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Lat inte solen gd ner for tidigt

Varje dr i Sverige dor nistan 700 spidbarn, méinga av dem

fore eller strax efter forlossningen. Under de senaste 25 dren
har andelen barn som dir i livets borjan legat konstant pi 3-4
barn per 1 000 fodda. Det dir inte rimligt. Nu ir det dags art
satsa resurser for att minska antalet barn som dor.

Varje barn som dor ir en katastrof. I Spidbarnsfondens samtals—
grupper for forildrar som mist barn fir jag ta del av den sorg och
smirta som foljer ett barns dod. Min egen sorg efter Ellen, min
forstfodda som dog for snart 30 r sedan, finns idag i mig som ett
stilla vemod. Men det 4r inte svért for mig att forstd den oerhorda
djupa, ibland fysiska sorg man kinner den nirmaste tiden efter
sitt barns déd. I samtalsgruppen hjilper vi forildrar att formulera
sin berittelse. Férhoppningsvis kan vi ocksd genom vér nirvaro
visa att man kan &verleva, pd sike till och med leva ett got liv,
dven om ens efterlingtade barn dott.

Minga berittelser vicker frigor om inte barnets dod hade
kunnat undvikas: overvakningen under férlossningen hade kun-
nat vara bittre, en extra kontroll d4 mamman ringt for att barnet

sparkat mindre hade kanske kunna ridda barnet om mamman
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inte fitc radet att avvakea. Sorgen jag moter hos varje forilder
efter ett barns ofattbara dod motiverar starke till det férebyggande
arbete vi gor i Spidbarnsfonden.

Mer forskning méste ske for att minska denna barnadédlighet.
Varje barns d6d maste foljas av en genomgripande utredning ink-
luderande att efterfriga symtom som féregitt barnets déd. En na-
tionell granskning av alla dédsfall som skett under de senaste aren
bér genomforas for atc identifiera mojliga undvikbara dédsfall.
Politiker miste ta denna dédlighet pa allvar, visioner for att min-
ska andelen barn som dér maste formuleras. Spadbarnsfondens
kampanj Solvinda genomfors for att samla in medel till forskning
for att minska antalet barn som dér. Stéd Solvinda, it inte solen

gé ner alldeles for tidigt for de sméd barnen!
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Ingela Radestad
Ordférande Spidbarnsfonden
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4—7 VAGEN TILL ETT LIV UTAN MIO
Med hjilp av ménga goda samtal har Malin och Daniel Wilén

tagit sig igenom sorgen éver sin forlorade son Mio.

8-10 VARNING FOR POPULISTISKA RAD
Spidbarnsfondens ordforande varnar for ovetenskapliga rad

som kan 6ka antalet barn som dér i plétslig spidbarnsdad.
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Luled Hockey och Spidbarnsfonden driver en kampanj .= \_—1
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for att solen inte ska gd ner alltfor tidigt for de smé barnen.

12-13 STARK MINNESSTUND OCH STILLA DAGAR
Forfattaren Ingela Bendt berittar om sina starka upplevelser

fran en minnesstund och frin Spadbarnsfondens ”Stilla dagar”.

14-15 pA BESOK I SORGENS KAPELL
Barnlikaren Lars H Gustafsson forvarar minnet av sina

déda anhériga i ett sorgens kapell som han inrett i sitt hjirta.

16-21 TILL MINNE AV SYSTRARNA STENER
Ulrika Stener, som férlorat tre flickor, berittar pa ett

utlimnande sitt om sina kinslor och om vad som hinde sedan.
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22-24 STAR WARS, SORG OCH LEENDEN
Under Spidbarnsfondens seminarier "Att méta sorg”

behandlas ett svart imne, men dagen slutar dinda alltid i ett leende.

25 PICKNICK VID GRAVEN
Forskaren Anna Davidsson-Bremborg har fordjupat

sig 1 hur fordldrar minns och sérjer sina barn.

26-28 FORSKNING OM MAMMORS FORANINGAR
Mari-Cristin Malm har intervjuat mammor kring deras

erfarenheter innan de fick beskedet att barnet dtt i magen.

29 STUDIER KRING PLOTSLIG SPADBARNSDOD
Planer har smitts kring ett kvalitetsregister for plotslig
spidbarnsdéd, men istillet blir det en fallkontrollstudie.

