunarinnar & heimsbyrdi sjikdoma
eru andvana feedd born undanskilin. P6 er fjoldi barna sem deyr i feedingu talinn 1,19 milljonir.
Fjoldi barna sem deyr & sidasta pridjungi medgongu er hins vegar aztladur 2,65 milljénir en
talan hleypur fra 2,08 milljonum til 3,79 sem skrifast & lélega skraningu en einnig & fjolda
skilgreininga & andvana fedingum sem eru komnar yfir 35 (Lawn, o.fl., 2011). Samkvemt
skyrslu Feedingarskraningarinnar kemur fram ad & Islandi hafi feedst fimm (4,7) andvana bérn &
hver 1000 lifandi feedd arid 2009 og ef medaltal er tekid af arunum 2000-2009 faeddust alls um
19 born andvana 4 ari hverju (Ragnheidur 1. Bjarnadottir, 2010b). | Bandarikjunum er pessi tala
9:1000 (Bushfield & Cacciatore, 2008) en a Bretlandseyjum 5:1000 (Siassakos, Fox, Draycott &
Winter, 2010).

Andvana fadingar eru tidar og pad er ahyggjuefni hve illa hefur gengid ad draga ar

daudsfollum. Fjoldi andvana feddra barna i Bretlandi og Bandarikjunum hefur adeins feekkad
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um sem nemur 1,1% 4 sidastlidnum 15 arum en 2/3 hlutar barna sem deyja ungbarnadauda verda
raktir til fjolda andvana feeddra barna (Lawn, o.fl., 2011). Til ad &tta sig & algengi ma benda & ad
andvana fedingar eru tiu sinnum algengari orsok dauda barns en voéggudaudi i vestreenum
rikjum. P& ma einnig benda & ad fjoldi barna sem deyr & sidustu 12 vikum medgongu eru teplega
3 milljonir & ari & heimsvisu (Goldenberg, McClure, Bhutta, Belizan, Reddy, Rubens, o.fl., 2011)
sem er nanast jafnt fjolda daudsfalla af véldum HIV en far pd téluvert minni athygli (Lawn, o.fl.

2011)

1.3 Orsakir

Pad er ekki sjalfgefio ad barn fadist lifandi. Feeding er samspil akvedinna patta sem byggir
a jafnveegi & milli heilsufars méour & medgdngu, framgangs fedingar og umdnnunar &
medgongu, i fedingu og i kjolfar hennar. | edlilegri feedingu upplifir barn vefildisskort (e.
hypoxia) en hefur getu fra nattirunnar hendi til ad pola pad vel. Vandamal koma upp ef
vefildisskortur verdur alvarlegur eda of langvarandi. Pad getur att sér stad fyrir, i eda eftir
feedingu. Vio slikar adsteedur skiptir mali ad & medal vidstaddra sé haft heilbrigdisstarfsfolk en
einn helsti dhattupattur sleemrar atkomu i faeedingu er skortur & menntudu starfsfolki (Lawn, Lee,
Kinney Sibley, Carlo, Paul, o.fl., 2009). Um 99% allra andvana feedinga eiga ser stad i I6ndum
par sem medaltekjur eru litlar eda i medallagi. I grein Lawn og félaga (2009) kemur fram ad
einungis tiu pjodir beri & sameiginlegum herdum pann vafasama titil ad 65% allra andvana
feedinga eigi sér stad innan peirra landamaera en pjodir med goda efnahagslega afkomu eru mun

betur settar hvad petta vardar. Ef horft er til peirra svaeda i heiminum sem verst eru Utsett fyrir
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andvana feedingum ma nefna Afrikuldnd sunnan Sahara og 16nd i Sudur Asiu (Lawn,o.fl., 2009;
Lawn, o.fl., 2011). Indland og Nigeria tréna a toppnum med flestar andvana feedingar og haesta
hlutfall madra- og ungbarnadauda (Lawn, o.fl., 2011). Petta eru pau svaedi sem faa lekna hafa
midad vid ibuafjolda og par er mikill horgull & ljésmeaedrum (Lawn, o.fl., 2009; Lawn, o.fl.,
2011). Nylidun er undir 0,5% & &ri en utlit er fyrir ad arid 2015 muni hef adstod vera til stadar
fyrir einungis helming feedandi kvenna & fyrrgreindum svaeedum (Lawn, o.fl., 2009). bad er ekki
ad asteedulausu sem vakin er athygli & pessu en helsta danarorsok barna sem deyja i faedingunni
sjalfri, ma rekja til 6vidunandi fedingarhjalpar (Lawn, o.fl., 2011).

Framangreindar orsakir eiga i feestum tilfellum vid konur i hinum vestraena heimi par sem
tekjur eru téluvert betri en i hinum titt nefnda pridja heimi. En helstu orsakir andvana faedinga &
heimsvisu eru folgnar i genatengdum g6llum, vefildisskorti, sykingum, fylgjulosi og
naflastrengsslysum. Bléoflokkamisremi og averkar médur eda fosturs eru einnig algengar
orsakir andvana feedinga (Goldenberg, o.fl., 2004). islenskar konur hafa greidan adgang ad hafu
starfsfolki og njota gdos af pvi & medgongu, i feedingu og & eftir. Pannig voru flest barnanna sem
feeddust andvana arid 2009 einburar faeddir fyrir 28. viku medgdngu og vaxtarskertir einburar, en

hvor hopur taldi sex bérn (Ragnheidur 1. Bjarnadottir, 2010a).

1.4 Moguleikar til ad draga Ur fjolda andvana fedinga

Ef pad a ad teljast raunhaefur moguleiki ad draga ur fjolda andvana fedinga purfa ad vera
til stadar upplysingar um orsakir. Til eru alpjédlegir stadlar, sem reglulega eru uppferdir hja

Sameinudu pjédunum, um algengustu danarorsok barna en ekkert sambaerilegt er til um andvana
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feedd born sem ytir undir 6synileika peirra (Lawn, o.fl., 2011). A pau er hvergi minnst. Svo
feekka megi tilfellum daudsfalla i mddurkvidi purfa medur betra eftirlit & medgdngunni
(Goldenberg, o.fl., 2011). S6mu sdégu ma segja um daudsfoll barna i faedingu en par parf aukna
bekkingu peirra sem veita adstod i fedingunni til ad komast hja svo alvarlegum Gtkomum. |
flestum tilfellum, par sem fullburda barn deyr i feedingu, er pad vegna orsaka sem haegt hefdi
verid ad afstyra hefdi konan notid adstodar adila med vidunandi pekkingu & feedingarhjalp
(Lawn, o.fl., 2011). Mdguleikarnir liggja pvi & grunni sem etti ad vera audvelt ad takast & vid,
ma par nefna forvarnir i formi beettrar meedraverndar, adgerdir gegn algengum t6fum sem koma i
veg fyrir ad konum berist hjéalp i tima og uppraeting favisi (Lawn, o.fl. 2009). Sem demi m&
nefna ad dragi barn ekki andann i Bangladesh, telja menn ad orsékina megi rekja til illra anda
sem asott hafa modur. I Indlandi bregdast menn vid sému adstzedum med pvi ad kyrja montrur,
hita koparmynt og leggja & bak barnsins (Kumar, Mohanty, Kumar, Misra, Santosham, Awasthi,
o.fl., 2008). P4 sumar adgerdir geti ordid til pess ad barnid dragi andann, koma adrar i veg fyrir
eda tefja mogulegar arangursrikari adgerdir (Lawn, o.fl., 2009).

Vert er ad geta pess ad meirihluti peirra tolulegu upplysinga sem fraedimenn byggja
rannsoknir sinar a eru aztladar. Pad & pvi einnig vid um ofangreindar télur. Timaritid The
Lancet, hefur skorid upp heror gegn osynileika andvana feeddra barna med birtingu greinaradar
um malefnid til pess ad kalla eftir frekari rannséknum og traustum heimildum (sja nanar télublad
The Lancet april-mai 2011), en ekki sist til ad vekja athygli & bagri stodu farra landa sem bera
pungann af flestum andvana feeddum bérnum. Um arid 1900 var algengi andvana feedinga um 30
a hver 1000 lifandi feedd. Mikid dro ar daudsfollum & arunum 1950-1970, eda um 2/3, sem

verdur rakid til forvarna, beettrar feedingarhjalpar og medhéndlunar sykinga. bessi leekkun helst i
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hendur vid leekkun madra- og ungbarnadauda. NG, 60 &rum sidar, eru pessir prir peettir enn
rddandi i fatekari rikjum, en hofundar segja pad ekki koma til vegna skorts a pekkingu, heldur
vegna skorts & adgerdum (Lawn, o.fl., 2011). Sorgin heldur pvi &fram ad sakja 6faa foreldra

heim.

2. Sorg

Margar hafleygar setningar hafa verid latnar falla i umredu um sorg. Skemmst er ad
minnast édaudlegra ordoa Romed i verki Shakespeare um Romed og Jaliu. bar segir fra pvi pegar
ROmed, prunginn harmi vegna talins frafalls unnustunnar, innbyrdir eitur i érvilnan sinni og segir
,.ég dey med koss 4 vorum* (Shakespeare, 1595/1986). Hann lét eftirminnilega Iifid i kjolfarid. |
sorgarferlinu sjalfu hafa feestir reenu & fagurfraedilegri ordraedu. Sorg er stort ord med mikla
merkingu og personubundna. Hun er tilfinning eda samansafn tilfinninga. Hugtakid ,,sorg* er
skilgreint i islenskri ordabok Mals og menningar, sem hryggd, harmur og tregi. bar er einnig ad
finna hugtakid ,,sorgbitinn“ sem athjupar slagkraft og punga sorgarinnar med merkingunni ,,ad
vera harmi sleginn® eda ,,ad bera sorgir* (Arni Bodvarsson, 1993). Missir ferdast sjaldan &n

sorgar.

2.1 bekktustu kennimenn sorgarfreeda

Pad er varla haegt ad xtla sér ad skrifa um sorg an pess ad vitna i Erich Lindemann og

Elisabeth Kibler-Ross en badi voru pau gedleknar. Lindemann birti eina fyrstu alpjodlega
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vidurkenndu rannsoknina um sorg og sorgarvinnu arid 1944 (Lindemann, 1944) sem lagdi grunn
ad frekari rannsoknum & pessu svidi. Kollegi hans, Kibler-Ross, skrifadi og gaf ut bok i lok
sjéunda aratugarins (Kibler-Ross, 2009) par sem hun setti fram fimm stiga kenningu sorgar sem
sidari freedimenn attu eftir ad byggja vinnu sina &. Pannig voru pau brautrydjendur, hvort & sinu

svidi sorgar.

2.1.1 Rannsokn Lindemann

Erich Lindemann birti grein sem olli straumhvérfum um einkenni og medferd sorgar i
American Journal of Psychiatry (1944). | upphafi greinar fullyrti hann ad i fljotu bragdi virtust
tengsl sorgar vid vidfangsefni leknisfreedinnar 6ljos en greinin var skrifud pegar seinni
heimstyrjéldin geysadi. I 1jési gifurlegs fjolda daudsfalla urdu syrgjendur aberandi sem og ahrif
sorgar & andlega lidan einstaklingsins. Rannsoknina byggdi hann & vidtélum vid 101 sjukling
sem allir upplifdu sorg. Hluti pessara einstaklinga hofdu misst attingja & sjukrahusi og annar
hluti samanst6d af skjolstedingum geddeildar sem héfdu misst &ttingja @ medan a rannsdkninni
st6d. Einnig voru parna ettingjar hermanna sem létust i stridinu og loks einstaklingar sem misst
hofou astvini af slysforum. Einstaklingar i sidast nefnda hopnum attu pad sameiginlegt ad hafa
misst ettingja i bruna (Lindemann, 1944) en skémmu &dur en greinin var skrifud atti sér stad
einn mannskadasti bruni i sogu Bandarikjanna pegar skemmtistadur i Boston brann til kaldra
kola. par tyndu 500 manns lifinu (Beller & Sapochettti, 2000). Lindemann setti fram fjora

einkennandi peetti sorgarferlis:
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a) Sorg getur komid fram i likamlegum og andlegum einkennum.

b) Einkenni geta komid fram strax i kjolfar &falls eda verid seinkud.

c) Einkennin fylgja ekki alltaf somu l6gmalum, p.e. pau eru persénubundin.

d) Med videigandi medferd ma fera folk ar stodnun oGedlilegs sorgarferlis yfir i upplifun

edlilegra sorgarvidbragda og heilbrigdrar sorgarvinnu.

Sorgin hefur sameiginlega birtingarmynd sem fram kemur i likamlegum einkennum & bord
vid andnaud, mikla preytu, veruleikafirringu, aukna spennu i likamanum og tdmleikatilfinningu.
Einstaklingurinn er fljotur ad atta sig & adsteedum sem geetu vakio pessar tilfinningar, svo sem
vid vottun samudar eda i umraedum um hinn latna en til ad vernda sig fordast vidkomandi pessar
adstedur. Einkennandi pattur hja syrgjendum var lika folginn i pvi ad hugsa til baka i leit ad
sonnunum  fyrir mistékum en sektartilfinningin var rik. Edlileg sorgarviobrogd, svo sem
veruleikafirring og pegar vidbrogd vid samud félks ullu reidi og époli hja syrgjendum, urdu til
pess ad peir téldu sér trd um og Ottudust ad peir rdmbudu & brdn gedveilu. Samkvaemt

Lindemann (1944) eru sameiginleg einkenni sorgar fimm og felast i:

a) Likamlegri &pjan

b) Gagntekni af imynd hins latna
c) Sektarkennd

d) Arasargjérnum vidbrogdum

e) Breytingu a hegdunarmynstri.
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AJ takast & vid sorgina med heilbrigdum heetti sagdi Lindemann felast i sorgarvinnunni. |
sorgarvinnu feelist umbreyting & fyrra sambandi vid hinn latna, adlogun ad umhverfinu par sem
hinn latni veeri ekki lengur til stadar og myndun nyrra sambanda. Pad sem ynni helst & moti
arangursrikri sorgarvinnu veeri flétti einstaklinga fra adsteedum sem voktu med peim sorg, po
slikur flotti veeri upp ad vissu marki edlilegur varnarhattur (Lindemann, 1944).

