SPADBAE NS
FC

Vac

Lars Bjo

Tolv {1 Bilbo

Aminah Al Fakir Berg

Kirleken ir starka

Marcus Birro sid 19




En ny rost

I vANTANS TIDER. Smaka pa orden, de anvinds inte sa ofta
lingre. Men de siger vad en graviditet innebér. Vintan,
langtan, undran, forundran. Inte bara den gravida mamman
och pappan vintar, hela deras omvirld bér tankar och
forvantningar kring det viantade barnet. Alla dessa kénslor
— Oppna eller omedvetna — rycks undan, stills pa dnda, nér
det som inte fir hinda trots allt hdnder. Ett litet barn dor.
Alla dessa tusen fragor, all denna sorg, hur kan omvérlden
hantera den? Det &r latt att reagera med radsla och undvika
kontakt eller att hurtigt vilja uppmuntra. Andra vet av egen
erfarenhet vilka kénslor som rasar runt i foéraldrar och

anhoriga, de har sjdlva upplevt chocken, frigorna och
saknaden.

Vi som ARBETAR inom Spadbarnsfonden har alla delat
upplevelsen. Manga av oss arbetar ocksd dagligen inom
omrédet som barnmorskor, likare, ldrare, forskare. Fonden
startades ursprungligen av fordldrar som forlorat ett litet
barn. Idag &r vi drygt 4 000 medlemmar och har ett natverk
av kontaktpersoner over landet till stod for fordldrar som
mist sitt barn i moderlivet eller som spiddbarn. Vi stottar
forskning kring graviditet och hélsa. En viktig roll 4r ocksé
att vara samtals-partner for yrkesverksamma som moter
foraldrar i den svaraste av stunder. Att sprida kunskap om
hur oerhért viktigt bemoétandet dr for att fordldrar och
syskon ska orka leva i sorgen. Snabbt omhinder-tagande
och noggrann uppf6ljning dr en grund for att orka ta hand
om syskon eller vaga en ny graviditet.

DennNA HOST FODs Spidbarnsfondens nya magasin. Vi
hoppas att det ska bli en rost for en grupp fordldrar som
sdllan hors i debatter kring vard och omsorg. Foréldrar som
har ett barn for lite. Lyssna till den rosten med hjéart

- MARIE GANTERS,
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Av Aminah Al Fakir Bergman

"Plotsligt, inrusande, kommer en barnmorska som

sdger att - du madste kli dig. Doktorn ska prata med

dig och sen ska vi dka till Astrid Lindgrens sjukhus.”

DEN 10 OKTOBER 2005 FODDE JAG MITT ANDRA BARN. Han fick
efter nagra dagar namnet Nabil Bilbo Bergman och var en vilbyggd
kille pa 4 kg och 52 cm. Nar Bilbo lag i magen var allt normalt och
ultraljudsbilder och hjértljud badade gott. Forlossningen kom igang
3 veckor tidigt, fortfarande inom det normala, men énda tidigt. Jag
hade en mycket bittre forlossningsupplevelse én med mitt forsta
barn. Jag fick vara pd golvet, barnmorskan var narvarande och
peppande och till slut kom Bilbo ut. Han var vildigt bld men det
kan ju barn vara. De flesta far firg efter nagra minuter efter att ha
legat pA mammans brost, men det fick inte Bilbo. Han flyttades till
ett angransande rum for att fa syre och dér forstod i alla fall min
man Gregor, efter att ha sett lakarnas blickar, att allt inte stod ratt
till.

SEDAN HANDER ALLTING VALDIGT SNABBT och dndd minns jag
det som i nagon slags slowmotionrorelse, som i ett tocken, ett
overklighetstillsand. Detta hander inte mig... Hur kommer det bli
med amningen... Nar far jag duscha... sova... dta... Jag blir nedrullad
i rullstol till en annan avdelning dit Bilbo nu finns. Vi far ett samtal
med en ldkare som inte vill uttala sig om vad som kan vara fel men
han har en misstanke. Jag uppmanas att sticka in fingret i en kuvos
och kidnna pé Bilbo och Gregor hinner se hans 6gon en kort sekund
innan han, ensam, skickas med ambulans till ett annat sjukhus.
Gregor far ta taxi efter och forst senare, eftersom jag dr nyforlost,
aker jag dit tillsammans med min barnmorska. Under négon
timme &r familjen helt splittrad. Bilbo ligger i nagon operationssal,
far vi senare erfara, Gregor sitter och véntar i ett samtalsrum pa
barnintensiven och jag ar kvar pd BB Stockholm. Vi har ett kort
samtal pa telefon, jag och Gregor, dar han berittar vad lakaren
sagt, ingen har hunnit informera mig dnnu: Bilbo har ett allvarligt
hjartfel och man vet inte om han 6verlever.

I efterhand kan man reflektera over att jag i detta lige har lamnats
helt ensam. Jag forsoker dta nagot ackligt, jag duschar och forsoker
vila. Plotsligt, inrusande, kommer en barnmorska som séger att "du
maste kld dig. Doktorn ska prata med dig och sen ska vi dka till
Astrid Lindgrens sjukhus” Under taxifirden pratar jag om hur jag
ska kunna amma nu nir Bilbo ligger pa sjukhus. Ar han fér sjuk
for att orka suga? Min barnmorska, som tack och lov foljt med i
taxin, forsoker sdga att man kan pumpa mjolken, det ordnar sig,
hon anar nog att det inte kommer vara ett problem. Att Bilbo skulle
kunna do6 har jag dnnu inte tagit in... Tre steg frén att vi ska ga in
pa BIVA inser jag att ddr inne ligger min son i ndgon operationssal.
Det var inte sa har det skulle vara. Jag bryter ihop och fragar min
barnmorska innan jag faller "Far jag hanga pa dig?”

V1 FAR TRAFFA VAR SON I EN OPERATIONSSAL DAR TVA ANDRA
BEBISAR LIGGER. Sladdar, apparater, manga ménniskor i rummet
. Bilbo ligger i mitten. Doktorn klappar litt p4 hans huvud och
sager. "Fin kille, har ni nagot namn till honom?” En liten klapp som
visar att har ligger en liten ménniska, en riktig méanniska bland all
sladdar. I det ldget kan vi inte uttala hans namn. Vi har inte hunnit
tanka péa det dnnu, vilket namn han ska fa, om Bilbo passar honom
etc. Mitt bland alla slangar ligger var son, men kidnslomissigt kan
jag inte ta in det. Doktorn forsoker forklara genom ultraljudsbilder
vad for hjartfel Bilbo har: hypoplastiskt vinsterkammarsyndrom.
Pa skdrmen ser man blodets floden i r6tt och blatt. Mitt under
forklaringen forsoker ndgon skoterska “hjdlpa” oss genom att
knacka Gregor pa axeln och siga ” Noddop, ndddop. Ni maste ha
noddop. Vad ska barnet heta?” Tydligen &r det viktigt om man ar
kristen att fd barnet dopt innan det dott. ”Vi ér inte kristna’, vill jag
skrika, ”vi forsoker forsta vad doktorn siger och genom att uttala
var sons namn blir det hela mer verkligt, alltsa outhardligt. Och
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vem har sagt att han ska d6?!?” Allt detta séger jag forstds inte utan

forsoker ignorera henne och ta in det som doktorn sédger istallet.
Vi far ett samtal med doktorn i ett angrdnsande samtalsrum och
han forklarar scenariot. De har efter 4 timmar inte lyckats med
den forsta livsuppehéllande operationen som brukar ta ca 30 min.
I vanliga fall kan man fa lite mer tid pa sig att fatta sitt beslut men
nu méste vi direkt avgora om Bilbo ska skickas till hjrtspecialister i
Lund eller inte. Chanserna ar sma att lyckas med operationen och
om han 6verlever vet man inte hur linge han kan leva. Han kan
hogst bli 10 &r gammal och inte kunna rora sig normalt eftersom
han i sa fall kommer bli sd andfadd och hela tiden ha isken att inte
6verleva hangande 6ver sig. Han sdger att familjer som forlorat ett
“hjdrtebarn” ofta orkar fa fler barn men de som véljer att fortsitta
ge all energi till det sjuka barnet, orkar inte vidare, orkar knappt
med sina friska barn.

BESLUTET ATT INTE LATA HONOM LEVA VIDARE AR INTE SVART ATT
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TA. Det kidnns som det dr taget av kirlek. Vi vill inte att han
ska behova lida och utsta fler operationer om det dnda inte
hjalper. Under operationen har han ocksé slutat andas och
ar redan kopplad till respirator. Ndr det dr bestdmt sager
doktorn att han redan tagit det beslutet sjalv men att han
ville att vi skulle kdnna att vi hade fattvara med i processen.
Ni har gjort rtt till 99,9% sager han.

