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Bara Sigurjonsdéttir, bara@leidarljos.is

FRUMKVOBLASTARF | HJUKRUN
- HORFT FRAM A VEGINN

Bara Sigurjonsdottir, sérfreedingur | barnahjukrun,
lysir hér bugdodttri leid sinni ad nuverandi starfi
en med prautseigju hefur henni tekist ad koma
ymsu til leidar sem gagnast langveikum bdrnum
og fjolskyldum peirra. Fleiri greinar um storf
sérfreedinga i hjukrun munu birtast a pessu ari.

Hjukrun og leeknisfreedi byggist a
hefdum. Flest heilbrigdisstarfsfélk verdur
pess vart & sinum fyrstu arum i starfi
a heilbrigdisstofnunum. Sem hjukrunar-
freedingur & Barnaspitala Hringsins
vard ég alltaf jafnhissa pegar ég spurdi:
Af hverju er petta gert svona en ekki
hinseginn, af hverju er starfseminni ekki
breytt i takt vid tidarandann og parfir
sjuklinganna hafdar ad leidarljdsi? Pa
kom neer alltaf sama svarid: Af pvi ad
petta hefur alltaf verid gert svona.

Reynslan hefur synt mér ad mikilveegt er
ad vera med opinn huga og tilbdinn ad
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skoda nyja hluti, takast & vid breytingar
og jafnvel horfa til pess ad starfa sjalfsteett
utan veggja sjukrahusa ef adsteedur
kalla eftir pvi. Pannig er min saga sem
sérfreedings i barnahjukrun sem ég mun
nuna stikla & stéru um i pessari grein.

Vissulega breytist ymislegt med arunum
og akvedin préun & sér stad. Pegar ég
it yfir mitt sérsvid innan barnahjukrunar,
hjukrun langveikra barna og fjélskyldna,
hef ég ordid vitni ad pvi & minni starfs-
evi ad alvarlega langveik bdrn, sem
aour lifdu sitt eeviskeid og nanast
bjuggu & ungbarnadeild Barnaspitala

Hringsins, eru nd 6ll komin heim | fadm
filskyldunnar. Par purfa foreldrarnir ad
bera hitann og pungann af allri uménnun
peirra.

Eftir ad nami lauk réd ég mig & paverandi
ungbarnadeild barnaspitalans. Par voru
mikid veiku bornin sem ekki komust
heim og ahugi minn beindist fljétt ad
peim og hvernig meetti hlia betur ad
bessum fidlskyldum. | pa daga var afar
takmorkud adstada fyrir foreldra til ad
vera hja bérnum sinum og ekki i bodi
ad fara med pau heim med vidunandi
adstod. Man ég enn pa eftir hvad mér
fannst pad mikil sigur ad hafa nad ad
koma einum ungum dreng, sem aldrei
var Utskrifadur, heim i einn sdlarhring
med miklum vidbunadi. Eftir & ad hyggja
held ég ad ahugi minn a heimahjukrun
hafi vaknad um petta leyti.

Nokkrum arum sidar, pegar ég var
ordin reynslunni rikari, baudst mér
ad ganga til lids vid brautrydjendur |
heimahjukrun barna, peer Gudrunu
Ragnarsdottur, deildarstjéra  Rjoori,
og Kristinu Vigfusdottur, sem verktaki |
heimahjukrun barna sem pa var & vegum
Tryggingastofnunar rikisins. Um likt leyti
hofst su vidleitni & barnaspitalanum ad
reyna ad koma langveikum bdérnum heim.
Pad reyndist mikilvaegt ad samstarfsfolk
mitt & ungbarnadeildinni pekkti mig
og bar traust til minna starfa og vard
pad til pess ad greida fyrir ad fleiri
bérn fengu ad fara heim med studningi
heimahjukrunar. A3 sama skapi fann ég
enn betur til pess ad su pjonusta, sem
veitt var & deildinni, hentadi ekki négu vel
fidlskyldum langveikra barna.