Osjaldan hefur hinn latni/hin latna sinnt einhvers konar lykilhlutverki i félagslegu kerfi
sem hann tilheyrdi en daudi veldur nidurbroti innan kerfisins og verulegum breytingum i lifum
pbeirra sem eftir standa (Lindemann, 1944). bessa fullyrdingu méa audveldlega yfirfera a foreldra
sem misst hafa barn & medgongu. Ef vid litum & fjolskyldu sem félagslegt kerfi, er 6feddur
einstaklingur pegar ordinn hluti af pessu kerfi. Hans er bedid, koman er undirblin og veentingar
um framtid med barninu eru til stadar. Daudi pessa einstaklings er harmadur.

Lausnin er folgin i patttoku pess adila sem stendur syrgjanda neest, i sorgarvinnu hans.
pad er ekki nég ad veita huggun heldur parf syrgjandinn adstod vid ad endurskilgreina
sambandid vid hinn latna fra pvi sem &dur var og né aftur fyrri getu til ad mynda ny sambénd
(Lindemann, 1944). Athuganir Lindemann ollu pattaskilum i rannsoknum a sorg og
sorgarvidbrogoum og opnadi leid fyrir frekari framproun innan pessa svids. Nokkrum arum sidar
kom Elisabeth Kubler-Ross fram a sjonarsvidid med bok sina On death and dying (Kibler-Ross,

2009) sem var fyrst gefin Gt arid 1969, en su bok atti einnig eftir ad valda straumhvorfum.
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2.1.2 battur Elisabeth Kibler-Ross

Kibler-Ross var brautrydjandi ad pvi leytinu til ad hun bardist gegn peirri vidteknu venju
ad daudvona einstaklingum veeri hlift vid sjokdomsgreiningu sinni. 1 pa daga var daudinn ekki
feerdur i ord og talad um sjokddémséstand i halfkvednum visum i godri trd um ad pad veeri
sjuklingnum fyrir bestu. Arid 1965 hof han ad standa fyrir malpingum par sem hin tok vidtol vid
daudvona einstaklinga fyrir framan skyggt gler, en ad baki glersins med vitund sjuklinga, séatu
leeknanemar og fylgdust med. Kibler-Ross komst ad pvi ad allir sjuklingarnir vissu hvert stefndi
jafnvel p6 leknar peirra hefdu aldrei feert daudann i ord og téldu sjalfir ad sjaklingarnir vissu
ekki ad peir veeru daudvona. | upphafi matti Kiibler-Ross téluverdri andstédu pegar hin hof
pessi malping og téldu samstarfsmenn hennar & sjukrahdsinu ad han veeri beinlinis ad gera
sjuklingum illt og foru ekki leynt med pessar tilfinningar sinar. Pad sem byrjadi sem malping
vegna verkefnis fjogurra leeknanema vard ad vikulegum malpingum en alit sjukrahdsstarfsfolks
snerist pegar sjuklingar sem tekid hofou patt greindu fra létti vid ad geta feert &hyggjur sinar og
Otta i ord. A vinnu pessari byggdi Kiibler-Ross sorgarkenningu um péa fasa sem daudvona
einstaklingur gengur i gegnum. Pessi kenning hefur sidar verid Utvikkud og er talin na yfir allar
erfidar adsteedur sem einstaklingurinn getur fundid sig i, hvort sem vidkomandi er daudvona edur
ei. Hun lagdi aherslu & ad kenninguna skyldi ekki taka sem heilagan sannleik heldur veeri hin
byggd 4 reynslu hennar, 4 pvi sem hun hafoi lert af skjolstedingum sinum sem hun kalladi ,,hina

deyjandi kennara®. Stigin sem folk gengur i gegnum sagdi hun eftirtalin:

a) Afneitun og einangrun

b) Reidi
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c) Samningavidraedur
d) Ppunglyndi

e) Satt

Flestir bregdast vid vondum fréttum med vantrd. Feestir lifa lifinu undirbdnir fyrir pad
versta en pad er ekki ad astaedulausu sem ordatiltaekid ,,slys gera ekki bod 4 undan sér* vard til.
pad er varnarhattur ad afneita pvi sem sart er, ad reyna ad telja sér trid um ad mistdk hafi verid
gerd og draga sig i hlé fra umhverfinu. begar einstaklingur getur ekki lengur neitad pvi sem ordid
hefur tekur reidin vid. Reidinni geta fylgt tilfinningar ofsa, 6fundar og motbarur. Spurningin:
,Hvers vegna ég?* vofir yfir en reidin Iytur ekki 16gmalum. Hun getur beinst ad hverju sem er
eda hverjum sem er. Pad getur verid erfitt ad sinna einstaklingum & pessu stigi, ser i lagi fyrir
adstandendur sem eru gjarnan berskjaldadir. Kiibler-Ross sagdi reidina edlilega og lagdi aherslu
a mikilveegi pess ad setja sig i spor sjuklings til ad eiga moguleika & ad atta sig & adsteedunum
sem hann horfdist i augu vid. Veri syrgjanda syndur skilningur og virding veri borin fyrir
honum geefi pad viokomandi teekifeeri til ad faera tilfinningar sinar i ord. pa taladi Kubler-Ross
um stig samningavidraedna sem hin sagdi gjarnan koma fram en steedi yfirleitt stutt. Pa reyndu
syrgjendur ad semja, gjarnan vid &dri mattarvold, um onnur tekifaeri. begar 61l sund virdast
lokud tekur stig punglyndis vid, missirinn verdur alltumlykjandi. pad verdur ekki undan honum
fltid og vidvera hans er pragandi. bad versta sem heagt er ad gera syrgjanda & pessu stigi,
samkvaemt Kiibler-Ross, er ad benda honum & pad jakvada i lifinu. Her er ekki grundvollur fyrir

tilraunir til upplifgandi samtala vid syrgjanda pvi slikt tal gerir beinlinis litid Gr sorg viokomandi.
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Syrgjendur kunna jafnan best vid ad hafa einhvern hja sér i pogn, med tilbod um samtal vilji
syrgjandi eiga slikt.

Hofundur sagdi ekki alla ganga i gegnum sorgina i pessum prepum heldur geetu
einstaklingar farid & milli stiga, sleppt Ur og farid til baka. Pegar Kilbler-Ross hof pessi malping
tok pad hana ad medaltali 10 klukkustundir til viku ad nalgast sjuklinga sem geetu tekid patt, ekKki
sist vegna tregdu samstarfsfolks. Tveimur arum sidar var tala sjuklinga komin yfir 200 og han
var farin ad fa tilvisanir fra hjokrunarfreedingum, leeknum, félagsradgjéfum og 6drum sjuklingum
sem hofdéu sjalfir tekid patt. Malpingin voru pa metin til eininga i leekna- og gudfraedideild
(Kibler-Ross, 2009).

Pad er ekki sist vegna brautrydjendastarfs Lindemann og Kiibler-Ross sem sorgin hlaut
vidurkenningu og umradan opnadist. | kennslubok um ljosmadurfraedi er talad um pa breytingu
sem ordid hefur & opnun umraedu sem &dur atti sér ekki stad. Sorgin yfir missi barns & medgongu
var til deemis ekki vidurkennd med sama hetti og i dag. Talid var best ad reeda ekki um barnid
sem latist hafdi og foreldrar fengu ekki svigram til ad kvedja. begar talad er um sorg foreldra
sem misstu born fram eftir sidustu 6ld er pvi gjarnan visad i hina ,,poglu sorg“. Sorgin var ekkert
minni pa, en pad var talid best fyrir hlutadeigendur ad dvelja ekki lengi vid ordinn hlut og par

med ad feera ekki i ord tilfinningar tengdar missi (Thomas, 2004).

2.2 Sélgeesla

Vid gerd pessarar ritgerdar var leitad til sr. Ingileifar Malmberg sjukrahusprests sem hefur

starfad & Landspitalanum fra arinu 1996. Lengst af hefur han sinnt skjolstedingum
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Kvennadeildarinnar og par med mérgum peirra foreldra sem misst hafa & medgongu. Ingileif
hafdi ord & pvi ad oft veeri leitad til hennar pegar born feeddust andvana en foreldrum veeri alltaf
bodid samtal vid prest vid slikar adsteedur (Ingileif Malmberg munnleg heimild, 18. jantar 2011)

Pegar fjallad er um sélgaeslu a sjukrahGsum er pvi neertekt ad vitna i ord sr. Sigfinns
porleifssonar en Sigfinnur var fyrstur manna radinn i stédu sjukrahdsprests & Borgarspitalanum
sem pa hét, arid 1985 (Bragi Skalason, 1994). Fra peim degi hefur Sigfinnur sinnt
skjélsteedingum spitalans og byggt upp pjénustu presta og djakna innan stofnunarinnar. Hann
kennir auk pess salgaslufreedi vid Gudfraedideild Haskola islands og hefur gefid Gt baekur um
efnid. Um hlutverk salgeeslunnar segir Sigfinnur pad folgio i pvi ad ,,greeda, hugga, styrkja, satta
og leidbeina“ (Sigfinnur borleifsson, 2001). Hvad sorgina vardar segir Sigfinnur i bok sinni

Samtal vid samtimann (2007):

Vidurkenning sorgarinnar er ein mikilveegasta forsenda pess ad hagt sé ad
finna peim séarsauka stad, sem innra fyrir byr, i tjaningu tilfinninga, i tarum og i
ordum. Su tjaning eda sorgarléttir er sidan farvegur huggunarinnar. bessu ma likja
vid ad sa einn getur pegid, sem opnar tdman l6fa & medan krepptur hnefi Gtilokar

ad haegt sé ad taka a méti nyjum prétti (Sigfinnur porleifsson, 2007, bls. 110).

Til pess ad geta verid folki hjalp i sorginni verdur pad ad vera tilbuid ad piggja. Fyrsta
forsenda pess er ad vidurkenna pa sorg sem vidkomandi upplifir en margir peettir geta haft ahrif a
sorgina og han tekid a sig dlikar myndir Gt fra pvi. Lindemann hjé einnig eftir pessum peetti

pegar hann sagdi naudsynlegt fyrir syrgjandann ad takast & vid sorgina og vinna Ur minningum
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um hinn latna. Pegar einstaklingurinn raungerdi missinn og vidurkenndi hann, gat sorgarvinnan

hafist (Lindemann, 1944).

3. T kjolfar missis

Tilhugsunin um ad missa barn er hugsun sem flestir flyja og erfitt er fyrir p4, sem ekki hafa
upplifad slikt, ad setja sig i spor foreldra sem gengid hafa i gegnum slika reynslu. Hingad til
hefur verid synt fram & hvad hugtakid ,,andvana feding™ felur i sér, farid hefur verid yfir
framfarir i sorgarfreedum og adstedur i pridja heiminum hafa verid reeddar. En ef sjonum er beint
til vestreenna rikja, sér i lagi Islands, vaknar spurningin; hvernig er stadan hvad varda pjonustu

og starfsheetti i dag?

3.1 Log, reglur og stefna heilbrigdispjonustunnar

[ 16gum um réttindi sjuklinga kemur fram ad sjuklingar eigi rétt 4 ,fullkomnustu
heilbrigdispjonustu sem a hverjum tima er vol a4 ad veita®“. Par segir lika ad pjonustan eigi ad
mida vid astand og horfur sjuklings og skuli byggjast & bestu ntverandi pekkingu. I [6gunum
segir einnig ad sjuklingar eigi rétt & samfelldri pjonustu og ad samstarf eigi ad rikja & milli allra
heilbrigdisstarfsmanna og stofnana sem veita hana (L6g um réttindi sjuklinga nr. 3/1997). Med
bessari lagasetningu er gerd krafa um ad hagsmunir sjuklinga séu alltaf i heidri hafdir, 6had
astandi. 1 alpjédasidareglum ljosmaedra segir: ,Ljosmadur leitist vid ad sinna salrenum,

likamlegum, tilfinningalegum og andlegum pérfum kvenna sem til peirra leita, hverjar svo sem
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a0steedur kunna ad vera” (Alpjodlegar sidareglur ljosmaedra, 1993). Hugtokin salraent, andlegt
og tilfinningalegt eru vidfedm og standa fyrir pa merkingu sem hver og einn leggur i pau. Hér
eru pvi ferd i ord pau markmid ljosmadra ad sinna 6llum pérfum konunnar, sem hun telur sér
mikilveegastar hverju sinni. Vid petta ma bata ad ljosmadur l0ta einnig ljosmadralégum en par
kemur medal annars fram ad ljosmadrum ber ad pekkja skyldur sinar, vidhalda pekkingu sinni
sem og tileinka sér nyjungar er varda storf peirra (Ljosmadraldg nr. 6/1984). Log og reglugerdir
sem snerta storf ljosmaedra eru pvi & einu mali um ad hagur konunnar sé avallt i fyrirrGmi og ad
oryggi hennar sé tryggt. Pa er pess geett i 16gum og reglugerdum ad hafa tungutakid vitt sem
undirstrikar heildreena nélgun ljosmadra i starfi sinu sem og ad stada ljosmodurinnar er med
konunni. Med 6drum ordum skulu storf hennar &tid midast vid ad vinna med konunni ad pvi
markmidi ad upplifun hennar verdi sem nast pvi sem hin faedandi kona hefdi kosid ser.

Ef litid er til islensku heilbrigdispjonustunnar i heild byggir starfsfélkio vinnu sina &
kliniskum leidbeiningum sem gefnar eru Gt af Landleeknisembeettinu (2007) og geedahandbokum
(Landspitalinn, 2004) sem byggja a verklagsreglum sem heilbrigdisstofnanir leggja til. Kliniskar
leidbeiningar eru skilgreindar sem leidbeiningar um ,,verklag unnar 4 kerfisbundinn hatt til
stuonings starfsfolki i heilbrigdispjonustu og almenningi vid akvardanatoku vid tilteknar
adstedur. baer taka mid af bestu pekkingu & hverjum tima og eru lagdar fram i pvi skyni ad veita
sem besta medferd med sem minnstri ahattu an o6hoflegs kostnadar (Landleknisembaettid,
2007). ber eru fyrst og fremst leidbeiningar til ad tryggja samberilega pjonustu fyrir
skjolsteedinga heilbrigdiskerfisins, en ekki fyrirmeli. Samkvemt upplysingum & sidu

Landleknisembaettisins eru kliniskar leidbeiningar pvi lidur i pvi ad framfylgja &dur nefndum
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1ogum um réttindi sjoklinga um ,fullkomna® (L6g um réttindi sjuklinga nr. 3/1997)
heilbrigdispjonustu (Landleknisembattid, 2007).