30-31 sORG AR EN RIKEDOM
Konstniren Michel Ostlund forlorade ett barn fr 27 ar sedan.

Han inser nu att tragedin gjort honom till en bittre forilder.

32-35 NOTISER
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Text: Lars Westerlund
Bild: Paulina Holmgren

Den 4 maj 2008 forlorade Malin och Daniel Wilén, frin
Byske, sin son Mio. Det har varit en tung sorgeprocess for
familjen, men med hjiilp av stor oppenbet, kurator, samtals—
grupp och vita ballonger har de tagit sig igenom smirtan och
kommit ut pi andra sidan, starkare iin tidigare. Och Mio har
Jor alltid en given plats i familjens hjirta.

Forlossningen var beriknad till den 25 april 2008. Inget onor-
malt hade intriffat under graviditeten och Malin och Daniel sig
med spind férvintan fram emot forlossningen. De andra barnen
Albin, tolv ar och tredriga Penny hade kommit snabbt och utan
komplikationer.

Den 3 maj var de med pd en kompis 30-4rs kalas och dkte
hem framit nattkroken. I bilen startade virkarbetet och klockan
00.09 skrevs de in pad BB. Vid CTG-provet fick barnmorskan
ingen kontakt med barnets hjirta och dirfor ville hon kinna efter
om barnet vint pa sig. Da gick fostervattnet som var olycksbé-
dande bajsfirgat. Nu bérjade Daniel bli riktigt orolig.

— Jag sdg nimligen paniken i barnmorskans 6gon.

Horde inget skrik
Med sprang forflytrade sig alla till operationssalen dir man snabbt
satte iging med forberedelserna infor ett akut kejsarsnitt. Nir de
kom fram fick Daniel stanna utanfér i ett vintrum

— Forst da, nir rummet fylldes med folk och de borjade slita i
mig, kinde jag paniken villa fram, berittar Malin.

Klockan 00:38 plockades barnet ut.

Daniel spetsade 6ronen for att fi hora det forsta skriket. Men
nagot sidant kom aldrig.

— Nir jag fick se likaren, barnmorskan och ytterligare tvd personer
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komma ut frin operationssalen och stanna upp utanfor vintrum-
met forstod jag att det skulle komma ett hemske besked.

De berittade att Malin var helt okey och att hon och Daniel
fitt en jittefin pojke, men att han inte hade klarat sig.

— D4 brét jag ihop fullstindigt och min forsta tanke var hur
hemskt det var att Malin lig dir nedsévd utan att veta att vért
barn hade détt. Hur hon sedan skulle vakna upp och fa det grym-

ma beskedet, berittar Daniel.

Viirlden rasade samman

Han férdes sedan till uppvakningsrummet pa intensivvardsavdel-
ningen och sade att han sjilv ville beritta den hemska nyheten for
henne nir hon vaknade. Daniel och nagra dill frin forlossning-
steamet satte sig runt hennes sing och vintade.

— Nir Daniel berittat att var pojke inte klarat sig rasade min
virld samman. Panik, fértvivlan, aldrig tidigare hade jag upplevt
sa ménga kinslor samtidigt, berittar Malin.

Malin bad Daniel att ringa hennes syster och hon kom dit
“innan han hann ligga pa luren”. Sjukhuspristen Mats Bjork
fanns nu ocksd pi plats.

— I efterhand insdg jag vilket extremt bra skyddsnit de hade
pa sjukhuset, siger Daniel.

De fragade om Malin och Daniel ville titta pa barnet. Nir de
fick se honom utbrast Daniel "Han ser ju ut som Penny”.

— I min sinnevirld hade jag byggt upp bilden av det déda bar-
net som nigot monstrudst. Nu sig vi hur stor och fin han var och
sliktdragen var tydliga. Eftersom de gjort kejsarsnitt var huvudet
inte heller konformat, berittar Daniel.

Personalen tvittade och klidde pojken och hela natten fick
Malin och Daniel ha honom hos sig.

— Nir personalen hade skiftbyte gick de nyanlinda direke fram




6 MAGASIN SPADBARNSFONDEN

till hans vagn och uttryckte sin beundran 6ver hur vackert barnet
var, berittar Daniel. I efterhand har Malin och Daniel forstitt
hur viktigt det var att de tog chansen att ta il sig sitt barn.

