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som mistett litet barn.

BARNS LIV KAN RADDAS
MED ENKI.A RAD

LAT SYSKON VARA
DELAKTIGA I SORGEN

SAMTALSGRUPPENS
GEMENSKAP HJALPER



ENKLA RAD KAN RADDA
FLER OFODDA BARN

den svenska barnmorskeldroboken star det: "Méanga kvinnor reagerar pa att

monstret av fosterrorelser fordndras i slutet av graviditeten. Normalt minskar

fosterrérelserna fran vecka 32 pa grund av minskat utrymme i uterus. Detta bor

kvinnorna upplysas om.” Att barnets rorelser minskar mot slutet av graviditeten
ar en myt som saknar vetenskapligt underlag. Hur manga mammor som fétt denna felaktiga
information, om informationen paverkat deras benégenhet att s6ka sjukvard f6r minskade
rorelser och om det bidragit till barns déd, kan vi bara spekulera om.

DET AR VETENSKAPLIGT styrkt att minskade fosterrorelser samvarierar med att barn f6ds
smé for tiden och med att barn dor fore fédelsen. Mekanismen ir en moderkaka som inte
fungerar optimalt, barnet far bristande néring och blir mindre aktivt. Vi har i dag tillricklig
kunskap for att dra slutsatsen att minskade fosterrorelser kan vara en indikator pa att barnet
dr under risk for att do. Alla gravida ska dérfor informeras, bade skriftligt och muntligt,
om hur barnet ror sig i livmodern under en normal graviditet.

BLIVANDE MODRAR ska ocksa uppmanas att kontakta sin barnmorska eller likare om de
kénner minskade rorelser fran barnet eller inga rorelser alls. Det finns médrar som fatt
direkt skadliga rad da de sékt hjilp, oroliga éver minskat antal fosterrérelser. Rad som:
du kan avvakta, ligg dig och vila eller drick kallt vatten, kan fordrgja en undersékning
av barnet. En mammas uppfattning om att rérelserna kinns firre eller annorlunda dr en
viktig indikation pa att barnet kan vara utsatt for en risk.

ANDELEN BARN SOM DOR fore fodelsen i Sverige har legat pa samma niva under de senaste
20 aren. En snabb utredning av barnets tillstind nir mamman séker for minskade foster-
rorelser dr avgorande for att minska andelen barn som dér. For att mamman ska reagera om
barnet ror sig mindre maste hon forsta att det inte &r normalt. Genom massiv information
till nyblivna férdldrar i bérjan av 1990-talet om att smé barn ska sova pa rygg och inte mage,
sjonk antalet barn som dog i pl6tslig spddbarnsd6d dramatiskt. Det dr dags att ge fordldrar
till de of6dda barnen samma chans att skydda sina barn.

Ingela Radestad
Ordforande i Spéidbarnsfonden
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Sofia och Lars en fristad

Ny studie: Lat syskon
delta pa sina villkor

Lér kcéinna ditt barns
rorelsemonster i magen

Grillning, ballonguppslapp
och ny vinskap i Varberg

Internationella samarbeten
sprider viktig kunskap

Malte och Elis gillar ndir
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SAMTALSGRUPPEN
EN FRISTAD I SORGEN

Forsommaren 2009 dog Sofia och Lars Ronnegards son John i mammas

mage. I en av Spddbarnsfonden anordnad samtalsgrupp fann de ett rum

och en gemenskap som hjilpt dem i sorgen.

Text: Johan Holmstrém Foto: Rikkard Higgbom

et hinde vid Kristi himmelsfird 2009.
Sofia, Lars och dottern Lilly var i
Leksand for att fira Sofias mamma
som fyllde 70 ar. Nér det lugnade
sig efter eftermiddagens och kvillens 6ppet hus
kénde Sofia, som var gravid i 28:e veckan, inga
rorelser i magen. Hon hade upplevt samma sak nér
hon vintade Lilly och varken hon eller Lars blev
oroliga. Dessutom hade Sofia varit pa ultraljud
bara tre dagar innan resan till Leksand. Allt hade
varit normalt.

NAR SOFIA FORTFARANDE inte kdnde nagra rorelser
morgonen dirpa akte de till Falu lasarett. Upp-
klddda - den ndrmaste familjen skulle fortsétta
fira Sofias mamma &ven pa fredagen - satte de sig
i bilen for att dka de fem milen. Framme i Falun
gjordes en undersékning dér barnmorskan lyssnade
efter hjirtljud. Hon horde ingenting.

- Jag forstod direkt och bérjade grata. Hér man
inte hjértslag vet man vad det betyder, siger Sofia.
- Samtidigt forsokte vi intala oss att det var

nagot fel med apparaterna, siger Lars.

Likare tillkallades och gjorde ett ultraljud som
bekriftade att barnet inte ldngre levde.

- Jag ville bara s6vas sa att de kunde skéra upp
mig och plocka ut barnet, fa bort det sa fort som
mojligt. I efterhand &r jag vildigt tacksam 6ver
att jag fodde John, siger Sofia.

SOF14 OCH LARS fick aldrig ndgon diagnos pa

varfor John hade détt. Det gjordes oéndligt manga
tester och han obducerades, men inget fel hittades.
Sofia fick starka skuldkinslor.

- Vi skulle kanske inte ha vintat sa linge
med att dka till Falun, vi hade ju kunnat aka pa
kvillen, sédger Sofia.

= Och det hade varit en oerhort stressig var for
oss. Vi anklagade oss sjilva for det, tinkte att det
kanske var orsaken till Johns déd, séger Lars.

Pa Sédersjukhuset, SOS, diir de hade fott John,
fick Sofia och Lars hjilp av en, som de uttrycker
det, fantastisk sjukhusprist. Pristen berittade
att han aldrig hade tréiffat nagon férdlder som
inte anklagat sig sjilv, sin partner eller varden for
barnets dod.

- Han fick oss att forsta att sjalvanklagelserna
var ett desperat forsok att kontrollera det ofatthara,
ett sitt att hantera angesten, sédger Lars.

- Det forsta han sa var: "det finns de som tror
att det finns en mening med allt, men det tror inte
jag.” Det var oerhort skont att hora. Han tog var
forlust pa allvar och han hade ett sitt att forhalla
sig till déden och de déda som hjilpte oss, sdger
Sofia.

PA SOMMAREN TRAFFADE Sofia en kompis vars syster

hade forlorat ett barn. Han berittade att systern
varit med i en samtalsgrupp som Spadbarns-

Fortsdttning ndsta sida >

Lars och Sofia Rénnegard i sitt kék pa Sédermalm i Stockholm.
Innan férsta samtalstraffen var bada skeptiska, men de gick dit dnda.
Nu har personerna i gruppen blivit ovarderliga vénner.




fonden anordnade och erbjod sig att ringa
henne och ta reda pa mer.

— Vi fick besked om att det eventuellt fanns
plats till hosten. Men vi var vildigt skeptiska,
riknade med att det inte var nagot for oss,
siger Sofia.

— Jag var ridd att de andras historier var
virre och att vi skulle jimfora vara erfaren-
heter med deras. Vi ville verkligen inte
forminska var forlust, siger Lars.

— Vi ville forsoka fa fler barn, andras
historier skulle kunna géra oss dnnu
riddare for det, sdger Sofia.

De fick en plats och efter langa diskus-
sioner gick de dit. Kidndes det fel kunde
de ga i en kaffepaus resonerade de.

“Man kan inte
annat dn fyllas av
kdrlek till nagon
som sitter framfor
en med hjdrtat 1
handen.”

SAMTALSGRUPPEN BESTOD av sex par och
leddes av tva handledare som sjilva forlorat
barn. Efter att alla tént ett ljus for sina barn
inledde en av handledarna med att beritta
sin historia, sedan gick ordet vidare. Varje
person berittade, utan att bli avbruten, i un-
gefir tio minuter om vad som hade hint dem.

- Efterat var vi sa tagna av deras historier.
Vi gick darifran nistan euforiska. Ndr mén-
niskor samlas i grupp brukar det ofta finnas
nagon gok som tar allt utrymme, licker
bitterhet eller projicerar sina egna problem
pa de andra, men alla i den hiir gruppen var
fina ménniskor i djup sorg, siger Lars.

- Man kan inte annat én att fyllas av
kirlek till nagon som sitter framf6r en med
hjirtat i handen och delar med sig av sin
sorg. Och det fanns nagot hoppingivande
bara i att alla de hér personerna hade klarat
av att ga upp ur sidngen, duschat och tagit sig
till samtalet, siger Sofia.

Oron for att paverkas negativt av andras er-
farenheter visade sig vara obefogad. Istillet
gav de andra berittelserna viktiga perspek-
tiv. Nér Sofia och Lars gick hem efter forsta

Fortsdttning ndista sida >



triffen pratade de om hur tacksamma de
dnda kunde vara. For det professionella
och varma omhiindertagandet pa SOS,
och for att de hade sluppit férnedrande
behandlingar av myndigheter som andra
par vittnade om. Dessutom var de upp-
fyllda av kéinslan av att vara lite mindre
ensamma om sin sorg. Det visade sig
ligga en oerhord kraft i just detta — att
dela.

GRUPPEN TRAFFADES varannan vecka och
sammanlagt fem ganger hosten 2009,
varje gang med ett visst tema. Forsta
samtalet hade temat "vad hinde mitt
barn”, andra "begravning och tiden efter-
at”, tredje "omgivningens reaktioner”,
fjarde "tankar infor en ny graviditet” och
det femte "framtiden och vigen vidare”.