Verklagsreglur peer sem islenskt heilbrigdisstarfsfolk hefur til hlidsjonar eru byggdar a
kliniskum leidbeiningum sem gefnar eru Ut af National Institute for Health & Clinical Excellence
(e. NICE) sem eru stadferdar i islenskan veruleika. Markmid stofnunarinnar eru ad veita
alpjodlegar leidbeiningar til heilsueflingar, forvarna og medhdndlunar sjikdéma (NICE, e.d.). |
kliniskum leidbeiningum fra &rinu 2010 um andvana faedingar (Siassakos, o.fl., 2010), unnum af
Royal College of Obstetricians and Gynaecologists og sampykktar hafa verid af NICE, er yfirlyst
markmid leidbeininganna ad samraema upplysingar um uménnun kvenna sem missa barn eftir
24. viku medgongu. bar er att vio fyrir, i feedingu og i kjolfar hennar. Leidbeiningarnar fylla 33
siour en nékveemlega er farid yfir hvada starfsheetti etti ad vidhafa og hvad etti ad varast
(Siassakos, 0.fl., 2010). Islenskar verklagsreglur eru adgengilegri ad pvi leytinu til ad peer eru
atlaoar starfsfdlki spitalanna og er par lagt til grundvallar ad lesendur hafi menntun og akvedna
pekkingu umfram leikmenn (Landspitalinn, 2004). peer eru pvi téluvert styttri en fyrrgreindar

leidbeiningar NICE.

3.1.1 Starfsheettir & Landspitalanum

A Landspitalanum faedast um 3500 born & hverju ari. Medaltal andvana faeeddra barna er um
19 & ari en flest eru pau feedd & Kvennadeild Landspitalans (Ragnheidur I. Bjarnadottir, 2010b).
A innri vef spitalans er ad finna verklagsreglur fyrir starfsfolk sem kemur ad andvana faedingum

(Landspitalinn, 2004). pessar reglur eru nu i endurskodun ut fr4 ofangreindum leidbeiningum
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NICE (Birna Gerdur Jonsdottir munnleg heimild, 5. mai 2011). Yfirlyst markmid sem sett er
fram i upphafi er ad audvelda foreldrum ad takast & vid &fallid sem slik feeding ber med sér, i
kjolfar stadfestingar & ad barnid sé 1atid. bar er 16gd ahersla & ad foreldra séu olikir og hafi olikar
parfir, til deemis er varda bakgrunn og trd. Einnig er &hersla 16gd & mikilveegi peirra minninga
sem skapast vid fedingu og arétt ad pessi atburdur taki a umoénnunaradila sem og foreldra
(Landspitali, 2004).

Eftir ad daudi barns hefur verid stadfestur er mikilveegt ad starfsfolk gefi greinagodar
upplysingar, en ekki er talid timabeert ad reeda orsakir & pessum timapunkti. Tekin er sjukrasaga
hja konu og mat lagt & likamlega og andlega lidan um leid og feding er reedd. Sé konan ekki i
sott og blédprufur edlilegar, er henni 6hatt ad fara heim 6ski hun pess og dvelja par i allt ad
solarhring. Eftir pad er stefnt ad gangsetningu hid fyrsta. Pad er & hondum abyrgrar
Ij6smodur/leknis ad veita foreldrum upplysingar um pa pjonustu sem i bodi er svo sem pjénustu
presta og félagsradgjafa en markmidid er ad foreldrar fai samfellda pjonustu. I feedingunni sjalfri
er 106g0 ahersla & ad han sé sem edlilegust og ad foreldrar fai ad upplifa hana & sem bestan hatt.
pannig eru foreldrar hafdir med i radum, rétt eins og i 6drum feedingum og verkjadeyfing bodin
eftir porfum. Pegar barnid er feett eru foreldrar hvattir til ad sja og snerta barnid og er peim gefid
naedi til ad eiga stund, ein med barni sinu, &dur en nastu skref eru reedd (Landspitalinn, 2004).
Born sem feedast andvana eru krufin en leyfi foreldra parf ad liggja fyrir slikri rannsékn (L6g um
danarvottord, krufningar o.fl., nr. 61/1999). I verklagsreglunum segir ad séu foreldrar andvigir
krufningu, geti beiting ,,haefilegs® prystings att rétt & sér en einnig kemur par fram ad mikilvagt
sé ad ljosmodir/leknir gefi sér gddan tima til slikra umraedna og geri pad af umhyggju og

neergeetni (Landspitalinn, 2004).
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itarlega er farid i fragang liks en par er einnig greinag6d lysing & mikilvaegi pess ad
minningar séu skapadar fyrir foreldra. bar er att vid ad tekid sé handa- og fétafar, harlokkur
Klipptur og bodin sé pjonusta ljosmyndara sem starfar hja spitalanum til ad taka myndir af
barninu. Foreldrar eru svo bodadir i viotol i samrddi vid vidkomandi 1josmodur/lekni, tveimur
vikum eftir faedingu, en pa liggur fyrir hluti nidurstadna rannsokna, auk pess sem pad er talinn
godur timi til ad meta &stand peirra. Sex vikum sidar eru pau aftur bodud i vidtal en pa ettu allar
nidurstodur rannsokna ad liggja fyrir. Foreldrum er greint fra starfi studningshops sem starfandi
er & Kvennadeild og er leiddur af [jdsmodur og presti en pad er einnig abyrgrar ljosmodur/leknis
ad adstooa foreldra vid ad finna medferdaradila sé talin porf & sérfredimedferd. Samhlida
verklagsreglum hefur verid Gtbuin stuttur gatlisti fyrir starfsfolk sem gerir abyrgum starfsmanni
kleift a0 hafa yfirsyn yfir pad sem buid er ad gera og pad sem eftir er. par ber helst skraning
personuupplysinga, listi yfir dbyrga fagadila, atridi er Iuta ad fragangi svo og afhending
minninga & bord vid ljésmyndir og lokk hari. Pannig er dregid ur likum & pvi ad mikilveeg atridi
gleymist. bar er einnig dalkur fyrir eftirfylgd en s starfsmadur sem kemur til med ad hafa
samband skrifar nafn sitt 4 bladid auk dagsetningar sem &ztlad er ad pau samskipti fari fram
(Landspitalinn 2004).

Verklagsreglur pessar eru samhljéda leidbeiningum NICE en eru po styttri og par af
leidandi ekki jafn itarlegar. I raun ma segja ad i verklagsreglum Landspitalans hafi verid valdir
peettir Gr NICE leidbeiningunum sem best eiga vid & islandi auk pess sem vitnad er i rannsoknir i
leidbeiningum NICE sem ekki er gert i islensku utgafunni. bannig hafa NICE leidbeiningar verid
stadfeerdar inn i islenskt starfsumhverfi. Sem daemi ma nefna Utskrifast flestar islenskar konur &

fyrsta solarhring eftir feedingu og njota pa heimapjonustu ljosmadra sem er getid i islensku
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leidbeiningunum (Landspitalinn, 2004). Heimapjonusta ljdsmadra er hins vegar kerfi sem
bekkist 6vida annars stadar. En Reykjavik er po ekki eini stadurinn par sem islenskar konur feeda
born, pvi toluverdur fjoldi barna faedist & Sjukrahusinu & Akureyri (Alexander K. Smérason &

Ingibjorg Jonsdattir, 2010).

3.1.2 Starfsheettir & Sjukrahdsinu a Akureyri

A Akureyri fedast um 450 boérn & ari hverju (Alexander K. Smarason og Ingibjérg
Jonsdéttir, 2010). A innri vef sjdkrahussins er ad finna samberilegar verklagsreglur og &
Landspitalanum undir heitinu ,,Andvana faeding >22 vikur®. Markmid reglanna er ad tryggja sem
besta uménnun vid andvana feedingu. Tungutakid er vitt og liggur pvi beinast vid ad &tla ad hér
sé att vio umonnun peirra sem sart eiga um ad binda vegna pessa, hver sem tengsl viokomandi
eru vid barnid (Sjukrahusid & Akureyri, 2010). petta er o6likt leidbeiningum NICE par sem konan
er sett i forgrunn og ettingjar innan sviga (Siassakos 0.fl. 2010). Eins og a4dur hefur komid fram
er & Islandi midad vid 22. viku medgéngu pegar reett er um andvana fedingar (Ragnheidur I.
Bjarnadottir, 2010b) en NICE mida leidbeiningar sinar vid dauda eftir 24. viku medgongu
(Siassakos o.fl. 2010). I leidbeiningunum fra Akureyri er farid yfir, skref fyrir skref, hvad
1josmadir eda abyrgur feedingalaeknir sem tekur & méti konunni ber ad gera vid komu, i faedingu
og i kjolfar hennar. Vio komu ber ad taka sjukrasogu konunnar, stadfesta med émskodun ad
barnid sé latid og meta likamlega og andlega lidan hennar og adstandanda. Fraedsluparfir skulu
metnar og lifsmork tekin. P& ber ad meta konuna med tilliti til gangsetningar og fedingar auk

bess sem raeda skal verkjamedferd. Starfsmanni ber einnig ad fara yfir fyrirliggjandi rannsoknir.
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P4 er pad einnig skylda starfsmanns ad upplysa um pjénustu presta, félagsradgjafa og djékna. Ef
konan dskar eftir pvi ad fara heim og astand hennar leyfir, getur hin pad i allt ad solarhring. Eftir
ad daudi barns hefur verid stadfestur og konan er ekki i sétt er stefnt ad gangsetningu hid fyrsta.
Pegar kemur ad feedingunni sjalfri segir i verklagsreglunum ad mikilvaegt sé ad feedingin sé sem
edlilegust og ad upplifun konunnar og adstandenda hennar sé eins g6d og heagt er ad atla.
Verkjamedferd er i bodi eftir porfum. Eftir ad barnid er fett eru foreldrar hvattir til ad vera einir
med barni sinu auk pess sem foreldrum er bodid ad hitta prest eda djadkna (Sjukrahusido &
Akureyri, 2010). Born sem faedast andvana eru krufin i tilraun til ad komast ad pvi hvad olli
dauda peirra en pad er ekki sist talid mikilvaegt med frekari punganir i huga (Goldenberg o.fl.,
2004). [ kjolfar feedingar er pvi unnid ad pvi ad fa sampykki foreldra fyrir krufningu. Ef foreldrar
eru motfallnir hugmyndinni er samkvamt verklagsreglum ,,naudsynlegt ad gefa sér gédan tima
til ad reda pad af hofsemi og umhyggju®. Velji foreldrar ad hafna krufningu ber starfsmanni ad
reeda vio pau um ytri skodun & barni, myndgreiningu og mdoguleika & litningarannsokn
(Sjukrahusio a Akureyri, 2010). bessir starfshettir eiga einnig vid & Landspitalanum
(Landspitalinn, 2004)

I verklagsreglunum er einnig ad finna gatlista par sem &byrg ljosmodir/laknir fyllir Gt
personuupplysingar modur, skrair fodur auk upplysinga um barnid. Par stendur skrad ad stefnt sé
ad pvi ad abyrgur starfsmadur sjai um eftirfylgd. Gert er rad fyrir fimm samt6lum vid ljosmaodur.
pad fyrsta fer fram vid faedingu, pad naesta viku sidar og pegar nidurstédur krufningar liggja
fyrir. Sidari samtol eiga sér stad manudi og tveimur manudum eftir feedingu. Med gatlistanum er
starfsmanni gert kleift ad kvitta fyrir allt sem gert hefur verid, en listinn er mjog itarlegur og byr

yfir miklum hagnytum upplysingum fyrir starfsmann. Parna er farid yfir pa paetti sem mikilveegir
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eru i samskiptum vid foreldra, uménnun konunnar og fragang liks (Sjukrahlsid & Akureyri,
2010). petta er sérstaklega mikilveegt i 1josi pess ad faar andvana fedingar eiga sér stad &
Sjukrahusinu & Akureyri & arsgrundvelli (Alexander K. Smarason og Ingibjorg Jonsdottir, 2010)
og pvi sjaldan sem Ijésmadur finna sig i pessum sporum par.

Verklagsreglur Sjukrahuss Akureyrar samreemast leidbeiningum NICE i storum drattum
utan pess ad sidarnefndu leidbeiningarnar eru settar fram med peim hetti ad lesandi parf ekki ad
hafa sterkan bakgrunn i heilbrigdisvisindum til ad skilja paer. Pa ma einnig geta pess ad telji
heilbrigdisstarfsmadur sig purfa ad hnykkja betur & vissum atrioum eru leidbeiningar NICE
6llum adgengilegar a vefnum (sja http://www.rcog.org.uk/womens-health/clinical-guidance/late-
intrauterine-fetal-death-and-stillbirth-green-top-55). Ef bornar eru saman verklagsreglur
Landspitalans og Sjukrahussins & Akureyri eru reglur Landspitalans toluvert itarlegri en &
Akureyri, en & moti kemur ad gatlistinn sem lagdur er til grundvallar & Akureyri er mun itarlegri
en & Landspitalanum. Séu reglur og gatlisti skodud i heild eru upplysingar greinagddar & badum

stddum og eru heimfeerdar i pad umhverfi sem peer eru nyttar.

4. begar framtid verdur fortid

Jakveett pungunarprof breytir lifi folks. Pad vekur upp o6tal tilfinningar og getur st vakning
spannad allt tilfinningarofid, fra afalli til mikillar hamingju. Hafi pungunin verid radgero er ekki
Oliklegt ad konan eda parid hafi pegar verid farid ad lata sig dreyma um tilkomu nys einstaklings.
Pungunarproéfid stadfestir pessa komu og ytir undir frekari drauma. bvi ma med sanni segja ad pé

liffreedin hafi kennt okkur ad jakveett pungunarpréf pydi ad orlitil frumupyrping hafi komid sér
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fyrir i legi konunnar og muni — ef allt gengur vel — verda ad nyjum einstaklingi, hugsa liklega
feestir foreldrar um frumupyrpingu vid framkdéllun tveggja strika a staut. Frumupyrpingin er fyrir
flestum ,,barn* frd stadfestingu pungunar. begar foreldrar missa & medgdngu verda pessir
draumar ad engu, framtidin verdur ad fortid. pad sem pau attu er farid en markar djup spor i
tilveru peirra. Medganga i Kjolfar sliks missis tekur mark sitt af reynslunni og hefur ahrif &

veentingar um ad eignast heilbrigt barn.

