
	  
	   	  
	  
	  
	  

	  
	  
	  
Allison	  and	  Ben,	  parents	  of	  Julia	  (7)	  and	  Wilbur	  (2)	  and	  Beckett	  and	  	  
Clementine	  who	  died	  at	  age	  3	  and	  2	  respectively	  from	  a	  rare	  metabolic	  acidosis	  disorder.	  	  
	  
	  

	  
THE	  DIAGNOSIS	  
They	  were	  like	  an	  old	  couple.	  
https://youtu.be/rbDg4eJ4BzY	  

	  
Ben	  and	  Allison	  describe	  their	  two	  children	  Beckett	  and	  Clementine	  who	  both	  had	  a	  rare	  
metabolic	  disorder	  from	  which	  they	  died	  at	  age	  3	  and	  2.	  They	  were	  soul	  mates.	  
	  
Beckett	  was	  the	  most	  happy-‐go-‐lucky,	  like	  he	  was	  a	  chip	  off	  the	  old	  block.	  He	  really	  was	  like	  he	  
had	  that	  aloha	  spirit.	  	  
	  
Allison:	  	  Oh	  my	  gosh,	  yeah.	  
	  
Ben:	  	  Beckett,	  loved	  to	  be	  in	  the	  sand,	  was	  very	  tactile,	  nothing	  upset	  him.	  I	  mean,	  the	  only	  time	  
he	  was	  upset	  was	  when	  he	  was	  suffering	  from	  deathly	  illness	  that	  put	  him	  in	  the	  hospital.	  But	  
other	  than	  that,	  the	  kid	  always	  had	  a	  smile	  from	  ear	  to	  ear.	  I	  mean,	  you	  could	  try	  to	  find	  a	  
picture	  of	  him	  without	  a	  smile	  in	  his	  face,	  you're	  going	  to	  be	  hard-‐pressed.	  
	  
Ben:	  	  And	  Clementine	  -‐-‐	  	  
	  
Allison:	  	  Oh	  was	  sassy,	  oh	  my	  gosh,	  was	  she	  sassy.	  Oh	  we	  had	  Clementine,	  we	  brought	  her	  
home	  at	  three	  weeks.	  Oh	  my	  gosh.	  I	  would	  never	  -‐-‐	  I	  was	  like	  we’re	  never	  having	  another	  baby.	  
She	  was	  so	  fussy,	  the	  kid	  fussed	  for	  three	  months,	  nonstop.	  	  
	  
Ben:	  	  She	  was	  daddy's	  girl	  for	  sure.	  
	  
Ben:	  	  She	  would	  growl	  at	  people	  and	  she	  was	  a	  biter.	  	  
	  
Allison:	  	  Oh,	  she	  was	  so	  -‐-‐	  and	  if	  she	  didn’t	  like	  you,	  like	  you	  knew	  about	  it.	  But	  she	  was	  just	  -‐-‐	  
she	  was	  so	  sassy	  and	  had	  just	  this	  way	  about	  her	  like	  she	  was	  all	  attitude,	  which	  is	  funny	  
because	  Julia	  can	  be	  very	  sassy	  too.	  But	  Beckett	  was	  totally	  laid	  back,	  really	  mellow,	  really	  
smiley.	  He	  loved	  nice,	  cool	  weather.	  He	  loved	  the	  wind	  in	  his	  face.	  And	  Clementine	  was	  the	  
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opposite.	  She	  was	  really	  sassy,	  she	  liked	  hot	  weather,	  she	  wanted	  to	  sit	  in	  the	  sun	  and	  sweat.	  
But	  they	  were	  a	  good	  team.	  
	  
Allison:	  	  And	  it	  was	  just	  like	  they	  were	  like	  a	  little	  old	  couple,	  they	  were	  their	  own	  soul	  mates.	  I	  
remember	  being	  devastated	  that	  Beckett	  was	  never,	  when	  they	  told	  us	  that	  he	  was	  -‐-‐	  they	  said	  
he’s	  going	  to	  be	  severely	  mentally	  retarded.	  	  And	  I	  remember	  thinking,	  Oh	  my	  God	  he’s	  never	  
going	  to	  love	  someone	  he’s	  never	  going	  to	  get	  married,	  Clementine	  was	  totally	  his	  soul	  mate,	  
they	  were	  best	  friends,	  they	  got	  each	  other	  on	  a	  level,	  like	  the	  language	  that	  twins	  speak	  and	  it	  
was	  like	  that,	  just	  -‐-‐	  they	  didn’t	  have	  to	  say	  anything	  to	  each	  other	  and	  they	  were	  so	  close.	  	  
When	  we	  stayed	  at	  the	  hospital,	  we	  would	  stay	  at	  the	  end	  of	  the	  hallway	  because	  we	  would	  get	  
loud	  and	  so	  they’ll	  put	  us	  at	  the	  end,	  away	  from	  nurse’s	  desk.	  	  And	  we	  had	  a	  joining	  room	  and	  
they	  called	  them	  the	  Garvin	  suites.	  We	  would	  get	  up	  in	  the	  morning	  and	  go	  to	  the	  hospital	  and	  
take	  one	  of	  the	  kids,	  whoever	  was	  more	  healthy	  of	  the	  two,	  and	  would	  get	  out	  of	  their	  bed	  and	  
we	  would	  all	  go	  into	  the	  persons	  room	  and	  we	  would	  all	  climb	  into	  -‐-‐	  and	  when	  I	  say	  all	  of	  us,	  I	  
really	  mean	  like	  all	  of	  us	  would	  climb	  into	  the	  medical	  crib	  and	  that’s	  how	  we	  spent	  our	  days,	  
when	  we	  were	  at	  the	  hospital	  was	  altogether.	  	  
	  
	  
	  
	  
	  

SIBLINGS	  	  
She	  grew	  up	  quickly,	  in	  the	  NICU,	  in	  waiting	  rooms.	  	  
https://youtu.be/kzXqlN47c_4	  
	  

Allison:	  	  We	  were	  busy	  and	  it	  was	  quick	  and	  there	  was	  fluidity.	  There	  was	  fluidness	  to	  it;	  that	  
was	  really	  great.	  It's	  almost	  -‐-‐	  you	  know	  when	  you're	  listening	  to	  a	  really	  good	  song	  and	  you	  
kind	  of	  hit	  that	  wave,	  and	  everything	  is	  just	  really	  in	  sync	  and	  it's	  moving	  and	  you	  -‐-‐	  everything	  
clicks	  really	  well	  together.	  You're	  like	  puzzle	  pieces	  and	  you	  go	  from	  one	  thing	  to	  the	  next	  to	  the	  
next	  to	  the	  next	  to	  the	  next.	  While	  that	  is	  great	  and	  wonderful	  and	  it’s	  kind	  of	  set	  to	  its	  own	  
music,	  it's	  not	  any	  way	  to	  live	  when	  you	  have	  small	  children	  because	  you	  miss	  -‐-‐	  I	  mean,	  we	  
never	  told	  Julia	  that	  she	  couldn't	  do	  something.	  We	  never	  said,	  oh,	  we	  can’t	  do	  that	  because	  of	  
Beck	  and	  Clementine.	  	  
	  
Allison:	  	  But	  we	  did	  sacrifice	  a	  lot	  of	  quiet,	  slow	  days	  because	  we	  had	  to	  go	  to	  physical	  therapy	  
three	  days	  a	  week,	  they	  need	  to	  do	  that.	  Like,	  you	  have	  to	  sit	  in	  the	  waiting	  room	  for	  four	  hours	  
every	  week	  because	  your	  brother	  is	  just	  going	  to	  need	  that.	  So,	  Julia	  grew	  up	  really	  quickly.	  And	  
I	  kind	  of	  regret	  that	  now.	  I	  mean,	  she	  is	  a	  wonderful	  -‐-‐	  she	  is	  just	  the	  most	  wonderful	  kid.	  But	  
she	  is	  one	  of	  those	  kids	  that	  she	  would	  rather	  talk	  to	  an	  adult	  than	  other	  kids	  at	  the	  playground	  
because	  she	  can	  associate	  better	  because	  she	  grew	  up	  in	  a	  hospital	  NICU.	  She	  grew	  up	  in	  
waiting	  rooms;	  she	  grew	  up	  having	  to	  listen	  to	  me	  on	  the	  phone	  for	  hours	  with	  the	  insurance	  
company	  and	  the	  medical	  supply	  company.	  	  
	  
Ben:	  	  She	  was	  pretty	  famous	  for	  doing	  rounds	  in	  the	  ICU	  at	  Boston	  Children's	  Hospital	  with	  the	  
nursing	  team	  and	  the	  doctors.	  	  



	  
Allison:	  	  Yeah,	  they	  would	  let	  her	  do	  that.	  
	  
Ben:	  	  Probably	  a	  greater	  moment	  is	  when	  the	  new	  doctor	  joins	  the	  team	  on	  rotation	  and	  then	  
sees	  Julia	  in	  a	  lab	  coat	  doing	  rounds	  like	  who	  is	  this	  kid.	  
	  
	  
	  

FINDING	  SUPPORT	  
Parents	  like	  us,	  we're	  all	  on	  this	  island	  of	  misfit	  toys.	  
https://youtu.be/FO9AjeN559I	  

	  
Ben:	   	  all	  of	  the	  involved	  parents	  that	  we’ve	  met	  with	  kids	  who	  have	  special	  needs	  are	  just,	  by	  
force	  of	  nature	   I	   think	   supersensitive	   to	   their	   every	   tick.	   	   	  What	   treatments	   they	  need,	  what	  
therapies,	   there’s	   a	   billion	   different	   kinds	   of	   therapies.	   I	   really	   feel	   like	   when	   you’re	   in	   that	  
environment	  like	  we	  used	  to	  be	  in	  the	  MICU	  and	  we	  met	  other	  parents	  and	  we	  are	  like	  oh,	  your	  
kids	  getting	  a	  central	  line,	  what’s	  running	  through	  it,	  and	  this	  is	  over	  a	  cup	  of	  coffee.	  You	  feel	  like	  
hey,	  I’m	  not	  so	  by	  myself	  on	  this	  island	  of	  sick	  kids,	  we	  are	  all	  on	  the	  island	  of	  misfit	  toys	  here	  and	  
you	  bond.	  
	  
Allison:	  	  They	  were	  not	  misfits.	  
	  