Vid det andra tillféllet skulle varje par
ta med sig en sak som berittade nagot
om det doda barnet. Vissa
tog med sig fotografier,
andra en nalle eller nagot
annat som betydde mycket
fér dem. Sofia och Lars tog
med sig en inspelning av
en vaggvisa Lars skrev till
Johns begravning.

- Nir vi spelade upp
den reagerade framfor allt
papporna starkt. Det var
nagot med sangen som fick
just dem att bli berorda,
siger Lars.

- Samtalen var bra eftersom papporna
pratade lika mycket som mammorna.

Av nagon anledning ér det annars mam-
morna som pratar mest, siger Sofia.

Just den hir jamstilldheten som
tillimpades pa triffarna tror Lars bety-
der vildigt mycket for pappornas riitt
till och mojlighet att bejaka sin egen
sorg. Fortfarande behandlar méanga,

ledighet manaden efter todseln.

LARS MAMMA gick bort plotsligt, kort
efter att John dog. Det skapade en
mirklig situation med dubbel sorg och
mycket praktiskt som skulle ordnas.

- Jag racade hart under sommaren, tog
pa mig att ordna mycket med de bada
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begravningarna samtidigt som jag
forsokte halla nidsan ovanfor vattenytan,
siger Lars och fortsitter.

- Dessutom upplevde jag ett stort
ansvar att lotsa Lilly igenom sommaren
nir hennes dagis var stingt. Hon hade
ju mist bade sin lillebror och sin farmor

och kimpade hart med att forsoka forsta.

Forst efter nagra triffar med gruppen
kinde jag att jag kommit ikapp och
kunde sérja ordentligt. Det var langt in
pa hosten.

Att lyssna pa sin partner utan att den
blir avbhruten - traff efter triff — gjorde
att Sofia och Lars insag hur olika de
upplevde situationen. Samtalen hjilpte
till att forsta den andres perspektiv.

— Om min sorg kan beskrivas som
utomkroppslig, sdrskilt i borjan, var
Sofias sorg vildigt fysisk, sdger Lars.

- Jag gick och bar ett barn och

“V1 valde inte att lira kinna
varandra, men i dag hor vi dndd
samman och har oerhort starka
band till varandra.”

plotsligt gjorde jag inte det lingre Han
fanns, och si fanns han inte. Den tom-
heten var en sorg som satt i kroppen.
Och nir John begravdes var separationen
vildigt pataglig pa ett fysiskt sitt.

SAMTALEN "legitimerade sorgen”, som
Lars uttrycker det. I gruppen hjélpte man
varandra att vara i sorgen och inte fly
ifran den. Deltagarna tog varandra pa
sa stort allvar att ingen behévde tvivla
péa om de hade ritt att sorja eller inte.
Legitimeringen handlade ocksa om prak-
tiska saker. Flera i gruppen hade blivit
respektlost bemétta av sjukhuspersonal,
forsidkringskassa och polis.

- Vi stottade varandra i ilskan 6ver
orittvisan, siger Lars.

— Men vi skrattade ocksa ofta, nagot
som var vildigt befriande. Ibland upp-
levde jag bland andra att "skont, nu har

hon kommit 6ver det” om jag skrattade.
I gruppen visste alla att sorgen fanns
kvar, siger Sofia.

LARS MENAR att det finns nagot likande
med kvantitet, att fa prata och prata och
prata. Att man pratar av sig. Samtalen var
ocksa viktiga, och kanske nédvindiga,
for att kunna formulera sorgen.

- Det ofattbara blir inte mer begripligt,
men fler ord och sitt att tala om forlusten
och sorgen gor allt konkretare pa nagot
siitt, sdger Sofia.

Den gangen temat var "framtiden
och vigen vidare” blev samtalet extra
kinslosamt. Alla par i gruppen ville
forsoka fa barn igen, men de var ridda,
kluvna. Skulle man vaga?

- Jag vet att vi sa till varandra:

"maétte det inte hinda de andra”. Vi hade
ju Lilly och var vildigt tacksamma att
ha en lyckad graviditet
bakom oss. Alla hade
inte det, sdger Lars och
fortsitter.

- Samtidigt hade
samtalen hjilpt oss att
bli krassa, att ta ett steg
i taget och att, trots allt,
se varje dag som en seger.

VID TILLFALLET for sista

samtalstriffen tog ett

par initiativet att ses for
middag hemma hos dem. Och efter det
har gruppen fortsatt att triffa varandra
som vanner.

— Vi borjar alltid med att tinda ljus
for vara barn och ga en runda da vi
berittar hur lidget r just nu. Sedan éter
vi ihop, dricker vin och pratar om allt.
Det dr mycket skratt, men plétsligt kan
det bli hur allvarligt som helst igen.
Alla vet att sorgen finns kvar, siger Lars.

- Vi valde inte att ldra kidinna varan-
dra, men i dag hor vi dnda samman och
har oerhort starka band till varandra.
Tillsammans med de hér personerna
kan jag tala om saker som jag inte kan
tala om nagon annanstans. Och nér vi
nu vintar barn igen kénner vi att
kontakten med dem dr ovirderlig, sidger
Sofia.

- Ibland undrar jag hur livet hade

sett ut utan samtalsgruppen, siger Lars.

Text: Johan Holmstrom

VIKTIGT FA BERATTA
UTAN A'T'T BLI STORD

Ett annat perspektiv pa vad som héinder i samtalsgrupperna
dr handledarens. Vi stillde nagra fragor till Annika Haaker,
som lett ett tiotal samtalsgrupper i Stockholm.

Fran ditt perspektiv, vad &r det som gér samtalsgrupperna sa uppskattade?

= Det forsta som brukar férvana deltagarna édr lugnet. Ménga ér ovana att beritta
personliga hiindelser f6r en grupp okénda minniskor. Samtalen sker strukturerat
med syftet att var och en ska forséka sétta ord pa sin berittelse utan att bli stérd,
kommenterad eller virderad. Det brukar manga uppleva som en frihet.

- Sen tdnker jag pa den speciella stimningen som skapas i gruppen. En
mamma och en pappa som forlorat samma barn kan ha olika upplevelser och
olika berittelser. Att lyssna till sin partner, eller till en helt okéind méinniska,
kan bli en viktig pusselbit i sorgen.

Har gruppens sammanséattning nagon betydelse

fér om en samtalsgrupp ska fungera bra?

- Nej, alla grupper ir sa olika. Har blandas personer som aldrig nagonsin
triffats, mdn med kvinnor, konstnirer med kostymnissar, svenskar med utlands-
fédda, personer med hogerpolitiska asikter med dem som star till viinster. Det
som forenar ar att de alla dr mitt i sitt livs storsta kris.

Du har haft ett tiotal samtalsgrupper i féljd,

hur finner man kraft att stétta som handledare?

- Jag skulle litt kunna ha tio till! Det finns inget sa meningsfullt som att géra
detta. Vad dr fem kvillar pa ett halvér for oss handledare? Nistan varje gang
hér vi deltagare som séger ”det hér var vindpunkten i mitt liv”. Det &r ocksa
en fantastisk kinsla f6r oss handledare niir vi forstar att en del fortsitter
triiffas. De hittar stéd, gemenskap och framtidstro hos varandra, langt efter
avslutad handledning.

Vad kan ga fel? Har du nagon gang kant en osdkerhet?

- Nej, jag ser inget som direkt kan ga fel, men det dr viktig att man dr tydlig
med forutsittningarna. Vilket stéd man behover i sin sorg dr ju vildigt individu-
ellt. Nagon behover en kurator, en annan sina vinner, promenader, dagbok eller
diskussionsforum via nitet. Den som har sorg behéver hitta det stod som passar
bist i situationen.

OM ANNIKA:

Annika Haaker &r vice ordférande i Spadbarnsfonden
och leder regelbundet samtalsgrupper i Stockholm.
1997 forlorade hon sin dotter.

SPADBARNSFONDENS
SAMTALSGRUPPER:

Spadbarnsfonden anordnar samtals-
grupper pa flera hall i landet. | samtals-
grupperna far deltagarna méjlighet

att bearbeta sin sorg tillsammans med
andra foréldrar som mist barn. Samtalen
leds av personer som har gatt Spad-
barnsfondens samtalsledarutbildning
och som sjalva férlorat barn tidigare i
livet. Férutom tva samtalsledare bestar
samtalsgruppen av upp till tolv féraldrar,
ingen tillkommer langs vagen. Gruppen
traffas fem till sju vardagkvallar, varannan
vecka, och varje méte pagar i ungefar
2,5 timma. Det &r gratis att delta om

man &r medlem i Spadbarnsfonden.

Sa har kan en traff vara upplagd:
Fika. En mdjlighet att hélsa och ta lite dricka

eller frukt innan samtalet satts igang.

Ljustdndning. Nar gruppen satt sig, tander
varje person ett ljus for sitt/sina barn.

Samtal om dagens tema. Varje traff har
ett givet tema. Samtalsledaren beréattar
kort om dagens dmne. Upplagget beror pa
gruppen, men exempel pa teman ar: “Vad
var det som hande?”, "Ritualer i samband
med barnets dod”, "Omgivningens reak-
tioner”, "Att sorja olika”, “Tankar infér en ny

graviditet”, "Vagen vidare genom sorgen”.

