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app in sorgen i varden

For den sorjande finns inte mycket professionell hjilp att hamtai varden.
Istdllet erbjuder allt fler privata, mer eller mindre seridosa, behandlare st6d

till den som kan betala.

NISCHUTANKOLL Mittien djup
sorg kan det vara svart att ifraga-
satta kompetensen hos behand-
laren; dd ar man tacksam for att
nagon dr beredd att lyssna och
dela den sorg som tynger, och
betalar garna de tusenlappar det
kan kosta for nagra samtal. Men
den soérjande ska kunna vara
sdker pa att den som utger sig
for att vara behandlare vet vad
han eller hon gor. Behandlaren
maste ha tillrdcklig kunskap

for att kunna bedéma nar den
sorjande ar deprimerad, kanske
sa djupt att det finns en risk for

Lastips
— Dyregrov A, Dyregrov K. Det
sociala nétverkets stod vid plotsliga

dodsfall — ndr livet mdste gd vidare.
Studentlitteratur 2008.

suicid, och ddirmed behéver
professionell hjdlp. For det racker
knappast att vara "certifierad” ef-
ter en femdagarskurs — inte ens
om den kostar 15 000 kronor.

I Sverige kontrollerar Social-
styrelsen att sjukskoterskor,
lakare, psykologer med flera har
en viss kunskapsniva och att
bdde behandlare och behand-
ling haller den kvalitet som
kravs. Men till sorgebranschen
ndr inte Socialstyrelsen, for den
ar det fritt fram. Detta trots att
det handlar om mdnniskor i
kris, som redan dr utsatta och
sdrbara. For den vardsdkande
som befinner sig i kris ar det
svart att stalla krav och ifraga-
sdtta den behandling som ges.

Bland psykologer debatte-
ras fragan som bdst just nu. Man
jamfor Sverige med bland annat
Storbritannien, ddr ett kostnads-
fritt och tryggt sérjandestdd
genom en stodorganisation har
funnits i femtio ar. Dar finns
ocksa hjalplinjer pa natet med
utbildad stédpersonal, liksom
nationella riktlinjer fér sérjande-
stdd, nagot som svenska
psykologer efterlyser. Psyko-
logen och medicine doktorn
Agneta Grimby och flera med
henne harindgra ar agerat for
en kvalitetskontroll, bland annat

I Sverige férvantas vi sjdlva
kunna hantera var sorg. Efter
ett dodsfall lagger sig ocksa
den tyngsta sorgen for de flesta
efter ndgra mdnader upp till ett
ar. Men fér mellan fem och tio
procent gér den inte det. De gar
inien langdragen och komplice-
rad sorg, som ndgra aldrig tar sig
ur. For dem racker vannerna inte
alltid till, ofta inte varden heller.

Vad kan da varden bistd med?
Vid en sékning pa internet kom-
mer sorgbearbetning modell
dyr snabbkurs som forsta traff.
Lite langre ner pd sidan finns
www.1177.se, vardens egen sjuk-
vardsradgivning med evidens-
baserad kunskap. Dar beskrivs
pasju sidor vad sorg ar, hur den
kanns, vad sorgearbete dr och
hur personen sjalv kan hantera
den. Behéver man professionell
hjalp galler det att leta vidare pa
webbplatsen. Da hanvisas man
till kyrkan eller Roda korset som
brukar ha stodgrupper, eller till
vardcentralen som i basta fall
kan erbjuda stod.

Livet ger sorger som tar sig
olika uttryck och kan krava
skiftande insatser.

Den kanske vanligaste dr nar
nagon som star oss ndra dor, nar
saknaden efter en dlskad man-

vara med sorg som inte ar lika
sjalvklar.

Antecipatorisk kallas den
sorg som foljer med besked om
en sjukdom som ovillkorligen
kommer att leda till doden
—men ingen vet riktigt ndr. Det
kan vara en demenssjukdom
eller cancer dar utgangen ar
saker men kan ta allt fran dagar
till flera ar. En sorg for den sjuke,

6msom glddje och émsom djup
sorg —som det dr svart att se
ndgon dande pa. Antecipatorisk
sorg, den fortida sorgen, handlar
dels om det som vantar, doden,
men ocksd om de forluster som
sjukdomen orsakar pa vagen dit.