4.1.1 Ahrif missis & madur

Mikid hefur verid skrifad um medgongur i kjolfar missis og pau vidteku ahrif sem fyrri
reynsla hefur & foreldra. Konur sem fatt hafa andvana eru liklegri til ad eignast léttbura og
fyrirbura & sidari medgdngu en peer eru einnig mun liklegri til ad fa fylgjulos i samanburdi vid
konur sem ekki hafa slika ségu (Goldenberg, o.fl., 2004). Ef litid er til lengri tima hefur na verid
synt fram & ad pessar konur eru liklegri til ad fa hjartaafall sidar & lifsleidinni (Kharazmi, Dossus,
Rohrmann & Kaaks, 2011) og per hafa rikari tilhneigingu til ad pjast af punglyndi sidar meir
(Surkan, Radestad, Cnattingius, Steineck & Dickman, 2009; Sutan, Amin, Ariffin, Teng, Kamal
& Rusli, 2009). Listinn heldur &fram. | atakanlegri grein sem birt var i Jordemodern arid 1986
lysir Ingela Radestad reynslu sinni af pvi ad feda elstu déttur sina andvana. Ingela var pa
hjukrunarfraedingur en leerdi i kjolfarid til [josmodur. Greinina skrifar hun fimm arum eftir dauda
dottur sinnar en par ber hast skilningsleysi ljosmddur a pessum erfida tima. Eftir feedinguna bad
Ingela um ad fa ad vera ein med doéttur sinni og manni, en [josmaddirin yfirgaf ekki herbergid.

Pegar hun strauk vanga dottur sinnar purrkadi [jdsmaédirin hond hennar og fannst hegdun peirra
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med 6llu 6edlileg (Radestad, 1986). bessi reynsla Ingelu vard til pess ad hin hefur helgad lif sitt
skrifum um andvana feedingar. I grein sem Radestad (2008) atti patt i ad skrifa, var sjonum beint
ad umgjordinni i kringum andvana faedingar og tengslum hennar vid sidari einkenni punglyndis
maédur. [ greininni er stuttlega komid inn & pa stadreynd ad umgjordin i kringum jafn atakanlegan
atburd geti haft mikil ahrif sorgarferil médur (Surkan, Radestad, Cnattingius, Steineck &
Dickmann, 2008) en & sidustu aratugum hafa starfsheettir sjukrastofnanna breyst umtalsvert.
Heilbrigdisstofnanir hafa sndid fra fyrra vidhorfi, par sem andvana fedingar voru Aalitnar
omerkilegir atburdir yfir i pad ad vidurkenna parfir eftirlifandi fjolskyldumedlima eftir dauda
barnsins med tilheyrandi ihlutunum Olikra stétta (Thomas, 2009). pessi tiltekna rannsokn var
unnin i Svipjdad en tilgangur hennar var ad skoda andlegar afleidingar andvana fedinga, til lengri
tima. Hofundar komast ad peirri nidurstodu ad meedur sem ekki fengu pann tima sem peer purftu
med bérnum sinum voru i sjofaldri heettu & ad greinast sidar med punglyndi. Mest var hattan
begar barnid sem um raeddi var fjérda barn méour eda sidar en pegar pessi grein birtist hafoi ekki
verid synt fram & pad adur ad rdd barna skipti mali (Surkan, o.fl., 2008).

Studningur vid madur eftir fedingu er mikilvegur lidur i pvi ad sporna gegn
punglyndiseinkennum modur. En studningurinn er ekki sidur mikilveegur fyrir velferd o6feddra
barna en gedheilsu médur (Surkan, Radestad, Steineck, Cnattingius, Onelév & Dickman, 2009;
Radestad, Surkan, Steineck, Cnattingius, Onelov & Dickman, 2009) sem stutt er af rannsdéknum
a svidi faraldsfredi og utangenaerfda sem nanar verdur vikid ad sidar (Turton, Badenhorst,
Pawlby, White & Hughes, 2009; Glover, 2011; Kuzawa & Sweet, 2008). Rannsoknir af pessum
toga, par sem rynt er i reynslu foreldra sem upplifa missi @ medgdéngu na ekki langt aftur. Flestar

rannsoknir hafa verid gerdar & sidustu 20 arum (Gerber-Epstein, Leichtentritt & Benyamini,
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2009) enda var umradan sem fyrr segir litil fyrir pann tima og sorgin tepast vidurkennd
(Thomas, 2009). Adur fyrr var pad talid verndandi pattur og pjona velferd foreldra ad koma i veg
fyrir ad pau seju latid barn sitt, eda &ttu stund med pvi (Samuelsson, o.fl., 2001). I dag hefur
hins vegar verid synt fram & ad pad pjoni, pvert a moti, velferd konunnar ad halda & latnu barni
sinu i kjolfar feedingar en einnig ad pad sé ad miklu leyti undir hvatningu heilbrigdisstarfsfolks
komid hvort han taki barnid i fang sér edur ei (Surkan, ofl., 2009). Langtimaahrifum missis &
bord vid andvana faeedingar verdur ekki neitad og hefur verid bent & mikilvaegi pess ad konur sem
hafa sogu um slikan missi verdi skimadar til ad meta lidan og ad peim sé séd fyrir studningi eftir
porfum. bPad sé einna mkilvaegast pegar konur verda barnshafandi & ny (Sutan, o.fl., 2009). |
verklagsreglum Landspitalans er pad & abyrgd ljosmodur/leknis ad meta porf a frekari studningi

vid foreldra (Landspitali, 2004).

4.1.2 Ahrif missis & fedur

Fedur hafa i gegnum &rin ordid Utundan i umraedunni. | freedilegu yfirliti (2007) par sem
tilgangurinn var ad skoda samskipti foreldra sem eignast hofdu andvana barn vid
heilbrigdisstarfsfolk, fundust 695 greinar um efnid sem nadu til 6200 foreldra, en einungis 10%
fjolludu um fedur (Gold, 2007). Kemur par til vidurnefnid ,gleymdu syrgjendurnir
(Samuelsson, Radestad & Segesten, 2001). peir fa ekki jafn mikinn studning og konur og
samfélagid leggur & herdar peirra akvednar byrdar sem erfitt er ad losna undan. Fyrir fedur i sorg,
ef vitnad er i rannsokn O‘Leary og Thorwick (2005), eru fjogur pemu efst 4 baugi: Pad er

vidurkenning; ad hafa ndg fyrir stafni; adruleysi; og studningur. Vidurkenningin er folgin i pvi
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ad stada fedra sé einnig virt; ad peir syrgja rétt eins og méadirin. Annad pemad folst i pvi ad hafa
nog fyrir stafni en & medgdngu eftir missi litadist dagleg rutina peirra truflunum vegna
bungunarinnar. Peir voru stodugt ad hringja i maka sina til ad athuga hvort allt veeri i lagi sem
var, samkvemt patttakendum, élikt peim. Hvad adruleysid vardadi reyndu fedurnir ad synast
sterkir Gt & vid sem stakk i stdf vid raunverulega upplifun peirra. Hlutverk peirra sem verndarar
maka sinna var ykt en peir voru medvitadir um ad peir hefdu enga stjorn a itkomunni. Einn fadir
i rannsokninni grét pegar hann lysti pvi hvernig hann 1a andvaka vegna ahyggja en gat ekki med
nokkru moti deilt peim med maka sinum. Hann var hraeddur um ad han teldi hann ekki hafa tri &
ad allt feeri & besta veg ef hann vidurkenndi vanlidan sina og étta. Fjorda pemad fol i sér studning
en fedur téldu almenn vidhorf samfélagsins gagnvart karlménnum koma i veg fyrir ad peir
fengju pann studning sem peir p6é poérfnudust med. peir téldu grundvoll vera fyrir myndun
studningshdpa fyrir menn i sému sporum en sau & sama tima samt ekki fyrir sér ad menn myndu
meeta 4 slika fundi. batttakendur meltu frekar med einstaklingsvidtolum (O’Leary og Thorwick,
2005). Ad taka menn i viotdl, &n maka, gefur frelsi til ad reeda malefni sem peir hafa ef til vill
valid ad halda frA mokum sinum til verndar peim samkveemt pessari rannsokn.

Radestad hefur einnig, asamt kollegum, rynt i upplifun fedra af andvana fedingum og
birti nidurstédur rannsokna i timaritinu Birth (2001). Vidtol voru tekin vid 11 menn, 5-27
manudum eftir missinn, sem i pessum tilfellum atti sér stad eftir 32. viku medgongu. Helstu
nidurstodur leiddu i 1jos ad flestir fedur upplifou oraunveruleikatilfinningu pegar peim var greint
fra dauda barnsins og fundu i kjolfarid fyrir akafri porf & pvi ad mékum sinum veeri 1étt ,,byrdin*
med pvi ad fara i keisaraskurd hid fyrsta. Allir voru peir & einu mali um ad hid rétta hefdi verid

fyrir barnid ad feedast um faedingarveg en ad peirri nidurstoou komust peir eftir ad hafa fengid
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freedslu heilbrigdisstarfsfolks. Patttakendur greindu fra pvi ad hafa fundist gott ad geta farid heim
og att stund saman i kjolfar frétta og komid svo aftur a spitalann til gangsetningar (Samuelsson,
o.fl., 2001). Slikt er leyft & islandi, i allt ad sdlarhring, sé konan ekki i sott og bl6dprufur
edlilegar (Landspitalinn, 2004; Sjukrahusido & Akureyri, 2010). Fedur greindu fra miklu
hjalparleysi i faedingunni og i kjolfar hennar. Peir syndu pvi skilning ad Ijésmadur/leknar sinntu
mokum peirra en matu pad litils pegar notadar voru teknilegar ordraedur sem skildi pa eftir med
fleiri spurningar en svor sem ytti undir frekara hjalparleysi. Pa var einnig haft ord & pvi ad peim
hefdi pott gott ad geta talad vid einhvern fra karllegu sjonarmidi en peim fannst erfitt ad
medtaka upplysingar & medan konan var i fedingu. Préatt fyrir tilfinningar ergelsis og vanmattar
fundu peir huggun i ratinubundinni umdénnun heilbrigdisstarfsfolks, peim upplysingum sem peim
var l4tid i té og hvernig stadid var ad feedingu barna peirra. Prestar og djaknar voru einnig sagdir
veita Ometanlega adstd. beir matu mikils vardveislu minninga sem starfsfolk sa peim fyrir svo
sem handa- og fotafér og myndir af barninu sem peir téldu 6metanlegt ad eiga en voru sammala
um ad peir hefou ekki haft reenu & ad Utvega sér slikar minningar sjalfir ef ekki hefdi verid fyrir
abendingar starfsfolks. peir sogdu foreldra einfaldlega ekki vita hvad peim veeri fyrir bestu &
pessum timapunkti og pvi veeri leidségn mikilveeg. Peir voru a einu mali um ad einhvers konar
minningar &tti alltaf ad Utvega, jafnvel po foreldrar vildu pad ekki a peim timapunkti, pvi ekki
veeri Oliklegt ad foreldrum snerist hugur seinna meir. Enginn fedranna lysti eftirsja yfir pvi ad
hafa séd barnid sitt pd peir hafi ekki verid vissir um ad peir vildu pad fyrir feedingu og s6égou pvi
mikilveegt ad starfsfolk hvetti til pess (Samuelsson, o.fl., 2001).

Verklagsreglur sem hafdar eru til hlidsjonar af heilbrigdisstarfsfolki a islandi, sem kemur

ad andvana fedingum, hafa einnig tekid mid af porfum fedra. bar er peirra getid og mikilvegi
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bess ad sinna parinu, eda konu og adstandenda. Peir eru pvi ekki eins 6synilegir par enda a
umdnnun ad snla ad peim og peirra porfum, rétt eins og konunnar. Pannig er sorg peirra
vidurkennd. Einnig er 16gd &hersla @ myndun og sofnun minninga fyrir foreldrana
(Landspitalinn, 2004; Sjukrahlsid & Akureyri, 2010) sem fedur i pessari rannsokn sogdu hafa
Ometanlegt gildi (Samuelsson, o.fl., 2001) en i verklagsreglunum er lika 16gd ahersla & gjof

skyrra upplysinga (Landspitalinn, 2004; Sjikrahusio & Akureyri, 2010).

4.1.3 Ahrif missis & bornin sem 4 eftir koma

Andvana faedingar hafa ekki bara ahrif & fjolskylduna, i peirri mynd sem hdn er pegar
missir & sér stad, heldur hefur han einnig ahrif & 6faedd systkini barnanna sem faeddust andvana. |
bvi samhengi m& nefna afturskyggna rannsékn (Price, 2008) sem n&di til 10 688 meadra af
6likum menningarbrotum og kynpattum. bar var leitast eftir pvi ad rannsaka samband & milli
sogu um missi @ medgdngu, naverandi punglyndiseinkenna og samband mddur og barns.
Rannsoknarnidurstodur syndu fram & ad saga um eitt fosturlat yki ekki likur &
pbunglyndiseinkennum og hefdu ekki ahrif & tengslamyndun modur vid barn né a uppeldi, i
samanburdi vid peer sem ekki hofdu misst fostur. Hins vegar matti sja mun a milli hopa pegar
kom ad konum sem misst hofou fostur endurtekid, en peim var hettara vid auknum
pbunglyndiseinkennum. Hvad vardar uppeldi madra sem hafa misst & medgéngu i tvigang eda
oftar, kemur fram ad peer eru virkari pegar kemur ad stundum med bérnum sinum og voru peer
marktaekt liklegri til ad segja bérnum sinum ségur og syngja fyrir pau. Ho6fundur leggur aherslu &

ad horft sé a nidurstodur rannsdknar sinnar sem framlag til pekkingar um ahrif fyrri sogu a
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madur. Han tekur po jafnframt fram ad veikleiki rannséknarinnar sé félginn i skorti & nénari
upplysingum um missi, til demis medgdngulengd vid missi og hvort um féstureydingu eda
fosturlat hafi verid ad raeda (Price, 2008). Hun telur ekki til skort & upplysingum um upplifun
fedra i rannsokninni sem p6 meetti einnig teljast til takmarkandi patta. Nidurstddur hennar eru
ekki i samreemi vid fyrrgreindar rannséknir um punglyndi hja meadrum sem misst hafa &
medgongu sem syna aukna tilhneigingu til punglyndis (Surkan, o.fl., 2008; Surkan, o.fl., 2009;
Sutan, o.fl., 2009) en pad sem pessar nidurstoour segja okkur hins vegar er ad madur sem hafa
slika sogu eydi meiri tima med bdrnum sem peer feeda i kjolfar missis en maedur sem ekki hafa
upplifad slikan missi. Med 6drum ordum hefur missir & medgdngu ahrif & uppeldisadferdir
maedra hja bornum sem faedast i kjolfar missis (Price, 2008).