"Rundan”. Alla deltagare far mojlighet

att prata utifran dagens &mne, en i taget
utan att bli avbrutna eller att nagon kom-
menterar. Metoden bygger pa sa kallad
"vuxen dialog”. Syftet &r att med egna ord
beskriva det som hant, inte att vardera
nagon annans beréattelse. Det gar lugnt
till, man sager sa litet eller mycket man vill.

Samtalsledarna haller strukturen och tiden.

Avslutande fritt samtal. Efter “rundan”
avslutas kvallen med ett kortare fritt

samtal.

Om du vill delta i en samtalsgrupp kan
du héra av dig till Spadbarnsfondens
kansli, kansliet@spadbarnsfonden.se,
eller se hemsidan under aktiviteter/och
vélja aktuellt distrikt.
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SYSKON I SORG
BEHOVER MER OCH
BATTRE STOD

Hur reagerar ett syskon ndr en lillasyster eller lillebror dor fore fodelsen?

Och vad kan omgivningen gora for att hjilpa syskon i sorg? I en ny svensk

studie beskrivs fordldraskapet efter forlusten av ett barn fore fodelsen.

Text: Johan Holmstrém Foto: Rikkard Higgbom

oden kan upplevas abstrakt for vuxna,

men den dr dnnu svarare att f6rstd for

barn. Pernilla Avelin dr doktorand vid

Karolinska Institutet och en av dem
som har genomfért en studie om forildraskapet
efter forlusten av ett barn fére fodelsen.

- Fran annan forskning om barn- och ung-
domars sorg vet man att den skiljer sig fran
vuxnas. Ibland ir ett barns enda referens till
forlust en nalle som tappats bort eller ett hus-
djur som détt. Férstaelsen av déden foljer barnets
intellektuella utveckling och maste fa ta tid,
siger Pernilla Avelin.

drarna att det &dr viktigt att ge drlig, fortlspande
information for att syskonet ska f6rsta det som
hént. Férklaringar och svar pé fragor bor vara sa
utforliga som méjligt inom syskonens referensram.
Det dr ocksa viktigt att bekrifta syskonskapet,

att fa syskonet att {6rsta att hon eller han faktiskt
drarna som deltog i fokusgrupperna. Férdldrarna
dr eniga om att syskonens mote med det déda
barnet har stor betydelse. Att se och halla barnet
gor syskonskapet verkligt och konkret.

— Jag tror att det ér jatteviktigt om syskonen
kan méta sin doda syster eller bror dven om det
kénns jobbigt. Precis som det &r viktigt for foril-
drar. Hur ska man kunna sérja ett barn man inte
mott?

En annan forilder berittar:

- Storasyster, som var tre ar vid den tiden, satt
och riknade tar och fingrar. Det var ett jittefint
moéte med lillebror.

Att beritta for syskonet vad som hént &r
svart, en forilder beskriver storebrors besvikelse:

- Vi forklarade fér honom att bebisen hade
dtt hir inne i magen och i hans (syskonets) viirld
sa var det ju bara ‘sa nu blir jag inte storebror
da?’.

Fortsdtining ndista sida >
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FORMELL BESKRIVNING
AV STUDIEN:

Foréldrarna i studien rekryterades |

genom Spadbarnsfonden och fokus-

grupperna agde rum mellan 2008

2010. Studien har genomférts

med stod fradn Arvsfonden. E‘

=
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Spéadbarnsfonden kommer baserat

pa studien att utarbeta informa-

tionsmaterial fr familjer som mist

barn och till personal som moter

familjerna. Kunskapen fran studien

kommer ocksa att formedlas inom

féreningens seminarieverksamhet.

Spadbarnsfonden tackar alla foral-

drar som generdst bidragit med

sina erfarenheter och Arvsfonden

for stéd att genomféra studien.

RAD TILL FORALDRAR
TILL BARN SOM FORLORAT
EN LILLASYSTER ELLER
LILLEBROR FORE FODSELN

>

Lat syskon se och halla sin déda |
lillasyster eller lillebror
Forbered métet

Involvera syskon, gér dem
delaktiga i handelseférloppet
och i ritualer men alltid utifran
syskonens alder, mognad och
resurser

Lat syskonen vara aktiva i
begravningsférberedelser och
vara med pa begravning —
forbered dem pa det som
kommer att ske

Informera syskonen, &rligt och
uppriktigt. Undvik abstrakta
forklaringar

Skapa gemensamma minnen

KANSLAN VAR ATT vi hade tagit nagot fran
honom, eftersom han varit sa stolt och
berittat for alla pa dagis att han skulle
bli storebror.

Ett sétt att gbra syskonens méte med
det déda barnet tryggare kan vara att ta
hem barnet en stund fére begravningen.
Métet och avskedet for syskonet kan
underlidttas om det sker i en familjér
milj6, menar fordldrarna.

Enligt férildrarna hade syskonen
dven kunnat fa bittre stod fran anhériga
om fler anhériga hade fatt méjligheten
att méta det doda barnet och skapa en
egen relation till barnet.

En fordlder uttryckter sig sa hér.

- Jag onskar att fler sett honom.

De som sett honom har en djupare
forstaelse.

FLERA AV FORALDRARNA berittar om
sma ceremonier som de hade och

som skapat gemensamma minnen {6r
familjen, nagot som efterat gjort att
syskonet forstatt att det har varit delak-
tigt. Att dela erfarenheten inom familjen
bidrar till att konkretisera det abstrakta.
Gor man avskedet till en process med en
serie avsked forstirks minnet av lillasys-

ter eller lillebror, menar forildrarna.

En fordlder berittar om familjens
gemensamma planering av begravningen.

- Barnen var vildigt engagerade. De
fick bestimma vilken musik vi skulle
spela och hur vi skulle géra, de plock-
ade rosenblad och snickor till graven.
Storasyster snickrade ett kors som hon
malade. Det var helt suverint.
fotografier haller minnen vid liv.

- Korten idr ovirderliga, de brukar
han (storebror, 4 4r) titta pa. Han kan se
och det kéinns som viktigt for honom att
paminna sig lite, han &r ju inte sa stor.

SITUATIONEN FOR SYSKON som forlorat en
lillasyster eller lillebror, kinnetecknas av
att de har fordldrar som pendlar mellan
att vara niarvarande och franvarande i sitt
fordldraskap. Fordldrarna férsoker hitta
balans i sin sorg, samtidigt som familjens
vardag ska fungera: barnen ska till dagis,
de ska leka och forildrarna ska lisa
sagor for det dldre syskonet.

- Barn vixlar mellan att vara ledsna
och att vilja leka precis som vanligt.

Det kan vara svart for forildrar att ge
syskonen den tid och det utrymme som
behévs nér de sjilva sorjer. Trots att
fordldrarna var vil medvetna om syskon-
ens situation var det tufft att orka med
dagarna, siger Pernilla Avelin.

I den akuta sorgen kéinde fordldrarna
en otillrdcklighet i sitt fordldraskap och
det var svart att koncentrera sig pa och
méta syskonens behov. Férdldrarna upp-
levde ett starkt behov av mer omtanke,
information och vigledning fran personal
pa sjukhus, dagis, skolor och fritidshem.

= Ju fler personer som gérs delaktiga
desto bittre f6r syskonen. Studien visar
att personal som moéter familjer som
mist barn behover bittre utbildning och
handledning. Manga saknar den kun-
skap och de verktyg som krivs for pa
bista sitt kunna stodja syskonen och

Avelin.

LAT SYSKONEN
VARA DELAKTIGA

Barn som mist en lillasyster eller lillebror i samband med syskonets

fodelse maste fa uppleva att de blivit storasyskon. Fordldrars rad dr att

barnen ska fa se, rora, klappa och halla sitt doda syskon i famnen. Delaktig-

heten ska ske med utgangspunkt i barnens kénslor och forutscittningar.

Text: Ingela Radestad Foto: Rikkard Higgbom

padbarnsfondens hade mellan 2008
och 2010 ett frageformulér pa sin

fore fodelsen kunde besvara fragor om
sina erfarenheter. Nu pagar ett intensivt arbete
med att sammanstélla och analysera svaren.
Ett forsta resultat fran den hir studien handlar
om hur syskon till barn som doétt kan stodjas i
sorgen.

EN AV FRAGORNA forildrarna fick var: "Om ditt
barn som dog har dldre syskon, vilket rad skulle
du vilja ge till andra fordldrar nér det géller hur
syskonet skall fa ta avsked av sin lillasyster eller
lillebror?” Det var 411 férildrar, 350 mammor
och 61 pappor, som besvarade fragan. Analysen
egorier rad: “Gor barnet och férlusten verklig for
syskonen” och "Utgé fran syskonens resurser och
férutsittningar”. Férdldrarna uttryckte vikten av

att ge syskon ett méte som gor forlusten verklig.
Métet med det d6dfédda syskonet maste forbere-
das, menar fordldrarna, och det kan behéva upp-
repas vid flera tillfdllen f6r att barnet ska forsta
att deras lillasyster eller lillebror har dott.

GENOM ATT LATA syskon aktivt medverka i begrav-
ningen och férberedelserna infér begravningen
kan det overkliga bli verkligt. Genom att vara
med och kléd det doda barnet, utsmycka kistan
och att fa vilja musik, kunde syskonet i sin egen
takt forsta att deras lillasyster eller lillebror détt.
Fordldrarna tror att det senare i livet kan ha
betydelse f6r barnen att veta att de varit nér-
varande vid begravningen, dven om de inte
har nagra direkta minnen av den.

En mamma beskriver jordséttningen:

- Pa slutet var hon med och sinkte ner kistan,
sjong Blinka lilla stjarna och planterade en smul-
tronbuske bredvid graven.