Hur gor man nu? I samtalsrummet bryter jag ihop igen. Hur
gar man in i ett rum, héller om ett barn och sager till att de
ska stdnga av respiratorn. Du kan ligga pa en sing eller sitta
i en fatolj om du vill” Allt kidnns outhardligt, ooverstigligt.
Jag skulle inte kunna ta mig in i rummet ens. Finns
det nagon att prata med? Négon kurator eller liknande?
Sjukhusprasten Mats kommer till var raddning. Jag gréter
liggandes i en soffa. Mats sitter i en fatolj och Gregor lika sé.
Hur ska jag kunna gora det hér? fragar jag. Du maste ta ett
steg i taget, sager han, du ar redan framme vid begravningen
i dina tankar. Vad orkar du med just nu? Det racker med att
du gar in i rummet. Du behéver inte halla honom om du inte
vill. Ett steg i taget. Maste man vara med om det vésta for att
forsta det? Ett steg i taget.

VI GOR SOM HAN SAGER. STEGVIS NARMAR VI 0ss. Jag rullas
in, fortfarande i min rullstol, i rummet. Det odverstigliga
ar mest ooverstigligt i tanken ska vi senare erfara. Det
mesta i livet dr odverstigligt i tanken men ndr man vél ar
dadr s& klarar man det och det kan till och med kénnas fint.
Tyvérr finns “noddops ®skoterskan dédr och borjar forklara
exakt hur och i vilken ordning slangarna kommer kopplas
ur respiratorn. Precis ndr jag orkat ta mig in. I huvudet
skriker jag igen “gd hér ifrdn” men hédrdar ut och later
henne forklara. Tar absolut inte in det hon sdger. Dir ligger
Bilbo. De har satt pd honom klader och baddat ner honom
i en liten sdng. En gullig skoterska kommer in och lagger
slangarna till rétta. Ser till att slangarna inte ska gora ont pa
honom. Hon sdger det och jag inser att jag fortfarande inte
har forstatt att det hir 4r en liten levande pojke som kan
kdnna. Det dr min pojke.

Plotsligt borjar det pipa. Jag tror att han haller pa att d6. Precis som
i filmerna och ett rakt streck pa skarmen. Det visar sig bara vara ett
batteri som ska bytas men jag far dnda en stark impuls. Jag maste
halla honom nu innan det dr for sent. Skéterskorna hjélper mig
att ligga honom i famnen. En fatolj erbjuds men jag sdger nej, “nu
eller aldrig, hér i rullstolen”. Jag héller honom med en kudde i knit.
Egentligen minns jag ndstan inte det hiar men det finns ett kort som
skoterskan tar just dd. Nar han fortfarande levde. "Lilla gubben...
vad konstigt det blev va X... du fick bara vara hos oss en liten stund”
Efter timmar av hallande, Gregor héller honom ocksé, kdnner vi
att vi kan avsluta. Vi dr ju s trétta. I ndstan tva dygn har vi varit
vakna. Forst forlossningen och sen det hér. Vi kdnner att vi inte kan
ldgga oss och sedan atervinda till honom och stinga av respiratorn
sa narkosldkaren tillkallas och fnns hos oss hela tiden. En fantastisk
ldkare. Han star dar tyst hela tiden och vi kan fraga honom om vad
som hinder. Bilbo lever en hel timme efter att respiratorn kopplats

ut, han somnar inte in som likarna trodde. Han andas langsamt,
lingsammare och sedan snabbt igen, i puls, forlorar firgen, far
fargen tillbaka, pulsmitaren gér upp och ner. I ett skede tycker jag
att det ar sa hemskt, nér Bilbo ser pldgad och anstringd ut i ansiktet,
gratattack, som en vérk vrider det sig i hela mig, och jag ber att fa
krama den gulliga sjukskéterskan, som om hon ska kunna hjilpa,
forklara, ta bort det onda. Hon kramar mig men siger ingenting
och det ricker. Bilbo ligger pa en liten kudde. Vi haller hans sma
héander. T takt med att pulsen sanker sig och hojs kdnner jag det
som om hans ndrvaro kommer och gar. Jag ér inte religios pa det
sittet men jag kdnner verkligen att det 4r sd. Mot slutet hor jag
valdigt tydligt i huvudet “och dnglar de sma breda vingarna ut och
kring barnet de st till dess natten ar slut” Jag kdnner att jag vill
hélla honom i min famn nu utan alla sladdar och att fa

gora det dr nog det ljuvligaste jag har kant
i itt liv. Virmen mot min hals. Den
lilla kroppen i mina armar, inte
tungt, inte latt men han finns
dir. Han somnar in sa i
min famn och jag kidnner
att jag pa ndgot satt har
hjalpt honom. I en timme
hade han kdmpat och
nu... Han har forsvunnit
fran kroppen och rummet.
Jag kan kdnna det. Den lilla
figuren vi lamnar pa kudden
ar bara en kropp, Bilbo dr ndgon
annanstans.

OmM BARN OCH SORG — UTIFRAN MIRABEL
Nista dag far vi stod och rad av en kurator pa
sjukhuset. Hur gor man nu? Hur berdttar vi for vér
knappt tvdariga dotter att bebisen dr d6d? Hon som har
vantat i flera mdnader, som har latsas matat bebisen, pussat den
(magen), nattat den och lyssnat pa hjartljud hos barnmorskan.
Ni méste sdga att bebisen ar dod, sa kuratorn, om man sager att

bebisen sover sd kan barn bli rddda for att somna sjilva. Vi far
ocksa radet att lata Mirabel fa vara med sa mycket vi orkar for att
kunna se och forsta varféor mamma och pappa ér ledsn och for att
sjalv kunna bearbeta sin sorg. Hon fér triffa Bilbo i ”Tysta rummet’,
dér de lagt honom i en liten sing med broderade vita lakan och
sanghimmel. Hon vill genast ta upp honom och séger halla den!”.
Nagot som inte ens vi vuxna har vagat gora. Vi tassar pé td kring
doden och hon omfamnar den och gor den verklig, direkt. Hon
sitter med Bilbo i soffan, han ér lite bla och kall men valdigt gullig.
Hon borjar genast trycka vildigt hart pa hans nésa, ndgot sma barn
gor, de undersoker. “Forsiktigt!” utbrister vi. Senare ger hon en
liten tyggiraff till Bilbo som han kan ha i sin sdng och da kastar hon
den rakt i ansiktet pa honom. Vi kan inte annat an skratta dér mitt i
sorgen. En typisk bordus behandling av en storasyster. Dagen efter
aker vi tillbaka med Mirabel och klér Bilbo i kldder vi sjdlva valt,
en randig Bennettonsparkdrakt med sma skidakande figurer pa
brostet. Tredje dagen atervinder endast jag och min man och ger
Bilbo en filt att ha i kistan och en skallra han fatt av en sldkting. Det

tog tre dagar att sdga farvil. Vi blir ocksé erbjudna att ta hem Bilbo
négra dagar om vi vill, men det kdnns inte ratt for oss. Men att traffa
honom i tysta rummet, kld honom och ge honom filten 4r det som
vi gor for att ta ett forsta farvil. Senare kommer ju begravningen.

HemMMA KLAR sIG MIRABEL I BILBOS BEBISKLADER SOM LIGGER
FRAMME. Och sé leker hon med négra sma trabokstaver vi kopt
och sitter upp BILBO pa viggen. Hur gor man med spjéilsingen
och alla saker? Vi far rddet att lata det sta framme ett tag ocksé for
Mirabels skull. Hon fragar mycket om var han dr nagonstans fastin
hon ér sa liten. Dar? Och pekar upp mot himlen. Dar? Inne i skapet
och under sidngen. "Han &r pa sjukhuset i sin sing”, sager vi och
senare efter begravningen: “han dr pa kyrkogirden”. Ganska snart
sé far en av dockorna namnet Bilbo. Bilbo ér sjuk och far plaster.
Den dockan fir heta Bilbo ett helt &r och hon kan forklara,
nér hon blir lite storre, att det hir dr dockan Bilbo men att
riktiga Bilbo ligger pa kyrkogarden. Kanske ar det ett
sorgedr, for en dag sé leker Mirabel att Bilbo¥dockan
ar dod. Om nagra ménader ska Teodor fodas och
hon férbereder sig kanske for det. En dag leker hon
faktiskt att tva dockor, tvd pojkar, dr doda. Kanske
ar hon riadd att den nya lillebrodern ockséa ska
do. Jag forsoker forklara att vi alla hoppas att
det inte ska bli sa. Hon leker och bearbetar det
som vi vuxna dr mest rddda for. Kanske ér det
sa man ska hantera sorg och radslor? P4 samma
sitt som barnen. Enligt Svenska institutet for
sorgbearbetning dr det just barnets sdtt att bearbeta
sorg som vi vuxna ska ta efter. Att prata direkt med
den som gatt bort. Ett barn kan man frdga: Vad hande?
Och barnet kan berétta att t ex pappa ar déd. Han dog
av en sjukdom. Och senare ocksa friga: Ar det nigot du vill
saga (direkt) till din pappa? “Ja, jag saknar dig. Jag vill att du
ska vara hir och leka med mig” Och sedan lita barnet ta farvil
av pappa, sdga hej da och kanske vinka. Hej da Pappa!”