— Annars hade det nog blivit svirare att kunna sérja pé ritt
sitt, konstaterar Malin. Bada var under den hir natten &verty-
gade om att de aldrig mer skulle kunna vara glada och att de hade
skrattat for sista gngen.

— Det kindes som om livet var éver, siger Daniel.

Malin drabbades ocksé av en mingd skuldkinslor. Vad hade
hon gjort for fel eftersom barnet dog.

Dagen efter forlossningen hélls en namngivningsceremoni i
sjukhuskapellet dir pojken gavs namnet Nils Mio. Sedan stann-
ade Malin och Daniel ytterligare en natt pé sjukhuset tillsam-

mans med Mio.

Svalan tog sig ut
Bisittningen var en viktig men mycket svar del i sorgearbetet.
— Det var som att ge bort sitt eget barn. Nu var det definitivt
slut, berittar Malin.
— Jag minns speciellt promenaden upp till gravkapellet. Det
var en riktig sorgemarsch, siger Daniel. Vid bisittningen fick de
halla i honom samtidigt som de biddade fint i kistan.
Begravningen hélls i gravkapellet i Byske och leddes av
sjukhuspristen Mats Bjérk. Malin och Daniel minns den som en
ljus tillstallning.

— Nir vi forst kom in i gravkapellet flog en svala omkring
ddrinne, men den lyckades ta sig ut innan begravningen bérjade.
Det var en stark symbolik i det, minns Daniel. Efter begravnin-
gen gick alla gisterna ut och nu slidpptes en stor mingd vita bal-
longer upp mot skyn.

— Jag hade fétt tips om att gora sé frin Asa Nore, som jag kom-
mit i kontakt med via hennes blogg pd nitet. Hon har varit mitt
storsta stod i sorgearbetet, siger Malin. Innan begravningen hade
Malin haft svirt att orka stiga upp pi morgnarna.

— Men nir jag hade en grav att gé till blev det mycket littare,
berittar hon. Malin och Daniel plockade bort den sovkorg som
de forberett for honom.

— Nu hade ju Mio en annan plats att sova p4, siger Malin.

Viktigt med oppenbet

Bide Daniel och Malin var sjukskrivna i ett halvir efter Mios
déd. De pratade 6ppet om honom bade med de andra barnen
och med slike och vinner. En bild pd Mio placerade de strat-
egiskt pa en plats som alla som kom pé besok kunde se.

— Oppenheten har varit mycket viktig i sorgearbetet. Vi har fart

chans att prata av oss med minga om vad som hint. Under de
forsta manaderna grit jag flera ginger per dag, berdttar Malin.
Hon tycker att barnen bearbetat sorgen pi ett bra sitt.
— Penny fick ett eget kort pi Mio som hon ibland sovit med.

Befriande att visa kinslor

En tid efter begravningen tog Mats Bjérk kontakt med Malin
och Daniel och undrade om de ville vara med i en samtalsgrupp.
Detta ar hade han varit i kontakt med ovanligt manga par som
forlorat sina barn. Han ringde runt till alla dem och satte ocksd in
en annons i lokaltidningen. Fyra par och en ensam mamma som
forlorat sitt barn nappade pd inviten.

Malin och Daniel minns hur laddat det var f6rsta gingen som
gruppen triffades.

— D4 gick det 4t manga nisdukar, berittar Malin. Forst fick
alla beritta sin historia.

— Det var oerhért befriande att fa dela vira kiinslor med andra
som gitt igenom samma sak som vi gjort, siger Daniel. Totalt
blev det atta triffar, dir varje triff var tvd timmar.

—Tiden var alltid for kort, konstaterar Daniel. Triffarna hade
olika teman. Man féljde hela processen frin beskedet att vara
gravid till begravningen.

— Triffarna var mycket bra planerade. Det var bara att dka
med, siger Daniel.

Alla vigade 6ppna sig i den trygga miljo som skapades.

— Det gick inte att virja sig och smita undan frin sorgeproces-
sen. Hir fick man sitta ord pa alla sublima tankar siger Malin.

Vid ett tillfille delades deltagarna upp. Kvinnorna i en grupp
och minnen i en annan.

— Det var jittenyttigt. Min och kvinnor sérjer nog ofta pa
olika sitt och dirfor skiljer sig bearbetningen av sorgen at.