Fortsdttning ndsta sida >
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FORALDRARNA MENAR att det édr viktigt
att forbereda barnen infér begravningen
genom att beritta hur den kommer att
ga till. Syskonen till det déda barnet bor
ha en vuxen vid sin sina under akten,
en vuxen som kan svara pa fragor och
ta hand om dem. Denna vuxna person
kan ersitta fordldrarna sjilva eftersom
de ofta har fullt upp med sin egen sorg.
Forildrarna ger ocksa radet att lata
syskon ge en avskedsgava till barnet
nir det ligger i kistan, till exempel en
leksak, en nalle, en teckning, ett brev
eller annan personlig dgodel.

- — Sen ritade hon en karta éver himlen
sa att lillasyster skulle hitta ritt, berit-
tar en mamma.

En annan mamma uttrycker sig
sa hér: »

\

- Vi hade dagen innan ritat teckning-
ar tillsammans och gjort parlhalsband
som vi skulle ldgga i kistan. Mina barn
tog sina finaste nallar och la hos henne
sa att hon inte skulle behova ligga
ensam.

FORALDRARNA UPPMANAR att tidigt
beritta for syskon att deras syster eller
bror fotts déd. Korrekt och érlig infor-
mation ska ta utgangspunkt i syskons
referensram. Abstrakta forklaringar bor
undvikas, ordet dod ska anvindas istil-

let for att anviinda sig av omskrivningar.

For att 6ka syskons forstaelse och skapa
tillfille till fragor kan informationen
behdva upprepas. Férdldrarna menar
att man ska lata syskon prata nér de vill
men ocksa ta initiativet och bjuda in

“Det cir viktigt

att de far leka.
Var dotter har lekt
forlossning och
begravning.”

dem till samtal ddr de kan ge uttryck
for tankar, funderingar och kénslor.

— Lyssna pa barnet, lat det vara med
sa mycket som mojligt, men tvinga det
inte. Lat syskon vilja och ge dem stod
att det dr okej oavsett vad de viljer,
sdger en mamma.

FORALDRARNA UNDERSTRYKER vikten
av att tillata och bekrifta syskons
sorg. Det dr ocksa bra om férdldrarna
visar sin egen sorg infor syskonen och
férklarar hur de kinner. Foridldrarna
poéngterar att syskon inte behover sorja
som fordldrarna gor. Ett annat rad ar att
syskonskapet ska bekriftas. Storasyskon
ska ha mojlighet kidnna sig stolta, de har
vintat och fatt en fin men dod liten sys-
ter eller bror. Det ér viktigt f6r syskon
att beritta att de blivit storasyskon och
prata om sitt syskon med andra.

— Aven om deras lilla syster eller bror
dr dod sa dr det fortfarande deras sys-
kon, sidger en mamma.

FORALDRARNA MENAR att syskons alder
och mognad styr dven i vilken grad och

pa vilket sitt forlusten behover konkre-
tiseras. Lek b6r uppmuntras, eftersom
syskon ofta uttrycker och gestaltar sin
sorg i leken. I leken kan de bearbeta
sina upplevelser, tankar och kanslor.
Andra uttryckssitt som bér uppmuntras
dr att sjunga, mala, rita teckningar och
beritta sagor.

- Viktigt att de far leka, var dotter
har lekt forlossning och begravning,
sdger en mamma.

Professionella vardgivare bor
uppmuntra syskons delaktighet och
underlitta sé att syskonet far méota sin
doda lillasyster eller lillebror menar

fordldrarna.

FAKTA:

Studien bygger pa ett svar i ett frage-
formular som Spadbarnsfonden hade pa
sin hemsida mellan 31 mars 2008 och

1 april 2010. Dar kunde féréldrar som mist
barn fére fodelsen besvara fragor om sina
erfarenheter. Sammanlagt var det 1193
foraldrar som besvarade formularet,

1034 mammor och 159 pappor. Studien
stéds av Arvsfonden.




LAR KANNA DITT

BARN FORE FODELSEN

Léir kénna ditt barns rorelsmonster it magen, och tveka inte

att ta kontakt med sjukvarden vid minskade forsterrirelser.

Text: Ingela Radestad

amman ska kdnna barnets

rorelser varje dag.

Mammans férnimmelse

av sitt barns rorelse 1
magen ir den dldsta och mest anviinda
metoden for att fa en uppfattning om
hur barnet mar fore fodelsen. Fran det
att man borjat kiinna barnets rérelse ska
mamman kédnna liv i magen varje dag.
Barnet utfér bade sma och stora rorelser
i livmodern, som att suga pa tummen
och géra smé griprérelser med hénderna,
dessa kinner man inte men de flesta
sparkar och andra storre rérelser kidnns
tydligt under den senare delen av gravid-
iteten.

Av och till dr det lugnt i magen,
barnet har perioder av sémn manga
ganger under ett dygn. De flesta barn &r
aktiva pa kvillen och manga ocksa tidigt
pa morgonen. Det kan vara stor skillnad
fran barn till barn hur mycket och hur
kraftigt barnet sparkar.

Lar kdnna ditt barns rérelser.

Barnets rorelser kinns mer nir man
ligger ner och mindre om man star upp.
Om man tar sig en stund varje dag nér
barnet har en vakenhetsperiod, kan man
lara kinna sitt barns rorelser och fa en
god uppfattning om just sitt eget barns
rorelsemonster.

Om sparkarna minskar och om man
reagerar pa att de avviker fran barnets
normala sitt att rora sig, kan det vara
ett tecken pa att barnet inte mar bra.
For den allra storsta andelen av alla
mammor som upplever minskade foster-
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rorelser paverkar det inte utgangen av
graviditeten negativt, men risken for att
barnet mar daligt och kan dé dr dkad.
En stor andel av de mammor vars barn
détt fore fodelsen rapporterar att de ként
minskade fosterrorelser. Dessutom har
manga av dem som observerat minskade
rorelser vintade en ling tid innan de
kontaktat sjukvarden och barnets déd
bekriftats.

Avtagande fosterrérelser.

Eftersom de flesta gravida far hora fran
andra att barnet blir "mer stilla fore
forlossningen” &r det naturligt att tro
att avtagande fosterrérelser i slutet av
graviditeten dr normalt. Det dr inte sant.
Nir fosterrorelserna forindras for att
utrymmet for barnet minskar, ibland pa
grund av fordndrat vakenhetsménster
mot slutet av graviditeten, dr en verklig
minskning i antalet aktiviteter inte att
betrakta som normalt.

En del blivande mammor tycker att
en systematisk rikning av fosterrorelser
hjilper dem att halla sig informerad om
hur barnet mar. For dem som bestimmer

sig for att rikna barnets rérelser dr radet:

vinta tills barnet har en vakenhetsperiod,
ligg ner pa sidan och rikna hur lang

tid det tar for barnet att réra pa sig tio
ganger. Rikna inte hickrérelser. Det ska
vanligtvis ta mellan 10 och 30 minuter.
Om man uppfattar minskade foster-
rorelser, eller om det tar lingre tid &n tva
timmar tills barnet rért sig tio ganger,
ska man kontakta sjukvarden. Det giller
dag som natt.

RAD UNDER GRAVIDITETE
BASERADE PA NUVARANDE
KUNSKAP:

D> Lara kdnna ditt barns rorelsemonster
under graviditeten.

D> Lita pa din instinkt. Om man &r
bekymrad éver att barnet ror sig
mindre i livmodern ska man kontakta
sjukvarden direkt, dag som natt,
speciellt om detta sker nara i tideh
foér beréknad forlossning. .

FAKTA:

Om du vill ha mer information ga
in pa Spadbarnsfondens hemsida
www.spadbarnsfonden.se




FAMILJEGEMENSKAP
I VARBERG

Efter sex timmar i bil éir vi dntligen t Varberg. Sommarstaden verkar smaslumra
den hdir fredagseftermiddagen och trots att det dr sista helgen maj blaser vinden
kall och stark fran Kattegatt. Vi dr framme vid Apelviken, campingen och platsen
for Spéddbarnsfondens familjehelg.

en [6rsta gemensamma
stunden tillsammans ir
grillning pa en 6ppen plats
mellan stugorna vi bor i.
Forildrarna dr samlade i partytélten
och runt engangsgrillarna som friser
av duggregnet. Det ér litt att borja prata,
en outtalad 6verenskommelse finns om
att de som &r hér hér ihop: gamla vinner
liksom nya ansikten. Barnen, som alla
delar erfarenheten att vara stora- eller
lillasyskon till barn som détt, dr redan
igang med lekar. Regnet rér dem inte i

ryggen.

EFTER MATEN gar vi till andra sidan
halvon campingen ligger pa. Nagra
stenkast bortom ett gammalt kurhotell
ligger en udde utstrickt i havet. Det ér
dags for helgens férsta minnesceremoni.
Rislyktor ska skickas upp till minne av
férlorade barn och syskon.

Det visar sig snart vara léttare sagt
dn gjort. Vinden &r fortfarande stark och
det dr svart att tinda lyktorna, de flesta
kédmpar forgives. Men sa plotsligt dr det
en rislykta som tar fart, limnar héjden
pa udden, dalar ner mot vattnet for att
néstan réra vid det innan den stiger upp
mot himlen. Regnmolnen dr borta och
vi kan se lyktan stiga snabbt. Den bli
mindre och mindre och till slut syns
den inte ldngre.