I GAMMAL TID HADE MAN JU NAGOT SOM HETTE LIKVAKA dér
familj och vanner samlades runt den som détt innan begravningen
och man fik chansen att siga nagot direkt till den avlidne i andras
nérvaro. En viktig del med en viktig funktion i sorgprocessen som
nu for tiden dr borttagen i var tradition. Jag fick fragan under
foredraget jag holl om jag pratade direkt med Bilbo nédgon gang.
Jag sa att jag hade gjort det pa sorgbearbetningskursen genom att
ldsa upp ett brev till honom som jag skrivit. Senare slog det mig att
i sangen jag skrivit sa riktar sig Mirabel (eller kanske jag) direkt
till honom genom hela séngen. ”Jag vill ju ha dig hir, jag har dig
valdigt kdr” Den sangen sjong jag pa en minneskonsert som jag och
min man holl for honom och andra smabarn som gatt bort. Vi bjod
in néra och kdra men framfor allt andra drabbade
fordldrar till en minnesstund med sanger som jag hade hittat och
som hade hjélpt mig pa nagot sitt. Jag jobbade ocksa med en liten
barnbok dér jag beskrev vad som hinde utifran Mirabels synvinkel.
Jag tror att alla dessa saker var mitt satt att gora det verkligt. Jag tror
att det forsta aret var ett forsok att forsta att det faktiskt hade hant
och att det hade hint mig. Ett sorgedr.
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807gbearbetningshjilp

Vi som arbetar inom Spidbarnsfonden dr mammor och
pappor som ocksa forlorat ett barn, nyligen eller fér méanga
ar sedan. Var egen upplevelse ar att samtal med andra i
samma situation har varit ett vardefullt stod som hjalpt
oss att leva vidare. Denna hjilp formedlar vi vidare genom
Spéadbarnsfonden.

StopramiLjEr Spadbarnsfonden har ett nitverk for stod
till fordldrar och anhoriga som mist sitt barn, ménniskor
som finns 6ver hela landet. Det forsta samtalet gar ofta till
vart kansli i Géteborg, andra vinder sig till oss direkt ute
i distrikten. Véra kontaktpersoner och stodfamiljer &r alla
utvalda med omsorg. De har egen erfarenhet av ett forlorat
barn, och har genomgatt utbildning fér att kunna mota
drabbade familjer i sorg.
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SamTaLsGrupp En annan form av stéd dr samtalsgruppen.
Genom vart kansli eller kontaktpersonerna ute i distrikten
far du rad om vart du vander dig. Psykologer och prister ar
knutna till Spadbarnsfonden som din grupp kan ta hjilp av
vid forelasningar och seminarier.

Pappragrurr Gruppen édr under uppbyggnad i Stockholm
och du dr vilkommen med tankar kring vilka aktiviteter den
kan innehalla. Du néar den via mail pa pappagrupp@spadba
rnsfonden.se

FamiryeHELG. Familjehelgerna innebar att Spadbarnsfondens
medlemmar triffas och umgds under nagra dagar, med
utrymme for bade stillhet och skratt. Frivilliga gemensamma
aktiviteter finns for bade vuxna och barn. I ar genomfors
en ldnghelg i augusti vid Apelviken soder om Varberg i
Halland.

"Att gd langsamt, andas lugnt, tdanka i tysthet och
med kroppens olika sprdik fa uttrycka sorgen. Att fa
gestalta den pa olika sditt, kan vara den sprangbrada
som gor att man hittar stigen man letat efter, ljuset
man sokt sd linge eller kanske hoppet om att det
finns en framtid trots allt, dér barnet finns med
som en sjdlvklar del av livet.”

StiLLA DAGAR En ging om aret anordnar vi ett refugium
(tillflyktsort) for reflektion och eftertanke. Genom samtal
och olika uttrycksformer far man tillfille att se pa sig sjalv
och utgar fran sin egen sorg och sina kinslor. En helg fylld av
vila, stillhet och samtal.

Lyus ocH BaLLONGER Hundratals ljus tinds eller hundratals
ballonger styr mot himlen under tillfillen da fordldrar,
syskon och anhoriga samlas for att hedra det barn man mist.
Det 4r gemensamma aktiviteter Spadbarnsfonden anordnar
som del i sorgbearbetning och bevarande av minnen. Datum
och platser anges i god tid pa var hemsida.

MUusIK, DIKT OCH FILM SOM BEROR AMNET: “Men du
ar inte hiar’, en CD av Emma Nordenstam, som skrivit
musik till dikter av drabbade forildrar. P4 hennes hemsida
finns bla. singen "Pdrlan” Emma miste sitt barn i plotslig

spadbarnsddd.

Sangen "Den gudarna élskar” av Py Backman, som skrev
den till sin vdninna som miste sin son i magen. Sangen finns
pa Pys hemsida.

Psalmen "Blott en dag” och manga andra psalmer av Lina
Sandell, som miste sitt barn i magen.

Diktsamlingen ”Svarta vykort” av Marcus Birro, som har
forlorat tva barn under graviditeten.

Filmen "Harrys dottrar” med manus och regi av Richard
Hobert, som mist ett barn. I filmen forlorar en av tva gravida
systrar sitt barn.

Litteraturtips och sanger for barn — Nannas sorgesanger
- finns pa Spadbarnsfondens hemsida.

Spadbarnsfonden, www.spiddbarnsfonden.se
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d dr liv?

"Vad dr da en mdnniska? Ar hon bara en

konstruktion av celler och arvsmassa, eller dr

hon ett odndligt virdefullt liv med en sjdl?"

MANNISKAN BLIR TILL I DET FORDOLDA - i borjan vixer
hon i hemlighet for att efter hand bli mer och mer synlig.
Langt innan vi fods finns vi som nagot alldeles eget. Vad ar
d& en minniska? Ar hon bara en konstruktion av celler och
arvsmassa, eller dr hon ett odndligt virdefullt liv med en
sjdl? Ar livet bara en krass verklighet dir vi som objekt &r
mer eller mindre lyckade, eller dr det en drom fylld av kirlek
och ldngtan.

VARATS DJUPASTE INNEHALL Om och om igen behdver vi
paminna oss om att manniskovirdet bortom allt annat
maste vara knutet till var existens. Vart virde kommer av att
vi ar. Ingenting annat.

Fragan om ménniskovirde far aldrig handla om mojliga
vardinsatser, eller bli en bedémning av hur vérdigt ett liv
kan anses vara eller bli. Inte heller om vilken funktion vi
eventuellt kan ha i ett framtida samhélle. En méanniskas
virde dr en utsaga om varats djupaste innehéll. En vérdnad
infor livets under.

SyALEN Infor det Omtaligaste ricker det inte med enbart
strikt rationella resonemang. Sjalvklart behovs vetenskapens
ron och faststillda tidpunkter for mojliga vardinsatser i
forhéllande till manniskans utveckling och livsduglighet,
men vi maste ocksa vara varsamma i anvdndandet av
begrepp som méanniskovirde och en ménniskas sjal i motet
med foraldrars inre djupa upplevelser av sina barn - doda
som levande.

Minniskovérdet &r storre dn tekniska observationer och
sjalen ar nagot mer dn kroppen och formagan att géra och
tanka.

Livers BORJAN Sa handlar alla vara fragor om liv, vérde,
respekt och ansvar ocksd om oss sjilva. Vi star alla infor
samma existentiella utsatthet. Vi kan inte alltid vélja. Inte allt
blir som vi 6nskade eller ville.

Men av det som ges oss sa kan vi vilja att ta emot eller att
avvisa. Vi kan vilja vart sitt att se. Ocksé det som inte blev
kan tas emot. Livets borjan innefattar ocksa livets slut.