Turton og félagar (2009) birtu grein arid 2009 sem fjalladi um bdrn fedd i kjolfar
andvana fadinga eldri systkina. | rannsokninni var fylgst med 52 madrum sem fatt hofdu
andvana born en hofdu eignast annad barn sidar, sem var & aldrinum 6-8 ara pegar rannsokn for
fram. bar eru nidurstédur bornar saman vid eldri kenningar um born sem faedast i kjélfar missis
(Turton, o0.fl., 2009). Onnur kenningin segir fr4 ,,stadgéngubarninu® (e. the replacement child) en
su kenning gengur Gt a pad ad born sem faedast eftir missi meti déraunhaefum kréfum foreldra
sinna sem bera born sin saman vid imynd um hid fullkomna barn sem pau misstu (Cain & Cain,
1964). Sidari kenningin felur i sér ,,berskjaldada barnid“ (e. the vulnerable child). bar liggur til
grundvallar upplifun foreldra af pvi hve berskjaldad peim pykir barn sitt vera gagnvart
veikindum eda slysum. Nidurstddur pessarar rannsoknar renna ekki styrkum stodum undir
framangreindar kenningar p6 akvedin likindi komi fram. Pannig synir rannsoknin fram & ad

madur eiga gjarnan i erfidleikum med samskipti vid pessi born og tengjast peim verr. Madurnar
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greindu fra fleiri vandamalum hja bornum sinum borid saman vid samanburdarhép, sér i lagi
vandamal & medal jafningja sem kennarar barnanna toku ekki undir. P4 voru pessar meadur taldar
radrikari og gagnrynni a boérn sin en madur i samanburdarhop. Lokanidurstada rannsoknar var ad
upplifun medra af vandamalum tengdum boérnum peirra hefdi pau &hrif ad bornin byggju vid
bagara samband vid madur sinar en pau attu, hefdi missir ekki komid vid sogu i lifum madra
(Turton, ofl., 2009). En pad er ekki bara eftir fedingu sem fyrri saga médur getur haft ahrif &
utkomu barns.

Lidan meaedra & medgongu i kjolfar andvana fedingar einkennist af kvida og dhyggjum
vegna fyrri reynslu (Maker & Ogden, 2003; O‘Leary, 2005; Debackere, Hill & Kavanaugh,
2008; Armstrong, Hutti & Myers, 2009; Monari & Facchinetti, 2010). Faraldsfreedilegum
rannséknum og rannséknum & utangenaerfdum sem beina sjonum sinum ad &hrifum kvida
kvenna & medgongu & 6feedd born peirra hefur na fjélgad. Glover skrifadi grein (2011) par sem
fram kemur ad bérn maedra sem pjast af kvida og punglyndi & medgdngu séu liklegri til ad verda
ofvirk, arésargjorn, kvidin eda pjast af hegdunarréskunum auk pess sem fravik eru i virkni HPA
Oxuls (undirstika, heiladingull, nyrnahettur) (Glover, 2011). P4 hefur einnig verid synt fram & ad
kvidi eda alag svo og vannaring geti haft ahrif & proska barns i médurkvidi med peim hetti ad
pau eru i aukinni heettu & ad fa sidar a lifsleidinni sjukdoma & bord vid sykursyki og hjarta- og
&dasjukdoma (Kuzawa & Sweet, 2008). P& telja hofundar rannsoknar sem birt var i Stress,
Neurotransmitters, & Hormones (2008) ad faera megi rok fyrir pvi ad asteduna fyrir pvi hvers
vegna konur eru Utsettari fyrir sipreytu megi rekja til lifsgeda a fosturskeidi (Klingmann, Kugler,
Steffke, Bellingrath, Kudielka & Hellhammer, 2008). Til ad enda pessa upptalningu ma einnig

beeta pvi vid ad born maedra sem upplifa kvida a medgéngu eiga erfidara med ad takast & vid
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areiti i kjolfar feedingar og eru lengur ad huggast en 6nnur born (Davis, Glynn, Waffarn &
Sandman, 2010). Synt hefur verid fram & breytingar i virkni fylgju sem raktar verda til alags og
kvida hja moédur (Glover, 2011). bessar breytingar eru ekki ad fullu utskyrdar en pad er eitt
hlutverka fylgjunnar ad verja fostrid gegn ahrifum stresshorména modur. Pad gerir hin med
losun ensims (11-bHSD) sem breytir virku formi stresshorménsins kortisdl i dvirka form pess
kortison og ver pannig fostrid fyrir 6aeskilegum ahrifum hormonsins. petta kerfi er mjog virkt en
fari alag eda kvioi fram Ur hofi er haegt ad metta ahrif ensimsins en vid pad kemst barnid frekar i
teeri vid stresshormén modur sem getur leitt til vaxtarskerdingar barns (Kuzawa & Sweet, 2008).
Nidurstodur pessara rannsokna hafa verid settar fram eftir ad buid er ad leidrétta fyrir 6drum
ahrifapattum, & bord vio reykingar og afengisnotkun & medgdngu, fadingarpyngd,
medgdngulengd, menntun modur og lidan hennar eftir faeedingu. Veaegur kvidi eda alag getur hins
vegar komid sér vel fyrir 6fett barn sem er betur i stakk buid fyrir barattur lifsins en born madra
sem upplifa ekkert alag eda pad sem verra er, mikid. Rétt er p6 ad geta pess ad hér er ekki verid
ad alhefa, flest born meaedra sem lifa vid kvida & medgongu verda ekki fyrir skadlegum ahrifum

en ahrifin eru lika mis mikil (Glover, 2011).

4.2 Anrif 6mskodana & seinni medgéngur

Daudi barns i modurkvidi er stadfestur med omskodun. A Islandi framkveema ljésmadur
omskodanir en annar adili er einnig fenginn til stadfestingar (Landspitali, 2004). Rannsokn sem
fram for i Svipjod a arunum 2004-2006 (Ekelin, Crang-Svalenius, Nordstrom, og Dykes, 2008)

ryndi i upplifun foreldra sem hofdu misst barn par sem daudi var stadfestur med sonarskodun &
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2. pridjungi medgongu. Tilgangur rannsoknar var ad skoda reynslu foreldra og leidir sem pau
voldu til ad takast & vid adstedur fyrir, & medan og eftir ad sénar leiddi i 1jos daio fostur.
patttakendur toldu sig hafa raunhafari veentingar til sdnarskodana i kjolfar missis, en sau einnig
fyrir sér ad pau myndu verda kvidnari naest og toéldu medgdngu nd &haettusamari en adur (Ekelin,
0.fl., 2008). Nidurstodur rannsoknar undirstrika ord O’Leary (2005) um mikilvaegi pess ad sa/su
sem framkvemir soénarskodun upplysi foreldra um mdguleikann & pvi ad Opagilegar
endurminningar geti komid fram og eigi pvi alltaf ad byrja skodun & ad finna hjartslatt barnsins.
Einnig benda rannsakendur & ad upplysingar skuli vera gefnar um tilgang rannsoknarinnar adur
en skodun fer fram. Ad rannséknin geri fagfélki mogulegt ad sja hvort fostur sé lifandi og ad
tilgangur skodunarinnar sé ad finna Gt medgdngulengd, stadsetningu fylgjunnar og Utiloka
vanskdpun (O‘Leary, 2005).

[ fyrrefndri grein O‘Leary (2005), skodar héfundur hvernig sorg og einkenni
afallastreiturdéskunar geta komid fram i fésturgreiningu hja foreldrum sem eiga von & barni eftir
ad hafa upplifad fosturlat sem greint var i sonar. | rannsokn sinni, sem er eigindleg og byggir &
vidtolum vid foreldra, segir han mikilveegt ad heilbrigdisstarfsfolk sjai einkenni
afallastreituroskunar sem edlileg undir pessum kringumsteedum. Fyrir foreldra sem ekki hafa
upplifad missi er sonarskodun yfirleitt timi mikillar eftirventingar og gledi pegar foreldrar ,,sja”
barnid sitt i fyrsta sinn. Fyrir foreldra sem hafa misst getur skodunin vakid upp erfidar
minningar. Foreldrar lystu erfidleikum sinum vid ad stilla sig inn & nuverandi medgongu pvi
fosturgreining skapadi Oradar tilfinningar. Foreldrarnir hofdu porf fyrir ad sja ad barnid veeri
oruggt en hraeddust 4 sama tima ad meta daudanum ad nyju. | stad pess ad upplifa létti yfir

godum fréttum, upplifou pau vidvarandi tilfinningu um yfirvofandi dom og sérhver skodun vakti
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Otta um ad sja annad 14tid barn. Endurminningar geta skotid upp kollinum pegar sist skyldi og
komid folki i opna skjoldu. A pad jafnt vid baedi kynin po fedur séu sjaldnar spurdir um lidan.
O’Leary leggur rika aherslu 4 ad foreldrar séu undir pad bunir ad sarar minningar geti komid
fram. Han segir einnig mikilveegt ad fagfélk haldi sig i natidinni en veri samt minnugt um fyrri
afoll skjolsteedinga og fylgist pvi grannt med lidan foreldra & medan skodun fer fram (O’Leary,

2005).

4.3 Mikilveegi veittrar pjonustu

Samskipti foreldra vid heilbrigdisstarfsfolk skipta veigamiklu mali i sorgarvinnu
einstaklinganna. Ljosmadur hafa gridarleg ahrif par sem peer standa foreldrum nast og geta pvi
med framkomu sinni veitt foreldrum studning eda ytt undir hjalparleysi peirra. I freedilegu yfirliti
Gold (2007) rynir hofundur i 61 rannsdkn sem samtals nadi til 6000 foreldra um upplifun peirra
af samskiptum vid heilbrigdisstarfsfolk vid missi & medgongu eftir 14. viku. I samanburdi
foreldra & geedum samskipta vid hjukrunarfredinga, lekna og annad heilbrigdisstarfsfolk voru
fleiri jakveed ord viohofd um storf hjukrunarfreedinga sem pottu syna mestan studning innan
veggja sjukrahassins. Peir peettir sem foreldrum pottu hvad neikveedastir vid reynslu sina var
pegar starfsfolk kom inn til peirra &n pess ad vita hvad gerst hefdi. ba potti peim midur pegar
peim fannst starfsfolk fordast sig, pegar illa igrundadar athugasemdir féllu og pegar peim fannst
peim ekki vera syndur nagur studningur. Arum eftir missinn upplifdu foreldrar enn sarar
minningar i tengslum vid neikvaed samskipti vid heilbrigdisstarfsfolk. Peir peettir sem foreldrum

likadi hins vegar best var pegar komid var fram vid pau sem foreldra, opnar umraedur atttu sér
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stad um barnid og pau upplifdu vidurkenningu umdnnunaradila & lifinu sem var. P4 méatu pau
einnig mikils pegar farid var mjukum héndum um bérn peirra og umonnun barna einkenndist af
virdingu og umhyggju (Gold, 2007). | pessari grein kemur einnig fram mikid pakklaeti til
starfsfolk sem hjalpadi foreldrum ad skapa minningar, til deemis med myndatoku sem samramist
nidurstodum fleiri rannsdékna (Gold, 2007; Samuelsson, o.fl., 2001; Debackere, o.fl., 2008;
March, 2009; Stratton & Lloyd, 2008) og er i samra@mi vid nlverandi starfshetti & Islandi
(Landspitalinn, 2004; Sjuakrahusid a Akureyri, 2010).

I rannsokn sem fram for i Svipjod var rynt i orsakasamband milli félagslegs studnings og
bunglyndis médur i kjolfar andvana fedingar (Surkan, o.fl., 2009). bar kvedur vid sami tonn og i
yfirliti Gold (2007) um varanleg &hrif samskipta heilbrigdisstarfsfolks vid foreldra en framkoma
beirra getur haft ahrif & sorgarvinnu og hvada studning pau fa fra nanustu adstandendum sinum. |
pessari rannsokn var sjonum beint ad fedrum sem studningsadilum maka sinna og hvort neitun
peirra til umraedna um missinn, veeri ahettupattur fyrir aukna tilhneigingu maédur til punglyndis.
Helstu nidurstédur syndu ad makar fedra sem neitudu slikum umradum, voru fimm sinnum
liklegri til ad fa punglyndiseinkenni allt ad premur arum eftir missinn en makar fedra sem ekki
neitudu slikri umraedu. Konur i sidari hopnum voru pvert @ moti i minni hattu & préun
bunglyndis sidar meir sem undirstrikar mikilveegi opinnar umraedu fyrir gedheilsu maedra.
Tregda til slikra umraedna getur sprottid ur ymsu. Karlar tja sidur tilfinningar sinar i ordum en
konur og adrir adstandendur eiga oft erfitt med slikar umraedur. Adstandendur tria pvi jafnvel ad
pad sé verndandi pattur ad raeda ekki missinn par sem slikt geeti valdid vanlidan. I greininni eru
likur leiddar ad pvi ad umraedan verdi opnari gefist folki, fjolskyldu og vinum, tekiferi til ad

upplifa og eiga stund med barninu eftir faedingu pess. I rannsokninni kemur ekki fram hvort
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umrada um missinn hafi god ahrif & gedheilsu fedra (Surkan, o.fl., 2009), sem hlytur ad teljast til
takmarkandi patta. VVerklagsreglur Landspitala og Sjukrahdssins & Akureyri hvetja til opinnar
umraedu med pvi ad leggja &herslu & opna upplysingagjof til foreldra sem og ad hlud sé ao
andlegri lidan foreldra (Landspitalinn, 2004; Sjukrahusio & Akureyri, 2010).