I bdsta fall finns under den
tiden ett palliativt team som
bdde bistari varden, stottar

som helst pa dygnet och att de
kommer att vara pd plats ndr det
behévs. Men ofta dr det inte sa.

Sorjandes kriser ignore-
ras ibland med ideologiska
argument som att kriser ar en
del av livet och att man inte ska
professionalisera manskliga
problem i onddan, enligt Karin
och Atle Dyregrov. Att det ar fel

hon pa vad sorgen innebdr. Pro-
fessionell hjalp skulle kunna for-
hindra en del fysisk och psykisk
ohadlsa, som ¢verkonsumtion av
alkohol, psykosomatiska besvar,
depressioner, utagerande vald
och separationer, anser hon.
Om hdlso- och sjukvarden
tog ett stérre ansvar for de man-
niskor som behdéver stod i sin
sorgbearbetning, till exempel

Har hittar du...

...de nationella riktlinjerna/
standarder for sorjandestod
som finns i Storbritannien och

Nordirland: http://gupea.ub.gu.

se/handle/2077/20890

om det lidande som manniskor
skulle slippa. Dessutom kan
sddana insatser begransa den
marknad dar sorgbearbetning
erbjuds av behandlare som inte
alltid har nédvandig kompe-
tens. ¥

— Lennéer Axelson B. Forluster genom att Gversatta de brittiska | niska blir tung. Den ar begriplig men ocksa for de narstaende den sjuke och de nadrstaende att se det pa det sattet haller Bar- | med sorgegrupper, skulle TEXT ANNICA JONSSON
Om sorg och livsomstdllningar. Natur riktlinjerna till svenska (2009) och omgivningen dr forstaende | som framfor sig har en tid och foérbereder dem for det bro Lennéer Axelson med om. formodligen de pengarsomdet | [[ [ JSTRATION
& Kultur 2010. och krdva motsvarandei vart ochlyssnande, i alla fall till med ett ofta tungt vardansvar som ska komma. Och som kan I'sin bok Férluster. Om sorg och skulle kosta i dag sparasin pa HELENA HALVARSSON

land (se lank pa nasta sida).

en viss grans. Svdrare kan det

och nattvak; en tid praglad av
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lova att det gdr bra att ringa nar
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livsomstdllning vander och vrider

lite langre sikt. For att inte tala
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Antecipatorisk sorg ofta osyn

2

Vi pratar sdllan om sorgen som drabbar nar nagon som star en mycket nara insjuknar i en dodlig
sjukdom. Men den kan vara nog sa svar att bara.

ENSAMSORG Bdde den doende
manniskan och hennes ndra
och kéra drabbas av den "osyn-
liga" sorgen, antecipatorisk sorg.
Ien av Agneta Grimbys studier
(Tusen dnkor i Sverige) uppgav
40 procent av dnkorna att de
tyckte att den antecipatoriska
sorgen var svarare att utharda
an sorgen efter dodsfallet.

Att se en ndra anhorig
insjukna ar mycket pafres-
tande psykiskt och fysiskt;
oro, nattvak och att man inte
hinner eller orkar ta hand om
sig sjalv tar pa kropp och sjal.
Var tredje anka dévade sorgen
med alkohol och mdnga tog
mer lugnande ldkemedel och

Orka. Hoppet ar 5ja

somnmedel an de hade gjort
tidigare.

—Den har perioden upplevs
ofta som valdigt tung, man kan-
ner sig ensammast i varlden.
Madnga drémde sig tillbaka till ti-
den fore sjukdomen; de saknade
den "gamla friska” personen och
var standigt upptagna av tankar
paden ddende, sager Agneta
Grimby, som dr psykolog, dldre-
forskare och medicine doktor.

Mer an tva av tre anhoriga
hade koncentrationsproblem
och upplevde det som orattvist
att sjukdomen hade drabbat fa-
miljen. Fyra av tio var tveksam-
ma till om de ¢ver huvud taget

kunde ga vidare med sina liv.

Nar déden sedan hinner ifatt
den som har varit svart sjuk kan
det forst vara en lattnad och
manga sdger att "det var skont
for henne att hon fick do". Sedan
foljer alla praktiska bestyr kring
begravning och annat som hal-
ler tankarna borta, och efter tva
till tre mdnader valler sorgen
aterigen fram.