TiLLvarons pjup Nir vi soker svaret pa vad liv och
manniskovarde ar letar vi oss fram bortom orden in mot det
som ér tillvarons innersta. Hjértslagens mening. Tankens
gransloshet. Barnet som blir till. Barnet som dor. Gladjen
och sorgen som tar gestalt langt in.

Maénniskolivet bar fran den allra forsta borjan tillvarons
djup och varats innersta hemlighet. Varje méanniska rymmer
en hel vérld. Sa sjalvklart och sé svart.

Kerstin Dillmar, sjukhusprést vid Akademiska sjukhuset
i Uppsala, Lars Bjorklund, forfattare och kaplan vid
Sigtunastiftelsen.
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“Gravida kvinnor ska kdnna liv i magen varje dag,

flera ganger om dygnet fram till fodseln.”

I NORGE PAGAR EN STOR STUDIE kring fosterdod dar man
bland annat studerar betydelsen av kvinnans egna upplevelser
av fosterrorelser. Gravida kvinnor ska kdnna liv i magen
varje dag, flera ganger om dygnet fram till fodseln, forklarar
Eli Saastad som 4r barnmorska och forskare vid Nasjonalt
folkehelseinstitutt i Oslo och Hogskolan i Akershus. Om
fosterrorelserna avtar innebér det en okad risk for att barnet
kan hammas i vixten eller d6 innan fodseln. Det finns ménga
orsaker till att barn dor under graviditeten, men mer 4n
hélften av dodsfallen beror pa skador i moderkakan. S linge
det 4r god naringstillforsel via moderkakan sparkar barnet
men om tillférseln hdmmas eller barnet blir sjukt sparar det
pa krafterna och rorelserna avtar.

FORSKARGRUPPEN HAR KARTLAGT rutinerna vid 55 BB-
avdelningar i Norge. Bara tva av dem hade rutiner for vilka
observationer och undersékningar som skulle genomforas
nir gravida kvinnor kom till sjukhuset pa grund av att
fosterrrorelserna avtagit. P4 grund av att informationen till
gravida och foreskrifterna for sjukvardspersonalen varierat
sa kraftigt startade projektet Femina (Fetal Movement

Intervention Assessment) ar 2005. Syftet var att oOka
uppmirksamheten kring fosteraktivitet och 6ka kvaliteten i
varden.

FEMINA HAR OCKSA PAGATT I AUSTRALIEN, Nya Zealand och
USA. I Norge har projektet omfattat 14 BB-avdelningar med
totalt 35 000 fodslar per ar. Atgirderna for att 6ka kvaliteten
i varden byggde pa existerande forskning och kartlaggning
av nuldget, och utformades tillsammans med deltagande
sjukhus och forskarna for studien. Ansvarig fér Femina ér dr
Frederik Freen, Nasjonalt folkehelseinstitutt.

I INFORMATIONSARBETET INGICK bla. att uppmuntra gravida
kvinnor att ldra kdnna sitt barns fosterrorelser och
modravardspersonal att ta kvinnors oro 6ver minskade
rorelser pé allvar och genomféra noggranna undersokningar.
Resultatet hittills visar att antalet dodsfall fran vecka 28 har
minskat med en tredjedel.

Pa Spidbarnsfondens hemsida finns utdrag ur de foreskrifter
som ldmnas vid sjukhusen som deltar i Femina-projektet.
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Ndr hosten kom till Oslo

Av Line Christoffersen

Vi skulle dka cabriolet, vi tre - till sommaren. Sa
dromde vi. Men redan i oktober mdste vi uppfyl-
la var énskan. Vi dkte cabriolet med lille Her-
man i pappas famn fran sjukhuset till kapellet.
Med nedfilld suflett och ett Oslo som stannade
upp, stillnade och grit. Herman fick se himlen
for forsta gangen, himlen och de vackra fir-
gerna. Oslo hade bytt om, fran sommargront till
orange, rott, gult, brunt. Hosten var kommen.

Lordagen den 2 oktober klockan 03.15 foddes var vélskapte
lille son. Han var sa vacker. S& vacker, och si stilla. Andades
han? Jag sokte hans andedrikt, den fanns inte dér.

Jag blev forilskad i samma 6gonblick han lades intill mig.
Vi hade inte bestimt nagot namn, men Oyvind och jag sig
att detta var var lille Herman. Séa vacker, sa varm, si perfekt.
Jag holl honom, luktade pa honom, kdnde hans kropp mot
min. Trar rann 6ver mina kinder, éver hans. Over hans
runda, fina kinder.

Vi kladde Herman i den allra forsta sparkdrikten, den
som mamma hade kopt. Den forsta mossan pappa hade
kopt. Jackan han skulle ha burit pa vdg hem fran sjukhuset.
En nalle lades pa hans arm, den som pappa kopt i England.
Vir lille pojke, sa vacker dédr han ldg och sov pd mammas
arm. Vi var mamma och pappa for forsta gangen! Stolta
foraldrar, han var var lille prins och han var sa vacker. Dér
ute, kyla och regn. Oslo grit 6ver lille Herman.

Vi fick ett eget rum, mamma, pappa och lille Herman.
Pappa tyckte att visst ser han ocksd ut som en liten Marius,
sa pa eftermiddagen blev han Herman Marius. Vi sinde sms
till alla: "Herman Marius foddes kl. 03.15 natten till 16rdag.
En vilskapt liten pojke pa 3 634 gram och 52 cm. Tyvérr
visste vi inte da att han dog i mammas mage redan torsdag
kvall. Vi vill garna att du tar kontakt med oss men forstér att
det som hint ocksa kdnns svart for dig. Oyvind och Line”
Brutalt? Kanske det, men vi ville s& garna visa var son for alla
som ville se honom. Han var ju sa vacker dér han lag och sov
pa mammas arm, med ljusbla sparkdrakt och morkblé jacka
med nallen i famnen.

Véra vanner ringde tillbaka. Méanga sa att de inte orkade
komma, men stod i dorren en kvart senare. Vi omfamnades
av virme och medkénsla. I en tung, tung tid var det otroligt
skont att ha en axel att grita mot. Att fi bekriftat att
lille Herman var en vacker pojke med runda, fina kinder,
mammas 6ron och pappas panna.

Fem dagar fick vi tillsammans, vi tre. Vi hade pratat sa
mycket om att Herman skulle komma. Vi hade glatt oss sa
hdmningslost. Vi hade handlat, planerat och njutit de sista
ménaderna av graviditeten. Mamma hade tagit féraldraledigt
och Herman hade fatt oss att kopa ny ligenhet och ny bil. Vi
skulle aka cabriolet vi tre, till sommaren. Men redan efter fem
dagar maste vi uppfylla den 6nskan. Vi akte cabriolet med
lille Herman i pappas famn frén sjukhuset till kapellet medan
Oslo grit och traden kladde sig for host.

Herman lades i en liten kista insvept i ett ljusblatt ticke
med en prinskrona pé, som det anstar en liten herreman.
Under armen lag nallen. Var lille son skulle fa sova ensam
till fredagen, begravningsdagen.

“Begravningsceremonien var sa vacker” horde vi efterat.
Jag sdg bara Herman Marius. Jag kunde inte se nog pa
honom. Han sov sa gott i den lilla kistan. Pappa hade varit
hem och valt ut kldderna. Tuffa kldder som passade en liten
pojke med runda kinder. Vi hade képt skor och mossa till
honom tillsammans nagra dagar tidigare. Han hade ocksa
ett guldhjérta runt halsen som tecken pa att vi dlskar var lille
Herman Marius - det basta och vérsta som hant oss.

Vi begravde honom i strilande sol, omgiven av vinner,
familj och arbetskollegor fredagen den 8 oktober. Det var
en perfekt dag. Virmen fran de nirvarande omslét oss.
Hosten hade kommit till Oslo och Oslo hade slutat grata.
Jag kommer aldrig att sluta grita. Lille Herman kommer
alltid att ha en plats i mammas och pappas hjartan. Han var
var forstfodde, vért ost, vart vast, vart nord och syd. Det var
honom vi hade planerat vart liv kring.

Nu sitter vi hdr, mamma och pappa utan var Herman.
Allt vi har kvar dr minnet av en vélskapt liten pojke med
runda kinder och glada sparkar. Vi minns gladjen och
forvantningarna da vi forberedde oss pa att bli tre. Det ar
allt vi har kvar och vi skulle inte vilja vara utan det for allt i
virlden.