Ben:	  	  It’s	  a	  horrible	  analogy,	  everyone	  gets	  it	  -‐-‐	  but	  yeah	  I	  think	  that’s	  just	  human	  natures,	  you	  
want	  to	  be	  able	  to	  be	  with	  -‐-‐	  be	  around	  someone	  who	  kind	  of	  already	  has	  been	  there	  or	  is	  there	  
at	  the	  time	  and	  knows	  they	  can	  better	  empathize	  with	  what	  you’re	  going	  through.	  You	  know	  
I’m	  not	  going	  to	  walk	  into	  a	  birthing	  class	  and	  be	  like	  ooph	  I	  have	  four	  kids	  like,	  -‐-‐	  let	  me	  tell	  you	  
how	  this	  is	  done,	  every	  women	  in	  that	  room	  is	  going	  to	  look	  at	  me	  and	  be	  like,	  please	  get	  out!	  	  
That’s	  kind	  of	  how	  so,	  when	  you	  have	  sick	  kids	  you	  probably	  be	  more	  trustworthy	  towards	  
another	  group	  of	  parents	  you’ve	  seen	  they’re	  doing	  it,	  you	  know	  why	  would	  they	  steer	  me	  
wrong,	  they	  had	  to	  do	  the	  same	  thing	  
	  
	  
	  

I	  trust	  parents	  more	  than	  professionals	  when	  it's	  the	  home	  life.	  
https://youtu.be/Z72J6naxEMo	  

	  
Allison:	  I	  think,	  I	  trust	  parents	  more	  than	  medical	  professionals	  at	  times	  when	  it’s	  the	  home	  life,	  
when	  we’re	  talking	  about	  the	  day	  to	  day	  in	  the	  tranches,	  like	  I’m	  the	  one	  giving	  those	  med	  
seven	  times	  a	  day.	  	  I	  mean	  at	  one	  point	  we	  were	  giving	  meds	  every	  three	  hours	  which	  meant	  
that	  we	  have	  to	  get	  up	  at	  midnight	  and	  3	  AM	  and	  6	  AM	  and	  I	  looked	  at	  the	  doctor	  and	  I	  said,	  
no,	  I	  can’t	  be	  doing	  the	  3	  AM	  feed	  any	  more,	  I’m	  not	  getting	  enough	  sleep	  and	  parents	  get	  that.	  
Whether	  your	  parent	  is	  typical	  or	  not,	  you	  get	  the	  late	  nights	  and	  the	  hard	  and	  the	  not	  eating,	  
the	  vomiting	  and	  the	  poop,	  every	  parents	  gets	  that,	  that’s	  such	  a	  great	  equalizer.	  	  	  Like	  children,	  
our	  children	  like	  bags,	  that’s	  it	  that’s	  the	  level	  playing	  field	  and	  I	  think	  I	  made	  a	  lot	  of	  great	  
friends	  who	  did	  have	  kids	  with	  special	  needs	  and	  they	  were	  an	  infinite	  well	  of	  wisdom.	  



	  
I	  think	  there	  is	  always	  going	  to	  be	  that	  step	  up	  of	  the	  medical	  professional	  and	  well	  I	  don’t	  
mean	  it	  to	  be,	  there’s	  always	  that,	  a	  little	  bit	  of	  authority	  figure	  that	  you	  know	  can	  can’t	  always	  
be	  down	  to	  earth	  with	  them	  and	  really	  share	  in	  the	  experience.	  It’s	  kind	  of	  a	  lot	  of	  one	  way	  
information	  where	  as	  parents	  can	  kind	  of	  team	  up	  and	  its	  a	  give	  and	  take	  there,	  like	  I	  have	  
something	  to	  offer	  to	  you	  and	  you	  have	  something	  to	  offer	  to	  me	  and	  you	  can	  give	  and	  take	  in	  
that	  way	  and,	  it’s	  so	  nice.	  	  I	  think	  that’s	  the	  hardest	  part	  is	  so	  many	  friends	  of	  ours	  would	  
complain	  about	  their	  kids,	  you	  know	  being	  fresh	  or	  running	  or	  throwing	  their	  food	  and	  they	  
would	  look	  and	  they	  would	  say	  Oh	  my	  gosh,	  I’m	  so	  sorry	  and	  I	  would	  say	  why,	  I	  was	  like	  
Clementine	  throws	  her	  food,	  she	  doesn’t	  want,	  she	  doesn’t	  eat	  at	  all	  and	  she	  just	  vomits	  on	  me	  
all	  day.	  I’m	  like,	  I	  totally	  understand	  and	  I	  think	  when	  you	  have	  sick	  kids,	  you	  can	  feel	  very	  
isolating	  because	  you	  feel	  as	  though	  you	  have	  nothing	  in	  common	  with	  typical	  parents	  and	  
that’s	  not	  true.	  	  I	  think	  your	  kids	  play	  whether	  they	  play	  assisted	  or	  unassisted.	  I	  think	  they	  eat	  
whether	  they’re	  eating	  with	  their	  hand	  which	  is	  super	  messy	  or	  they’re	  eating	  through	  a	  G	  tube	  
which	  I	  kind	  of	  prefer	  because	  it’s	  very	  neat.	  I	  think,	  you	  know	  every	  kid	  wears	  an	  accessory	  
whether	  it’s	  a	  hair	  band	  or	  glasses	  or	  a	  feeding	  bag	  –	  it’s	  all	  on	  how	  you	  look	  at	  it	  and	  I	  think,	  
the	  more	  open	  minded	  you	  are,	  I	  think	  if	  you’re	  comfortable,	  you	  make	  the	  other	  people	  
comfortable.	  
	  
	  

TRANSITIONING	  TO	  END-‐OF-‐LIFE	  	  
Slowly	  realizing	  there	  is	  no	  way	  we're	  going	  to	  beat	  this	  thing.	  
https://youtu.be/cHU3RfgQfQE	  

	  
Allison:	  At	  exactly	  the	  same	  time	  that	  Beckett	  got	  sick	  when	  he	  was	  almost	  two,	  Clementine	  got	  
sick.	  	  Beckett	  was	  inpatient	  and	  I’ll	  never	  forget	  our	  nanny	  called	  me	  and	  said,	  Clementine	  is	  not	  
acting	  right,	  I’m	  going	  to	  take	  her	  to	  the	  emergency	  room.	  Her	  calling	  me	  and	  saying,	  they’re	  
bringing	  her	  up	  in	  the	  helicopter	  and	  me	  going	  from	  the	  11th	  floor	  where	  Beckett	  was	  down	  the	  
stairs	  to	  the	  emergency	  room,	  there	  was	  Clementine.	  	  I	  laughed	  because	  I	  said,	  think	  about	  that	  
4th	  of	  July	  both	  the	  kids	  were	  inpatient	  at	  the	  same	  time	  and	  it	  really	  hit	  me	  then	  that	  we	  had	  
no	  idea	  what	  we	  were	  doing	  and	  we	  had	  the	  best,	  I	  mean	  people	  fly	  from	  all	  over	  the	  world	  to	  
be	  at	  Boston	  Children’s	  and	  they	  couldn’t	  help	  us,	  they	  were	  brilliant,	  	  -‐-‐	  the	  pharmacist	  was	  
literally	  making	  our	  medication	  in	  house,	  we	  didn’t	  go	  to	  a	  pharmacy,	  we	  went	  to	  Children’s	  
and	  went	  to	  the	  basement	  which	  no	  one	  ever	  goes	  to	  and	  that’s	  how	  we	  picked	  up	  our	  meds.	  	  
Trust,	  really	  intelligent	  people,	  the	  best	  minds	  working	  together	  and	  they	  just	  couldn’t,	  they	  
couldn’t	  get	  it	  together,	  we	  couldn’t	  hold	  them	  up	  long	  enough.	  I	  remember	  Clementine	  when	  
we	  went	  in	  for	  that	  final	  time,	  we	  were	  there	  for	  eight	  weeks	  and	  the	  first	  few	  weeks	  we	  could	  
not	  get	  her	  stable,	  she	  would	  be	  fine	  and	  then	  bottom	  out	  within	  hours	  of	  being	  fine.	  	  And	  then	  
we	  get	  her	  okay	  and	  then	  she’d	  bottom	  out.	  	  And	  I	  remember,	  and	  we	  were	  at	  the	  hospital	  it	  
was	  different	  than	  being	  home,	  when	  we	  were	  home	  it	  was,	  very	  removed	  about	  two	  hours	  
from	  the	  city	  so,	  when	  we	  were	  home,	  we	  were	  hanging	  out,	  we	  were	  having	  a	  good	  time,	  
we’re	  going	  to	  movies,	  we’re	  having	  friends	  over,	  we	  going	  to	  birthday	  parties	  like	  it	  was	  good,	  
we	  were	  good,	  in	  the	  hospital	  all	  there	  was,	  was	  all	  the	  sickness,	  it	  was	  hard	  and	  it	  was	  long	  and	  
it	  was	  taxing	  on	  us	  a	  family.	  
	  



I	  remember	  when	  we	  had	  to	  start	  considering	  going	  home	  on	  hospice	  and	  Ben	  was	  gone,	  he	  
went	  home	  -‐-‐	  to	  work	  I	  think	  and	  it	  was	  me	  and	  the	  kids	  in	  the	  hospital	  and	  I’ll	  never	  forget,	  we	  
were	  there	  at	  the	  hospital	  not	  home	  but	  we	  were	  out	  to	  lunch	  and	  they	  called	  us	  back	  to	  the	  
room	  and	  Beckett	  was	  getting	  worse	  and	  the	  doctor	  sent	  us	  down	  to	  the	  conference	  room	  and	  I	  
never	  have	  good	  feelings	  when	  we	  sit	  down	  like	  that	  especially	  because	  the	  nurses,	  we	  were	  so	  
close	  with	  them	  that	  the	  minute	  you	  walked	  in,	  you	  knew	  that	  you	  were	  getting	  bad	  news.	  	  	  So	  
we	  sit	  down	  and	  the	  attending	  in	  the	  MICU	  who	  we	  loved	  dearly,	  he’s	  a	  wonderful	  man,	  he	  said	  
you	  know	  it’s	  now	  or	  never	  he’s	  like	  you	  can	  either	  let	  him	  go	  or,	  he	  needs	  to	  have	  surgery,	  he	  
was	  getting	  an	  infection	  from	  his	  port	  placement	  in	  his	  chest	  and	  so	  we	  needed	  to	  make	  a	  
choice,	  we	  could	  do	  surgery	  and	  remove	  the	  port	  and	  hope	  the	  infection	  goes	  away	  which	  he’ll	  
probably	  die	  if	  he	  goes	  under	  the	  knife	  	  or	  you	  can	  take	  him	  off	  life	  support	  I	  mean	  you	  could	  
take	  him	  off	  with	  ventilator	  and	  just	  let	  him	  die	  let	  the	  infections	  run	  its	  course.	  
	  