Ef litido er til rddlegginga starfsfolks til madra eftir faedingu, er spurningin um adra
medgongu oft aleitin. Radestad og félagar (2010) ryndu i svor heilbrigdisstarfsmanna vid pessari
spurningu. Samkvaemt peirra nidurstddum eru engar skilgreindar leidbeiningar um hve lengi
skuli bida med tilraunir til frekari medgangna, enda voru svorin & bilinu 1-12 manudir. b6 hefur
verid synt fram & ad lengri timi frd missi til getnadar geti haft verri ahrif & bataferli og &
gedheilsu. Ad svo sogdu var pridjungi svarenda radlagt ad reyna aftur, pegar peer teldu sig
tilounar. Enginn radlagdi pé ad konur skyldu byrja strax ad reyna en fimmtungur radlagdi frekari
tilraunir pegar sorgarvinnu veri ,,lokid*. Svorin voru pvi 4 mjog breidu bili og eru ekki 61l jafn
skyr. Pannig ma velta fyrir sér hvenar hinni eiginlegu sorgarvinnu sé lokid og hvort henni ljuki
einhvern timann en helmingur pétttakenda etladi ad fylgja radleggingum peim er peaer hofou

fengid (Radestad, Hutti, Saflund, Onelév & Wredling, 2010).

4.4 Ljésmeedur

Af framangreindum upplysingum ma sja ad framkoma heilbrigdisstarfsfolks skiptir
grioarlega miklu mali i adstedum sem pessum. bad gefur auga leid ad enginn stendur foreldrum i
pessum adsteedum ner en ljosmadur. Eins og segir i verklagsreglum Landspitalans taka atburdir

a bord vid andvana fadingar einnig & starfsfolk (Landspitali, 2004), sem vekur mann til
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umhugsunar um hvadan peer fa studning. I grein sem birtist i erlendu ljdsmadrabladi er petta
malefni tekid fyrir en par kemur fram ad ljosmadrum fannst peer ekki alltaf f& pann studning sem
beer toldu sig purfa en pad eru helst erfidar reynslur i starfi, sem pessar, sem faer 1jésmadur til ad
ihuga ad yfirgefa starfsstéttina. Rannsakendur syndu fram & ad samstarfsfolk veitti mestan
studning en par & eftir komu yfirmenn. Rannsoknin syndi lika fram & ad fengju ljosmadur pann
studning sem paer tdldu sig purfa, voru peer betur i stakk bdnar til ad sinna starfi sinu (Kershaw,
2007). bessi stadreynd er mikilveeg i 6llum skilningi pessarar fullyrdingar enda leita konur &
medgongu til ljosmaedra med vandamal sin. | fredilegu yfirliti Debackere og félaga (2008) var
rynt i rannséknargreinar um upplifun foreldra af medgongu eftir missi. Greinarnar héfou verid
birtar & arunum 1997-2007. I greininni er vitnad i fjolda rannsékna sem syna ad madur sem
ganga med born eftir missi, seekja mun meira i heilbrigdisstarfsfolk en konur sem ekki hafa
misst. Oft eru samskiptin & pa leid ad meadur hringja vegna kvida eda Otta og eru margar
fyrirspurnir afgreiddar simleidis en konurnar koma lika toluvert oftar inn til skodana en
samanburdarhépur (Debackere, 0.fl., 2008). Hér leika ljosmadur lykilhlutverk.

I kafla Sigfridar Ingu Karlsdéttur ljosmodur, og Sigridar Halldorsdottur professors i
hjukrunarfreedum sem birtist i Lausnarsteinum, er skrifad um fagmennsku ljésmadra og faerni.
Pegar ljosmadrum tekst ad sameina Olika petti i eina heild i starfi sinu, nytur hin barnshafandi
kona fagmennsku ljésmaédurinnar. Fagmennska felur i sér pa freedilegu pekkingu, feerni og teekni
sem ljosmadur purfa ad pekkja sem og fagvisku sem stendur fyrir sampeettingu pekkingar og
reynslu. Svo ljosmaddir megi teljast bua yfir fagmennsku parf han pvi ad geta synt konunni
faglega umhyggju, hun parf ad leggja reekt vid sjalfa sig, eiga i uppbyggjandi samskiptum vid

modurina og na jakveedri tengingu vid hana. GO0 ljosmadir, samkvemt hofundum, snidur
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pjonustu ad pérfum hverrar konu og adstandenda hennar. Han notar 61l samskipti til ad efla
konuna med pvi ad midla upplysingum og henni er raunverulega annt um skjolsteedinga sina.
Huan er 6hraedd vid erfidar tilfinningar og pjaningu og getur veitt studning i sorg (Sigfridur Inga
Karlsdéttir og Sigriour Hallddrsdottir, 2009). Listinn er lengri og einkennist af virdingu fyrir
konunni sem og einlaegri 6sk um ad reynast henni vel.

Lysingin er um margt samhljoma sidareglum ljosmedra po kaflinn sé téluvert itarlegri.
par eru ljosmadur hvattar til ad virda konur og fjolskyldur peirra, styrkja raunhaefar veentingar til
barnsburdar, noti fagpekkingu sina og leitist vid ad sinna pérfum kvenna hverjar sem adstaedur
pbeirra kunna ad vera. b4 skulu ljosmadur leitast vid ad vera 6drum fagménnum og fjolskyldum
fyrirmyndir og leitast eftir pvi ad efla personulegan, faglegan og vitsmunalegan proska sem

ljdsmadur, svilangt (Alpjodlegar sidareglur ljosmeadra, 1993).

5. Studningur vid foreldra

Ljésmeedur standa vid hlid foreldra & gledistundum sem og sorgar. Eitt er pad nafn sem
6drum fremur ber & géma pegar raett er um foreldra sem gengid hafa i gegnum missi & medgéngu
og adkomu ljosmadra & Islandi. Gudriun Gudbjornsdottir hefur skipad sér sérstakan sess & medal
pessara einstaklinga en han hefur &samt sr. Ingileifu Malmberg stadid ad métun og haldid utan
um studningshopa a Landspitalanum fyrir foreldra sem misst hafa born eftir 22. viku medgongu.
Vid gerd pessarar ritgerdar var leitad til Gudranar i leit svara um paer breytingar sem ordid hafa a
sidustu arum og aratugum og ekki sist til ad kynnast henni og starfi hdpanna betur. Einnig var

reett vid hennar helsta samstarfsmann, sr. Ingileifu. Utdrattur Gr vidtélum fylgir hér ad nedan.
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5.1 Saga Gudranar

Gudrun faddist inn i stéran systkinahdp & Skeidunum i Arnessyslu arid 1947. A3 hennar
sogn ,,slaeddist hin inn 1 Ljosmaedraskolann en fyrir var hun sjukralidi. bPadan utskrifadist hun
ario 1973 og hefur starfad vid fagid nanast sleitulaust sidan ef fra eru talin tvo feedingarorlof, en
Guordn er priggja barna modir. Fljétlega eftir Gtskrift flutti Gudran til Dannmerkur par sem han
bjo og starfadi i fjogur ar. Eftir heimkomu héf han storf & Landspitalanum & faedingargangi og
vann mestmegnis par til arsins 2005 en hun vann einnig i madraverndinni um tima og hélt
foreldrafredslunamskeid i nokkur &r. ,,Sidan var audvitad petta sorgarstarf sagdi hiin og beetti
vid: ,,Eg svosem lenti eiginlega alveg ovart inn i pvi“. [ samtali okkar greindi hun fra pvi ad
fyrstu arin sem hun starfadi sem 1jésmdoir voru néanast allar andvana fadingar i héndum
yfirljésmadurinnar sem vann pad verk vel ad ségn Gudrinar. Adrar ljdsmadur satu stundum yfir
konunum i faedingu en hefdin var ad yfirljosmadir tok a méti flestum bérnunum. Eftirfylgdin var
einnig i hondum hennar. ,,pad var i rauninni stokk fyrir okkur pegar hin hatti“ (Gudrin

Gudbjornsdottir munnleg heimild, 17.janGar 2011).

5.2 Tilkoma studningshépa

Gudrin segir svo fra ad pad hafi verid rod tilviljanna sem vard til pess ad studningshopar
voru stofnadir en hugmyndin um ad koma sliku starfi & laggirnar hafdi verid i umradunni i

einhvern tima. Sjalf segir han fra pvi ad han hafi sinnt foreldrum sem hdn pekkti til og misstu
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barn sitt en pa s& hun hve mikil porf var fyrir einhvers konar eftirfylgd. HGn segir ad um svipad
leyti hafi annad par akvedid ad ganga med barn med alvarlegan litningagalla sem ekki var talid
lifveenlegt. Feeding pessa barns stendur Gudrunu ljéslifandi fyrir sjonum en barnid var skirt &
sama augnabliki og pad kom i heiminn. Skémmu eftir feedingu pessara barna var sr. Ingileif
Malmberg med fyrirlestur hja Nyrri ddgun, samtokum um sorg og sorgarvidbrégd, um
barnsmissi. Gudran hvatti pesssi por til ad saekja fyrirlesturinn (Gudrin Gudbjornsdottir munnleg
heimild 17. janGar 2011) sem atti eftir ad hafa afdrifarikar afleidingar.

pvi var einnig leitad til sr. Ingileifar Malmberg vid gerd pessarar ritgerdar en hun hefur
verid starfandi sjukrahdsprestur fra &rinu 1996 en fra upphafi hefur hidn sinnt skjolsteedingum
Kvennadeildar. Hun segir svo fr& ad han hafi snemma i starfi sinu komid ad malum &
Kvennadeildinni og telur par til fésturmissi og andvana faedingar. HUn segist hafa heyrt
vangaveltur i p& veruna ad pad pyrfti ad koma & markvissari eftirfylgd, sér i lagi fyrir foreldra
sem misst hofdu eftir 22. viku medgongu. I vidtalinu faer Ingileif hugljomum pegar hin reynir ad
rifja upp hvernig starfsemin hofst og tekur par undir ord Gudrtnar um orlagarika stund eftir
fyrrgreindan fyrirlestur sem han hélt hja Nyrri dégun arid 1999. Skommu fyrir fyrirlesturinn
akvad huan ad lata akvedinn hop folks sem hafdi misst barn, vita af honum. Pangad meetti pvi
toluverdur fjoldi para med sameiginlega reynslu og var par st akvoroun tekin ad mynda
studningshop sem atti eftir ad verda fyrsti hopurinn af mérgum sem naut pjonustu Gudrdnar og
Ingileifar. begar Ingileif er spurd nanar Gt i skipulag starfsins hleer han og segir ad petta hafi
verid ,,islenska adferdin® ad framkvaema fyrst og hugsa svo. Folki hafi verid bodid ad skra sig,
fyrsti timinn hafi verid akvedinn og svo hafi par byrjad ,,eitthvad svona ut i blainn“ eins og hun

ordar pad (Ingileif Malmberg munnleg heimild, 18. jantar 2011). Ad sdgn peirra beggja var pad
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bvi umraedan sem komin var af stad um myndun slikra hépa, fyrirlesturinn hja Nyrri dégun og
prystingur fra foreldrum sem vard til pess ad hopurinn var upphaflega stofnadur (Gudrdn
Gudbjornsdoéttir munnleg heimild, 17. jantar 2011; Ingileif Malmberg munnleg heimild, 18.

januar 2011).

5.3 Skipulag starfsins

»EFyrst akvadum vid dagsetningu og budum félkinu ad koma og svo hugsudum vid ,,ja,
hvad atlum vid ad gera?!* [ kjolfarid foru peer i heimildadflun og sottu medal annars a vefslodir
og til heimilda fra Nordurléndunum. Ur pessu urdu til fyrstu drég ad skipulagi starfsins sem paer
stad— og heimfaerdu fyrir islenskan veruleika. Starfid heppnadist vel og var par med kominn
grundvollur fyrir &framhaldandi hépastarfi (Ingileif Malmberg munnleg heimild, 18. jandar
2011). S& hétturinn hefur verid hafdur & ad tveir hopar eru starfraektir & hverju ari. Einn fyrir jol
og einn eftir en badar segja peer ad pvi midur virdist alltaf vera markadur fyrir pessa vinnu. par
hafa samband vid foreldra og bjoda peim ad taka patt. Sidan fyrsti hdpurinn var starfreektur hafa
einstaklingar komid vida ad. Gudrun minnist pess ad folk hafi komid fra Faskrudsfirdi,
Austfjoroum, Vik i Myrdal, Borgarfirdi, Grundarfirdi, Huasavik, Selfossi og Akranesi. Flest
bornin hafa feedst & Landspitalanum en ljésmaedur utan af landi hafa einnig haft samband vid paer
fyrir hond skjolsteedinga sinna (Gudrun Gudbjornsdattir munnleg heimild, 17. jandar 2011).

Hoparnir koma saman fjorum til fimm sinnum en peer hafa fengid gesti og adra fagadila
til ad koma og halda erindi. A fyrsta fundi kemur folk saman, segir ségu sina og deilir reynslu

sinni. | gegnum arin hafa paer fengid foreldra sem eru komnir lengra i sorgarvinnunni eftir missi
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barns, til ad koma og segja sina sgu, ekki sist hvad peim fannst gagnast sér i sorginni og svara
spurningum peirra sem nylega hafa gengid i gegnum missi. b4 hefur salfreedingur komid og reett
vid foreldra en adur fyrr kom einnig kvensjukdomalaknir. baer létu af pvi fyrirkomulagi og
s6gdu pad vera af tveimur astedum. I fyrsta lagi hefdu foreldrar i dag adgang ad sinum leeknum
og veru i ndnu sambandi vid pa og eins sdgdu per ad spurningar hefdu ordid of persénulegar.
baer Gtiloka po ekkert i sambandi vid framtidarfyrirkomulag. A sidasta fundinum koma foreldrar
gjarnan med myndir af bornum sinum og deila hvert med 6dru (Gudrdn Gudbjornsdottir

munnleg heimild, 17. jantar 2011).