Det ar sa tomt i huset. Vi 4r omgivna av vackra blommor.
Jag skoter dem sa kirleksfullt jag kan. Jag byter vatten varje
dag och plockar bort vissna blommor. De paminner om den
otroliga virme och omtanke vi har fatt fran vanner, familj
och arbetskamrater. Till och med studenterna har skickat
blommor, och det virmer sa gott. Jag vill sa giarna hélla
kvar den virmen. Men blommorna dor en efter en. Ute
ar det host och traden avkldds sakta sina 16v. Vi far vara i
fred. Telefonen ringer inte lika ofta, men véra vanner haller
kontakt. Vardagen har borjat.

Hilsningar fran en mamma
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En orange dag

Av Jutta Kjaerbeck

“Prdsten bar orange och kapellet var smyckat i

orange. Jag slogs ocksd av att kistan var sd stor i
forhdllande till barnet men forstod snart varfor.
Den var fylld med kldder och leksaker, en giva

och hdlsning fran de anhoriga.”

P& Fosie kyrkogird i Malmé har buddhisterna en egen
begravningsplats. Stenarna dr enkla och stér vid fotindan av
graven i stillet for vid huvudandan. Begravningen har skett
utan nagra fasta ceremonier. Kroppen ér sjilens tempel och
nér vi dor sa har denna funktion fyllts, enligt buddhismen.

Jag har deltagit som stod vid en buddhistisk begravning,
berittar Jutta Kjaerbeck, och det starkaste intrycket var
fargen. Pristen bar orange och kapellet var smyckat med
blommor i orange. Jag slogs ocksa av att kistan var sa stor
i forhallande till barnet men forstod snart varfor. Den var
tylld med klader och leksaker, en géva och hilsning fran de
anhoriga.

Aven inom hinduismen har orange betydelse som symbol
for det andliga och heliga, men de doda begravs inte i jord
utan brianns pa bal utan kista. Har i Sverige ar sadana gravbal
inte godkianda. Hinduerna viljer i stéllet bon i krematoriet
och sprider askan i ett rinnande vattendrag. Allt vatten
forenas. En dag nar dven detta vatten den heliga Ganges
flode.

GRONT vID BORJAN ocH sLuT Allt som har haft liv ska
begravas. Sa ar den islamska seden. Darfor finns s& méanga
barn- och fostergravar pa den muslimska begravningsplatsen
i Malmo, staden med cirka 50 000 muslimer fran omkring
sextio olika nationer.

Manga gravar saknar sten men ser du efter uppticker du en
gron markering vid gravens borjan och slut. Den hjélper dig
att inte trampa pd graven.

En muslim ska begravas sa fort som mojligt efter
doden, sedan kroppen tvittats och svepts i vitt bomullstyg.
Begravningen sker alltid i jord men kan ske med eller utan
kista.

En gang ringde personalen pa ett annat sjukhus
akutavdelning till mig och var fortvivlade Over att det
doda barnets foraldrar forsvunnit, beréttar Jutta. Jag kunde
lugna dem. De hade inte Gvergivit sitt doda barn, de var
pé Ikea och kopte vitt bomullstyg. Efter nagon timme kom
de tillbaka och tvittade och svepte sitt barn. For muslimer
finns ingen tid for sorg forrdn kroppen ér i jorden. Innan
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dess samlas de anhoriga hos fordldrarna i hemmet, ater
tillsammans och spelar sorgemusik, men man visar inte sin
sorg Oppet. Vid begravningen stdr mannen narmast kistan,
kvinnorna narmare utgangen. Nar imamen avslutat ritualen
gar kvinnorna hem medan méannen bér kistan till graven.
Direfter borjar sorgetiden. Efter fyrtio dagar dter de anhoriga
en gemensam maltid for att hedra det doda barnet.

Jutta har upplevt muslimska foréaldrars fortvivlan 6ver
regler som giller i Sverige och beskriver hur hon forsokt
underldtta deras situation.

Nér det kriavs en obduktion brukar jag ringa till
rattsmedicin och be dem prioritera just detta barn, sa att
begravningen kan ske s& snabbt som mojligt. Jag faxar alla
handlingar som krivs omgaende och forklarar vad som ska
hénda for de anhorigas gode man - det finns alltid en man
som for familjens talan. For dem kan det forstas kdnnas
markligt att prata sa allvarliga fragor med en kvinna . Det
hénde en gang att en man hilsade med armbagen i stallet for
handen nér vi sags forsta gangen. Nasta gang tog han min
hand och tredje géngen fick jag en kram och kyssar pa bada
kinderna. Det kdndes som en seger, jag var oerhort stolt den
dagen. Jag fick bevis for min tes att det dr bemdtandet som
ar det viktiga. Vill man verkligen hjilpa sa klarar man alla
situationer.

RESAN TILL HEMLANDET Att vila i sitt hemlands jord, néra
sliktingar ménga generationer tillbaka. Ar det méjligt om
man lever som inflyttad till Sverige? Jutta Kjaerbeck har
néra kontakt med Ikon, en méangkulturell begravningsbyra i
Goteborg.

For mig ér de ett stod nér det galler olika ceremonier
och de har oftast personal som kan tala med foraldrarna
pa deras hemsprak. De hjilper till om barnet ska begravas
i foraldrarnas hemland och kan édven ge rad till anhoriga i
andra delar av landet om slaktingarna bor pa olika hall.

GARAGEGRAT Alla har forstaelse for att sorg kan se olika
ut i olika ldnder och kulturer. Men sorg ser ocksa olika ut
ménniskor emellan. Jutta tycker att mannens sorg ofta gloms
bort:

Jag mérkte det i samtalsgrupperna, att kvinnor ofta har
littare for att prata om och dela sin sorg. Méannen forvéntas
fortfarande vara “det starka konet” och vara kvinnans stod.
Dirfor startade foreningarna pappatraffar och mammatréaffar,
som de genomfér var tredje vecka. Det fungerar bra. Jag
forklarar ocksa tydligt for fordldrarna att de kanske kommer
att hantera sin sorg pa olika sitt och att det dr naturligt.
Mannen kanske hellre gar ut i garaget och grejar, ensam med
sina tankar, medan kvinnan vill prata om barnet om och om
igen. Det betyder inte att den ena sorjer mer och den andra
mindre. Bara att man sorjer pa olika satt. Forstar man inte
det hir sa kan det ga sd langt att parterna borjar tala om
skilsméssa. Darfor lyfter jag fram det tidigt.
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DET oFATTBARA  Att mota familjer som plotsligt har forlorat
sitt barn dr nagot av det svéraste vi som personal kan raka ut
for. Hur det motet blir beror pa vad vi sjdlva har med oss i
ryggsicken. For mig som sjalv varit drabbad &r det en f6rmén
att med egen erfarenhet och kunskap fa traffa och hjilpa
dessa familjer. Allt det som jag inte sjalv fick, men som jag
andéa har med mig hemifran, lagger jag i detta bemotande.

Nér stora katastrofer intriffar stiller samhallet upp, men

nér en enskild familj drabbas kan stodet variera. Jag ar fodd
och uppvuxen pa Fardarna. Dér dr doden mer narvarande i
livet och man pratar mer om den. Man héller likvaka med
Oppen kista och tar hand om de doda sjdlva pé ett annat satt
an i Sverige. Det ar till exempel. dven tillatet att ta med det
doda barnet hem fran sjukhuset.
Forlorar man ett barn maste det ofattbara goras fattbart,
det overkliga verkligt, det obegripliga begripligt. Min roll
ar att forsoka vagleda fordldrar och syskon i det okdnda och
skrimmande. Hjélpa dem att mota det svara.

Forutom att stotta fordldrar foreldser jag for kandidater
och arbetar pa akuten. Jag bor nira sjukhuset och personalen
vet att de kan na mig ndr som helst. Det giller dven
foraldrarna. Det ér séllan jag kontaktas mitt i natten, men
kénslan att ndgon finns dér, det tror jag ger den trygghet en
manniska i sorg behover.

Av Jutta Kjaerbeck, specialskoterska vid
Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus i Géteborg.

Reglerna sdger: Alla som fods i Sverige har
ritt att fa en begravning dnda ner i tolfte
graviditetsveckan. Gravsdttningen far bara ske
pa kyrkogird och maste ske i kista eller urna.
Askan kan ocksa stros i havet efter tillstand. 1
ovrigt far fordldrar ordna begravningen enligt
sina onskemdl men med hdnsyn till anhorigas
och omgivningens kdnslor. Frimodighet bor
forenas med varsambhet.

K4

Arcus

starkar

1170
n doden




Kirleken dr starkare dn doden

Av Marcus Birro

Om doden talar man inte gdrna i detta land. Men déden

ar inget skamfyllt. Doden &r en hastig rorelse i dgonvran.