And	  Ben	  and	  I	  looked	  at	  each	  other	  at	  that	  -‐-‐	  we	  had	  never	  agreed	  on	  DNR	  or	  hospice	  or	  going	  
home	  at	  that	  point	  I	  mean	  we	  couldn’t	  even	  talk	  about	  it	  and	  	  I	  mean	  we	  talk	  about	  everything	  
and	  people	  knew	  that,	  that	  was	  a	  point	  of	  contention	  between	  the	  two	  of	  us.	  	  And	  at	  that	  
moment	  we	  looked	  at	  each	  other	  and	  I	  remember	  Ben	  saying	  we’ll	  do	  the	  surgery	  and	  then	  
that’s	  it	  and	  I	  thought,	  oh	  that’s	  exactly	  what	  I	  want	  to	  do.	  	  We	  decided	  to	  do	  the	  surgery,	  
Beckett	  did	  almost	  die	  having	  it	  taken	  out,	  once	  he	  healed	  from	  the	  infection,	  we	  went	  home	  
and	  that	  was	  it.	  	  We	  made	  the	  choice,	  we	  -‐-‐	  our	  quality	  of	  life	  had	  gotten	  so	  poor	  at	  that	  point	  
and	  when	  I	  say	  our,	  I	  mean	  as	  a	  family,	  Julia	  was	  missing	  at	  ton	  of	  school	  at	  that	  point	  just	  
because	  she	  liked	  being	  with	  us	  and	  we	  thought	  that	  the	  schedule	  that	  we	  had	  worked,	  we	  kept	  
it	  up	  at	  the	  hospital.	  	  But	  she	  was	  missing	  a	  lot	  of	  school,	  she	  was	  missing	  her	  friends,	  it	  was	  
difficult,	  it	  was	  hard	  and	  so	  we	  decided	  you	  know	  what,	  we’ll	  go	  home	  when	  we	  have	  the	  
chance.	  	  I	  was	  petrified	  that	  we	  would	  get	  stuck	  in	  the	  hospital	  that	  we	  wouldn’t	  be	  able	  to	  go	  
home.	  	  But	  we	  were	  lucky	  we	  got	  home,	  and	  we	  got	  to	  do	  it	  on	  our	  own	  way.	  
	  
	  
I’m	  always	  glasses	  how	  full	  kind	  of	  guy	  almost	  to	  the	  point	  where	  it’s	  my	  curse.	  	  You	  know	  if	  
there	  is	  a	  minute	  chance	  that	  something	  I	  want	  to	  have	  can	  happen;	  I	  would	  do	  everything	  I	  can	  
and	  make	  it	  happen.	  	  And	  I	  had	  just	  came	  home	  from	  a	  warzone	  when	  we	  had	  Beckett	  and,	  it	  
was	  just	  a	  lot	  of	  bad	  things	  happened	  and	  then	  also	  a	  lot	  of	  amazing	  things	  happened	  at	  the	  
same	  time.	  	  You	  know	  a	  rocket	  literally	  blew	  up	  200	  pounds	  of	  explosives	  right	  underneath	  my	  
boots	  and	  here	  I	  stand	  in	  front	  of	  you	  today.	  	  And	  I’ve	  seen	  kids	  get	  shot	  in	  the	  head	  and	  live,	  
those	  same	  kids	  that	  live	  today	  in	  the	  world.	  	  And	  just	  all	  kinds	  of	  extraordinary,	  what	  people	  
will	  call	  miracles,	  I	  don’t	  know	  if	  they’re	  miracles,	  I	  don’t	  know	  if	  it’s	  right	  place,	  right	  time,	  I	  
don’t	  know	  if	  you	  know	  you	  move	  2-‐inches	  to	  the	  left	  maybe	  it’s,	  you’re	  not	  so	  lucky.	  
	  
But	  I	  came,	  I	  literally	  just	  stepped	  off	  the	  point	  and	  fell	  and	  then	  this	  happens.	  	  And	  specially	  as	  I	  
eluded	  to	  you	  before	  with	  this	  great	  medical	  teams	  by	  your	  side	  making	  you	  feel	  like,	  hey	  these	  
are	  our	  kids	  too	  we	  got	  your	  back,	  for	  me	  there	  was	  just	  no	  way	  I	  could	  even	  think	  about	  
Beckett	  passing.	  Clementine	  was	  still	  young	  and	  I	  kind	  of	  use	  Beckett	  as	  like	  the	  gage	  like	  okay,	  
so	  Beckett	  was	  supposed	  to	  live	  this	  long,	  he’s	  now	  one	  and	  Clementine	  is	  just	  a	  baby	  so	  
Clementine	  clearly	  is	  going	  to	  live	  to	  be	  one.	  	  	  They	  have	  all	  this	  knowledge	  about	  Beckett	  
they’re	  going	  to	  use	  on	  Clementine	  so	  Clementine	  will	  probably	  you	  know	  get	  like	  precursors	  .	  	  



And	  I	  kept	  on	  holding	  on	  to	  that,	  holding	  on	  to	  it,	  holding	  on	  to	  it,	  seeing	  -‐-‐	  the	  other	  thing	  was	  -‐
-‐	  there	  was	  never	  a	  time	  where	  the	  lead	  Ed	  Nealon	  who	  was	  our	  lead	  primary	  doctor	  who	  called	  
and	  checked	  up	  on	  these	  kids,	  was	  checking	  up	  with	  every	  other	  specialist	  to	  see	  if	  they	  were	  
on	  his	  page.	  	  I	  never	  saw	  any	  doubt	  in	  his	  eyes,	  I’m	  pretty	  good	  at	  reading	  people	  and	  he	  was	  
just	  one	  of	  those	  that,	  he	  really	  did	  think	  that	  he	  could	  prolong	  this	  forever	  like	  he	  was	  driving	  
everyone	  else	  nuts	  he	  literally	  went	  to	  China	  to	  get	  some	  of	  this	  medicine	  for	  the	  kids	  for	  
synthetic	  replacements	  that	  made	  their	  Krebs	  cycles	  work	  correctly.	  	  They	  went	  all	  over,	  you	  
know	  every	  edge	  of	  the	  earth	  to	  get	  the	  things	  they	  needed	  for	  these	  kids.	  	  So,	  you	  know	  with	  
that	  kind	  of	  person	  in	  your	  corner	  for	  me	  it	  was	  hard	  to	  be	  like,	  there’s	  no	  way,	  there’s	  no	  way	  
that	  we’re	  not	  going	  to	  just	  keep	  on	  beating	  this	  thing.	  	  And	  you	  know,	  I	  was	  kind	  of	  blinded	  to	  
how	  much	  Beckett	  was	  suffering	  through	  all	  these	  and	  Clementine	  soon	  followed	  and	  actually	  
got	  sicker	  than	  Beckett	  did.	  	  Clementine	  fell	  really	  sick	  to	  the	  point	  where	  they	  couldn’t	  keep	  
her	  stable	  in	  the	  hospital	  for	  more	  than,	  a	  day	  to	  time.	  	  And	  you	  know	  again,	  it	  came	  to	  the	  
point	  where	  I	  see	  these	  kids	  and	  they	  don’t	  even	  realize	  but	  they’re	  suffering	  like	  they’re	  just	  in	  
pain,	  like	  if	  it	  happened	  to	  an	  adult,	  if	  our	  ammonia	  levels	  got	  that	  high,	  we	  crumble	  but	  they	  
didn’t	  know	  any	  better.	  
	  
So	  when	  I	  got	  to	  that	  point,	  when	  I	  finally	  felt	  the	  turn	  in	  the	  winds,	  you	  know	  I	  felt	  the	  doctors	  
are	  -‐-‐	  certain	  doctors,	  certain	  nurse	  on	  the	  team	  had	  this	  look	  and	  I	  was	  like,	  you	  know	  like	  God	  
how	  much	  more,	  that	  was	  kind	  of	  the	  talk	  you	  start	  hearing	  it	  and	  it	  kind	  of	  clicked	  in	  my	  head	  
like,	  am	  I	  just	  being	  blinded	  to	  this	  because	  I	  can’t	  handle	  it	  like	  am	  I,	  am	  I	  holding	  on	  to	  his	  false	  
hope	  because	  it’s	  better	  for	  me	  as	  opposed	  to	  them.	  	  There	  was	  that	  one	  big	  day	  where,	  
another	  doctor	  who	  we	  are	  pretty	  close	  with	  said,	  you	  know	  these	  are	  your	  kids,	  you	  know	  
there’s	  going	  down	  in	  flames	  and	  there’s	  dying	  in	  your	  mother’s	  arms	  and	  he	  said	  it	  to	  me	  just	  
like	  that,	  you	  know	  it’s	  hard	  for	  a	  guy	  like	  me	  whose	  an	  infantry	  man,	  yeah	  let’s	  do	  that.	  	  But	  
not	  sweet	  little	  Beckett	  and	  Clementine,	  it’s	  just	  not	  the	  way	  to	  do	  it,	  it’s	  not	  the	  -‐-‐	  this	  is	  not	  
how	  they	  were	  supposed	  to	  go,	  they’ve	  all	  this	  great	  care	  so	  that	  they	  can	  come	  home,	  like	  
that’s	  why	  they’re	  here.	  	  And	  luckily,	  I	  have	  a	  very	  convincing	  wife	  who	  basically	  didn’t	  take	  no	  
for	  an	  answer	  and	  made	  it	  so	  that	  we	  found	  that	  window	  to	  get	  discharged	  when	  other	  kids	  
would	  never	  go	  like	  that.	  	  Yes,	  she	  was	  like	  listen	  here’s	  the	  deal	  I	  know	  they’re	  on	  X,	  Y,	  and	  Z	  
and	  they	  have	  central	  lines.	  	  We’re	  going	  home.	  	  You	  know,	  you	  can	  come	  with	  us	  on	  this	  one	  or	  
you	  can	  battle	  it	  out	  but	  they’re	  going	  home	  and	  they	  all	  knew	  because	  my	  wife	  is	  very	  strong	  
woman.	  
	  