Hvad var til rada? Eftir ad hafa vakio
mals a skodunum minum og synt
malefninu dhuga baudst mér ad vinna
i pverfaglegum hopi ad tillégum um
drbeetur. Vid 16gdum fram gddar tillégur
en einhverra hluta vegna nadu paeer ekki
fram og litil sem engin breyting vard a
starfseminni.



Sérfreedingsnam

A pessum timapunkti i starfi fann ég
porf fyrir ad beeta vid pekkingu mina
i hjukrun og i kjolfarid akvad ég ad
fara | framhaldsnam i barnahjukrun i
haskélanum | Bresku Kolumbiu i
Vancouver i Kanada og sérheaefa mig |
hjukrun langveikra barna og fidlskyldna.
Eg valdi mér leidina sem nefnist
,advanced practice® asamt ad leggja
dherslu & rannsoknir. Ometanlegt er
ad fara utan i framhaldsnam og vikka
sjondeildarhringinn.  Pegar heim kom
tok vid skemmtilegur timi, unnid var
ad breytingatilldgum fyrir starfsemina
4 nyjum barnaspitala sem pa var i
byggingu og fékk ég teekifeeri til ad
vinna | hoépi ad undirbuningi pess. Pvi
midur urdu allt of faar pessara tillagna
ad veruleika og haldid var afram med
svipada starfsemi og var adur. Reyndar
var ungbarnadeildin  16gd nidur vid
flutning yfir i nyja barnaspitalann en ég
tel ad pad hafi ekki baett pjonustuna vid
minn sjuklingahdp.

Um svipad leyti og nyr barnaspitali var
opnadur arid 2003 fékk ég sérfraedileyfid
mitt i barnahjukrun. Full bjartsyni og
vilja til gbédra verka hoéfst ég handa
ad vinna ad beettum hag langveikra
barna og fjdlskyldna peirra innan veggja
barnaspitalans sem sérfraedingur
hjukrun langveikra barna og fjdlskyldna
peirra. Enn og aftur var litlu hnikad i pa
att og takmarkadur ahugi og vilji var til
breytinga a starfseminni. Petta syndi
mér fram & ad Barnaspitali Hringsins
veeri kannski ekki eini vettvangurinn til ad
vinna ad beasttri pjonustu fyrir fjdlskyldur
barna med alvarlega, sjaldgeefa og
langvinna sjukddéma.

Eigin rekstur

NG voru géd rad dyr. Atti menntun min,
pekking og reynsla ad daga uppi a
barnaspitalanum eda var kominn timi til
ad breyta til? Til ad koma pvi til leidar,
sem ég hafdi asett mér, akvad ég ad
fara mina leid, heaetti & barnaspitalanum
og hof a eigin spytur ad setja nidur fyrir
mér hvad pyrfti til ad na fram urbdtum
i pjonustu vid pann hop sem ég hafdi
sérheeft mig i i minu nami i Kanada.
Hvad sogdu freedin? Hvada préun var
byrjud ad eiga sér stad annars stadar

A skrifstofu Béru eru skemmtilegar myndir af moérgum skjdlstaedingum Leidarljéss.

i heimi hjukrunar vardandi pjénustu vid
fidlskyldur barna med alvarlega langvinna
sjikdéma? Hvad purfti til & {slandi til pess
ad beeta pjénustuna vid pennan hop?

Bdrn med alvarlega langvinna sjukdéma
voru nu farin ad eiga heima a litlum
hateeknisjukrastofum heima hja sér |
umonnun foreldra og pa var i minum huga
edlilegt og sjalfsagt ad huga ad baettri
pjénustu utan veggja Landspitalans, uti
i samfélaginu i peirra umhverfi. Reynslan
dr heimahjukrun barna, sem ég hafdi
starfad vid samhlida starfi a spitalanum,
syndi mér ad pad vantadi visan stad
fyrir fidlskyldur langveikra barna til ad fa
adstod og studning Uuti i samfélaginu vid
umonnun veikra barna sinna & heimavelli.
NU ték vid timabil gagnaséfnunar og
sidan hoéfst ég handa vid ad setja saman
hugmyndafraedi i vidskiptadeetlun ad
studningsmidstdd fyrir fidlskyldur barna
med alvarlega, sjaldgeefa sjukdéma a
namskeidi hja Brautargengi. | lok nam-
skeidsins askotnadist mér styrkur og
ég stofnadi eigid fyrirteeki, Heilsu-
eflingarmidstédina ehf.,, sem sinnir
nd heimahjukrun langveikra barna og
barnagedhjukrun & Reykjavikursvaedinu.
Pegar vidskiptadeetlun fyrir studnings-
midstéd, markmid og leidir auk
fiarhagsaeetlunar la fyrir purfti ad kynna