Man bor tala om den. Man bor bjuda in den, gora den

hemmastadd. Sé futtigt allting blir i dess véldiga narhet! Sa

liten och obetydlig man 4r nar man bjuder in honom i soffan

framfor 6ppna spisen en regnig kvill i borjan av november.
Men ocksé han krymper!

Allting man talar kring, som man slér upp ljus runt, férlorar
sin farligaste makt, sin allra giftigaste gadd.

Om doden bor vi tala, Hogt, linge och mycket. Det ar
enda sittet att strippa monstret, att gora det en aning mer
begripligt.

Det finns ocksa trost i vetskapen. Och vart behov av
denna trost dr som bekant omattligt.

Nu for tiden har jag drenden till kyrkogéarden. Jag brukar

20 MAGASIN SPADBARNSFONDEN

sitta vid minneslunden och tinda tva ljus och undra vilka
liv som aldrig fick bli, pa de stigar som nu for alltid kommer
forbli oupptickta.

Det gor ont. Men det 4r aldrig det som gor ont som dodar
en. Det dr det som inte kdnns som i forldngningen tar livet
av en.

Jag har ofta undrat varfor sorgen kinns sé tabubelagd i
Sverige, pa varfor vi rids sérjande ménniskor. Ar det for att
vi innerst inne, dit vi sillan gar, sorjer sjilva? Ar det i grund
och botten oss sjilva, och tomheten dir inne, vi 4r radda
for?

Vi lever i minsta motstandets lag. Ingenting far kdnnas
eller gora ont. Vi ska helst lalla oss genom tillvaron,
kéanslomassigt lobotomerade.

Dirfor star vi ocksd handfallna nédr sorgen till sist
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drabbar oss. For den drabbar alla, i olika skeden av livet. Jag
har dgnat i stort sett hela mitt liv at att kla kénslor i ord. Det
ar mitt yrke. Men kénslorna tar ibland en lang vég till orden.
Sérskilt méste det ju vara sa for alla som inte &r forfattare.

Hur gor ni med alla kidnslor? Vart tar de vigen? Hur langa
blir era kvallspromenader? Hur hart stirrar ni ner i flaskans
botten? Barnen dr dnda dédens fiende. Glomskan alltid dess
allierade. Jag véagrar darfor glomma. Jag dr begavad med ett
hysteriskt bra minne. Det hjilper mig i sorgens stund och
i dodens ndrhet. Den svarta, skrimmande armen nar mig
inte. Jag kan gé rakryggad genom regnet. Jag ér lite dod men
fortfarande en av de levande.

Jag gar igenom morkret, till kyrkogarden, jag rads ingen, och
jag tander tva ljus dar. Jag kommer alltid vara pappa till tva

¥ {n
L W
-
.JI 'I 1 i
s e ] — T e B = iy —— -\.! S ——— @

soner som inte fick chansen att leva. Det dr outhardligt men
noédvandigt att tala om. Det dr oréttvist och meningslost. Det
ar en sorg utan egentlig orsak. Men det dr ocksa en del av
livet.

Jag tander mina ljus och det gor antagligen varken fran
eller till. Men bara det faktum att jag gatt upp, klatt mig och
tagit min promenad till kyrkogarden bevisar trots allt att livet
ar outsagligt och fantastiskt, och att kérleken &r starkare dn
doden. Jag finns har for att minnas, for att vara ett eftermale
resten av mitt eget liv.

Ljusen brinner sedan hela natten.

Del av text publicerad i Norrkopings Tidningar 3 nov 2006
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“Aven en sexmdnaders baby kan vara med! For niir barnet
vixer upp kan fordldrar eller andra berdtta om begrav-
ningen och det har stor symbolisk betydelse for barnet.
Barnet kdnner sig delaktigt, inte uteslutet. Allt som dr
tungt blir littare om du delar det med andra.”

Slipp in

barnen

Orden ar Atle Dyregrovs och aterfinns i Ingela Bendts bok
Morker och Ljus, sma barns livsfragor dr ocksa vuxnas.
Atle dr psykolog vid det norska Senter for krisepsykologi
och har deltagit i krishantering vid séavél stora olyckor
som personliga tragedier. Hér i Sverige har vi ocksa borjat
anordna krisgrupper vid storre olyckor och sorgegrupper for
aldre har funnits i manga 4r, men grupper for barn och unga
ar fa. Britt-Marie Gillermalm &r forskoleldrare i Vantors
forsamling och har arbetat med barns sorghantering i drygt
sju ar. Hon kan beritta om barnens littnad efter en l6rdag
med pingis och matlagning i gruppen.

RiApsLOrR BUBBLAR uPP Barnet kommer till oss darfor att
foraldrar eller forskola/skola bett om det. Just nu har vi itta
barn, varav tva har forlorat sitt syskon under mammans
graviditet eller néra efter fodseln. Ofta kommer just de hér
barnen inte pd grund av egen sorg utan for att fordldrarna
upplever ett behov, behover hjélp. Kanske vdntar man ett
nytt barn och da kommer rédslor upp till ytan. Barn kianner
av den hiér radslan och tar ansvar for sina foraldrar genom
att undvika att tala om vissa saker eller inte visa sin egen sorg
— eller sin gladje.

DEN RANDIGA SORGEN Det maste ha gatt minst 6 méanader
sedan en anhorig dott innan barnen kommer till oss. Barn
mellan 7 och 18 ar deltar i grupper under fyra lordagar och
en femte uppfoljande traff efter jul eller sommarlov, eftersom
det dr en period som kan vara jobbig for familjen med manga
minnen och saknad. De tillbringar hela dagen har, fran tio till
fyra och vi lagar mat tillsammans, spelar spel eller bordtennis
och skrattar en hel del. Férutom sjélva grupparbetet dar vi
pratar om kanslor och reaktioner.

Nir de gér hérifran marker vi hur axlarna sjunkit ned, de
kénner sig lite befriade. For en stund har de kopplat bort
ansvaret for foraldrar och den sorg som finns i familjen. De

har kunnat sdga saker till oss och stélla fragor som de kanske
inte riktigt vagar darhemma, av radsla att gora négon ledsen.
De har kanske kunnat visa ilska eller avundsjuka, kéinslor som
ibland upplevs forbjudna. Men har ar det tilldtet att ge uttryck
for allt. Det dr ocksa ldtt att tro att barn har slutat sorja, eftersom
de hittar gladje s& snart i livet igen. Men precis som for vuxna
kan en viss matritt, en sang eller nagot annat vicka minnen och
sorg dven hos barn. Nasta stund leker de for fullt i nuet igen.
Barns sorg ér randig, brukar man siga.

DE MISTER DROMMEN, INTE ETT SYSKON Att mista ett
mycket litet syskon dr annorlunda. Man har inga minnen
tillsammans, man har mist det man aldrig riktigt upplevt.
Mamma och pappa har gatt i forvantan, kanske kopt saker
och forberett. Barnet vintar ocksd. I stillet drabbas hela
familjen av sorg. Hur hanterar man det? Vi skulle behéva en
egen grupp for just dessa barn. Ofta dr de smé, i forskolealder,
och behover andra sitt att uttrycka sorgen 4n genom samtal.
De behover leka, mala, sjunga den i stallet.

DockkyrRkaN KOMMER Ibland ringer forskolor och vill
ha vér hjélp. Da besoker vi dem, ofta tillsammans med en
prast och med en dockkyrka sa vi kan forklara hur dop och
begravningar gér till. Barnen far stélla fragor och rita, kanske
gora ett studiebesok i kyrkan. Vi har ocksa besokt enbart
personal som inte visste hur de skulle agera vid ett dodsfall,
gett rad och sedan f6ljt upp med samtal senare. Personalen
behovde ocksa fundera kring och prata om sina egna tankar
om doden. An sa linge verkar inte det hir sittet att arbeta
vara sd vanligt. Tyvirr, eftersom behovet finns.

For mer information, kontakta Britt-Marie Gdllermalm,
forskolelidrare i Vantors forsamling, tel. 070-547 88 20.
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Varfor dog virt barn?

Av Line Christoffersen

Mpycket har blivit biittre inom sjukvdrden ndr
det giiller att mota och ta hand om fordldrar
som mist sitt barn under graviditeten eller strax
efter forlossningen. Men pd en punkt verkar det
brista, visar en ny norsk studie. Det giller ndr
och hur resultatet fran obduktionen presenteras.