	  
DECISION-‐MAKING	  AND	  PALLIATIVE	  CARE	  	  
Palliative	  Care	  made	  it	  possible	  for	  us	  to	  go	  home	  and	  live!	  
https://youtu.be/lEFJ3YT-‐cNY	  

	  
Allison:	  	  Palliative	  care	  for	  us	  was	  a	  great	  support	  going	  home.	  	  We	  relied	  a	  lot	  on	  Pact	  going	  
forward	  as	  a	  family	  to	  do	  what	  we	  wanted	  to	  do	  when	  we	  got	  home.	  	  Pact	  was	  really	  key	  in	  
providing	  us	  the	  net	  that	  we	  needed	  because	  we	  came	  home	  wanting	  to	  go	  apple	  picking	  and	  
doing	  family	  photos	  and	  getting	  Clementine	  her	  first	  haircut	  and	  Pack	  got	  all	  that	  together	  for	  
us	  so	  we	  could	  do	  it.	  
	  



Ben:	  	  I	  was	  stubborn	  and	  still	  trying	  to	  push	  the	  fact	  that,	  they	  didn’t	  need	  any	  type	  of	  end	  of	  
life	  anything	  in	  their	  life	  that	  was	  bad	  for	  me.	  I	  know	  I	  was	  like	  they	  were	  coming	  to	  the	  room,	  
they	  knew	  that	  we	  knew	  who	  they	  were	  and	  they	  could	  tell	  by	  my	  face,	  like	  you	  guys	  are	  great	  
but	  get	  out,	  I	  don’t	  want	  your	  gloominess	  hanging	  over	  my	  son’s	  hospital	  bed	  kind	  of	  thing	  
which	  was	  a	  huge.	  I	  think	  if	  we	  could	  do	  one	  thing	  over	  as	  far	  as	  care	  teams	  -‐-‐	  I	  would	  allow	  
them	  to	  get	  more	  involved	  in	  the	  beginning	  as	  opposed	  to	  just	  at	  the	  end.	  	  Just	  because	  it	  was	  
then	  when	  I	  really	  opened	  eyes,	  I’m	  like	  oh	  these	  guys	  really	  want	  to	  help	  us	  get	  things	  done,	  
you	  know	  like,	  they	  want	  Beckett	  to	  go	  apple	  picking,	  they	  want	  him	  to	  sit	  in	  a	  classroom	  full	  of	  
kids	  but	  they	  wanted	  to	  do	  it	  without,	  you	  know	  pain.	  
	  
I	  wish	  people	  knew	  it's	  not	  about	  surviving	  anymore	  or	  death,	  it’s	  about	  thriving	  in	  the	  moment	  
that	  you’re	  in	  -‐-‐	  you're	  not	  thinking	  about	  in	  six	  months	  when	  they	  start	  school	  or	  when	  they	  
finally	  learn	  how	  to	  walk,	  they’re	  thinking	  about	  today,	  this	  very	  day	  or	  this	  upcoming	  weekend,	  
what	  are	  your	  goals.	  	  	  I	  think	  people	  have	  the	  wrong	  goals,	  I	  think	  people	  are	  so	  focused	  I	  mean	  
I	  love	  social	  media,	  I	  do,	  I	  totally	  over	  post	  everything	  but	  people	  want	  to	  be	  able	  to	  share	  these	  
huge	  milestones	  with	  their	  friends	  and	  family	  online	  and	  feel	  like	  they’ve	  checked	  that	  box	  and	  
in	  reality	  a	  good	  day	  for	  us	  now	  is,	  did	  we	  get	  to	  eat	  breakfast	  slowly,	  are	  we	  going	  to	  go	  
outside	  and	  play	  later	  ,	  do	  we	  know	  what	  we’re	  making	  for	  dinner,	  the	  immediate	  day,	  may	  be	  
the	  weekend	  but,	  we	  don’t	  need	  to	  rush	  and	  run	  around.	  
	  
And	  Pact	  really	  taught	  us	  about	  being	  comfortable	  right	  now	  and	  right	  now	  you’re	  alive	  and	  so	  
we’re	  talking	  about	  you	  being	  alive	  and	  comfortable.	  	  We’re	  not	  talking	  about	  your	  death,	  we’re	  
talking	  about	  your	  living	  in	  this	  moment,	  how	  does	  it	  feel,	  what	  do	  you	  need,	  how	  can	  we	  
support	  you.	  	  I	  think	  people	  are	  afraid	  of	  Pact	  because	  they’re	  saying	  you	  know	  it’s	  okay	  to	  be	  
comfortable	  and	  then	  when	  you’re	  ready	  go	  home	  you	  can.	  I	  think	  that	  scares	  people	  -‐-‐	  it's	  
almost	  like	  you’re	  saying	  to	  people	  -‐-‐	  Pact	  means	  we’re	  giving	  up	  and	  I	  don’t	  want	  to	  give	  up.	  I	  
think	  were	  doing	  really	  good	  we	  have	  a	  good	  schedule,	  if	  I	  could	  just	  get	  some	  more	  
highlighters,	  we	  would	  be	  fine	  and	  I	  think	  when	  we	  brought	  in	  hospice	  and	  we	  really	  realize	  you	  
know,	  they’re	  not	  about	  Beckett’s	  death	  or	  Clementine’s	  death,	  they	  are	  about	  what	  are	  we	  
going	  to	  do	  for	  our	  family	  vacation.	  
	  
People	  need	  that	  support,	  they	  need	  somebody	  that’s	  going	  to	  say,	  because	  everybody	  is	  
fighting	  for	  you,	  you’re	  friends	  are	  routing	  for	  you,	  everyone’s	  praying	  for	  you,	  people	  are	  
behind	  you,	  there	  are	  doctors	  in	  other	  countries	  to	  go	  and	  see	  and	  everyone’s	  fighting	  for	  the	  
peak,	  the	  pinnacle	  when	  you	  get	  better	  when	  they’re	  cured	  and	  Pact	  is	  -‐-‐	  they're	  here	  with	  you	  
in	  the	  moment	  that	  you’re	  saying	  you	  know,	  we’re	  here	  for	  your	  right	  where	  you	  are,	  you	  don’t	  
need	  to	  be	  going	  anywhere,	  you	  don’t	  need	  to	  go	  anywhere,	  you	  can	  be	  right	  where	  you	  are	  
and	  that’s	  okay.	  	  And	  I	  think	  that’s	  so	  -‐-‐	  that's	  so	  awesome	  in	  medical	  care.	  
	  
I	  think	  people	  get	  so	  caught	  up	  in	  getting	  better,	  and	  in	  reality,	  not	  everyone’s	  going	  to	  get	  
better	  and	  you	  have	  to	  like	  live	  -‐-‐	  you	  have	  to	  be	  able	  to	  live	  in	  the	  kind	  of	  in	  between	  the	  
healthy	  but	  not	  dead.	  	  
	  
	  
	  



	  
QUESTIONS	  AND	  MAKING	  ARRANGEMENTS	  
I	  think	  it's	  helpful	  to	  ask	  questions	  about	  end-‐of-‐life.	  You	  can	  never	  
have	  too	  much	  information.	  It	  is	  good	  to	  have	  a	  plan.	  	  
https://youtu.be/cyWS3_byWrE	  

	  
Allison:	  Ben	  and	  I	  are	  really	  open	  and	  I	  hope	  that	  people	  ask,	  I	  mean	  if	  people	  want	  to	  know	  by	  
all	  means	  ask	  I	  will	  tell	  you	  all	  about	  it.	  	  I	  think	  it’s	  very	  cathartic	  for	  me	  to	  talk	  about	  it	  and	  I	  
think	  it’s	  helpful,	  I	  think	  I	  like	  knowing,	  I	  think	  that	  you	  can	  never	  have	  too	  much	  information	  
and	  so	  it	  was	  hard	  when	  we	  came	  home	  out	  of	  hospice	  and	  we	  didn’t	  really	  know	  anyone	  that	  
had	  done	  it	  before	  and	  had	  gone	  home	  and	  done	  it	  and	  so	  we	  were	  I	  was	  grasping	  at	  straws,	  
trying	  to	  figure	  out	  like	  well	  did	  they	  play	  music,	  did	  they	  eat,	  did	  they	  leave	  -‐-‐	  how	  long	  will	  
they	  leave	  the	  body	  in	  the	  bed	  for.	  I	  mean	  there’s	  the	  medical	  side	  of	  it	  that	  says,	  this	  is	  the	  
kind	  of	  meds	  you	  give,	  this	  is	  when	  you	  know	  their	  pulses	  stopped,	  this	  is	  when	  you	  call	  the	  
funeral	  home	  but	  it’s	  not	  the	  family	  side	  of	  it	  like,	  what	  bed	  do	  we	  lay	  in,	  how	  will	  you	  feel	  after	  
they’ve	  died,	  would	  you	  still	  want	  to	  sleep	  in	  the	  same	  room,	  those	  kinds	  of	  questions	  that	  you	  
have	  to	  be	  really	  in	  this	  space	  to	  know	  you	  have	  to	  have	  lived	  it	  before,	  before	  you	  can	  know	  
those	  questions	  are	  going	  to	  come	  up.	  
	  
Allison:	  	  We	  need	  things	  that	  are	  practical,	  I	  think	  when	  you’re	  child	  is	  dying	  you	  need	  to	  
already	  have	  your	  plan	  in	  place.	  When	  your	  child	  dies	  that’s	  a	  momentous	  occasion	  and	  I	  use	  
the	  word	  occasion	  because	  I	  think	  that	  it’s	  very	  reverent,	  there’s	  something	  really	  -‐-‐	  and	  I	  hope	  
people	  aren’t	  offended	  by	  this,	  there’s	  something	  really	  beautiful	  about	  watching	  somebody	  
kind	  of	  transition	  to	  the	  next,	  to	  the	  next	  space.	  
	  
I	  think,	  part	  of	  the	  problem	  with	  the	  way	  that	  we	  view	  death	  in	  this	  country	  is	  that	  it’s	  so	  
medical.	  	  This	  is	  what	  we	  do,	  you	  do	  this	  and	  then	  you	  do	  this,	  and	  it’s	  more	  of	  you	  do	  what’s	  
comfortable	  for	  you.	  	  You	  kind	  of	  figure	  out	  your	  own	  rhythm	  and	  it’s	  like	  your	  wedding,	  not	  
like	  your	  wedding	  day	  but	  kind	  of	  in	  the	  fact	  that	  like,	  it’s	  going	  to	  happen	  the	  way	  it	  happens	  
and	  you	  remember	  certain	  details	  from	  that	  day	  and	  the	  other	  things	  you	  won’t	  but	  the	  
unimportant	  things	  you	  won’t	  remember.	  	  It	  will	  be,	  you	  remember	  what	  their	  hair	  look	  like,	  
how	  happy	  were	  they,	  -‐-‐	  I	  always	  remember	  how	  much	  she	  weighed,	  like	  how	  much,	  how	  heavy	  
she	  felt	  to	  my	  arms	  after	  she	  died	  and	  I	  think	  you	  remember	  those	  things	  and	  that’s	  the	  details,	  
you	  have	  to	  focus	  on.	  You	  know	  do	  you	  want	  them	  to	  wear	  something	  special,	  do	  you	  have	  all	  
paperwork	  filled	  out	  so	  that	  you	  don’t	  have	  to	  think	  about	  it,	  do	  you	  have	  a	  person	  that	  you	  can	  
call	  that’s	  going	  to	  come	  and	  bring	  you	  food,	  do	  you	  feel	  comfortable.	  