EFTER FRUKOST pa lérdagen dr det samtals-
stund for forildrar. [ stugan "Rékan”

Text: Johan Holmstrom Foto: Rikkard Higgbom

sitter foréldrar i soffan, pa stolar och pa
golvet med rykande koppar i hianderna.
Stdmningen &dr samtidigt uppsluppen
och allvarsam.

Samtalsledaren Annika Haaker borjar
med att beritta sin historia. Hon dr van,
leder regelbundet samtalsgrupper for
Spéadbarnsfonden i Stockholm. Det &r
manga ar sedan hon férlorade en dotter.
Sorgen &r hon igenom pa sa sitt att den
finns dir som en naturlig del av livet.

Ordet gar runt. Ett par berittar att
deras flicka dog efter férlossningsdatum.

— Det var en katastrof, livet férlorade
helt mening, sdger mamman.

NASTA PAR I CIRKELN berittar att de
forlorade sitt forsta barn och hur de
var tvungna att hjdlpa varandra att
halla sig vid liv. Pappan:

- Vi turades om att séga till varandra:
”1 dag dr det viktigare d4n nagonsin att
gd upp, det dr han vird”.

Nu dr paret gravida igen och samti-
digt 6verlyckiga och livrddda: kan det
hénda igen?

I hérnet av den vita soffan sitter ett par
som forlorade sitt forsta barn for bara tre
manader sen. De ir fortfarande forlam-
ade av sorg och berittar om hur de inte
orkar triffa sina bista vinner som varit
gravida samtidigt och nu fatt barn.

- Jag dr sa avundsjuk, och jag kan
inte gbra nagot at det, siger en av foril-
drarna. Det ir sa orittvist att deras barn
lever och vart ér détt. Jag som aldrig

Fortsdttning ndsta sida >
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har varit avundsjuk pa nagot tidigare.

Ordet gar vidare. Ett par berittar att
deras déda barn har fodelsedag just i
dag. Ett annat om omstindigheter som
gjort att de inte har fatt chansen att sorja
ordentligt.

- Jag vaknade med min flicka dod
bredvid mig, beréttar mamman. Det blev
ett polisirende med f6rhér, husrann-
sakan och strul med dodsattestet.

- Dessutom fick vi inga pengar fran
Forsikringskassan pa tre méanader. Det
var ren tur att vi hade en ekonomisk
buffert.

Just problem med Férsidkringskassan
ar nagot flera berittar om. En forilder:

= De ringde hem till oss pa Pask-
dagen for att kolla s att vi verkligen
var hemma och sjukskrivna och inte ute
pa resa. Det var sa férnedrande!

Forildrar som har levt nagra ar med
sorgen vill uppmuntra. En mamma:

= Nu efterat dr jag gladare niir jag &r
glad, och ledsnare nir jag ir ledsen.

En pappa fyller i:

= Det jag upplevt ér fruktansvirt,
men i det fruktansvirda finns dnda ett
slags rikedom; jag dr inte samma person
lingre.

Manga &r de fordldrar som kan beritta
om hur viktigt det varit att triffa andra
som delar erfarenheten att forlora ett
barn. Det ger bekriftelse, stod och skapar
en sillsam samhdérighet. Samtalen gor
att det blir lite ldttare att hantera forlusten,

sorgen och det utanforskap som upplevs
i vardagen. Som en mamma siger:

- Man kédnner sig inte lika ensam
med er.

LORDAGEN fortsatter med malarverkstad
for barnen. Lika viktigt som det &r for
foraldrar att traffa andra foraldrar dr det
for syskon till barn som dott att triffa
andra syskon med liknande erfarenhet.
Nir syskon inser att det finns andra som
dr syskon till barn som détt blir det lite
lattare att forhalla sig till det obegrip-
liga. Manga fordldrar kan vittna om
hur den insikten hjélpt barnen att leva
med forlusten.

Under eftermiddagen passar nagra
modiga pa att trotsa kylan i luft och
vatten och testa vindsurfing, andra gar
tipspromenad. Samtidigt triffas de
aktiva i Spadbarnsfondens olika distrikt
for utbildning. Erfarenheter utbyts och
det diskuteras hur man bést jobbar
aktivt i distrikten.

Sedan bir det av till Varbergs
Fdstning fér dramatiserad guidning
och tidsresa tillbaka till den morka
medeltiden. Som om inte det rickte ir
det till barnens fértjusning sang och
musik med Ellinor Jernsand.

Pa kvillen, efter kvillens gemen-
samma grillning, gar vi ut mot klipporna
igen dédr ballonger i alla farger sldpps
upp mot himlen till minne av férlorade
barn och syskon.

BRODER PA FAMILJEHELG

DENNIS SVENSSON har forlorat tva
lillebrorsor (t v). Forsta gangen 1999 var

Dennis bara tre ar. ”Lillkillen”, som
brorsan kallas, dog i 20:e veckan. Fér
fyra ar sedan, nér Dennis var tio ar, dog
Eddie i mamma Malins mage. Malin
var gravid i 37 veckan och den gangen
minns Dennis vil.

= Det var konstigt att aka till sjuk-
huset, men jag var stolt nér jag holl
Eddie i famnen. Och nér jag var tillbaka
i skolan visade jag bilder och berittade
att det var min lillebror.

DANTE (T H) AR TVA AR. | somras var
Dennis, Dante och tredje brorsan Didrik,
sju ar, pa Spddbarnsfondens familjehelg i

Varberg tillsammans med mamma Malin
och pappa Stefan. Till nésta ar 6nskar
sig de sportilskande broderna sig lite
varmare vider.




INTERNATIONELLA
SAMARBETEN KAN
RADDA LIV

Vart annat ar halls en internationell konferens om barn som dor. Dér

mats stodorganisationer, professionella vardgivare och forskare fran olika delar

av vdrlden for att utbyta erfarenheter och kunskap. I ar hélls den i Sydney,

Australien, och Spadbarnsfonden var pa plats med runt 300 delegater fran

andra ldnder. Vi stillde nagra fragor till Ingela Radestad som dr ordférande

Ett tema péa konferensen var hur man ska
minska antalet barn som doér fére fédels-
en. Kan du beritta om det?

- Globalt dér 3,2 miljoner barn fére
fédelsen varje ar, 98 procent av dodsfall-
en sker i lag- och medelinkomstlidnder.
I'laginkomstlédnder ér det omkring en
miljon barn som dér i samband med fér-
lossningen pa grund av att det inte finns
resurser som exempelvis mojligheten att
gora akut kejsarsnitt. En annan orsak &r
att det saknas transportmedel, kvinnor
med forlossningskomplikationer kan
inte ta sig till sjukhus for att fa hjilp.
Infektioner, underniring och blodbrist
dr andra faktorer som bidrar till de hoga
dodstalen.

- I héginkomstlander dr riskfaktor-
erna annorlunda och dirmed ocksa vad
som behover goras for att dodstalen ska
minska, sidger Ingela Radestad.
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i Spéadbarnsfonden.

Text: Johan Holmstrom Foto: Rikkard Haggbom

En annan viktig fraga som lyftes under
konferensen var betydelsen av mammans
kdnnedom om hur barn normalt rér sig i
livmodern mot slutet av graviditeten. Kan
du sdga nagot om det?

- Mammans upplevelse av att barnets
rorelser minskat édr en viktig indikator
pa hur barnet mar. Tydliga samband
mellan mammans upplevelse av min-
skade fosterrorelser och barn som f6ds
sma for tiden och barn som dor 1 slutet
av graviditeten har framkommit i flera
studier. Andra riskfaktorer for dodfod-
sel som ndmndes pa konferensen dr om
mamman réker under graviditeten, om
hon dr Gverviktig, dldre dn 35 ar och
om mamman har hogt blodtryck.

— I Sverige ér det cirka 500 barn som
dor fore fodelsen varje ar, Spadbarns-
fonden arbetar aktivt for att forsoka
minska andelen barn som dér och

konferensen gav oss kunskap som vi nu
kan omsiitta bland annat i informations-
material om vikten av att soka sjukvard
om mamman kinner minskat antal
fosterrorelser.

Spadbarnsfonden fick halla féredrag pa
konferensen. Berétta hur?

= Varje ar skickas flera tusen forslag
om féredrag till arrangoren, som viljer
ut ett fatal framforanden till program-
met. Vi blev antagna att beritta om
var verksamhet, bland annat om vara
samtalsgrupper. Manga var sirskilt
intresserade av upplédgget av vara hand-
ledda samtalsgrupper med fem tréffar
och olika teman for varje triff. Jag tror
vi inspirerade andra stédorganisationer
runt om i virlden att starta liknade
samtalsgrupper.

- Dessutom presenterade vi Spid-

barnsfondens syskonstudie och
internetundersokning om foral-
drars upplevelser av att mista ett
barn fore fédelsen (beskrivs i
detta nummer av magasinet, red
anm). Liknande studier gjorda

i Australien presenterades
under konferensen och det

blev bra diskussioner om hur
resultaten kan utveckla stod-
verksamheten for foraldrar

som mist barn.

Det maste uppsta spontana
méten mellan deltagarna. Vad
betyder den typen av samtal?
- De informella métena
mellan de olika stédorgani-
sationerna i virlden dr mycket

viktiga under en konferens som
denna. Informationsmaterial utbyts
och man kan ge tips till varandra
som utvecklar verksamheten. Just
stodorganisationerna i Australien och
pa Nya Zeeland édr mycket aktiva och
de delade med sig av sina erfarenheter.
Vi kommer nu att se éver vart informa-
tionsmaterial och utveckla det utifran
den inspiration som vi fatt fran andra
stodorganisationer.