5.4 Teymisvinna

Guardn segir patttoku i hopunum foreldrum ad kostnadarlausu en aréttar um leid ad po peer
hafi haft yfirumsjon med starfinu i pessi ar sé 6ll vinnan teymisvinna. ,,pad parf i pessum
adsteedum ad leida folk i gegnum allt®. Félagsradgjafarnir fara yfir réttindamal, prestarnir hjalpa
til vid Utferslu jardarfarar og ljosmadurnar eru med fra sjukrahusinnldgn til dskriftar og gjarnan
i heimapjonustu. Han minnist pess einnig ad kona nokkur hafi saumad og gefid fét & andvana
feedd born. pad séu pvi 6likir adilar sem vinna saman (Gudrun Gudbjoérnsdottir munnleg heimild,
17. janGar 2011). Ingileif baetir pvi einnig vid, ut fra sinu starfi, ad adkoma presta komi einungis i
kjolfar pess ad foreldrar bidja um ad hitta prest. Hin segir marga vilja pad og bendir & ad pad er
ekki alltaf truarlegs edlis pd tilvistarspurningar vakni oft 6hjakvemilega hja flestum sem standa
frammi fyrir jafn miklu &afalli og pvi ad missa barnid sitt. Einnig koma upp spurningar yfir

hagnytar upplysingar sem snua ad kistulagningu og jardarfor en einnig er vidkemur systkinum ef
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pau eru til stadar. ,,pad eru pusund svona hlutir sem folk er ad velta fyrir sér i afallinu pannig ad
petta er bara mjog mikilveegt og naudsynlegt ad reeda“. Sidar betti hun vio: ,,Flestir foreldrar
hafa natturulega aldrei purft ad standa i pvi ad sja um jardarfor, hvad pa barnsins sins“ (Ingileif
Malmberg munnleg heimild 18. janGar 2011). Ad pessu leytinu til itrekar Ingileif ord Gudrinar

um mikilveegi pess ad foreldrar séu leiddir afram i ferlinu.

5.5 Reynslan

Adspurd sagdi Gudrun ad 6hjakvaemilega sjoist folk i pessu starfi. Hun vidurkenndi pé ad
vinnan geti tekid a: ,,Madur verdur einhvern veginn ad vera svolitid ,,cool* -mér finnst petta
ekkert audvelt”. Hun betti pvi vid ad henni fyndist mikilvaegast ad vera sannur sjalfum sér i
pessum adsteedum, koma til dyranna eins og madur veeri kleddur um leid og madur syndi folki
samud og veeri til stadar fyrir pad. Adalatridio veeri ekki folgid i pvi ad segja ,,réttu hlutina, pvi i
raun pyrfti ekki alltaf ad segja svo mikid. Han lagdi einnig &herslu & mikilvaegi pess ad vera
rolegur og i jafnveegi pvi pessar fedingar attu til ad gerast hratt. Gudrin segir studninginn
hefjast um leid og folk komi inn & sjukrahudsid og telur ljosmodurina vera i lykiladstodu til ad
sinna pessum foreldrum. Han lagdi po um leid aherslu & ad allir hlutadeigendur 16gdu sig fram
begar keemi ad andvana faedingu, petta er svo sérstedur atburdur. Gudrun sagdist einnig telja ad
folk etti audveldara med ad vinna ur sorginni ef vel veeri ad verki stadid, folki veeri synd samud
og ad pau finndu ad hlustad veeri a pau. Pad veri gridarlega mikilveegt ad geta reett hlutina.

,Petta er ekki bara eitthvad sem haegt er ad ljuka eins og sidu 1 bok*.
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Spurd nanar Ut i persénulega reynslu af hépastarfinu segir hun ad peer hafi fengid g6d
medmeli fra einstaklingum sem tekid hafi patt. Sumir hafi jafnvel gengid svo langt ad halda pvi
fram ad peer hefdu bjargad lifi peirra. Gudrin er hogveer og gerir litid ur pessum ummalum po
henni pyki veent um ad heyra pau. Hun segir sorgina yfir barnsmissi vera frabrugdna annarri sorg
og studningur sem folk fengi fra umhverfi sinu veeri eftir pvi &di misjafn. begar fullordinn
einstaklingur deyr eru fleiri sem pekktu vidkomandi en pegar barn deyr & medgéngu. | pvi veeri
mikilveegi pess ad leida einstaklinga saman sem hafa upplifad pessa sorg félgid. Studningurinn
sem pau f& hvert frd 6dru veeri mjog mikilveegur. Gudrun sagdist pekkja deemi pess ad vinskapur
hafi myndast & milli folks i hépunum sem hafi haldist i fleiri &r. Pad gladdi hana. Eins
vidurkenndi hun fuslega ad han gladdist sérstaklega yfir pvi pegar han hitti eda frétti af sidari
barneignum ,sinna“ kvenna, pa geti hin ekki annad en gladst ,margfalt® (Gudrun
Gudbjornsdéttir munnleg heimild, 17. jandar 2011) og & pé vid konur sem hafa verid i hop hja

peim.

5.6 Ljésmadur vinna saman

Gudrin sagdi samvinnu vera a medal ljésmadra pegar keemi ad andvana faedingum og taldi
ad flestar ljosmadur sinntu peim. Han sagdi petta ekki haegt O6druvisi, samvinnan veeri
naudsynleg. Hun sagadist po vona ad reynd 1josmodir veeri vid hlid peirra sem veeru ad stiga sin
fyrstu skref. Pad veeri sjéalfsagt ad hjalpast ad og midla afram pekkingu og reynslu. Han sagdist
ekki vilja festast i pvi ad sinna andvana faedingum. Pad veeri ekki eftirsoknarvert ad vera ,,bestur

i pvi“. Han nefndi i pessu samhengi einnig siobuin fosturlat sem gaetu verid mjog erfid og
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itrekadi ad sjalfsagt veeri ad skipta @ milli sin og vinna saman ad markmidinu um ad foreldrar
fengu gdda pjonustu. Pegar 6llu er & botninn hvolft p4 verda ljdsmadur ad stydja vid bakid a
hverri annari pvi petta verdur ,,aldrei eitthvad bara hja okkur®.

Gudrun taladi einnig um undirbuning ljésmadranema og ungra ljésmedra og hnykkti
aftur & mikilvaegi pess ad hafa reynda 1josmadir sér vid hlid. betta veeri eins og hvert annad verk
sem pyrfti ad vinna en i pessum adsteedum pyrfti handleidslu og studning fra peim sem hafa
reynsluna, & pvi veeri enginn vafi. Gudrdin sagdist i dag vera komin & pann stad ad hun reyndi
eftir fremsta megni ad vera 6reyndum innan handar enda greindi hun fra pvi ad hafa fundist erfitt
ad vera 1 pessum adstedum pegar hun var sjalf oreynd ljosmodir. ,,betta verdur aldrei nein
ratina®“ sagdi hin og sagdist jafnframt ekki sja neinn avinning i pvi ad faar ljosmaedur szju
alfarid um pessi mal. Han taldi pad engum hollt en itrekadi ad studningur samstarfsmanna veeri
mikilveegur. Hann taldi hin ad veeri sannarlega til stadar & sinum vinnustad en pannig hafi han
leert ad taka erfio mal ekki heim med sér (Gudrin Gudbjornsdéttir munnleg heimild, 17. jantar
2011).

Ingileif var spurd um studning vid ljésmadur og sagdi pann studning vera 6formlegan ad
pvi leytinu til ad pad veeri ekki skipulagt starf fyrir per. Han tok pé fram ad yfirljosmodir a
Feedingargangi hafi verid dugleg ad veita pvi athygli hvernig ljosmadrum lidi, ekki sist peim
sem veru nyjar eda oreyndar. Hun hafi pd nokkrum sinnum sest nidur med vidkomandi
ljésmaedrum og farid yfir pau mal sem peim lagu helst & hjarta. HUn sagdi starfid oneitanlega
reyna mjog & ljosmadur og sagdist peirrar skodunar ad ef atburdir eins og andvana fedingar
yrou eins og hver 6nnur rdtina hja ljosmodur etti st hin sama ad huga ad 6drum starfsvettvangi.

pad hefur p6 ekki komid til pess, folk vilji gera vel og pad taki pessu enginn létt. Pannig segist
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han telja &kvedna medvitund i hasinu ad hlta ad starfsfolki sem lendir i &f6llum og nefnir demi
um &foll sem tengjast medgongu og feedingu pvi pa sé jafnan stutt i sjalfsasakanir. Sjalf segist
han ekki telja ad haegt sé ad koma & stodludu kerfi sem hentar 6llum starfsmonnum, til pess séum
vid of olik og somuleidis upplifanir okkar (Ingileif Malmberg munnleg heimild, 18. janUar

2011).

5.7 Guadrun horfir til baka

pegar Gudrdn horfir til baka, til ndmsaranna, segir hun konurnar hafa verid nokkud
afskiptar. peer sdu varla born sin pvi pau voru fjarlegd af fedingarstofunni mjog fljott eftir
feedingu. Bornin voru morg hver jordud med einhverjum 6drum og gjarnan var peim komid fyrir
eda pau 16g0d i kistu hja einhverri barng6dri konu eda manni. Sumir foreldrar hafi aldrei haft
vitneskju um pad hvar barn peirra var jardad. Gudrin segir ad i minningunni fra skoladrum
sinum hafi feestir vitad hvad peir attu ad segja vid konurnar. Umraedan hafi verid litil um pessi
malefni 6likt pvi sem er i dag en hun segist hafa tekid eftir breytingum i rétta att i gegnum
hopastarfid. Hun nefnir deemi af einstaklingum sem jafnvel hafi fengid ad heyra pad fra preyttum
gttingjum ad timabeert veeri ad haetta ad tala um barnid sem pad missti — hvort peim ,,kafla® feeri
ekki ad ljuka svo pau geetu farid ad hugsa um eitthvad annad. Pad lysir ageetlega tidarandanum
eins og hann var en pessar abendingar eru na mun feerri og skilningur hefur aukist. Gudrun segist
trda pvi ad mikid hafi breyst med tilkomu sjukrahuspresta i kringum arin 1985-86, samudin sé
mun meiri en han hafi verid. | dag veeri til deemis mikid lagt upp ur pvi ad skapa minningar og

nefndi i pvi samhengi ad fenginn veeri ljosmyndari til ad taka myndir af brnunum. Gudrdn segir
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pbroéunina pvi vera jdkveeda. bannig sé sorgin i dag vidurkenndari og umradan opnari. Hun taladi
einnig um adkomu presta og pa breytingu sem ordid hefur i fyrirkomulagi jardsetningar
barnanna. Pau séu nu jordud i auknum meli hjd ndkomnum gttingjum eda ein sér og hafi
foreldrar pa gjarnan tekid fra grafir fyrir sig. ,,betta finnst mér hafa breyst, bara ut fra pvi sem
madur hefur heyrt og s€0 1 hopunum®. Gudran lagdi dherslu 4 ad breytingarnar hafi allar verid af
hinu g6da ad hennar mati. Adspurd hvort eitthvad meetti betur fara segist hin varla halda pad og
talar pa ut fra pjonustu spitalans (Gudrun Gudbjoérnsdéttir munnleg heimild, 18. jantar 2011).
Sama spurning var 16gd fyrir Ingileifu og nefndi hun strax misreemi i rétti til
feedingarorlofs. HUn sagdi pad sart ad kona sem missti barn & medgongu og feddi andvana,
jafnvel vid fulla medgdngu hefdi einungis rétt & priggja manada faedingarorlofi. Feddist barn
hins vegar til deemis eftir 23 vikur, sem dreegi andann eda syndi onnur merki lifs fengu foreldrar

fullan rétt til feedingarorlofs.

Petta er svona akvedid 6samraemi parna en audvitad verdur einhvers stadar
ad draga linurnar, einhvern veginn verdum vid ad hafa reglurnar. En ég veit ad
foreldrum svidur petta oft sart og margar konur eru engan veginn tilbanar ad fara
ut ad vinna eftir priggja manada feedingarorlof, eftir ad hafa gengid i gegnum fulla
medgdngu og sidan misst barnid. Audvitad er pad misjafnt og pa serstaklega paer
sem eiga engin born, per eru oft ordnar opreyjufullar ad komast aftur i vinnuna.
En svo eru aftur adrar sem eru engan veginn tilbanar en hafa ekkert val pannig ad

ég veit ekki alveg hvernig ég myndi vilja hafa petta, en mér fyndist ad pad pyrfti
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ad breyta pessu. Adeins ad lata petta meetast & midri leid (Ingileif Malmberg

munnleg heimild, 18. jantar 2011).

5.8 Draumur Gudrunar

,,Medganga eftir missi er alltaf mjog erfid og sumar konur purfa mjég mikla adstod, badi
andlega og likamlega“. Efnid er Gudranu greinilega hugleikid og hin lysir af astridu hugmynd
sem han hefur geelt lengi vid ad verdi ad veruleika. Hugmyndin er félgin i gerd eins konar passa
fyrir konur sem misst hafa born & medgoéngu. | passann yrdi skrifud lysing & pvi sem foreldrar
hafa gengid i gegnum & fyrri medgdngu. betta geetu por gert i samvinnu vid sina [josmodur en i
passann yrdi einnig nafngreind &byrg ljosmddir eda leknir sem einnig myndu skrifa stutta
lysingu. Hugmynd Gudrunar med tilkomu pessa passa er ad konurnar komist hja pvi ad purfa
endurtaka atakanlega sogu sina i hvert sinn sem paer koma i skodun, enda komi pessi hépur mun
oftar i eftirlit. Eftirlitid er péttara vegna fyrri sogu en gjarnan getur gripid um sig hraedsla sem
audveldlega ma aflétta med viokomu hja ljésméour og jafn einfaldri ihlutun og fa ad hlusta a
hjartslatt barnsins. Handhafar passa hefdu pa moguleikann & ad framvisa honum kaeri peir sig
ekki um ad greina fra fyrri ségu. Morgum reynist erfitt ad rifja pad upp og eins hafi folk mjog
misjafna porf fyrir ad tala um missinn. Petta keemi sér til deemis einkar vel & sumrin pegar mikid
er um sumarafleysingar og einnig ef konur sakja pjonustu & fleiri en einn stad. Ef og pa pegar
passarnir hafa fest sig f sessi &tti ad vera ndg fyrir konu ad segja: ,.Eg er med passa,* til pess ad
starfsfolk vissi hvad klukkan slagi. Gudrdn taladi einnig um ofnotkun skammstéfunarinnar BOH

(e. bad obstetric history) sem geeti Utlaggst a islensku sem sleem fyrri feedingarreynsla en hun
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taldi pessa passa eingdngu eiga heima hja konum sem misst hafa born eftir 22. viku medgdngu.
Adspurd sagdist han hafa vidrad pessa hugmynd vid annad starfsfélk sem og konur i
hopastarfinu og hafi allir tekid vel i hugmyndina. Han minntist serstaklega einnar konu sem lysti
medgongu eftir missi med skemmtilegum heetti en hiin sagdist hafa ,,hoppad upp 1 straetd 1 hvert
skipti sem hun fékk kvidakast* og brunad nidur 4 spitala til ad heyra hjartslattinn. bessi kona er
Guordnu ofarlega i huga og pad er ljost ad henni er umhugad um velferd kvennanna sinna. Hln
sagdist einnig telja ad passarnir myndu gagnast starfsfolki. ,,pad sinna pessu allir vel og pad hafa
allir skilning & pvi ad pessar konur purfa svolitid meira - en pa er gott ad vita pad“ (Gudrin

Gudbjornsdattir munnleg heimild, 17. jantar 2011).