	  
	  
You	  can	  take	  photos	  of	  your	  child	  that	  has	  died.	  
https://youtu.be/vVIDFVRqHj	  

	  
Allison:	  I	  remember	  we	  had	  little	  bit	  -‐-‐	  not	  fight	  maybe	  an	  argument	  about	  after	  death	  photos	  
and	  I	  wanted	  them	  and	  I	  thought	  you	  know	  let’s	  do	  all	  of	  the	  things	  and	  if	  we	  don’t	  want	  them	  
we	  won’t	  keep.	  	  I	  didn’t	  ever	  want	  to	  look	  back	  and	  think	  I	  wish	  I	  have	  done	  this,	  I	  wish	  I	  had	  
taken	  pictures	  or	  done	  the	  handprints	  or	  I	  wish	  we	  had	  spent	  more	  time	  and	  been	  with	  them	  



after	  they	  died.	  I	  think	  to	  have	  that	  weigh	  on	  you	  is	  even	  worse	  than	  kind	  of	  the	  regrets	  you	  
have	  in	  the	  real	  life	  and	  so	  we	  did	  the	  photos	  and	  I	  was	  so	  glad	  we	  did.	  I	  think	  we	  may	  never	  
share	  them	  with	  anyone	  else	  but	  just	  to	  know	  that	  I	  have	  those	  clips	  of	  what	  they	  look	  like.	  I	  
think	  it	  helps	  to	  reminds	  me	  of	  we’re	  right	  where	  we	  need	  to	  be,	  it	  reminds	  me	  of	  they	  were	  so	  
sick	  and	  they	  were	  ready.	  Because	  when	  you	  think	  about	  somebody,	  you	  think	  about	  the	  good	  
times	  –	  you	  don’t	  think	  about	  they	  were	  so	  sick	  and	  how	  puffy	  there	  were,	  how	  hard	  it	  was	  for	  
them	  to	  sit	  and	  I	  think	  those	  last	  photos	  that	  we	  have	  really	  reminded	  me	  of,	  you	  know,	  we	  
made	  the	  right	  choice.	  I	  think	  people	  need	  to	  know	  that	  they	  have	  lots	  of	  options	  and	  you	  can	  
talk	  about	  it	  and	  you	  can	  for	  sure	  take	  photos	  of	  your	  child	  that’s	  died	  and	  put	  them	  all	  up	  over	  
the	  internet	  like	  that’s	  your	  baby.	  	  I	  think	  people	  get	  grossed	  out	  by	  that	  stuff	  and	  I	  don’t.	  
	  
	  

WHEN	  THE	  TIME	  COMES	  
Two	  children	  with	  rare	  disease	  in	  one	  family;	  Two	  different	  deaths.	  
https://youtu.be/7MWDBayYXuY	  

	  
Allison:	  Nothing	  is	  unnerving	  as	  it	  is	  to	  watch	  your	  child	  taking	  their	  last	  breaths	  and	  you’re	  not	  
really	  sure	  like	  which	  one	  is	  the	  last	  one.	  With	  Beckett,	  Julia	  and	  I	  were	  at	  target	  and	  I	  
remember	  our	  hospice	  nurse	  from	  the	  town	  was	  going	  away	  on	  vacation	  for	  the	  weekend.	  I	  had	  
said,	  we’re	  going	  to	  go	  Christmas	  shopping	  and	  she	  was	  like	  Allison	  I	  would	  wait,	  I	  would	  wait	  to	  
get	  Beckett	  his	  presents	  until	  Christmas	  eve.	  	  She’s	  like	  because	  you	  won’t	  want	  to	  return	  the	  
gifts.	  	  And	  so	  we	  went	  out	  to	  target	  because	  I	  was	  like	  well	  I’ll	  be	  dammed	  if	  I’m	  not	  getting	  him	  
any	  gifts	  and	  we	  got	  advent	  presents	  instead.	  So	  I	  went	  to	  the	  store	  and	  I	  picked	  up	  all	  the	  
advent	  gifts	  and	  we’re	  in	  the	  checkout	  line	  and	  Ben	  called	  me	  and	  he	  said	  you	  need	  to	  get	  
home	  right	  now	  and	  we	  were	  thirty	  minutes	  away.	  	  So	  I	  drove	  home	  with	  Julia	  and	  he	  was	  -‐-‐	  as	  
soon	  as	  Ben	  handed	  him	  to	  me,	  I	  could	  just	  feel	  like,	  it	  was	  so	  heavy	  and	  his	  breathing	  shallow	  
and	  wasn’t	  really	  looking	  at	  anyone.	  He	  wasn’t	  -‐-‐	  couldn't	  really	  hear	  us	  like	  to	  respond	  and	  so	  
we	  called	  our	  pastor,	  had	  him	  come	  to	  the	  house	  and	  we	  got	  ready.	  	  I	  mean	  we’d	  already	  done	  
this,	  I	  mean	  that	  kicks	  in	  that	  kind	  of	  false	  pride	  of	  like	  well	  we’ve	  done	  this	  before,	  we	  know	  
what	  to	  expect	  and	  so	  we’re	  ready	  and	  Beckett	  was	  the	  total	  opposite	  of	  Clementine,	  he	  had	  
the	  slowest,	  hardest	  death,	  it	  was	  horrible.	  
	  
To	  witness	  as	  a	  parent,	  I	  can’t	  even	  imagine	  what	  it	  was	  like	  for	  him.	  So	  by	  the	  evening	  time	  we	  
had	  ordered	  really	  gross	  chicken	  wings	  at	  that	  point,	  we	  were	  eating	  with	  our	  pastor	  and	  we’re	  
kind	  of	  laughing	  and	  joking	  and	  passing	  him	  back	  and	  forth	  and	  holding	  him	  by	  the	  Christmas	  
tree	  because	  he	  like	  the	  lights.	  Around	  like	  9	  o’clock	  he	  started	  to	  perk	  up	  and	  was	  kind	  of	  
looking	  at	  Julia	  and	  smiling	  and	  John	  was	  like	  okay	  well	  I’m	  going	  to	  home,	  John	  is	  our	  pastor,	  
I’m	  going	  to	  home	  and	  he’s	  like	  let	  me	  know	  if	  anything	  changes.	  	  And	  so	  Ben	  slept	  with	  Beckett	  
that	  night.	  	  He	  was	  good	  that	  night,	  right?	  	  
	  
Ben:	  	  I	  slept	  -‐-‐	  actually	  after	  Clementine	  had	  passed	  and	  it	  kind	  of	  caught	  us.	  	  He	  got	  like	  oh	  my	  
God	  that	  happened	  so	  fast,	  yeah	  we	  are	  panicking.	  
	  
Allison:	  	  And	  we	  panicked	  about	  how	  long	  was	  she	  like	  that.	  
	  



Ben:	  	  Yeah.	  
	  
Allison:	  	  Like	  how	  long	  was	  she	  unresponsive	  and	  we	  just	  didn’t	  know.	  
	  
Ben:	  	  Yeah.	  
	  
Allison:	  	  And	  we	  felt	  really	  guilty	  about	  was,	  was	  she	  suffering	  up	  there	  and	  we	  weren’t	  even	  
there	  to	  comfort	  her.	  So	  Ben	  and	  I	  took	  turns	  mostly	  Ben	  because	  I	  was	  nursing	  Wilbur	  at	  that	  
point	  still.	  	  So	  Wilbur	  and	  I	  slept	  here	  and	  Julia	  slept	  in	  the	  girl’s	  room	  and	  Ben	  slept	  with	  
Beckett	  in	  the	  big	  bed.	  	  And	  he	  and	  Ben	  slept	  together	  nicely,	  in	  the	  morning	  we	  got	  up	  and	  the	  
kids	  all	  sat	  on	  the	  bed	  together	  and	  Beckett	  was	  playing	  and	  smiling	  and	  giving	  them	  hugs	  and	  
kisses	  and	  then	  around	  10	  o’clock,	  he	  kind	  of	  went	  unresponsive,	  like	  he	  took	  a	  nap	  and	  just	  
didn’t	  get	  back	  up.	  	  And	  so	  we	  called,	  my	  girlfriend	  again	  and	  she	  came	  and	  took	  the	  kids	  and	  
we	  called	  our	  pastor	  and	  it	  was	  eight	  hours	  or	  struggling	  and	  we	  giving	  so	  much	  morphine.	  	  I	  
remember	  at	  one	  point,	  he	  was	  crying	  and	  crying	  like	  a	  listless,	  a	  sleep	  that	  I	  can’t	  get	  
comfortable	  kind	  of	  a	  way	  like	  I	  couldn’t	  comfort	  him	  and	  the	  machine	  that	  they	  give	  you	  has	  a	  
time	  runner	  so	  you	  can’t	  press	  it.	  
	  
Ben:	  	  Holding	  machine	  like	  waiting	  like	  push	  the	  button.	  
	  