Agneta Grimby tror att an-
tecipatorisk sorg skulle kunna
férebyggas eller mildras om de
som drabbas fick nagon att tala
med om ensamhetskdnslorna
och om sin oro och sorg. Men
sd ser det inte utidag, konsta-
terar hon. Méjligheterna att fa

samtalsstod i varden ar mycket
begransade.

—Om det gick att vardera
vinsterna med tidigt insatt sor-
gestod i pengar, skulle man
kunna inse hur mycket det gar
att spara. Men det finns ringa
intresse for detta bland vardens
huvudmanidag, sager hon. X

ANNICA JONSSON

Lastips

— Grimby A och Johansson
A K. Handbok om sorg (Grafix/
SU 20009). Fri att kopiera pa
www.1177.se/Gavleborg/
Tema/Liv-och-halsa/Kriser

ens batter

For att ta sig igenom en sorgeprocess behovs strategier. De gor det littare att hantera livet och

vardagen.

PALLIATIV VARD De strategier
som ndrstaende anvander for
att hantera sjukdomstiden
och sorgen efter den doéda har
identifierats av Inger Benkel.
I djupintervjuer lat hon dem
beskriva sina upplevelser. Hon
ville undersoka hur de kom till
insikt om att deras narstaende
skulle d6, hur de fick informa-
tion, hur de hanterade livet un-
der sjukdomstiden samt vilket
stod de behévde dels under den
perioden men ocksa efter dods-
fallet och vem som gav stod.
Allaintervjuade visste att pa-
tientens sjukdom skulle leda till
doden. For att hantera vetska-

pen anvande de olika strategier.
Det kunde vara att tdnka att
ddden kommer langre fram,
"jag behdver inte tdnka pa den
varje dag’, att levainuet samt
att hantera vardagen pa ett satt
som familjen kande val till, och
som de lart sig att anvanda. En
annan strategi var att hoppas
att den sjuke skulle bli battre.
Benkel beskriver det som att
"hoppet ar sjdlens batteri”.

— Manniskor som finns lite
utanfoér de narmaste kan bli
frustrerade av att ndrstdende
planerar for framtiden; de tror
att det ar ett férnekande. Men
isjdlva verket behéver de som

finns ndra patienten strategier
for att orka, sager Inger Benkel,
som dr socionom och kurator
vid palliativa enheten pa Sahl-
grenska universitetssjukhuset i
Goteborg.

De narstaende fick bland
annat information fran den
sjuke, men inte alltid i klarsprak.
I stallet anvande patienten till
exempel symboliska ord eller
omskrivningar. I stallet for att
sdga att han skulle do, pratade
patienten om hur han ville ha
det med begravningen.

— Familjen och narstaende
férmar inte varaidet svdra hela

tiden. Strategierna anvander
man for att orka med och som
en hjdlp att kunna mota den
déende som en levande person
anda fram till slutet.

Personalen bedémde att
ndrstaende battre kunde han-
tera situationen och férbereda
sig pa patientens forestaende
dod om de var medvetna och
val informerade om patientens
sjukdom. ¥

ANNICA JONSSON

— Avhandlingen heter: Loved
ones within palliative care — under-
standing, strategies and need for
support.
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Sorgegrupp. Ger stod och nya vanner

Att fran vardens sida erbjuda sorgegrupper skulle bade kunna minska den sorjandes lidande och ge
en samhallsekonomisk vinst.

SORJA FARDIGT Nar det har gatt
en tid sedan livspartnerns dod
kan det kannas som att man tar
pa sina ndrmaste. Som sérjande
kan det da vara bra att inte bara
hasitt vanliga natverk att luta
sig emot. I sorgegruppen finns
béde forstaelse och stoéd. Det
kan till och med vara skoént att
komma ifran och traffa andrai
samma situation.

Peter Andersson har inter-
vjuat man och kvinnor, 62 till
82 ar gamla, som tva till tre ar
tidigare deltog i sorgegrupper pa
Ersta hospice i Stockholm efter
att de forlorat sin livspartner.
De beskrev att det i gruppen
fanns en tyst 6verenskommelse
om att "alla vet vi varfér vi dr
har, vi behéver inte férklara
for varandra”. Det betydde inte
att det vanliga natverket var
daligt, men att de andd behévde
sorgegruppen.