Dagen efter att samtalsgruppen triffats var ofta tung for Ma-
lin och Daniel.

— D4 hamnade vi i en riktig svacka. Man var helt enkelt ut-
trottad, siger Daniel. Anda fram tills sonen Colin foddes den 14
april 2009 gick Malin och Daniel en ging i veckan till en kurator.

— Det har varit en bra kombination med kuratorn och samtals—
gruppen. Vid métena med kuratorn har vi kunnat bearbeta saker

som kom upp i samtalsgruppen.

“Han ror ju pa sig”
Infor forlossningen av Colin var Daniel vildige orolig, medan
Malin var lugnare

— Jag ville ha stindiga besked om att han levde. Frin vecka

Daniel oy

Malin Wilén

26 gjorde vi ett ultraljud varje manad och mot slutet av gravidi—
teten varje vecka, berittar Daniel. Aven den hir gingen blev det
kejsarsnitt. Fast nu fick Daniel vara med i operationssalen. Op-
erationsteamet varnade honom for att barnet kanske inte skulle
skrika direke.

— Men det forsta han gjorde var att gallskrika. Det var en
otrolig befrielse och det kiindes helt overkligt.

—Jag trodde inte att jag kunde i ett levande barn igen. Jag var
s tacksam for att fA med Colin i vir familj, berittar Malin.

Nir Penny fick se Colin f6r forsta gangen utbrast hon.

—Men han rér ju pd sig. Familjen firade Mios ettirsdag genom
att dterigen fylla vita ballonger och skicka dem mot skyn.

— Och det kommer vi att fortsitta med, avslutar Malin.
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Varning for

populistiska rid

1990 dog 146 barn i plotslig spidbarnsdiod i Sverige. Tack
vare 6kad kunskap har dodssiffran sjunkit sedan dess, men nu
hotar ovetenskapliga rid att viinda trenden, menar Spéidbarns-
Jfondens ordférande Ingela Ridestad.

Ar 1990 var antalet barn som dog i plétslig spidbarnsdéd i Sver-
ige som hogst, 146 barn dog det dret. Arskullen tog studenten
2009, 93 pojkar och 53 flickor saknades pa skolgirdarna. De fick
aldrig héja sina vita méssor éver huvudet och sjunga om fram-
tiden. Deras liv blev kort, de dog i spid alder medan de sov.

Om alla dessa barn fotts idag da fordldrar fir ridet ate barn
ska sova pa rygg, hade majoriteten av dem kunnat dela studentens
glidje med sina familjer och vinner. Under bara nagra ar i bor-
jan pa 1990-talet skedde en dramatisk minskning av antalet barn
som dog i plotslig spidbarnsddd. At forildrar foljer riden om att
spadbarn ska sova pa rygg, liksom att firre roker under graviditet

och amning 4r den stérsta forklaringen till minskningen.

Nya mijliga riskfaktorer

I en studie som publicerats i den amerikanska vetenskapliga tid-
skriften Pediatrics identifieras nya méjliga riskfakcorer for plétslig
spadbarnsd6d. Undersokningen dr genomford i Tyskland och in-
nefattar 333 barn som dog i plétslig spidbarnsddd under aren
1998 till 2001. Forskarna studerade sovvanor hos barnen som
dog och jimforde dem med sovvanor hos en kontrollgrupp le-
vande spidbarn.

I Tyskland, liksom i Sverige, gick myndigheterna ut med ty-
dliga rad pd 1990-talet om att barn ska sova pé rygg och forskarna
ville nu se om det fanns andra riskfaktorer for plotslig spidbarns—
dod dn att sova pa mage. Trots riden om rygglige, var det dver
40 procent av barnen som dog i plotslig spidbarnsdod som hade
lagts pd mage nir de skulle sova. I kontrollgruppen var det fyra
procent som lagts pa mage.

Studien bekriftar tidigare forskning och visar tydligt att spad-
barn ska sova pa rygg. Av barnen som dog var det dver 60 procent
som hittades pd mage. Det talar for att man inte ska ligga spid-
barn i sidoldge nir barnet ska sova, det finns d4 risk for att barnet

rullar 6ver pd mage.
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Biittre att sova i egen siing

Ett annat samband som forskarna fann var att barnen som dog
i plotslig spidbarnsdod oftare sov tillsammans med forildrarna
i deras sing. Av barnen som dog var det 13 procent som sov i
samma sing som forildrarna och i kontrollgruppen sju procent.
En del forordar si kallad samsovning och anser att det gynnar
amningen. Brostmjolk 4r bra for barnet och skyddar ocksi mot
plotslig spidbarnsdad.