Allison:	  	  And	  the	  hospice	  nurses	  again,	  had	  lives,	  I	  mean	  it’s	  before	  Christmas	  I	  totally	  get	  it	  but	  
in	  that	  moment	  as	  a	  frustrated	  parent,	  I	  couldn’t	  control	  it	  and	  it	  was	  making	  me	  frustrated	  and	  
so	  we’re	  trying	  to	  unlock	  a	  machine	  to	  get	  him	  more	  morphine.	  	  I’m	  giving	  morphine	  the	  same	  
dose	  you	  would	  give	  an	  adult	  in	  his	  tiny	  little	  20	  pound	  body	  and	  just,	  his	  breathing	  slowed	  I	  
mean	  when	  they	  have	  the	  high	  ammonia,	  the	  breathing	  is	  really	  fast,	  you’re	  talking	  like	  lots	  of	  
reps	  per	  minute	  and	  then	  it	  slowed	  down	  to	  20	  and	  then	  a	  11	  and	  then	  5	  a	  minute.	  So	  you’re	  
waiting	  and	  you’re	  not	  breathing	  when	  they’re	  not	  breathing	  because	  you	  don’t	  want	  to	  miss	  it	  
and	  you’re	  like	  staring	  and	  I	  didn’t	  want	  to	  put	  him	  down	  because	  the	  minute	  I	  put	  him	  down	  
he	  would	  cry,	  almost	  like	  where	  did	  you	  go.	  	  And	  so	  I	  held	  him	  in	  the	  rocking	  chair	  upstairs	  by	  
the	  window	  for	  eight	  hours,	  we	  took	  turns	  and	  don’t	  forget	  it	  was	  dark	  like	  really	  dark	  and	  
we’re	  sitting	  up	  there,	  my	  pastor	  -‐-‐	  the	  pastor	  and	  Ben	  and	  I	  were	  sitting	  up	  there	  and	  it’s	  quite,	  
he’s	  breathing	  and	  at	  one	  point	  we	  thought	  he	  took	  his	  last	  breath	  and	  I	  was	  like	  I	  think	  that’s	  it	  
and	  then	  he	  took	  another	  breath	  and	  we	  all	  started	  to	  laugh	  because	  that’s	  so	  -‐-‐	  like	  and	  while	  
we	  were	  laughing	  he	  took	  his	  last	  breath	  which	  is	  kind	  of	  a,	  it’s	  very	  bittersweet	  for	  us	  because	  
that’s	  who	  he	  was	  as	  a	  kid,	  he	  was	  always	  laughing,	  always.	  	  That	  was	  a	  lot	  harder	  than	  I	  
thought	  it	  was	  going	  to	  be.	  	  I	  mean	  you	  imagine	  it’s	  going	  to	  be	  hard	  and	  you	  make	  all	  these	  
plans	  and	  so	  many	  plans,	  there	  was	  so	  much	  paperwork,	  oh	  my	  gosh.	  	  We	  would	  always	  have	  
pow	  wows	  in	  the	  morning	  with	  the	  nursing	  team,	  we	  would	  sit	  around	  	  -‐-‐	  our	  dining	  room	  table	  
in	  the	  other	  room	  and,	  all	  the	  nurses	  would	  be	  there	  and	  we’d	  be	  chatting	  about	  the	  day	  and	  
like	  an	  impromptu	  rounds	  at	  home.	  	  We	  would	  always	  be	  talking,	  do	  you	  have	  all	  the	  funeral	  
paperwork	  in	  place,	  do	  you	  know	  what	  you’re	  going	  to	  do	  once	  they	  pass	  and,	  you	  think	  you	  
know	  what	  you’re	  going	  to	  do.	  Death	  and	  birth	  are	  so	  much	  alike,	  they’re	  so	  parallel	  because	  
you	  have	  a	  birth	  plan,	  you	  know	  what	  you’re	  going	  to	  do,	  you’re	  going	  to	  go	  in	  there	  and	  have	  a	  
natural	  birth	  or	  you’re	  ready	  to	  have	  the	  epidural	  and	  it’s	  not	  that	  way.	  	  I	  mean	  we	  thought	  



Clementine	  was	  going	  to	  go	  with	  use	  to	  Disney	  and	  we	  thought	  Beckett	  was	  going	  to	  be	  quick	  
just	  like	  Clementine	  and	  they	  just	  weren’t.	  	  It	  was	  not	  all	  we	  planned.	  
	  
I	  think	  for	  parents	  going	  home	  on	  hospice,	  thinking	  about	  the	  end	  for	  a	  terminal	  child,	  it	  would	  
be	  to	  try	  to	  be	  as	  fluid	  as	  you	  can,	  make	  sure	  you	  have	  plans	  A	  through	  F.	  	  You	  have	  a	  back	  up	  
that	  you’re	  ready	  to	  do	  –	  not	  to	  make	  a	  big	  deal	  if	  plan	  A	  doesn’t	  work	  because	  plan	  A	  wasn’t	  
meant	  to	  work,	  it	  was	  supposed	  to	  be	  plan	  C	  all	  long	  and	  so	  just	  shift,	  move	  differently,	  a	  little	  
different	  and	  then	  it	  will	  be	  okay.	  	  
	  
	  
	  

We	  let	  Julia,	  the	  big	  sister,	  see	  the	  dead	  body.	  
https://youtu.be/DlLPJYRx7Kw	  

	  
Allison:	  	  I	  mean	  Beck	  had	  died,	  after	  he	  died	  we	  decided	  to	  let	  Julia	  see	  him	  because	  we	  didn’t	  
let	  her	  see	  Clementine,	  and	  that	  was	  the	  wrong	  thing	  to	  do,	  she	  had	  a	  lot	  of	  questions.	  	  
	  
Ben:	  	  And	  I	  think	  for	  any	  kid	  just	  to	  not	  know	  -‐-‐.	  
	  
Allison:	  	  she	  was	  there	  and	  then	  she	  was	  gone.	  
	  
Ben:	  	  Yeah.	  	  	  that	  they	  would	  really	  vanish	  in	  thin	  air	  you	  know	  those	  kinds	  of	  thoughts	  probably	  
go	  through	  a	  6-‐year-‐old’s	  head.	  
	  
Allison:	  	  And	  so	  we,	  I	  mean	  we	  thought	  about	  it	  and	  we	  talked	  about	  it	  and	  decided	  that	  Julia	  is	  
capable	  of	  saying	  goodbye	  to	  her	  brother’s	  body,	  we	  know	  that	  she	  is.	  	  And	  so	  our	  pastor	  had	  a	  
great	  idea	  to	  wrap	  him	  in	  heated	  blanket	  and	  we	  put	  him	  on	  our	  bed	  and	  she	  came	  home	  and	  
she	  was	  eating	  McDonald	  and,	  she	  and	  I	  are	  sitting	  there	  with	  her	  brother	  wrapped	  in	  a	  blanket	  
and	  she’s	  eating	  her	  chicken	  nuggets	  and	  she’s	  crying	  and	  she	  says	  I	  don’t	  want	  to	  eat	  anymore,	  
I’m	  just	  too	  sad	  mommy	  and	  I	  said	  no,	  Beckett	  would	  want	  you	  to	  eat	  those	  because	  if	  you	  
didn’t	  eat	  them,	  he	  would	  take	  them	  from	  you	  and	  try	  to	  eat	  them,	  she	  said	  yeah.	  	  And	  then	  
she	  looked	  at	  me	  so	  serious	  with	  tears	  in	  her	  eyes	  and	  she	  said,	  could	  I	  have	  his	  seat	  in	  the	  van.	  	  
-‐	  But	  that’s	  how	  grief	  works,	  we	  think	  about	  how	  happy	  we	  were	  and	  in	  the	  next	  minute	  we’re	  
crying	  and	  in	  the	  next	  minute	  we’re	  laughing	  like	  that’s	  so	  much	  grief	  is	  that	  give	  and	  take,	  that	  
push	  and	  pull	  of,	  you	  know	  all	  of	  those	  things,	  I	  mean	  you	  can’t	  have	  great	  love	  without	  great	  
loss.	  
	  
	  
	  
	  
	  
	  
	  
	  
	  



Because	  we	  got	  to	  do	  it	  twice,	  we	  learned	  what	  we	  wanted	  from	  the	  first	  time.	  It	  was	  
so	  draining	  to	  carry	  other	  people's	  sadness	  
https://youtu.be/Y7Z9c_DQ8X0	  

	  
Parents	  of	  two	  children	  who	  died	  within	  weeks	  of	  a	  rare	  metabolic	  disorder	  compare	  how	  they	  
handled	  the	  period	  after	  their	  first	  child	  died	  vs	  when	  their	  second	  died:	  a	  full	  house	  with	  lots	  of	  
people	  vs	  a	  quiet	  house.	  
	  
Allison:	  We	  were	  so	  blessed	  to	  be	  able	  to	  do	  it	  twice	  and	  I	  feel	  strange	  saying	  that	  but	  that	  feels	  
like	  the	  truth	  for	  me.	  	  I	  feel	  real	  lucky	  that	  we	  got	  to	  do	  it	  twice	  and	  really	  learned	  from	  the	  first	  
time	  we	  did	  it,	  like	  the	  first	  time	  we	  did	  it	  we	  had	  a	  parade	  of	  people	  in	  here.	  
	  
Ben:	  	  Yeah.	  
	  
Allison:	  	  Because	  we	  wanted	  everyone	  to	  say	  goodbye	  to	  her.	  
	  
Ben:	  	  Clementine’s	  death	  was	  like	  funeral,	  almost	  like	  an	  Irish	  wake,	  the	  entire,	  immediate	  
family	  was	  there.	  
	  
Allison:	  	  Oh	  the	  house	  was	  full	  of	  people;	  there	  was	  so	  much	  food.	  
	  
Ben:	  	  Whisky,	  coffee	  and	  aunties	  and	  -‐-‐.	  
	  
Allison:	  	  There	  was	  music.	  	  I	  mean	  it	  was	  good,	  it	  was	  good,	  like	  the	  windows	  were	  open,	  and	  it	  
was	  nice,	  I	  remember	  it	  was	  a	  nice	  day.	  	  And	  people	  came	  in	  and	  out	  and	  they	  got	  to	  go	  upstairs	  
in	  her	  room	  and	  hold	  her.	  	  There	  was	  tons	  of	  food,	  I	  remember	  there	  was	  lots	  of	  food	  and	  there	  
was	  lots	  of	  alcohol	  like	  that’s	  what	  people	  send	  you	  when	  your	  child	  dies,	  there’s	  food	  and	  
alcohol	  and	  like	  weird	  magazines,	  that’s	  all	  you	  get.	  	  It	  was	  just	  lovely.	  	  
	  
	  
Allison:	  	  It	  was	  just,	  it	  felt	  like	  party,	  like	  a	  strange	  barbeque	  and	  with	  Beckett	  it	  was	  a	  lot,	  it	  was	  
a	  lot	  quieter.	  	  People	  asked	  if	  they	  could	  come	  over	  and	  we	  said	  no	  because	  at	  first,	  it	  was	  so	  
draining	  to	  carry	  the	  weight	  of	  other	  people	  sadness,	  like	  people	  were	  sad	  and	  I	  completely	  
understand	  but	  at	  that	  point,	  Ben	  and	  I	  were	  the	  center	  of	  the	  circle	  and	  we	  were	  so	  sad	  and	  
we	  couldn’t	  carry	  the	  weight	  of	  the	  outside	  circles,	  we	  couldn’t.	  With	  Beckett	  we	  got	  to	  do	  it	  
again	  and	  we	  did	  it	  quieter	  and	  smaller	  and	  they	  were	  always	  such	  a	  yin	  and	  yang	  like;	  one	  like	  
the	  heat	  and	  one	  like	  the	  cold	  and	  one	  had	  a	  really	  loud	  wake	  and	  the	  other	  one	  had	  no	  wake	  
and	  was	  just	  quiet.	  
	  