I sorgegruppen fick de

utrymme att bara vara och att
uttrycka sin sorg. Men det ar
inte ndgot som vardenidag
sjalvklart erbjuder.

— Det finns en medicinsk
diskurs som styr synen pa
sorgegrupper som bidrar till att
man ser pd dem som ndgot som
behévs nar sorgen har blivit
patologisk. Men sa ar det inte,
sager Peter Andersson.

Han anser tvartom att det
ar vardefullt fér den enskilde
att delta i sorgegrupper, men
ocksa att de kan vara till nytta
samhadllsekonomiskt; utan sor-
gegruppen hade kanske en del
av deltagarna sa smaningom
behovt soka vard for somn-
besvdr eller depression. Nu fick
deistallet nya vanner. Nagra av
dem fortsatte att traffas for att
dtamiddag eller bara umgas.

—Det ar viktigt att varden
ser vinsten med sorgegrupper
for den enskilde och inte bara
den kostnad som de kortsiktigt

SSER -

kan féra med sig. Det finns en
samhdllsnorm om att man inte
ska sorja hur lange som helst,
men sorg sldpper inte, man mo-
ter den pa olika sitt dvenidet
fortsatta livet. Dd dr det skont
att fa komma till sorgegruppen,
"man sitter i samma bat".

Peter Anderssons slutsats
dr att sorgegrupper ar betydel-
sefulla, men han ifragasdtter att
det bara ar frivilligorganisatio-
ner som forvantas ha dem.

Fraga barnet om tankar inte om

Aven om det lilla barnet
inte pratar om att mamma
ar dod finns tankarna ddr,
men pa barnets niva. Att
svara pa hur det kanns
kan vara svart.

UTVECKLING Barn reagerar starkt
pa att forlora en person som

star dem ndra, men de haller
oftaigen sina reaktioner. Det ar
Goran Gyllenswards erfarenhet.
Han dr legitimerad psykolog
och legitimerad psykoterapeut
och har arbetat mycket med
barnisorg, bland annat inom
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—_—. | Raddabarnen.
Han beréttar att
_+ narettyngre
barn forlorar
till exempel en
foralder reagerar
det valdigt
starkt, men gra-
ter sdllan 6ppet.
Aven om barnet inte pratar om
att mamma ar dod, tdnker det
hela tiden pa det. Ett barn kan
bara forsta pa sin niva, inte inse
hela innebérden av forlusten.
— Ettlitet barn kan tro att
mamma ville do, att hon "inte

Goran
Gyllensward.

ville vara med mig". Darfor ar
det viktigt att frdga hur barnet

tanker kring att mamma ar dod.

Goran Gyllensward
betonar betydelsen av att inte
fraga barnet hur det kdnner,
eftersom det ar svart for barn
och ungdomar att formulera
sina kanslor. Fraga i stallet hur
de tanker. Tank ocksa pa att
bara prata med barn om sorg
korta stunder i taget, efter-
som det dr bade psykiskt och
emotionellt anstrangande. Nar
nagon viktig narstaende har
dott vacker det alltid en radsla

SE i

Sorgegrupperna i studien
leddes av en kurator och en
sjukskoterska. De traffades sex
ganger och vid varije tillfdlle
samtalade man utifran ett
tema. ¥
ANNICA JONSSON

annica.jonsson@vardforbundet.se

— Hela uppsatsen Att som dildre
mota sorg i grupp ..."tillsammans,
men dndd ensam..."finns pa
www.diva-portal.org

@nslor

att fler viktiga personer ska do.
Tankarna och kanslorna
kring forlusten finns med under
hela uppvaxten. Forlusten
bearbetas gang pd gdng i de nya

utvecklingsfaser som barnet gar

igenom. ¥

ANNICA JONSSON

Lastips
— Dyregrov A. Sorg hos barn.
Studentlitteratur 2007.

— Gyllensward G. Sorg finns.
Radda Barnens forlag 1999.

Vilket ansvar har varden?

ISTOCKPHOTO



sorg

34

Tove Bylund
Grenklo.

Barnen misstror foralderns vard

Nagot av det varsta for barn som forlorar en foralder i cancersjukdom ér nar de tror att varden inte har

gjort allt for att fa mamma eller pappa att 6verleva.