Att ha barnet titt hos sig 4r ocksd bra for anknytningen mel-
lan férildrar och barn. Men nir det ir dags att sova tyder dock
forskningen pa att sma barn ska sova i en egen sing i férildrarnas
sovrum. Den rimliga slutsatsen man kan dra av studien, liksom av
tidigare studier som visat samma sak, ir att samsovning, det vill
sdga att sova i samma rum ir bra, men att vuxna inte ska sova nir
de delar sing med ett sovande spadbarn.

Spidbarnsfondens motsvarighet i USA, First Candle, har en
kampanj "Bedtime Basics” med milet att minska antalet barn
som dor i plotslig spidbarnsdod. Budskapet ir att alla spidbarn
ska ha tillgdng till en egen siker sovplats, en egen babykorg eller
barnsing placerad i forildrarnas sovrum.

First Candle uppmanar hilsovirdsmyndigheter att géra det
mojligt for alla, dven for dem som inte har rid act kdpa en sing
till sitt nyfodda barn, act f3 tillgang till en sing &t barnet. Kam-
panjen stods av ledande forskare och barnlikare i USA.

Ett hin mot den smértsamma forlusten

Forfattaren Anna Wahlgren har en egen hemsida dir hon f6r ut
sina tankar om hur spidbarn ska sova. Hon forordar att barn liggs
pa mage nir de ska sova och raljerar éver ”den vackra statistiken”
och syftar pa hur dodstalen for plotslig spidbarnsdéd sjonk nir
riden om att barn ska sova pd rygg kom. Argument som fors fram
dr att barnet far en simre sémn om det ligger pa rygg. "Naturligt-
vis ska livet prioriteras i alla ligen, men ska en vacker statistik
verkligen bekriftas pa bekostnad av de smd barnens somn?”,
fragar sig Anna Wahlgren. Hon varnar f6r konsekvenserna med
rygglige, att barnet far platt skalle, att barnet kommer att rulla
istillet for ate krypa, dla pé rygg med hilarna i golvet och snurra

runt, stumt, pi samma flick. Konsekvenserna dr ooverskadliga,
menar Anna Wahlgren.

Hon har haft stora framgéngar med sin bok "Barnaboken”,
som silts i 6ver en halv miljon exemplar i Skandinavien. I bo-
ken pa sidan 136 beskriver Anna Wahlgren hur det spida barnet
miste erdvra sin andning. Att det finns barn som ger upp och att
det dr forklaringen till varfér barn dor i plotslig spidbarndsd.
Konsten att andas méste erovras, skriver Anna Wahlgren och me-
nar att barnens déd inte ir alldeles meningslés. "Den tjinar ett
stort och viktigt syfte att: inge respekt f6r den méda som heter
liv’. Formuleringen &r ett han mot den smirtsamma f6rlust som
det dr att mista ett barn.

De forildrar vi méter i Spadbarnsfonden uttrycker ofta att detta
inte fir hinda igen, inte ndgon ska behéva uppleva att mista sitt
barn. Det bista sittet att visa respekt for alla barn som détt i plotslig
spadbarnsdod och deras anhériga 4r att gora allt for att forhindra att
barn dér nér de sover. Det gor man genom att ta till sig vetenskaplig
kunskap och ligga sitt barn pa rygg nir det ska sova.

Nir man har den unika position som Anna Wahlgren faktiskt
har med all sin erfarenhet och sitt forfattarskap ir det sorgligt att
hon inte f8ljer med i kunskapsutvecklingen. Nir hon ger rdd som

strider mot all 6vertygande forskning sitter hon barns liv i fara.

Lit oss hjiilpas dt

Idag ir det firre 4n 20 barn per ér i Sverige som dor i plotslig
spadbarnsdéd. Det motsvarar mindre 4n 0,3 barn per 1 000 le-
vande fédda barn och kan jimféras med 1,2 déda barn per 1 000
levande fodda r 1990.