Studien genomfordes under 2006-2007 med hjalp av 20
norska par, dar halften upplevt plotslig spadbarnsdéd. Den
genomfordes i tva steg, dels som djupintervjuer med forald-
rarna, dels genom efterfoljande gruppsamtal med deltagare
fran den norska sjukvarden. Forskaren Line Christoffersen
star bakom studien tillsammans med barnmorskan Janne
Teigen. Line forklarar:

Att fa veta varfor barnet dog ér viktigt for fordldrarna.
Tyvérr har fordldrar i studien ibland fatt vinta dnda upp
till tva ar innan de fatt besked, trots att malet har i Norge ar

hogst sex manader. Likare kom direkt efter att barnet dott
och sa att det brddskade med obduktion. Fordldrarna visste
inte vad som hiande och om organ togs fran barnet eller inte.
De kiande att de miste tid med barnet utan att veta om det
var till ndgon nytta.

En viktig forbattring av vérden ar darfér om lakaren
som deltagit s& snart som mojligt och i lugn och ro gar
igenom resultatet frin obduktionen med foraldrarna. Aven
om orsaken till att barnet dog inte alltid gick att faststélla
sd ville foraldrarna fa chans att friga och fa svar pa sina
funderingar. Néagra fordldrar hade det ocksa jobbigt vid en
senare graviditet. Man lovades uppfoljning men fick inte ett
forsta ultraljud forrdn i vecka 24-25. Det innebar stor oro,
framst for mamman, den forsta tiden av graviditeten.

Lds sammanfattningen pd svenska eller hela den norska
studien pd var hemsida www.spadbarnsfonden.se

Pappor grater inte

Av Line Christoffersen

Ar det sa sjukvdrden ser pd min? Man kan
undra ndr man liser den norska forskaren Line
Christoffersens studie kring hur sjukvdrden
bemdter fordildrar som mist sitt ofodda barn eller
spddbarn. Ett av de intressanta resultat hon upp-
mdrksammat dr skillnaden i hur mamman och
pappan bemdttes — och vilket stod pappan sjily
ville ha. Line ger exempel:

SamMTAL MED LAKARE Pappan vill ha den hir typen av
stodsamtal tidigare 4n mamman, ofta redan pa sjukhuset.
Pappor som fatt prata ensamma med ldkare eller barnmorska
har upplevt det som mycket bra. De har kunnat stilla andra
typer av fragor.

PAPPOR VILL PRATA I ENRUM Sorggrupper fungerar bra for
mamman medan pappan rétt snart hoppar av. Mannen vill
hellre prata ensam med nagon. Kanske darfor att mamman

vill prata om barnet medan pappan mer fokuserar pa
familjen. Att lagga till ritta for att den ska fungera igen, med
arbete, sexualitet och kanske ett nytt barn.

Hat ocH pALiGT saAMVETE Pappan vill ha stod efterat ocksa,
men helst inte i grupp. Han kan kdnna sorg och “hat” mot
andra med levande barn. Eller daligt samvete for att han t.ex.
inte deltog ultraljudsundersékningen. Kénslor som behéver
bearbetas.

MER JAMSTALLD SJUKSKRIVNING Papporna har tagit del
under graviditeten men kinner sig orattvist behandlade nér
barnet dor. De forvéntas gé tillbaka till jobbet som om inget
hént och far kdmpa for att bli sjukskrivna. De 6nskar sig mer
jamlikhet.

Lds mer pd var hemsida www.spadbarnsfonden.se

MAGASIN SPADBARNSFONDEN 25



Mat och talamod

Hur kan man stotta en vin, en anhdrig, en
kollega som drabbats? Specialskiterskan Jutta
Kjaerbeck berdttar om en hindelse pa hennes
egen arbetsplats, Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus i Géteborg.

En av skoterskorna miste sin son efter fem manaders svér
sjukdom. Jag var inte har just dd men upptéckte efterat hur
kollegorna slutit upp och stéttat sin arbetskamrat. De dkte
hem till henne med mat, béde firdiglagat, matvaror och

Av Jutta Kjaerbeck

sotsaker. De var ocksa kattvakt. De hade agerat efter mitt
4H-rad: Hall i, hall om, hall tyst, hall ut.

Det vill sdga att &ven den som sorjer behéver mat men
orkar oftast inte ordna det sjilv. Och att prata ér inte sa
nodvandigt, det viktiga ér att finnas néra och lyssna. Och
att man har tdlamod. Inte slutar stétta efter ett par dagar.
Sorgen kommer i vagor under lang tid. En god vin haller ut.

Mamman ordnade sjilv ett mycket vackert avsked pé
sjukhuset sa att foraldrar, syskon och béste vannen kunde
nirvara. Aven ett 30-tal kamrater fick komma och ta adjo, i
smd grupper.

Vill du vara med 1

en studie?

Sjukvirden maste lira sig mer om hur professionella vardgi-
vare bor bemoéta och stodja foraldrar till barn som dor fore
fodelsen. Spadbarnsfonden har i samarbete med forskare
utarbetat tva frageformulér; ett till mammor och ett till pap-
por, som handlar om stdd nér barn dor innan det f6tts och
om forildrars minnen av sitt barn. Frageformuldren kan
besvaras pa Internet under perioden 1 april 2008 till 1 april
2009.

Alla som mist ett barn fore fodelsen, oavsett nér i gravidi-
teten, inbjuds att besvara fragorna. Det kan vara en forlust i
tidig graviditet likvil som sent under graviditeten. Aven om
det 4r manga ar sedan, kanske flera decennier sedan som
du miste ditt barn ar dina erfarenheter viktiga. Var for-

hoppning ar att det ska upplevas som meningsfullt att delta
genom att erfarenheterna kan bidra till att utveckla stodet
till dem som mister ett barn i framtiden.

Projektledare for studien ar Ingela Radestad, barnmorska
och professor, ledamot i Spadbarnfondens styrelse. Hennes
avhandling handlar om barn som doér fére fodelsen och hon
har ocksa skrivit boken Nar méte blir avsked. Medarbetare i
studien dr Anna Davidsson Bremborg som ir forskare, hen-
nes avhandling handlar om riter vid dédsfall.

Ar du intresserad att vara med i studien finns mer informa-
tion pa Spidbarnsfondens hemsida, ddr finner du ocksd
[frageformuldren. www.spadbarnsfonden.se
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Om Spéidbarnsfonden

Sorg ar gemensam for dem som drabbas, nir ett litet
barn dor i moderlivet eller som litet spadbarn. Men hur
kan sorgen levas och hur kan de som star utanfor stotta
och hjilpa? Spadbarnsfondens verksamhet inriktar sig pa
fyra omraden: stod till de drabbade och deras anhoériga,
information och utbildning till yrkesverksamma som
moter foraldrarna och stod till forskning kring gravida
kvinnors och spadbarns hiélsa. I dag ar vi ca 4 300
medlemmar dér en fjirdedel d&r medlemsfamiljer. Nagra
forlorade sinabarn fore elleri samband med forlossningen,
andra i sjukdom eller olycka. Andra medlemmar arbetar
inom skola, sjukvard, kyrka och begravningsbyréer..
Vi ingédr i den internationella sammanslutningen SIDS
International med ett 30-tal medlemsnationer fran
hela virlden och gemensamma konferenser. Vi ingéir
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aven i ISA, the International Stillbirth Alliance som
anordnar konferenser inom omradet, och samarbetar
med andra barnorganisationer. Politiskt och religidst star
vi obundna.

EN MANNISKA TILL sTOD Vi dr indelade i ett 20-tal distrikt i
Sverige, alla med en egen distriktssamordnare som med sina
kontaktpersoner och stodfamiljer dr beredda att ta emot
och stotta fordldrar som forlorat ett barn. Det 4r ménniskor
som gatt igenom liknande upplevelser eller dr vana att méta
manniskor i kris. Stodet ér ett komplement till sjukvéarden,
vi bedriver ingen egen terapeutisk verksambhet.

INFORMATION OCH BOCKER Genom kontaktpersonerna, vért
kansli och de yrkesverksamma sprids var folder ”Till dig

som forlorat ett barn”. Pa var hemsida finns ocksa tips om
litteratur och musik for drabbade.

SEMINARIER OCH UTBILDNING Vi startade 1986. under
namnet Foraldraféreningen Plotslig Spadbarnsdod, och
har under arens lopp samlat stor kunskap, bade genom vér
forankringiforskningsvarlden och genom vara medlemmars
erfarenheter. Kunskap dr en forutsittning for att kunna
ge bista stod. Kunskap leder ocksa till okad trygghet i
motet med drabbade fordldrar och barn Vi anordnar
utbildningar och seminarier under teman som giller sorg,
barns sorg, bemétande av drabbade, barnbegravningar och
krishantering. Nordens framsta psykologer deltar i vara
seminarier, liksom forskare och yrkesverksamma inom

vard, skola, kyrka, begravningsbyréer, riddningstjanst m.m.
Vissa seminarier dr 6ppna aven for fordldrar. P4 hemsidan
ser du vart aktuella program.