FAKTA:

ROST OM
KONFERENSEN

EN AV FORELASARNA pa konferensen var den ameri-
kanska férfattaren Sherokee Ilse. Hon har skrivit flera
bocker om sorg och barn som dér, och ér vilkind i
USA sedan 1980-talet. Sherokee har bland annat
medverkat i Oprah Winfrey pratshow.

Konferensen arrangeras av International
Stillbirth Alliance (ISA) och International
Society for the Study and Prevention of
Infant death (ISPID). Spadbarnsfonden
ar medlemsorganisation i ISA och via
spadbarnsfonden.se kan man komma
direkt till ISA:s hemsida. Dar finns bland
annat information om olika forsknings-
rapporter.

Vad var det bista med konferensen?
Nésta internationella konferens halls
2012 i Washington DC i USA.

— Att se unga forskares resultat och energi. Det dr

nédvindigt att hela tiden sporra varandra att ga vidare.
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Text: Johan Holmstrom

LEKFULLT
ALLVAR VID
MINNESSTUND

I Stockholm halls tva ganger om daret

minnesstunder for barnfamiljer. De anordnas
av Spddbarnsfonden i samarbete med
Svenska kyrkan och riktar sig till barn
som forlorat syskon och deras fordldrar.

dr barn, fordldrar och anhériga tréffas for minnes-
stund vid Hégalidskyrkan pa S6dermalm dr det pa
barnens villkor. Minnesstunden bérjar med samling
i Ansgarskapellet som ligger intill Hogalidkyrkan.
Barn och vuxna sitter tillsammans pa golvet och lyssnar pa
klockringningen, och nir klockorna ringt ut leder présterna
Kristina Ljunggren och Jonas Persson barnen i samtal, sang och
lek. I mitten av minnesstunden &r det dags for ljustindning.
Da ténder barnen ljus f6r sina déda syskon.
Kristina Ljunggren, prist i Svenska kyrkan, har lang erfaren-
2 het av att méta barn och foréldrar i sorg.
— Barns tankar om doden ér inte de samma vuxnas, darfor
dr det viktigt att utga fran deras sitt att se pa livet, siger hon.
- Inom Ridda barnen talar man om att barns sorg ir randig.
I ena,stunden* ar barn,et ledset, i andra stunden vill det leka.
1 1 get ba r—;p_‘sttbn plats under samlingarna, lyssnar till och
_ﬁ),rs"'ker ara a fragor de stiller, leker och sjunger sanger
Vi Vlll slappa Lp.gladje och mycket spontanitet.
e 1 Sl e z, '

of barnen att forsta att man faktlskt far vara arg
d har en sang som vi brukar sjunga. Texten gar sa hir:
e _,1:5 an ar Jag 1edsen, arg, ilsken och sur, men ett tu tre, sa blir
jag glad igen, jag vet inte riktigt hur”. Den tycker barnen vildigt
mycket om.

Kristina berittar ocksa att hon och Jonas dr noggranna med
spraket.

Fortsdttning ndsta sida >



Elis, Anja, Malte och Jesper Sahlstedt i Ansgarskapellet.

- Vi vuxna har sa manga omskrivnin-
gar for doden, sidger hon. Och vi tror att
vi ska lindra smirtan f6r ett barn, men
ibland blir det tviirtom. Om ett barn hor
begreppet "somna in” ér det inte konstigt
om det blir ridd om nagon séger “nu dr
det dags att ga och sova”. Det ér bittre att
vara rak och anvinda begreppet att d6”.

EFTER UNGEFAR 40 minuter dr minnes-
stunden slut i kapellet och fortsitter med
fika, varmkorv och umgiinge i en nir-
liggande lokal. Den som vill far stanna i
kapellet, kanske for att vara for sig sjilv en
stund eller f6r prata med den prést som alltid
ar kvar i kyrkorummet. Minnesstunderna
avslutas sommartid av ballongutslépp pa
berget ovanfor kyrkan, nédgot som alltid &r
lika populért for barnen. Vid vintertréffarna
far barnen med sig nagot som paminner om
hur det kan vara nidr man ir ledsen.

= Nu senast fick barnen en kastanj,
siger Kristina.

Den symboliserar kiinslorna i sorgen.
Att man kan kidnna sig som "hard”,
“kantig” eller "taggig” utanpa men
alldeles len och varm inuti.
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ANJA OCH JESPER Sahlstedt brukar ga
till minnesstunderna tillsammans med
barnen Malte fyra ar och Elis ett och ett
halvt.

- For Malte har det varit virdefullt
att se att det finns andra barn som har
syskon som inte dr dir, men som borde
vara dir, sdger Anja. Han vet vad minnes-
stunderna &r for nagot och tycker om
att ga dit. Han gillar sdrskilt klockring-
ningen och ballongutslippen. Forra
gangen fick han en ballong i sin favorit-
firg orange. Det var fascinerande att se
Malte vid ballongutslidppet, han var sa
siker pa att Bo, hans storebror som dog,
skulle fa ballongen.

- Det verkar sa skont att vara barn,
fortsitter Anja och skrattar. For Malte
dr det sa sjdlvklart att Bo ér tillsammans
med mormor i ”"den oranga himlen”,
som han siger. Och regnar det, ja da
ir det Bo och mormor som vattnar
oss. Samtidigt kan han vara lite orolig
ibland. Han séger om familjen att vi
alltid ska vara tillsammans, bo 1
samma hus och leva sa linge som
han lever.

“Ibland dr jag
ledsen, arg, ilsken
och sur, men ett tu
tre, sa blir jag glad
igen, jag vet inte

riktigt hur”

FAKTA:

| Om du vill delta i minnestunder kan du
hora av dig till Spadbarnsfondens kansli,
kansliet@spadbarnsfonden.se, eller se
spadbarnsfonden.se under aktiviteter
och vélja aktuellt distrikt.

Text: Johan Holmstrom

HUR SER SORG UT?

Psykologen, psykoterapeuten och forfattaren Goran
Gyllenswird har tillsammans med prdisten och forfattaren

Lars Bjorklund skrivit den uppskattade boken Viigar i sorgen.

boken Vigar i sorgen beskriver forfattarna hur sorg kan se ut och vilka
hinder som kan finnas pa vigen. Boken behandlar &ven vanliga reaktioner
pa forlust och visar hur man som medménniska kan méta den sérjande.

Vi stillde nagra fragor till Géran Gyllenswird.

Vad menar du nar du sager att "liv och férlust hér ihop”?

- Vi kan inte leva vart liv utan att gora forluster. Dérfor ingar forlust och sorg

i vara liv. Sorg dr en konsekvens av forluster som vi gor, forluster av saidant som
dr viktigt for oss. Sirskilt giller det mdnniskor som vi har nira oss. Nir de
férsvinner pa nagot sitt far vi en sorg, blir sérjande.

IBESKRIVNINGEN av boken stéir det att “sorgen behéver gestaltas for att den ska kunna
liggas utanfér den sérjande och didrigenom bearbetas”. Kan du utveckla det?

- Vi kan beritta om var sorg for andra, vi kan genomféra ritualer, vi kan skriva
om viér sorg. Det finns manga olika siitt att ligga sorgen utanfor oss sjilva. Det
handlar om att lyfta ut vira tankar och kinslor kring f6rlusten och géra dem
synliga for omvirlden, uttrycka dem i omvirlden. Det blir da ldttare att hantera
de tankar och kinslor som finns kring f6rlusten. De blir ocksé mer synliga och
tydliga for oss sjilva. Didrmed kan vi ocksa se pa hindelsen med andra 6gon och
bérja gora en eller flera berittelser om det vi varit med om. Vi kan géra en beriit-
telse om forlusten. Vi kan géra en berittelse om den som vi forlorat. Och dven en
berittelse om oss sjilva som varit med om f6rlusten. Med andra ord kan vi siga
att vi ddrmed integrerar forlusten och den vi mist i var egen livsberittelse.

Vad menas med att "ha det vi férlorat”, som du uttrycker dig?

- Genom att minnas det vi varit med om, minnas den vi férlorat och gora beriit-
telser om véra forluster och om den som inte lever lingre, kan vi ocksa ha med
oss den eller det vi mist in i framtiden. P4 sa sitt blir vi inte historielésa och de
som en gang levt nira oss kan fa fortsiitta att vara med oss, fast nu bara i vart
inre minne.

I DET HAR magasinet skriver vi om syskon till barn som détt. Du har skrivit ett
par andra bocker om barns sorg. Kan du beritta om vad de handlar om och till
vem du riktar dig?

- Stod for barn i sorg handlar om hur man sétter upp barngrupper. Den riktar
sig till dem som vill séitta upp grupper till stéd for barn i sorg. En annan av mina
bécker, med titeln ”Sorg finns” utgiven av Ridda Barnens forlag, riktar sig till
ungdomar som mist nagon anhoérig genom dédsfall.

OM GORAN:

FRAN WEBBUTIKEN
WWW.SPADBARNSFONDEN.SE

Goran Gyllenswérd ar legitimerad psykolog och legitimerad
psykoterapeut och har erfarenhet av arbete med barn, ung-
domar och vuxna. Han har tidigare under manga ar arbetat
pa Radda Barnens Centrum fér barn och ungdomar i kris.
Han har ocksa varit verksamhetschef for Sveriges enda
professionella mottagning fér vuxna sérjande.