hugmyndirnar fyrir radherrum paverandi
rikisstjornar. Fér ég pa a fund Gudlaugs
Pdors heilbrigdisradherra og kynnti
hugmyndir minar. Anasgjulegt var ad
tillégur minar attu upp a pallbordid hja
radamonnum og hattvirtur radherra sendi
erindi mitt samdeegurs til samninga-
nefndar Sjukratrygginga Islands til
samingavidreedna. Vid nadum ad eiga
einn fund fyrir hrunid hausti® 2008 en
ba var samningavidraedum slitid. Oll plén
féru pa a hilluna og & medan starfadi
ég sem verkefnisstjori hja Lydheilsustod
heitinni og laerdi margt nytt og gagnlegt,
hvernig stjérnsyslan virkar, framsetningu
freedsluefnis, samskipti vid fjolmidla, gerd
auglysingaefnis og fleira sem atti eftir ad
koma sér vel sidar. Lydheilsustdd var
sidan 16gd nidur og starfsemin sett undir
Embeetti landlaeknis, par starfadi ég um
skeid pangad til ég tok vid nuverandi
starfi. Pekking min i barnahjukrun nyttist
vel & badum pessum vinnustdédum.

i arslok 2011 hafdi Elin Hirst niverandi
pingkona samband og ég var bedin um ad
dusta rykid af tillégum um hvernig maetti
beeta pjonustu vid fidlskyldur alvarlega
langveikra barna og kynna paeer fyrir
stéllunum A allra vérum, sem | kiolfarid
akvadu ad safna fyrir studningsmidstdd
fyrir pennan hép. Eftir 8 manada
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Starfsfélk Leidarljéss fordast ad taka vidtol vid foreldra i skrifstofuumhverfi.

undirbuningstimabil med stérum hopi af
frabaeru folki for sdfnunarpatturinn Nott
og dagur | loftid 14. september 2012.
Pjodin gaf fjarmagn til rekstrarins il
naestu priggja ara. Vidskiptadaetlunin var
til dsamt fjarhagsaeetlunum og nu purfti
adeins ad utfeera hugmyndirnar nidur |
smaatridi og rada folk til starfa. Leidarljos,
studningsmidstdd fyrir fidlskyldur barna
med alvarlega, sjaldgeefa sjukddéma, var
sidan opnad med vidhdfn og husfylli 6.
ndvember 2012.

Leidarljos

Framfarir i taekni og leeknavisindum leida
af sér ad fleiri geta lifad lengur med
alvarleg veikindi og ein afleiding pess er
ad bérnum med alvarlega og sjaldgaefa
sjukdéma, sem lifa lengur, fjdlgar.
Skipulag heilbrigdis- og félagsmala hefur
ekki nad ad fylgja pessu eftir og hefur
ekki breyst ad pvi marki ad na ad veita
fidlskyldum langveikra barna heildsteeda
og samfellda pjonustu utan sjukrahusa.
Pjonusta vid fidlskyldur langveikra barna
er ferdalag en ekki afangastadur, pvi er
samfella, samhaefing og samvinna allra
sem koma ad fjolskyldunni lykilatridi, en
enginn vettvangur var til til ad samhasfa
pessa pjonustu og studning vid
fidlskyldur. Heilbrigdispjonustan er eftir
sem adur byggd upp ad mestu leyti sem
bradapjonusta fyrir pa sem veikjast og
purfa skyndilega ad leita sér adstodar.
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Félagspjonustan er veitt i vidkomandi
sveitarfélagi par sem barnid a 16gheimili.
Pjénustan vid pessar fjdlskyldur hefur
haegt og rolega feerst Ut af spitélum og
stofnunum an pess ad nokkur adili eda
stofnun hafi tekid ad sér ad hafa yfirsyn
yfir eda bera abyrgd & ad halda utan
um pjonustu vid pessar fjdlskyldur sem
svo sannarlega purfa ad eiga greidan
adgang ad pjonustu og visri adstod inni
4 heimilum sinum og sinna bdérnum eftir
ad dvol a sjukrahusi lykur.