Varje barns d6d ir en katastrof. Kunskapen finns om hur plot-
slig spidbarnsdéd kan forebyggas. Lat oss hjilpas at att forhin-
dra att barn dor i sdmnen. Lit inte ovetenskapliga argument och
populistiska rdd orsaka nagot endaste barns déd i framtiden.

For att ytterligare forsoka minska antalet barn som dor i plotslig

spadbarnsdéd dr Spadbarnsfondens rad till nyblivna férildrar:

* Ligg ditt barn pa rygg nir det ska sova

o Lit ditt barn sova i en egen sing i ditt sovrum

* Anviind inte nikotin fore eller efter barnets fodelse
* Brostmjélk dr bista fodan till ditt barn

* Se till att ditt barn ér lagom varmt och kan réra sig

Ingela Radestad
Ordférande i Spidbarnsfonden

Professor i vardvetenskap vid Milardalens hogskola
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For 700 spadbarn
£ar solen ned
alldeles far tidigt.

i

Spéidbarnsfonden och Luled

Hockey lyser upp

I samband med Lulei Hockeys hemmamatch mot Rigle den
31 oktober, startade Spiidbarnsfondens och Luled Hockeys ge-
mensamma kampanj Solvinda.

— Det hiir kinns verkligen som en angeliigen friga som vi
spelare helbjéirtat stiiller oss bakom, siiger Luled Hockeys lag-
kapten Anders Burstrom, som dr galjonsfigur for kampanjen.

Strax fére nationalsingen klev Daniel Wilén, frin Spidbarnsfon-
den och Luled Hockeys klubbdirektor Peter Jidstrom ut pa isen.
Ett symboliske ljus tindes for kampanjen Solvinda, medan speak-
ern férmedlade budskapet och bakgrunden till samarbetet.

— Att 700 spidbarn dér varje ar i Sverige 4r hemska siffror och
vi ville upplysa publiken och uppmana till stéd for forskningen,
siger Peter Jidstrom.

Spidbarnsfondens nirvaro blev tydligare i arenan allteftersom
matchen fortldpte da fler och fler kampanjnilar for Solvinda
syntes bland de 5 300 i publiken.

— Vi pratade med minga som lovordade initiativet och hun-
dratals kampanjnilar sildes si detta kan inte klassas som nagot
annat 4n en succé, siger Daniel Wilén, som ir initiativtagare till
kampanjen.

— Idén bakom satsningen foddes i en samtalsgrupp for foril-

Sverige

Text: Lars Westerlund
Bild: Paulina Holmgren

Ska samla in tre miljoner

Samarbetet mellan Spadbarnsfonden och Luled Hockey kommer
att paga sidsongen ut. Mélsittningen ir att samla in tre miljoner
kronor under ishockeysisongen fram till den 31 maj 2010. Detta
kommer att ge ett stort bidrag till forskning f6r att minska antalet
spadbarn som dér.

— Vi hoppas verkligen kunna bidra till ett lyckat projekt samt
att ridda liv med detta engagemang, siger Peter Jidstrom.

Kampanjen kommer att synas pa olika sitt i media och massor
av kampanjnilar ska siljas. Dessutom sker bland annat uppvakt-
ningar av politiker och andra beslutsfattare.

— Stod Solvinda, lit inte solen gé ner alldeles for tidigt for de
sma barnen, uppmanar Anders Burstrom och Spadbarnsfondens
ordférande Ingela Ridestad.

Runt om i landet tindes under Allhelgonahelgen tusentals ljus
nir lokalavdelningar inom Spidbarnsfonden inledde kampanjen.

— Dessa ljus symboliserar att hoppet aldrig férsvinner. Hoppet
om att fler barn ska fa se solen ga upp. Hoppet om att mammor,
pappor, systrar och bréder ska slippa sinka ned en liten kista i
morkret, siger Marie Ganters, stodsamordnare inom Spidbarn-
sfonden i Dalarna som startade kampanjen genom en min-

neshogtid med ljustindning i Torsangs kyrka.