INFORMATION "Man forsokte
inte ens”, sdger nu vuxna barn
till féraldrar som har dott i
cancer. Tove Bylund Grenklo har
intervjuat 15 unga vuxna som
itonaren forlorade en fordlder i
cancer, om hur det
var nar mamima
eller pappa var sjuk
och nar féraldern
hade dott. Nasta
steg blev att be alla
. barn som férlorade

en fordlder pa det

sdttet under dren

2000 till 2003 att
svara pa en enkat, 630 av dem,
73 procent, tackade ja till att
medverkai studien.

Utifran de nu vuxna barnens

berdttelser drar hon slutsatsen

Viktigt avsked. ot barnen se sitt dodfodda syskon

Att ett barn dor innan det
ens har fotts dr svart att
forsta for alla i familjen.
For syskonen kan sorgen
aterkomma langt senare.

DELAKTIGHET Syskon till ett
barn som dér redan i moderlivet
har inte hunnit ldra kanna sitt
vantade syskon, men det har
danda kommit att betyda nagot
for dem. Nar barnet fods dott
forlorar syskonen ocksa det som
det innebadr att bli storebror eller
storasyster. Sjukskéterskan och
doktoranden Pernilla Avelin
har frdgat féraldrar till barn som
har fétts doda vilka rad de vill
ge till andra férdldrar i samma
situation. Karnanideras svar

dr att gora syskonen delaktiga

att varden lamnar 6ver till for-
dldrarna att beratta for sina barn
om sjukdomen och vad som
kommer att handa. Men férald-
rarna maktar inte alltid med det.
De hittar kanske inte ratt tillfalle
att berdtta och dven om de gor
det, hur ska de kunna saga till
sina barn att cancern inte gar att
bota? Att mamma eller pappa
ska d¢? Kanske fornekar de dven
infor sig sjdlva och varandra hur
illa det dr stallt.

Omgivningen tror ofta att
barnen vet, enligt Tove Bylund
Grenklo. Nar pappa kommer
hem och berattar att de pa sjuk-
huset har sagt att mamma inte
ska opereras och sedan bérjar
grata, da forstar inte barnet

iavskedet och att lata dem fa
uppleva sitt syskon — utifran
sina forutsattningar, som alder
och mognad. Att ha varit med
och traffat sitt doda syskon
upplevdes som positivt, berat-
tar Pernilla Avelin. Hon drar
slutsatsen att det ar viktigt att
syskonen kdnner sig delaktiga,
bland annat genom att man
tillsammans pratar om det déda
barnet, garna ocksa med andra
ndra slaktingar som mor- och
farforaldrar.

— Det ar viktigt att fa en bild
av sitt barn, syskon, barnbarn.

Ndr barnen ska traffa sitt
doda syskon ar det viktigt
att férbereda dem pa hur det
kommer att se ut, att det kan
vara kallt och kanske blaaktigt.

varfor. Och det finns ingen att
fraga. Barnen vill skydda den
friska féraldern och stéller inga
fragor. Vad de uppfattar ar att
varden inte har gjort allt som
stari deras makt.

—Det dr sa grymt mot de har
barnen som gar och funderar pa
om varden hade kunnat hjalpa
mamma eller pappa, men inte
ville operera. Det hemskaste dr
det som en del av barnen upp-
fattar som ett misstag, "att man
inte ens forsokte”.

Barnen litar inte pa varden.
Tove Bylund Grenklo tycker att
varden borde informera hela
familjen tillsammans. Kanske
kan det goras vid en dtertraff nar
det mesta har lagt sig.

—Om man inte kan férhindra

Ibland kan huden ha hunnit
bli lite uppldst. Om barnet ar
mycket férandrat ar det bra om
man sveper in detien filt och
bara ser det en gang, eftersom
férandringen gar ganska fort.

Det kan vara svart fér sysko-
nen att fa utrymme att sérja
eftersom fordldrarna drinne i
sin egen sorg. Dd kan det vara
betydelsefullt att fler i slakten
ocksa har varit med och sett det
lilla barnet, det innebdr bekraf-
telse och stdd i sorgen. Det gor
ocksa minnen; ta darfor bilder
av barnet och prata om det, men
anpassat till syskonens dlder
och mognad, rader Pernilla
Avelin. For syskonen kan sorgen
aterkomma langt senare, kan-

att mamma eller pappa dor ska
man gora allt annat sa bra som
mojligt.