VAGAR I SORGEN

Liv och férlust hor ihop.
Dérfor ar sorgen en vésentlig
del av véra livsvillkor. Vagar i
sorgen bygger pa férfattarna
Lars Bjorklunds och Géran
Gyllenswards mangariga
erfarenhet av méten med
sorjande samt aktuell psykolo-
gisk kunskap. Det ar en tanke-
och inspirationsbok for alla
som i sin yrkesverksamhet
moter manniskor i sorg —
psykologer, socionomer,
ldkare, sjukskdterskor, praster
och diakoner, liksom fér
anhériga och sérjande.

Ean v v ek

EN SKUGGA AV KARLEK:
TANKAR I SORGEN

Ingen sorg ser ut som nadgon
annans sorg. Anda ar sorgen
sa lika. Tomheten efter en
dlskad manniska. Halet som
aldrig fylls. Lars Bjorklund,
poet och forfattare och
tidigare sjukhusprast nérmar
sig sorgens bréanda mark med
stor varsamhet i texter fria fran

klyschor och enkla svar.
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NYA MOTEN PA
SPADBARNSFONDENS
FACEBOOKSIDA

Sedan hasten 2010 finns Spddbarnsfonden pa Facebook. Det

som borjade som en spontan idé blev snabbt en succé. Pa bara

ett par veckor fick foreningen dver tusen ’gilla’-markeringar.

padbarnsfondens Facebook-

sida har snabbt blivit ett

viktigt komplement till andra

kommunikationskanaler som
hemsidan, nyhetsmail, magasinet och
aktiviteter i distrikten. Redaktionen
har triaffat Nina Kopp, styrelseledamot,
som ir en av drivkrafterna bakom
Facebooksidan.

- Vad tycker du om den nya kanalen?
I borjan var vi osiikra vad det skulle ge,
men ville absolut prova. Facebook ir ett
snabbt medium. Man kan ldgga ut en
nyhet, en inbjudan, eller bara en link
till ndgot ldsvirt, och pa nolltid har man
kommentarer och "gilla”-symboler fran
manga av vara vinner bade i Sverige och
utomlands. Det ar kul att se en sddan
omedelbar positiv respons pa det vi gor.
- Vi ser ocksa att vi nar ritt personer.
Familjer som férlorar barn ér de som
ar 1 storst behov att fa kontakt med oss
snabbt, och de &r vana att "prata” om sig
sjilva, sina liv och sina familjer pa nitet.

Men kan det inte konkurrera med eller
dubblera information fran Spadbarnsfon-
dens vanliga hemsida? Vad &r egentligen
skillnaden?

FAKTA:

- Nej, det stor inte. Tvirtom har vi under
hosten sett en 6kad bescksfrekvens pa var
vanliga hemsida. Facebook har snabbt
blivit en av de populédraste vigarna att
hitta oss, och via var sida hittar fler
miénniskor till var webbplats. Men det

dr viktigt att man tinker ut en strategi:
vad passar pa Facebook? Vad passar i
magasinet? Vad passar pa hemsidan eller
i en broschyr?

Om hur resonerar styrelsen, vad passar
pa Facebook fér Spadbarnsfonden?
- Vi provar oss fram. Hittills har det

fungerat bra att till exempel ldgga ut

Text: Johan Holmstrom

film, bilder eller musik fran seminarier
och linka vidare till mer information
och fullstindiga inbjudningar pa hem-
sidan. Ndr ndgon av oss som dr aktiva pa
Facebooksidan hittar en artikel som &r
relevant for var verksamhet sa brukar vi
dven ldnka till den, ibland med en fraga.
Det brukar bli snabba kommentarer pa
ett helt nytt sitt.

- Vi har ocksa mirkt att Facebook ar
ett effektivt medium f6r att fanga in
vanliga fragor fran vara intressenter,
ibland kommer det stodjande tillrop i
statusraden som "vad bra att ni finns”
eller "ni gor ett viktigt jobb”. Men lika
ofta kommer en fraga som "hur blir jag
medlem” eller "hur kan jag skénka ett
bidrag” och da kan vi litt ge snabba
svar. Vi ser ocksa att Facebooksidan
anvinds som ett diskussionsforum,
fordldrar som ger varandra stod, hittar
kontakten med varandra, efterlyser
”mormor-farmor-kontakt”och sa vidare.
Det ér vildigt fint att se.

Vad kommer vi att se framéver,

vad &r ert nasta steg?

= Viror oss i en spannande tid och soker
stindigt hitta nya kanaler fér att motas.
Kanske startar vi riktade kampanjer for
insamling av medel till forskning? Eller
varfor inte en interaktiv dialog med
fordldrar som forlorat barn. Det skulle
kunna bli en bok med samlade erfaren-
heter.

- Vi kommer sikert att jobba mer med
opinionsbildning och debatt, till exem-
pel kring fragan om sorgskrivningspeng
eller aktiv radgivning till gravida mam-
mor {6r att férhindra att spddbarn dor
i magen. Ja, idéer finns det gott om. Vi
kommer pa nya saker hela tiden, tar ett
steg i taget och haller dialogen vid liv.

| Né&r Spadbarnsfonden grundades foér drygt 20 ar sedan, var e-post och internet ovanligt . Féreningens medlemmar och intressenter

fick anvénda telefon, brev och medlemstidning. Mycket har hént sedan dess och i dag anvénder sig foreningen av flera olika kanaler

for att mota sina malgrupper. Till exempel har hemsidan cirka 200 unika besékare per dag, nyhetsbrevet omkring 25 000 prenumer-

anter och det arliga magasinet runt 5 000 lasare. Utover det ordnas aktiviteter och traffar i distrikten.

Text: Johan Holmstrom

DET PERSONLIGA AR
ALLMANMANSKLIGT

Kristina Grahn har skrivit boken I dina spar. Den handlar
om sorg, skuld, kdrlek, framtidstro. Den handlar ocksa lite
om dig, du som ldser boken.

ristina Grahn ville att sin férlossning skulle bli sa naturlig som
mojligt och valde dérfor att f6da sitt barn i hemmets trygghet.
Férlossningen planerades noggrant, en vattenbassidng hyrdes och
ett par barnmorskor anlitades f6r att ndrvara. Men nagot gick fel.
Lilla Sofia drabbades av syrebrist och avled senare pa sjukhuset. Hiandelsen
blev omtalad i media, en rittsprocess inleddes f6r att avgora ansvarsfragan och
vattenforlossningar blev sa smaningom férbjudna i Sverige. Men I dina spar
handlar inte om héxjakten i media eller rittsprocessen — den handlar om livet.
Det &r en stark och naken berittelse om sorg, skuld, kérlek och framtidstro.

KRISTINA, DU SAGER att boken &r din historia, att den handlar om dig - men
ocksa att den kanske handlar lite om den som lidser. Kan du beritta vad du
menar med det?

- Jo, jag menar att det som dr det mest personliga ocksa &r det mest allmén-
ménskliga. Att de djupskikt man beror i ett sorgearbete, i en bearbetning av
skuld, etik och ansvar, fragor om tro och tvivel d4r gemensamma, allmén-
minskliga fragor virda att belysa utifran de olika erfarenheter vi har.

Kristina menar att vi lever i en kultur dér lycka och framgang dr var stridvan
och var sociala kontaktkod.

- Om man pratar om sorg och elinde dr man svar att ha med att gora,
eftersom vi inte dr vana att prata, dela kénslor och dela erfarenheter i dessa
djup.

- Dirfor stiller jag fragan: kanske handlar det ocksa om dig? Fér om
vi skrapar lite pa ytan sa kanske vi delar dessa fragor, tankar och erfarenheter
pa ett sitt som skulle kunna ge oss en kénsla av gemenskap, samhoérighet,
livsdjup och mening. Det &dr nagot som i sig dr en bédrande kraft.

OM KRISTINA:

FRAN WEBBUTIKEN
WWW.SPADBARNSFONDEN.SE

Kristina Grahn ar bosatt utanfor Stockholm, ar
praststuderande och konstnar. Hon har sjélv gjort

de vackra fargillustrationerna i boken.

SPADBARNSFONDENS
MAGASIN
Spadbarnsfonden ger ut ett

magasin varje ar. Pa hem-
sidan kan du bestélla de tva
som hittills gjorts. Magasinet
innehaller personliga reporta-
ge, intervjuer och artiklar om
aktuell forskning illustrerat av

vackra fotografier.

I .
ol AINA SPar...

I DINA SPAR

Kristina Grahn valde att foda
barneti hemmet. Men nagot
gick fel och lilla Sofia fick inte
leva. Héndelsen blev omtalad
i media, men den har boken
handlar inte om haxjakten dar
eller réttsprocessen som féljde.
Den handlar om livet. Det &r
en stark och naken beréattelse
om sorg, skuld, karlek och
framtidstro av Kristina Grahn,
préaststuderande och konstnar.
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Text: Johan Holmstrom

HALLA DAR LOUISE...

Den som kontaktar Spddbarnsfonden méter ofta Louise

HJALP OSS ATT RADDA FLER
BARN TILL LIVET!

Spadbarnsfonden &r en unik, ideell Bramis. Hon jobbar pa kansliet i Varberg och dir den som

férening med syfte att stodja de som

st barn och verka for att radda fler ansvarar for mycket av forenings planering. Vi ringde

barn till livet. upp Louise och stillde nagra fragor.