	  
	  
	  
	  
	  
	  



I	  did	  feel	  a	  sense	  of	  relief	  after	  the	  kids	  died.	  	  They	  were	  so	  sick.	  
https://youtu.be/67pxVP_U32c	  

	  
Allison:	  	  A	  sense	  of	  relief.	  I	  did	  feel	  a	  sense	  of	  relief	  after	  the	  kids	  died.	  It	  was	  very	  difficult	  to	  
watch	  them	  be	  so	  sick.	  Leukodystrophy,	  which	  is	  what	  was	  the	  secondary	  symptom	  of	  the	  PC	  
deficiency.	  It's	  basically	  your	  white	  matter	  is	  decaying;	  all	  your	  cells	  regenerate	  over	  time.	  Their	  
cells	  never	  would	  -‐-‐	  their	  brain	  cells	  once	  they	  died,	  that	  was	  it.	  And	  so	  their	  brains	  were	  very,	  
very	  small.	  And	  they	  would	  lose	  the	  ability	  very	  quickly.	  So	  what	  was	  once	  easy	  like	  setting	  up	  
became	  very	  difficult.	  	  It	  was	  very	  tiring	  they	  had	  a	  lot	  of	  trouble	  seeing	  and	  hearing	  at	  the	  end.	  
So	  being	  so	  sick,	  I	  think	  I	  felt	  a	  lot	  of	  relief	  because	  they	  weren't	  sick	  anymore.	  I	  didn’t	  feel	  relief	  
about	  the	  fast	  pace;	  I'm	  definitely	  a	  Type	  A.	  I	  love	  organizing.	  	  It	  was	  easy	  for	  me	  to	  step	  into	  
that	  role	  fulltime	  and	  to	  be	  a	  fulltime	  mom,	  and	  caregiver.	  I	  was	  really	  good	  at	  organizing	  phone	  
calls	  and	  medical	  appointments	  and	  labeling	  medical	  supply	  bins	  that's	  my	  best	  -‐-‐	  I	  am	  super	  
good	  at	  that.	  
	  
Ben:	  	  The	  label	  maker	  has	  many	  a	  mile	  on	  it	  in	  this	  house.	  
	  
Allison:	  	  I	  am	  good	  at	  that,	  and	  that's	  my	  niche.	  Like	  I	  really	  felt	  myself	  click	  into	  that.	  I	  mean,	  
being	  a	  mom,	  I	  think	  I	  am	  pretty	  good	  at	  it.	  But	  I	  was	  -‐-‐	  I	  am	  good	  at	  organizing	  and	  being	  really	  
structured	  that	  way.	  I	  never	  really	  felt	  guilty	  about	  the	  relief	  though	  because	  they	  were	  just	  so	  
sick.	  I	  can’t	  speak	  for	  other	  parents	  that	  their	  children	  were	  totally	  healthy	  and	  just	  taken	  from	  
them.	  And	  so	  I	  think	  they	  needed	  that	  to	  go	  -‐-‐	  they	  were	  just	  so	  broken	  at	  the	  end.	  They	  were	  
too	  sick.	  	  
	  
Ben:	  	  Yeah.	  Definitely.	  	  It's	  one	  thing	  if	  there	  is	  like	  this	  guilt	  because	  of	  a	  selfish	  reason;	  you	  
know,	  I'd	  be	  like	  oh,	  well,	  I	  don't	  have	  to	  prep	  meds	  and	  I	  feel	  great	  about	  that.	  It's	  not	  so	  much	  
that.	  Like	  I	  know	  at	  least	  for	  me,	  it	  was	  -‐-‐	  these	  two	  kids	  were	  suffering	  and	  they	  didn’t	  even	  
know	  it.	  	  
	  
Ben:	  	  Like	  they	  were	  like	  unconscious,	  howling	  in	  pain	  in	  a	  hospital	  bed,	  9	  days	  out	  of	  10.	  And	  
they	  didn’t	  even	  realize	  it	  because	  they	  would	  just	  come	  to	  and	  like,	  oh	  hey,	  like	  hey,	  mom,	  hey	  
dad.	  And	  that's	  all	  they	  knew.	  Like	  I	  said	  earlier,	  you	  know,	  it	  was	  this	  very	  special	  thing	  it	  was	  
almost	  as	  if	  they	  only	  saw	  good	  like	  they	  just	  didn’t	  know.	  And	  to	  literally	  watch	  them	  
deteriorate	  over	  this	  three-‐year	  period,	  it's	  morbid.	  But	  as	  you	  probably	  know,	  being	  a	  grieving	  
parent,	  there	  is	  a	  lot	  of	  morbidness	  in	  there.	  It	  gets	  murky.	  But	  you	  are	  happy	  for	  them	  because	  
that's	  no	  longer	  the	  case.	  And	  I	  guess,	  at	  some	  point	  that	  can	  become	  a	  selfish	  thing	  because	  
it's	  hurting	  probably	  you	  more	  so	  mentally.	  But	  yeah,	  I	  think	  that's	  just	  one	  of	  those	  things	  that	  
goes	  really	  along	  with	  being	  a	  parent	  of	  terminally	  ill	  children.	  
	  
	  
	  
	  
	  



BEREAVEMENT	  
Answering	  the	  question,	  "How	  many	  kids	  do	  you	  have?"	  
https://youtu.be/yQpxCEufEuc	  
	  

Bereaved	  parents	  of	  two	  children	  who	  have	  died	  	  from	  a	  rare	  disorder	  talk	  about	  how	  and	  when	  
they	  say	  four	  vs	  two.	  -‐-‐	  You	  run	  into	  people	  and	  you	  sell	  out.	  It's	  easier.	  We	  figure	  out	  how	  to	  say	  
4	  and	  explain.	  I'm	  sorry	  if	  I'm	  ruining	  your	  day.	  This	  is	  our	  whole	  story.	  
Allison:	  we	  were	  at	  the	  playground	  once	  and	  this	  woman	  asked	  us	  how	  many	  kids	  we	  had	  and	  
Ben	  said	  two	  at	  the	  same	  moment	  that	  I	  said	  four	  and	  so	  she	  was	  very	  confused.	  	  
	  
Ben:	  	  And	  then	  I	  winked	  at	  her.	  	  
	  
Allison:	  I	  think,	  you	  know	  you	  make	  those	  -‐-‐	  you	  make	  split	  second	  decisions	  when	  somebody	  
asks	  you	  how	  many	  kids	  you	  have,	  I	  mean	  this	  is	  the	  most	  common	  questions	  you	  get	  asked	  
other	  than	  what	  do	  you	  do	  for	  work.	  
	  
	  
Ben:	  	  We	  both,	  just	  agreed	  because	  it	  always	  happens	  and	  we	  have	  this	  weird	  pause	  like,	  you	  
go,	  no	  you	  go.	  
	  
Allison:	  	  You	  tell	  them	  you	  were	  wrong.	  
	  
Ben:	  	  What’s	  the	  number	  but	  -‐-‐	  so	  it’s	  four,	  it’s	  four	  but	  you	  -‐-‐	  I	  and	  I	  caught	  her	  doing	  it	  to,	  you	  
run	  into	  people	  and	  you	  sell	  out.	  
	  
Allison:	  	  Yeah.	  
	  
Ben:	  	  Because	  you	  are	  like	  it’s	  easier	  to	  say	  two	  because,	  I’m	  going	  to	  say	  four	  and	  then	  you’re	  
going	  to	  say	  two	  and	  you’re	  going	  to	  ask	  me,	  why	  is	  there	  -‐-‐	  where	  is	  the	  other	  two	  and	  it’s	  just	  
life	  so,	  I’ve	  become	  very	  comfortable	  with	  four,	  here’s	  why	  -‐-‐	  like	  let’s	  get	  this	  right	  out	  of	  the	  
way,	  let	  me	  ruin	  your	  day	  a	  little.	  
	  
Allison:	  	  Well	  I	  think	  it’s	  just	  dishonoring	  for	  people	  because	  we	  just,	  I	  just	  say	  it,	  like	  we	  were	  at	  
dance	  class	  and	  the	  ladies	  at	  dance	  know	  when	  there	  was	  a	  new	  woman	  and	  I	  knew	  she	  was	  
like	  what	  do	  you	  and	  I	  was	  like,	  I	  stay	  home,	  I’m	  a	  stay	  home	  mom	  and	  she	  was	  like	  oh	  how	  
many	  kids	  do	  you	  have	  and	  I	  said	  four	  and	  she	  has	  a	  brain,	  she	  can	  count	  and	  she	  was	  like	  oh	  
there	  is	  only	  two	  of	  them	  here	  where	  are	  the	  other	  two,	  and	  I	  was	  like	  they’re	  dead	  but	  she	  
couldn’t	  hear	  me,	  she	  couldn’t	  hear	  me	  because	  Wilbur	  was	  running	  around	  and	  I	  had	  to	  yell	  
again	  and	  I	  was	  like	  they’re	  dead	  and	  she	  was	  like,	  oh	  my	  god	  -‐-‐	  and	  I	  was	  like,	  I’m	  really	  sorry.	  
	  
Ben:	  	  Those	  moments	  come	  up	  quite	  often.	  	  
	  