Men hon tycker att en férind-
ring till det battre dr pd gang,
framfor allt i den palliativa var-
den dér hela familjen far stod.
Tove Bylund Grenklo dr
beteendevetare och dokto-
rand pd Karolinska institutet i
Stockholm. Studien &r &nnu inte
publicerad.

ANNICA JONSSON

Lastips
— Chesterton K. Ndr en for-
dlder plétsligt dor. ITnsidan 2011.

ske i en annan mognadsfas, och
da behdva bearbetas igen. %

ANNICA JONSSON

Lastips

— Pernilla Avelin m fl.
Swedish parents' experiences
of parenthood and the need
for support to siblings when
ababy is stillborn. Birth
2011;38(2):150—158.

— Pernilla Avelin m fl. Make
the stillborn baby and the
loss real for the siblings -
parents' advice on how the
siblings of a stillborn baby
can be supported. Accepterad
for publicering i The Journal of
Perinatal Education.
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5 fragor. Vilket ansvar har varden

for manniskor i sorg?

Sjukskoterskor som méter sdrjande maste kunna identifiera riskfaktorer | ‘ :
och hdnvisa till sdarskilda stodformer om det behovs, anser Joakim Ohlén.

FOLKHALSOFRAGA Sorgdr en
naturlig del av livet, om dn
smadrtsam, men ibland kan den
ta for mycket kraft fran den drab-
bade, alltfor lange. Joakim Ohlén
ar sjukskoterska, filosofie doktor
och professor i omvardnad vid
institutionen fér omvardnad pa
Sahlgrenska akademin, Gote-
borgs universitet.

Ska varden ha ansvar for att
bistaisorgearbetet?

—Bdde ja och nej. Vid sorg har vi
behov av stéd bade fére, under
och efter forlusten. Sorg &r en del
av livet och sjukvarden kan inte
ha ansvar for hur vi lever vara
liv. Men vid sorg i samband med
sjukdom och vard blir vardens
agerande ofta en stor del i hur
individen kan hantera sin sorg.
Mdnga sorjande kan svikta
temporart medan en del far
langdragna besvdr. I grunden ar
stdd vid sorg en folkhalsofraga.

Hur tar varden det ansvaret?

— Sammantaget kan man siga
att varden tar ett ringa ansvar
eftersom det finns stora skill-
nader mellan olika vardgivare,
ibland dven inom kommuner
och landsting. Stoédformer bade
inom och utanfér vardens regi
behover ocksd kvalitetssdkras.

Vilkarisker ser du med att
lamna dver sorgebearbetning
till den fria marknaden?

— Riskerna dr desamma, och
mojligheterna, som for halso-
och sjukvarden i stort. Vid
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normal sorg kan det finnas for-
delar med att vi professionella
inte har for stor plats, det gdller
oberoende av i vilken regi stodet
bedrivs. Sjalvhjalpsgrupper i
olika former kan vara viktiga.
Men all stodverksamhet kraver
att de ansvariga har kunskap

att identifiera dem som behéver
professionellt stod.

Hur vill du se sjukskéterskans
roll for sdrjande?

— Sjukskoterskor stodjer sor-
jande som en integrerad del i
arbetet med patienter och deras
familjer. Som komplement be-
hovs dven sdrskilda stodformer.
I'samverkan med andra yrkes-
grupper och personer som levt
med sorg blir sjukskoterskors
erfarenheter betydelsefulla for
att medverka till bade utbygg-
nad av stdd och utveckling av
nya stodformer till sérjande.

Vilken kompetens behéver
sjukskoterskan ha?

—Insikt i sorgens uttryck och
férmdga att mota andra med-
manskligt. Det finns risk for att
behov av professionellt stod till
sorjande bade éver- och under-
diagnostiseras. Darfor ar det vik-
tigt att alla som moter sérjande
kan identifiera riskfaktorer och
hanvisa till sarskilda stodfor-
mer. Narstdende i sorg finns
ialla dldrar och kunskap om
barns behov behéver sarskilt
uppmarksammas. ¥

ANNICA JONSSON

annica.jonsson@vardforbundet.se
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