Umradur

Feeding andvana barns hefur gridarleg ahrif & lif folks og breytir pvi til frambadar. Slikir
atburdir eru langt fra pvi ad vera eitthvert einsdeemi pvi & hverju ari standa foreldrar og
fjolskyldur teeplega 3 milljona barna & heimsvisu (Bhutta, o.fl., 2011) i peim sporum ad purfa ad
kvedja. bratt fyrir pennan gifurlega fjolda eru malefni pessara barna litid reedd (Lawn, o.fl.,
2011). [ 1j6si pessa vaeri audvelt ad dzetla ad umgjordin i kringum andvana faeedingar vaeri almennt
bagborin, sem han er vida, en ekki & Islandi (Landspitalinn, 2004; Sjikrah(sid & Akureyri, 2010;

Gudrun Gudbjornsdottir munnleg heimild, 18. jantar 2011).

A Islandi fedast ad medaltali um 19 born andvana & &ri. Samkvemt skyrslu

Faedingarskraningar fyrir arid 2009 var hlutfall andvana feddra barna 5 & méti 1000 lifandi
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feeddra (Ragnheidur I. Bjarnadottir, 2010a). A landi med jafn faa ibta og island er ekki fréleitt ad
azetla ad flestir pekki einnhvern sem hefur stadid i pessum sporum. Ljosmedur hér & landi hafa
umsjon med eftirliti maedra & medgdngu (Landleknisembeattid, 2008), taka & moti peim &
feedingadeildum, sinna peim i sengurlegu og i heimapjonustu (Landspitali, 2004; Sjukrahusid &

Akureyri, 2010). bar standa pessum fjolskyldum pvi ner en margur annar.

Rannsoknir benda til pess ad samskipti vid heilbrigdisstarfsfolk geti haft gifurleg ahrif &
velferd foreldra sem upplifa slikan missi (Gold, 2007). Ef starfsheettir islenskra ljésmadra eru
bornir saman vid nidurstddur rannsdékna sem greina fra peim porfum sem foreldrar telja sér
mikilveaegastar & pessari stundu (Samuelsson, o.fl., 2001; Debackere, o.fl., 2008; March, 2009),
méa glogglega sja ad markmid peirra leidbeininga sem lagdar eru til grundvallar i vinnu
Ij6smaedra, er etlad ad meeta pessum tilteknu pérfum (Landspitali, 2004; Sjukrahusio & Akureyri;
2010). Pessar leidbeiningar eru kliniskar og gefnar Gt af Landleknisembattinu en islensk
heilbrigdispjonusta tekur mid af peim vid proéun og innleidingu beettra starfshatta. begar
leidbeiningarnar hafa verid innleiddar & sjukrastofnanir eru peer skilgreindar sem verklagsreglur.
Verklagsreglurnar byggja a alpjodlegum leidbeiningum sem pyddar eru og stadferdar inn i
islenskan veruleika (Landaeknisembeettio, 2007). Samanburdur a verklagsreglum sem notadar eru
a Landspitalanum og & Sjukrahasinu & Akureyri vid kliniskar leidbeiningar NICE (Siassakos,
o.fl., 2010) eru samhljéma, enda eru islensku reglurnar byggdar & peim. Ohatt er ad fullyrda ad
leidbeiningarnar vidurkenna faedingu andvana barns sem atburd sem hefur gridarlega merkingu
og breytir lifi peirra sem ad koma. Andleg lidan foreldra er hofd i forgrunni og hvernig gera megi

bessa stund sem beerilegasta. Ahersla er 16gd & skdpun minninga um barnid en einnig er stefnt ad
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pbvi ad feding barnsins verdi sem best i minningu foreldra pegar fra lidur. Virding er borin fyrir

pessum lifum (Landspitali, 2004; Sjukrahdsid & Akureyri, 2010; Siassakos, o.fl., 2010).

Hofundur fékk vid undirbdning pessarar ritgerdar ad fylgjast med starfi studningshdps
fyrir foreldra andvana feddra barna. Pessi hdpur er starfreektur & Landspitalanum og er styrt af
Gudranu Gudbjornsdéttur og Ingileifu Malmberg. A fundunum komu foreldrar saman sem allir
héfou pessa sameiginlegu lifsreynslu ad baki og pétti hofundi merkilegt ad sja hve apreifanleg
tenging vard & milli pessara foreldra, strax & fyrsta fundi. Pad verdur rakid til pess ad peir sem
parna satu, pekktu & eigin skinni peer tilfinningar sem bardust innra med sessunautum peirra.
Vidurkenning sorgarinnar var pvi & einhvern hatt dypri vegna pess gagnkvema skilnings sem
parna rikti. Vissulega var sorgin mikil en pegar fra leid var lika hlegid. Porin deildu gledi og
sorg. bad sem hofundi pétti einna markverdast, sem &horfanda, var pegar ung médir sem hafdi
misst barnid sitt nokkrum arum 4dur kom og sagdi sogu sina. Pessi kona sagdist i dag ,,eiga® prja
born en han ,,veeri med* tvd. Hun taladi af einleegni um feedingu dottur sinnar og lif hennar og
mannsins hennar i kjolfar missisins. barna gafst foreldrunum teekifeeri til ad spyrja ad pvi sem
peim la hjarta og fa svor frd& manneskju sem vissi hvernig peim leid. Framkoma hennar og fas
syndi lika ad po ad sorgin og soknudurinn hverfi aldrei, er alltaf von i myrkrinu. Pad er haegt ad
komast sterkari fra svona reynslu. Foreldrar pessa hops greindu allir fra pvi hve gott peim hafdi
fundist ad taka patt og hitta adra i sému sporum, pad hefdi gefid peim mikid. Gudrun sagdi i
viotali ad helsti tilgangurinn med starfinu veeri einmitt folginn i pvi ad koma pessum
einstaklingum saman (Gudrdn Gudbjérnsdottir munnleg heimild, 18. jantar 2011) en fleiri

foreldrar hafa einnig greint frd& mikilveegi studningshopa (Forhan, 2010) og studnings veittum
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innan sjikrastofnana (Kiley, 2009). | verklagsreglum er skyrt kvedid & um ad freeda skuli
foreldra um studningshopa (Siassakos, o.fl., 2010) og er s& hatturinn hafdur &, & Landspitalanum
par sem fyrrgreindur hépur hefur adsetur (Landspitalinn, 2004). I ljési farra andvana fedinga &
Akureyri hefur grundvollur ekki skapast fyrir reglulegt hopastarf enda hefur pjénustan par
einstaklingsmidadri blee par sem foreldrum gefst kostur & ad njéta studnings sinnar ljosmodur
sem fylgir peim eftir (Sjukrahtsid & Akureyri, 2010). Slikt fyrirkomulag er skilvirkara ad pvi
leytinu til ad foreldrar verda ekki afskiptir pegar peir parfnast mest studnings i sinni sorgarvinnu,

beir njota samfylgdar.

Nidurstodur yfirlitsins, svorin vid spurningunum sem settar voru fram i upphafi, eru pvi &
b4 leid ad vel er hlud ad foreldrum andvana faeddra barna & islandi og starfshettir ljosmadra
mida ad pvi ad meata peim porfum foreldra sem peir alita sér mikilvaegastar & pessum tima.
Guordn Gudbjornsdottir sem sinnt hefur foreldrum andvana feddra barna i starfi sinu sem
1j6smodir, segir pad sina upplifun ad foreldrar séu almennt mjog anaegdir med pa pjonustu sem
pbeir hafa pegid & Landspitalanum (Gudrdn Gudbjoérnsdéttir munnleg heimild, 18. jantar 2011).
Ekki hafa pé verid gerdar formlegar rannsoknir til ad meta anaegju foreldra eda leita svara vid pvi
hvort og pa hvad peim patti mega betur fara, i veittri heilbrigdisspjonustu. Slikra rannsokn er

porf ef vid &tlum ad eiga moguleikann & ad gera betur vid pessa tilteknu foreldra.

Lengi méa gott beeta. Reglur um faedingarorlof skjota mjog skokku vid steerdargradu pessa
lifsvioburdar med grofu misreétti a milli foreldra hvad vardar lengd faedingarorlofs. Foreldrum
sviour pad (Ingileif Malmberg munnleg heimild, 19. jantar 2011) og ekki ad asteedulausu. Pad er

eitthvad bogid vid pad ad foreldrar njoti dskerts feedingarorlofs syni barn peirra eitthvert merki
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lifs vid fedingu 6had medgongulengd en foreldrar barns sem feedist andvana, deyr jafnvel i
feedingunni sjalfri, fai pridjung pess tima (Log um foreldra- og fedingarorlof nr. 12/2000). Hér
verda ekki gefin svor vid pvi hvernig leysa meetti petta mal med sanngjornum hetti en p6 ma
®tla ad haegt sé ad fara milliveg. Pad getur tekid toluvert & ad jafna sig eftir medgdngu og
feedingu barns, hvad pad barns sem fadist andvana en login sem skapa pennan 6joéfnud

vidurkenna pad ekki.

P4 er vert ad horfa til pess sem er i valdi einstaklinga med hugsjon ad koma i verk.
Barnshafandi konur med ségu um missi sakja fastar i pjonustu ljosmadra en kynsystur peirra
sem ekki deila somu sogu. Oft er pad tilkomid vegna kvida sem rakinn verdur til fyrri reynslu
(Debackere, o.fl., 2008). Hugmyndin um passana kom til héfundar fr4 &durnefndri Gudrdnu,
adur en vinnan ad pessari ritgerd hofst og var pad haft ad markmidi ad med pessari ritgerd yroi
lagdur grunnur ad pvi ad draumur Gudrunar myndi reetast. Myndmerki passans hefur pegar verid
hannad og stefnir hofundur ad innleidingar sumarid 2011 i Madravernd Landspitalans en sér
einnig fyrir sér notkun passanna & heilsugeeslustédvum landsins. Konur sem feett hafa andvana
born eru margar hverjar undir auknu eftirliti & sidari medgéngum a kvennadeildum sjukrahusa og
liggur pvi beinast vid ad hefja innleidingu par. Nai passinn ad festa sig i sessi er vert ad meta
gagnsemi hans a medal handhafa pegar fram lida stundir. Pad yrdi gert til ad meta arangur af
notkun passans med hugsanlegar endurbetur i huga, komi fram abendingar fra notendum um
slikt. Spurningar vakna um ofuréherslu hofundar & ad passinn verdi einungis bodinn konum sem
feett hafa andvana born. Vissulega meetti leida likur ad pvi ad konur sem misst hafa fostur a

medgongu fyrir 22. viku ettu lika ad eiga tilkall til slikra passa. En pa meetti lika velta pvi fyrir
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sér hvar draga tti morkin? Vid setjum skil & milli fosturlata og andvana faedinga par sem hid
sidarnefnda er mun sjaldgeefara. Pad pydir po ekki ad sorg kvenna/para sem missa snemma &
medgdngu sé med einhverjum heetti léttbaerari. Sorgin er svo personubundin. Markmidid i pessari
ritgerd hefur hins vegar verid ad beina sjonum ad foreldrum andvana feddra barna. Pjénusta vid

foreldra sem missa fdstur fyrir 22. viku medgongu er efni i adra ritgerd og sjalfsagt mjog parfa.

P4 meetti einnig thuga gerd spjalda, med sama myndmerki, fyrir faedingadeildir landsins
en foreldrar andvana feddra barna hafa greint fra pvi ad peim hafi pott pad sart pegar
heilbrigdisstarfsfolk kom inn & stofu til peirra, an pess ad vita hvad gerst hefdi (Gold, 2007).
Spjoldin yrou pé sett & hurd fedingarstofu pegar andvana faeding etti sér stad en fyrirkomulagid
myndi koma i veg fyrir slikar 6parfa uppdkomur. Pessa hugmynd meetti Utvikka enn frekar og
meetti jafnvel Gtbda limmida med myndmerkinu sem hagt veeri ad merkja madraskyrslur med.
Allir peir sem handleika myndu skyrsluna myndu pa vita ad konan hafi fatt andvana barn. petta
er sagt med pa framtidarsyn ad passarnir komist i gagnid og verdi nyttir & medal ljésmedra og

peirra heilbrigdisstarfsmanna sem sinna barnshafandi konum & islandi.

AJd missa barnid sitt er tilfinning sem enginn vill pekkja en er pé stadreynd i lifum
margra. Storf ljosmadra mida ad pvi ad tryggja 6ryggi médur og barns. bvi ma segja ad allt sem
ljésmaedur gera fyrir barnshafandi konur midi beint og 6beint ad pvi ad koma i veg fyrir andvana
feedingu sé pess nokkur kostur. Pegar foreldrar missa barn sem fadist andvana syrgja pau
drauma sem déu og skort @ minningum. Pessir foreldrar eru oft einir i sorg sinni, sem getur
verdur rakid til skilningsleysis en einnig til pess ad peir sem peim standa nest vita ekki hvernig

peir eiga ad koma fram vid slikar adsteedur. Umraedur um adra pungun taka sig upp snemma en
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pbungun i kjolfar missis er foreldrum erfid og einkennist af 6tta og kvida. P& vegur starf
lj6smaedra enn pyngra. Markmid okkar etti pvi ad felast i pvi ad gera pungun i kjolfar missis

eins léttbaera og mogulegt er.
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Lokaord

Pegar kona uppg6tvar ad han eigi von & barni taknar pad upphaf lifs en ekki lok. pegar
barn deyr & medgongu pydir pad ad lifid sem kviknadi i médurkvidi vard aldrei lifad, &dur en pvi
lauk. Ljosmeedur standa konum og mékum peirra naestar & medgdngu sem og i feedingu barna
peirra. beer fylgja foreldrum i gegnum gledi — og sorg pegar svo ber undir. bess vegna verdur
teepast 10gd nodgu mikil ahersla & mikilveegi pess ad ljosmadur geri sér grein fyrir pvi hlutverki
sem peer gegna og haldi a&fram pvi goda starfi ad leita sér pekkingar til ad geta meett folki i

erfidum adsteedum af fagvisku og umhyggju, skjolstaedingum sinum til heilla.
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