Allison:	  	  But	  I	  think	  it’s	  the	  truth	  for	  me	  like	  as	  the	  person	  that	  know	  those	  people,	  inside	  of	  me	  
like	  I’m	  calling	  dibs	  on	  that,	  I’m	  allowed	  to	  say	  it	  for	  and	  I’m	  sorry	  if	  it	  ruins	  your	  day	  but	  that’s	  
my	  personal	  choice	  because	  I	  did	  the	  work.	  	  I	  carried	  them	  for	  10	  months	  I	  was	  pregnant	  for	  a	  



four	  years	  and	  I	  think	  people	  that’s	  our	  are	  reality	  like	  it	  or	  not	  -‐-‐	  people	  get	  to	  go	  home	  at	  the	  
end	  of	  the	  day	  and	  forget	  about	  their	  job	  or	  if	  their	  friend’s	  friend	  has	  cancer	  but	  in	  our	  reality	  
we	  live	  in	  a	  house	  that	  our	  kids	  died	  that’s	  every	  single	  day	  and	  I	  think	  people	  need	  to	  be	  
compassionate	  to	  the	  fact	  that	  they	  will	  always	  be	  my	  kids	  whether	  they	  are	  here	  or	  not	  and	  
that	  I’m	  going	  to	  talk	  about	  them.	  	  We	  raised	  Wilbur	  as	  a	  fourth	  child	  the	  poor	  kid	  is	  lucky	  if	  he	  
has	  a	  diaper	  on	  and	  has	  had	  two	  meals	  a	  day	  and	  he’s	  never	  seen	  sunscreen	  and,	  he’s	  our	  
fourth	  baby	  we’ve	  done	  it	  before,	  we	  know	  he’s	  good	  he	  will	  be	  just	  fine	  if	  he	  doesn’t	  party	  
train	  till	  he’s	  seven	  that’s	  fine.	  For	  people	  to	  understand	  how	  we	  parent,	  they	  need	  know	  the	  
whole	  story	  and	  that’s	  our	  whole	  story	  and	  it	  is	  sad	  and	  we	  miss	  them	  a	  lot	  but	  I	  like	  to	  talk	  
about	  them	  I	  think	  we	  have	  a	  lot	  of	  stories	  that	  are	  in	  twine	  together.	  	  I	  mean	  Julia	  is	  the	  oldest	  
of	  four,	  she	  is	  such	  a	  boss,	  she	  is	  bossy	  and	  very	  in	  control	  of	  everything	  and	  if	  people	  don’t	  
understand	  that	  she	  has	  three	  younger	  siblings	  they	  don’t	  care	  her	  personality	  and	  it’s	  just,	  it’s	  
complicated.	  

	  
	  
You	  don't	  owe	  anyone	  an	  explanation	  and	  you	  don't	  have	  to	  feel	  good	  
every	  day.	  
https://youtu.be/fPoLQGUHKO8	  

	  
Allison:	  I	  would	  say,	  if	  -‐-‐	  for	  parents	  going	  through	  this	  or	  about	  to	  go	  through	  this	  it’s	  
complicated	  and	  its	  messy	  and	  you	  have	  to	  be	  willing	  to	  commit	  fully	  and	  be	  okay	  to	  cry	  in	  the	  
grocery	  store	  or	  not.	  You	  don’t	  owe	  anyone	  an	  explanation	  and	  you	  don’t	  have	  to	  feel	  good	  
every	  day,	  you	  can	  be	  really,	  really	  sad	  that’s	  fine	  and	  you	  can	  talk	  about	  them	  when	  you	  go	  to	  
a	  barbecue	  and	  have	  one	  too	  many	  sangrias	  and	  people	  just	  need	  to	  learn	  to	  accept	  that	  you’ve	  
lost	  a	  child	  and	  you’re	  always	  going	  to	  be	  sad.	  	  I’m	  just	  as	  sad	  as	  the	  day	  that	  they	  died,	  It’s	  just	  
sad	  for	  me.	  	  I	  think	  it’s	  easier	  for	  me	  to	  recover	  from	  the	  sadness	  it’s	  easier	  for	  me	  to	  take	  a	  
deep	  breath	  and	  to	  say	  okay	  like	  the	  world	  is	  not	  ending,	  I	  can	  keep	  moving	  and	  I’ll	  be	  okay.	  I	  
think	  I	  will	  always	  be	  just	  sad,	  they	  were	  my	  kids	  and	  I	  mean	  I	  think	  may	  be	  once	  they’ve	  been	  
dead	  longer	  than	  they	  were	  alive,	  may	  be	  it	  will	  soften	  a	  little	  bit.	  
	  
Ben:	  	  And	  I	  guess	  it’s	  just	  human	  nature	  to	  because,	  I	  mean	  no	  one	  wants	  to	  acknowledge	  that	  
fact	  because	  it	  is	  unbearably	  sad	  because	  they	  have	  these	  preconceived	  notions	  like	  that’s	  a	  
baby	  like,	  he’s	  supposed	  to	  live	  to	  be	  70	  and	  die	  of	  heart	  failure.	  	  	  So	  like	  it’s	  perfectly	  okay	  to	  
talk	  about	  papa	  so	  and	  so	  who	  has	  lived	  to	  be	  76	  and	  be	  sad	  about	  his	  death	  forever	  and	  ever	  
and,	  oh	  he	  was	  such	  a	  great	  guy	  like,	  remember	  when	  he	  used	  to	  do	  this,	  remember	  when	  he	  
used	  to	  do	  that	  and	  then	  people	  will	  typically	  get	  a	  tear	  in	  their	  eye	  about	  it	  like	  oh	  I	  missed	  
Papa	  so	  and	  so.	  	  	  I	  think	  it’s	  just	  emotionally	  crippling	  to	  society	  to	  be	  like	  that’s	  a	  baby	  like	  
that’s	  a	  dead	  baby	  I	  don’t	  want	  to	  talk	  about	  that.	  	  But	  no	  it’s	  just	  as,	  you	  know	  Beckett’s	  life	  
was	  just	  as	  meaningful	  as	  papa	  so	  and	  so	  life	  and	  so	  as	  Clementine’s	  if	  not	  may	  be	  more	  
because	  they	  were	  that	  much	  more,	  in	  the	  world	  to	  be	  living	  so,	  I	  think	  that’s	  something	  we	  
said	  of	  that.	  
	  
	  
	  



	  
How	  I've	  been	  processing	  my	  grief.	  
https://youtu.be/f3FXnldssnU	  

	  
Allison:	  	  I've	  been	  processing	  by	  -‐-‐	  I	  write	  a	  lot.	  Right	  before	  the	  kids	  came	  home	  on	  hospice,	  I	  
started	  practicing	  yoga	  fulltime,	  and	  I	  started	  writing	  a	  lot	  more.	  And	  I	  did	  some	  religious-‐based	  
group	  counseling	  once	  the	  kids	  passed	  away.	  And	  so	  those	  three	  components	  together	  kind	  of	  
made	  this	  really	  beautiful	  pathway	  for	  me	  to	  walk	  on.	  It's	  amazing	  how	  different	  those	  things	  
are.	  I	  mean,	  my	  Christian	  and	  my	  yoga	  practice	  and	  my	  writing.	  It	  seems	  like	  they	  are	  separate	  
entities,	  but	  they	  parallel	  each	  other	  really	  beautifully.	  And	  so	  I	  would	  read	  something	  
somewhere	  in	  my	  yoga	  practice	  and	  then	  I	  would	  turn	  around	  and	  I	  would	  read	  it	  in	  a	  bible	  
verse,	  and	  then	  I	  would	  turn	  around	  and	  write	  about	  it.	  So	  it	  was	  kind	  of	  those	  three	  channels	  
kind	  of	  reaffirmed	  for	  me	  what	  I	  was	  feeling.	  It	  didn’t	  give	  me	  answers,	  but	  gave	  me	  some	  sort	  
of	  structure	  to	  follow,	  kind	  of	  how	  to	  feel	  how	  I	  was	  feeling	  but	  to	  keep	  me	  on	  course	  to	  kind	  of	  
work	  through	  my	  grief.	  
	  
	  

So	  much	  good	  in	  the	  little	  bit	  we	  had.	  We	  did	  the	  best	  we	  could.	  
https://youtu.be/u54awFG386w	  

	  
Allison:	  I	  remember	  saying	  when	  we	  came	  home	  on	  hospice	  that	  lives	  don't	  have	  to	  be	  
involved.	  Like	  not	  every	  life	  is	  meant	  to	  be	  long.	  We	  are	  not	  meant	  -‐-‐	  not	  everybody	  is	  meant	  to	  
grow	  old.	  I	  think	  people	  find	  that	  very	  unnatural.	  But	  I	  think	  it	  happened	  just	  the	  way	  it	  was	  
supposed	  to,	  I	  think.	  We	  were	  talking	  about	  it.	  	  
	  
Allison:	  I	  think	  to	  find	  meaning	  in	  -‐-‐	  thats	  how	  it	  was	  supposed	  to	  be	  all	  along.	  We're	  talking	  
about	  yesterday,	  the	  pictures	  that	  we	  had	  of	  the	  kids	  from	  when	  they	  were	  first	  born	  up	  until	  
about,	  I	  don't	  know,	  a	  year	  and	  a	  half,	  two	  years	  of	  age,	  they	  looked	  like	  any	  other	  child.	  And	  
then	  we	  went	  into	  the	  hospital	  that	  final	  time	  and	  they	  were	  so	  sick.	  So	  sick,	  swollen	  and	  just	  
didn’t	  look	  -‐-‐	  like	  their	  hair	  was	  falling	  out,	  their	  fingernails	  were	  falling	  out.	  So	  I	  think	  -‐-‐	  I	  don't	  
think	  you	  have	  to	  be	  80	  to	  live	  a	  good	  life,	  not	  at	  all.	  I	  mean,	  that's	  how	  -‐-‐	  and	  I	  take	  a	  lot	  of	  
comfort	  in	  that	  knowing	  that	  we	  did	  -‐-‐	  I	  think	  we	  did	  the	  best	  we	  could.	  
	  
Ben:	  	  But	  one	  of	  the	  things	  that	  kept	  us	  going	  without	  us	  even	  realizing	  it	  was	  we	  weren't	  really	  
focused	  on	  them	  dying.	  We	  were	  focused	  on	  how	  much	  amazing	  milestones	  and	  -‐-‐	  how	  much	  
fun	  can	  these	  guys	  have,	  regardless	  of	  any	  timeline	  or	  number.	  
	  
Allison:	  you	  can’t	  think	  of	  the	  good	  stuff	  and	  not	  feel	  a	  twinge	  of	  sadness	  and	  it’s	  the	  same	  
where	  I	  can’t	  be	  sad	  about	  the	  kids	  but	  then	  not	  think	  about	  how	  awesome	  they	  were	  or	  how	  
much	  fun	  we	  had.	  	  And	  I	  think	  that	  goes	  along	  with	  not	  every	  life	  is	  meant	  to	  be	  long	  ,	  there	  was	  
so	  much	  good	  in	  the	  little	  bit	  of	  time	  that	  we	  had	  and	  we	  made	  it	  a	  priority	  to	  do	  the	  really	  
good	  stuff,	  like	  go	  to	  the	  beach	  and	  little	  things	  like	  go	  to	  the	  movies	  because	  Beckett	  could	  see	  
the	  screen	  and	  it	  was	  really	  loud	  and	  it	  was	  just	  his.	  	  We	  made	  the	  extra	  effort	  to	  go	  out	  and	  do	  
those	  things	  and	  it	  was	  worth	  it,	  it	  was	  so	  worth	  it.	  
	  



	  
	  
 

	  