Bi1 mepLEM Medlemskapet star oppet for var och en som
star bakom véra stadgar och verkar for foreningens basta.
Medlemsavgiften ar 300 kr/ar. Den ger subventionerad
avgift pa aktiviteter vi anordnar, ett magasin och
medlemserbjudanden. Du kan ocksa bli stodmedlem for
300 kr/ar. Vilkommen att ringa eller mejla vart kansli!

Spéadbarnsfonden, tel. 0340-102 51

kansliet@spadbarnsfonden.se
www.spadbarnsfonden.se
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Notiser

Nordens frimsta
inom krishantering

For forsta gangen pa tio ar foreldste nordens

framsta psykologer inom krishantering tillsammans i
Sverige. Atle Dyregrov och Magne Raundalen deltog i tva
seminarier anordnade av Spadbarnsfonden i Orebro och
Umed under februari 2008. Bland deltagarna fanns per-
sonal fran forskola, skola, vard, polis, socialtjanst, PUB,
begravningsbyraer och kyrka. Atle och Magne tog bland
annat upp nyttan med en beredskapsplan inom forskola
och skola. De gav dven vérdefulla tips om omedelbar
hjélp och hjalp 6ver tid till drabbade barn.

Vandra

Varsamt

Vandra Varsamt ér titeln pa Eva Svedberg Engstroms CD,
utgiven 2006. Sangerna ingar i programmet "Saknaden
efter Daniel” som kan anvandas for foraldratraffar, tema-
kvillar och gudstjanst. Fyra
av sdngerna finns dven for
kor. Lds mer om programmet
pa www.svedbergengstrom.se
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Ny grins 22

veckor

Den 28 april i ar faststdllde riksdagen en ny gréns for
dodfodda barn frén utgdngen av havandeskapsvecka 28
till utgangen av havandeskapsvecka 22. Andringen ér en
anpassning till WHOs rekommendationer och giller fran
och med 1 juli 2008. Lis mer pd: www.riksdagen.se

Anglarosett for
forskning

Minga kinner igen det rosa bandet och vet att biararen
stéder forskning kring cancer. P4 samma sitt dr Anglaro-
setten ett tecken pé stod till forskning kring barns halsa.
Ménga bar rosetten ocksé for att hedra minnet av ett litet
barn. Dirfor har bandet ett litet silverhjérta i mitten och
den grona firgen passar oavsett om det géller en flicka
eller pojke. Genom att kopa rosetten kan du bidra till
Spadbarnsfondens forskningsstod. Mer information och
mojlighet att bestilla finns pa www.angla-rosetten.se

Uppfoljning behovs

Behovs ett nationellt register for uppfoljning av plétslig
spadbarnsdod for att sakra underlag for fortsatt forsk-
ning? I Lakartidningen nr 14, 2008, diskuterades detta i

en debattartikel ddr forfattarna menar att riskfaktorer inte far forvaxlas med
diagnoser. Att undvika r6kning och lita det nyfédda barnet sova pé rygg ar
ingen garanti for att barnet inte ska drabbas, dven om atgirderna visat sig
minska antalet dodsfall vasentligt. Det krévs fortsatt forskning kring PSD
och ett nationellt register vore ddr en viktig resurs, menar de. Lis artikeln
som pdf pa var hemsida eller se: www.lakartidningen.se

The International Stillbirth Conference

Oslo 5-7 november 2008

Oro och depression under graviditet, sexualitet efter

en forlust, uppféljning vid en kommande graviditet och
plotslig spadbarnsdod i olika kulturer — det dr nagra av
manga dmnen som tas upp under kommande ISA-konfe-
rens, denna gang i Oslo.

International Stillbirth Alliance startades 2002 av
tre modrar i Chicago som mist sina barn. Idag samlar
foreningen foraldragrupper och organisationer fran
Australien, Japan, Nederldnderna, Italien, Norge. Aven
Spadbarnsfonden ar medlemmar sedan 2007. Malet 4r att
gemensamt 6ka uppmarksamheten kring dmnet, sprida
kunskap och stétta forskning.

Konferenserna genomfors i samarbete med WHO. En
kort resumé frén 2007 ars konferens finns pa sid 33 och
programmet for arets konferens uppdateras efter hand pa
ISAs hemsida: www.stillbirthalliance.org

2008 international
tlitereh comference

World Health
Organization

Spddbarnsfonden dr sedan dr 2007 medlem i ISA,
the Internationel Stillbirth Alliance, med sekretariat i
Brisbane, Australien.
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Ire dagar i

Birmingham

Av Karin Petersson

“Man riknar med att varje dr dor 3,5-5

miljoner barn innan fodelsen.”

I sepTEMBER FORRA ARET triffades deltagare fran den
internationella foreningen Intarnational Stillbirth Alliance
i Birmingham. Under tre dagar holls en lang rad oerhort
intressanta foredrag av forskare fran bade hog- och
laginkomstlander. Allt arbete som gors for att pa sikt minska
antalet fall av fosterdod imponerar. Hér 4r nagra dmnen som
fick sarskilt stort utrymme:

DEFINITION AV FOSTERDOD. Det ér ett stort problem att
olika lander har olika definitioner av fosterdod i livmodern.
Detta leder till att det 4r valdigt svart att jamfora véra olika
siffror. Manga lander definierar “stillbirth” frén och med
20 graviditetsveckor medan Sverige fortfarande anvinder
gransen 28 graviditetsveckor. WHO foreslar 22 veckor.
Majoriteten av motesdeltagarna ansag att WHOs gréins ér
bra och bér anvindas.

ANTAL FALL I VARLDEN. Forekomsten av fosterdod varierar
mellan 3-100/1000 fodda barn och cirka 95 procent av all
fosterdod sker i laginkomstlander. Man rdknar med att varje
ar dor 3,5-5 miljoner barn innan fodelsen.

MINSKADE FOSTERRORELSER. I Norge pagar en stor studie
kring fosterdéd dar man bland annat studerat upplevelsen
av minskade fosterrérelser. Slutsatsen var att man inte kan
rekommendera en fast tidsgrans pa nér det dr onormalt/
normalt att inte kidnna fosterrorelser utan det ar kvinnans
egen upplevelse av att fosterrorelserna minskat

pétagligt som ska foranleda kontakt med sjukvéarden. Lis
mer pa sidan x.

KLASSIFICERA FOR ATT FOREBYGGA. Médnga foredrag handlade
om hur man kan klassificera fall av fosterdod for att pé sikt

kunna jamfora dodsorsaker nationellt och internationellt.
Detta arbete kan ocksa leda till olika atgérder for att forebygga
nya fall. I dagsldget finns det ett flertal system, bland annat
i England, Holland, Sverige, Australien och Norge. Alla
system har for- och nackdelar och férhoppningsvis kommer
man att pa sikt kunna skapa ett system som manga lander
kan ansluta sig till.

UTREDA ORSAKER. Bade ménga posters och foredrag tog upp
den viktiga fragan kring orsaker till och vilken utredning
som bor goras vid fosterdod. Alla var Gverens

om att obduktion av fostret och undersékning avmoderkakan
var de tvé viktigaste

undersokningarna.

VARJE DAG DISKUTERADES OCKSA omhindertagandet och
bemotandet av fordldrar som forlorat sitt barn. Vi fick hora
foraldrar beskriva sina upplevelser. Mycket har hént de
senaste decennierna men det finns mycket kvar att gora!

Lds mer om motet under “Scientific programme” pd
www.isa2007.org

Karin Petersson, forlossningsoverlikare, Karolinska Sjukhuset,
Huddinge, ger en kort resumé fran ISA-konferensen i
Birmingham, 29 sept-2 okt 2007.
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Annons Annons



I1

I din bok fanns ndstan bara tomma sidor,

oskrivna blad:

ett lite kryptiskt forord skrivet pa ett frammande sprik
som dnda lit oss forsta att du var stark

och full av liv.

Sedan: Kapitel 1:

Nagra hastigt nedtecknade ord,

inte ens en hel mening

som om pennan ramlat ur din hand -
ett par 6gon som blinkar till i en kuvos
dina andetag

den tillfilliga virmen i din kropp.

Epilogen fick vi skriva sjilva:
din kalla kropp i vira varma famnar.

Sjilv var du redan ndgon annanstans.

Min sorg over dina tomma sidor
skall alltid vara stor

Min undran infor dessa tomma sidor
skall alltid vara stor

Min glidje over de ord du skrev

skall alltid vara storre.

Ur Tre dikter till Bilbo av Gregor Bergman

Spadbarnsfonden

www.spadbarnsfonden.se