Féreningen finns runt om i Sverige. De

som &r engagerade har sjélva forlorat Hur ser en vanlig arbetsdag ut?

barn, kan lyssna och dela erfarenheter - Dagen bérjar med ett kortare morgonméte med personalen for att se Gver
i sorgen. vad som &r viktigast hér och nu men dven hur status ir pa langsiktiga mal
och projekt. Det mesta av arbetet i foreningen gors ideellt. Mitt jobb dr att
Spadbarnsfonden informerar, utbildar stotta detta arbete, samt att planera och genomféra exempelvis méten, semi-
och stédjer forskning om barns déd och narier och rikstickande medlemsaktiviteter. Jag fungerar som ett adminis-
barns hilsa. Féreningen &r en resurs trativt stod at styrelse och distriktssamordnare ute i landet men sitter dven en

med stor samlad kunskap och erfaren- hel del med bade ansékningar och hemsida. Jag besvarar de flesta mejl och

) - . . telefonsamtal som kommer in till Spadbarnsfonden och nér vi blir kontaktade
het, som finns till f6r personal inom vard

. . . av nagon som forlorat barn sa har det hogsta prioritet. Da far allt annat vénta.
och omsorg som i sin profession méter

de som mist barn.
Du har hallit pa nagra ar. Vad ar det som gér att du fortsatter?

- For att jag har virldens bésta jobb helt enkelt! Vetskapen om att det man

Spadbamnsfonden &r ocksa ett stod gor kan bidra till att ndgon som forlorat barn far ritt stéd &dr en viktig motiva-

fér dig som &r anhérig till nagon som tion. Organisationen fordndras, stirks och utvecklas hela tiden vilket dr bade
forlorat barn. stimulerande och utmanande. Jag har under aren métt ménga otroligt modiga

och inspirerande manniskor vilket sjilvklart dr en viktig del i mitt arbete.

Du har varit anstélld pa kansliet sedan 1997.
Hur har Spadbarnsfonden férandrats under dina ar?

BESOK SPADBARNSFONDEN.SE - Sp.éidba.r.nffonden har forindrats enorm‘t genom é?en'. K'airnverksamh.(-::ter% I{AMPAN EN SOLVANDA
har inte forindrats och fortfarande har vi samma viktiga mal, att ge stod till

P4 Soidbarnsfondens hemsida hit- | familjer som forlorat ett barn. Férdndringen har skett i hur vi arbetar, hur .o
dp » i I h vi kommunicerar och hur vi far in medel till verksamheten. Den storsta FRAMJAR FORSI{ \ I \ G
tarcu information om afit som har forandringen skedde mellan 2004 och 2005 da vi beslutade oss for att byta

med féreningens verksamhet att gora. namn och starta var seminarieverksamhet. Detta blev porten till en stabilare

Har finns nyheter och information om ekonomi och ménga fler méjligheter sa som exempelvis en bittre hemsida, Hannah Maxuwell Zandrén har salt Solvéiinda pd sin

aktuella aktiviteter som samtalsgrup- ett arligt magasin, 6kad bemanning pé kansliet och utbildning f6r vira ol . delni N, bii 95

per, minnesstunder och traffar. Har finns aktiva personer ute i landet. fOr Ossnlngscw e nmg. umera bar runt personer ur

ocksa aktuell information om seminarier, - Spidbarnsfonden ér en organisation med en stéindig rorelse framat och personalen plns med den gula blomman.

forskning och kontaktuppgifter till Spad- jag dr Gvertygad om att vi kommer se en énnu stérre utveckling framéver.

barnsfondens olika distrikt och distrikts-

T . nderskoterskan Hannah stod for. Spadbarnsfonden gor ett viktigt fédelsen och efter férlossning. Idén
Maxwell Zandrén och en arbete som jag tycker dr virdefullt att bakom satsningen foddes i en samtals-

P2 hemsidan hittar du ocks ett FAKTA: kolleﬂga tog .1n1t1.atlvet att silja stodjua. Sa jag satte upp tnformatlon om grupp f01r° fordaldrar som forlorat barn i

< Ibesikt diskussionsf. b ; ] _ : Solvinda-pins till person- Solvinda och nu har ménga barnmorsk- Skelleftea kommun.

ve .eso ¢ i ° u35|ons.orum, en webs Spadbarnsfondens kansli har telefontid mandag alen pa sin forlossningsavdelning pa or och underskéterskor pa avdelningen

butSmedintiessantiiterativeshiandie till torsdag mellan klockan 9 och 12. Det gér alltid Sodersjukhuset i Stockholm. Numera kopt varsin pin. GE EN GAVA

produkter som stédjer Spadbarnsfon- att fa snabb respons via e-post. Adressen &r biir runt 25 personer ur personalen den

dens verksamhet. Pa hemsidan kan du kansliet@spadbarnsfonden.se gula blomman. ALLA GAVOR till Spddbarnsfondens | SMS:a ordet solvénda till nummer

aven anmala dlg sa att du far férening— - Jag Ség min kollegas gula blomma, kampanj Solvﬁnda gér oavkortat till 72 930 sa skanker du 50 kr till férman

ens nyhetsmejl. tyckte den var fin och fragade vad den forskning om spadbarnsdéd, fore for forskning om spadbarnsdod.
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FRAN WEBBUTIKEN
WWW.SPADBARNSFONDEN.SE

[ ny

OM LILLA MIG

Om lilla mig &r en scrapbook
som kan hjalpa féréldrar och
syskon att minnas ett mist barn.
Genom att skriva och klistra in
bilder skapas en berattelse om
tiden fére och efter forlusten.
Sidorna har rubriker som till
exempel "nyheten”, "forbere-

"o

delse”, "nar du lag i magen”,
"om lilla mig”, "begravningen”,
"det forsta aret”. Boken &r
framtagen av Paola Ornhall,
Liselott Hedgren, Sandra

Nilsson och Andreas Nilsson.

Marcus Birro

SVARTA VYKORT

Svarta Vykort ar egentligen
en dikt av Tomas Transtromer.
Marcus Birro lanade titeln

till den har boken. Det &r en
bok om sorg, trést, vardighet,
heder och tolerans. Det &r en
bok om att dverleva. Svarta

Vykort & Marcus Birros tionde
bok.
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Text: Johan Holmstrom

AKTIVITETER OCH
PERSONLIGA MOTEN
[ DISTRIKTEN

I de olika distrikten har Spéidbarnsfonden mdanga
aktiviteter. Det anordnas samtalsgrupper, minnesstunder,
Sfamiljeaktiviteter och andra triffar. Mot Patricia
Gillander, ny distriktssamordnare i Skane.

pddbarnsfonden har 21 distrikt. Férutséttningarna for arbetet i distrikt-

en ir olika, men ambitionen &r att det alltid ska finnas nagon att viinda

sig till for att fa stod. Vissa distrikt, som storstiderna Stockholm och

Goteborg, har ménga aktiviteter medan det i andra distrikt enbart finns
en kontaktperson som man kan ringa och prata med. Patricia Gillander &r ny
distriktssamordnare i Skane, ett distrikt som under nagra ar saknat organiserade
aktiviteter.

Vad gér en distriktssamordnare?

- Det viktigaste &r att ge dem som mist barn stéd och sa finns det en del prak-
tiska saker. Bland annat giller det att samordna de personer som ir aktiva i
distriktet.

Vad har du foér férvantningar pa arbetet?
- Jag har nog inga forvintningar for min egen del, men genom rollen som
fin hjélp nér jag miste mitt barn och det har stirkt mig.

- Jag vill ocksa vara med och uppmuntra andra som méter ménniskor i sorg,
vare sig det dr som yrke eller volontért. Alla beh6ver fa hora ett "tack for ditt
st6d”, dven den mest dedikerade har svara dagar.

Har du nagra idéer du vill férverkliga?

- Jag vet att Blekinges distrikt har en jéttefin samtalsgrupp och en variant pa

den vill jag vildigt giérna fa till stand i Skane. Jag har pratat med distrikts-

samordnaren i Blekinge och har fatt en massa goda rad, sa nu jobbar jag pa det.
- Till varen och sommaren vill jag ordna en picknick dir féridldrar och barn

som forlorat barn och syskon ska kunna tréffas under lediga forhallande och

umgas. Férhoppningen é&r att det ska kunna vara en aterkommande aktivitet.

OM PATRICIA:

Patricia Gillander bor i H66r, mitt i Skane, tillsammans
med maken Roger och nyfédda dottern Clara. Sonen
Eric som dog innan fodelsen ar ocksd i allra hogsta grad
del av familjen. Patricia studerar pa distans samtidigt
som hon ar nybliven distriktssamordnare.

man & Bodenfors

ts AB

SCA Produci

Vi vdrnar om de sma.

@ ®
Nyhet! Svanenmarkta blojor for alla barn. £ber0
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sjon sov

under ett ticke
som gick i vagor
de gamla
grusvagarna sov
sov med armarna om husen
askan sov

en kam

och en spegel sov
allt sov

allt som funnits sov
ditt ansikte sov

en kvist sov

SOU 1 en vas

BRUNO K. OIJER
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Ditt budrag

kan rdadda liv.

Vill du ge

en gdva?

Spédbarnsfonden &r en ideell organisation och var ekonomi baseras
pa medlemsavgifter och gavor. For att kunna hjilpa foréldrar i sorg

och bidra till livsviktig forskning ber vi dig om en géva.

Skicka ett gavobrev via vir hemsida eller sitt in din gava pa vart

SFI-kontrollerade konto: Pg 90 02 12-2. S p ﬁdb arns fo n de n