Nuverandi starf mitt felst i pvi ad veita
forstodu Studningsmidstddinni Leidarljdsi
sem er ny pjénustuleid hér a landi til ad
halda utan um akvedinn sjuklingahdp
og er rekin af sjélfseignarfélaginu Nott
og dagur. Markmid Leidarljoss er ad
samhaefa pjénustuna til ad geta fundid
bestu mogulegu lausnir fyrir hverja
fjdlskyldu fyrir sig svo heegt sé ad skapa
henni bestu hugsanlegu skilyrdi til géds
0g aneegjulegs lifs, pratt fyrir veikindi
barnsins. Hja Leidarljosi er i modtun
akvedin hjukrunarmedferd sem felur
sér ad meta stéou fjdlskyldunnar, lidan
hennar og bjargrad og fylgja malefnum
hennar eftir. Unnid er ad pvi ad virkja
faanleg Urreedi og studning i samradi vid
fjdlskylduna.

Hja Leidarljési starfa prir barnahjukrunar-
freedingar og einn radgjafarproskapjalfi
sem sér um félagsleg réttindamal. Unni®

er i pverfaglegu samstarfi med 6dru
fagfolki & ymsum stofnunum vids vegar
um landid.

Leidarljos samnytir husnaedi hja Rauda
krossi Islands med Heilsueflingarmio-
stddinni sem rekur heimahjukrun barna.
Heimahjukrun barna er hjukrunar-
pjénusta a heimili peirra fidlskyldna sem
purfa & adstod hjukrunarfreedings ad
halda vid umdnnun og eftirlit med veiku
barni. Heimahjukrun hefst oft pegar dvol
a sjukrahusi lykur og stendur yfir eins
lengi og porf pykir i hverju tilviki fyrir sig.
Heimahjukrun felur til deemis i sér eftirlit og
mat & sjukdémsastandi barnsins par sem
fylgst er med breytingum a einkennum
sjukddmsins og almennri lidan pess og
proska. Foreldrar fa fraedslu og kennslu
i peirri sérhaefdu umdnnun sem barnid
parfnast. Hja pessum tveimur sjalfstastt
starfandi fyrirtaekjum { heilbrigdispjénustu,
sem halda utan um pennan hop, starfa
um 12 hjukrunarfraedingar. Langflestir
peirra vinna i hlutastérfum med 6drum
stérfum vid hjukrun.

Lokaord

Sérfreedipekking min { hjukrun hefur
komid ymsu til leidar i pagu hdpsins
sem ég lagdi upp med | byrjun ad rydja
veginn fyrir ad baettri pjonustu. Leidin var
I6ng, en med prautseigju og stadfdstum
asetningi hefur tekist ad na ymsum
aféngum og fleiri verkefni eru i farvatninu.

Sérfreedingar i hjukrun eettu 6hikad ad
hugsa Ut fyrir rammann til pess ad finna
réttu leidina ad pvi marki sem peir stefna
ad. Pad er okkar ad rydja leidina og
taka skrefin sem studla ad frampréun
hjukrunar & pvi sérfraedisvidi sem vid
héfum kosid ad starfa vid.

Bara Sigurjonsdottir er
sérfreedingur { barnahjukrun
med hjukrun langveikra barna
og fidlskyldna sem sérsvid.
Hun er med meistargradu

frd haskdlanum i Bresku
Koélumbiu i Vancouver |
Kanada og Utskrifadist padan
2001. A drunum 2003-

2007 var hun sérfreedingur
hjukrun langveikra barna og
filskyldna & Barnaspitala
Hringsins en starfar nu hja
Leidarljosi.