Kampanjnilar till Solvinda kan

bestiillas pd www.solvanda.nu

drar som forlorat sina barn i Skellefted kommun, berittar han. i 4

" R - b
Med Spidbarnsfonden som projektigare har sedan ett flertal o : r
Daniel Wilén, Spidbarnsfopden och Pete

b drog igiang kampanjen Solvinda genom 4
A v = b ’

led Hockey,

foretag samt Luled Hockey skinkt tid, arbete och engagemang for olisks fus

Spédbarnsfondens Solvinda har ocksi en egen grupp med tusentals

att mojliggéra kampanjen. medlemmar pd nitgemenskapen Facebook 2 F
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For forsta gingen pa 15 dr gick jag pi Spidbarnsfondens min-
nesstund en histsindag. Solen sjonk och loven foll frin de
héga triden upp mot Hogalidskyrkan pa Soder i Stockholm.
Framme i det viilvda koret i Ansgarskapellet glimrade guld-
mosaiken. Det var si vilkomnande for oss som kommit. Si

overrumplande stark stunden blev for mig.

Bakifrin kapellet kom en sing: Vandra varsamt pa trétta fotter. ..
Eva Svedberg Engstrom sjong.

Livet kan vara sa ytligt och okoncentrerat. Nu kom en hem-
kinsla och ett lugn. Och en tyngd, jag sjonk, kroppen likt ett lod
mot bottenstenen inne i mig. Och tararna. Inte hade jag tinkt pd
nisdukar, som forr.

Plstsligt fick jag en stark kinsla av Olle och Maya. Konturerna
av dem som vuxna vixte fram. De skulle ha fyllt 25 4r nu i nov-
ember, om de fatt leva. Sikert skulle de ha blivit langa och smala
som sin mamma och pappa. I minnet dtervinde deras storebror
Pim, liten som d4 under sorgetiden, bara 4 - 5 &r gammal.

Vi fick skriva lappar till vira barn, som ldstes upp hdgt vixel-
vis av de tvd pristerna Kristina Ljunggren och Jonas Persson, en
vackert sammanflitad sorgegobeling. Lit det fi vara sd... innu
en sing.

Vi fick tinda ljus, lingsamt omsorgsfullt stack vi ned dem i
en halvcirkel fylld med sand. Minga ljus brann. Nir allt var slut
oppnades triporten ut. Men ingen reste sig och gick. Alla satt
kvar tysta och tittade fram mot ljusen. S skont. Nar ar man med
om det annars?

Hostskymningen djupnade pa vig till fikat efterdt. Det hade
bara gitt sex veckor sedan ett av paren miste sitt barn. For mig 4r
sorgetiden lingesedan. Att livet skulle gi vidare var ofattbart. Om
nagon di sagt: Ar 2009 har Ville, som kom efter, blivit 1.95 ling,
20 &r gammal 4r han pd langresa i Asien fjirran fran sin mamma.

Efterat kom tacksamheten &ver att en sidan hir stund finns
med sitt allvar, sin koncentration och stillhet.

Den séndagskvillen lade jag mirke till en starkt lysande stjirna

ovanfér de tvé tinda ljusen hemma i fonstret.

Vad betyder minnesstunden?

— De ger forildrar mojlighet att stanna upp och f& minnas och
kanske grita en stund. Det finns en samhérighet i att tinda ljus
tillsammans och sen fa se att mitt barns ljus inte lyser ensamt
utan tillsammans med minga andra, siger Emelie Simmons, som

ansvarar for minnesstunderna i Stockholm.
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Text: Ingela Bendt

— Jag idr inte troende men det ir en s bra lokal, bra med tva
prister. Det ar trevligt att sitta och prata efterét vid fikat. I varda-
gen ir det svart att hinna med att tinka pd barnen som inte 4r hir.
Den hir stunden ir for dem och f6r mig. Det ér bra att man har
tvd minnesstunder, pa den andra tar vi med syskonen, berittar en
pappa som mist sitt barn.

Sé klokt att i en stor stad som Stockholm ha tvd méjligheter, en
med och en utan syskon. Mister man sitt forsta barn kan det vara
svért att gd pa en minnestund med en massa barn.

Den majligheten finns en méinad senare. Samma lokal och
samma prister. Kapellet 4r fyllt till bristningsgrinsen, livliga sys-
kon i olika aldrar sitter sig pd kuddar pa golvet. Det gér ocksd
pristerna och hir ligger en stor pumpa med glad mun.

Man kan vara glad utat men vara ledsen inuti. Aven om skalet
ar hérc dr det mjuke inunder, siger pristen Kristina Ljunggren i
dialog med barnen. Hon anvinder tvd masker, nir hon pratar, en
glad och en ledsen till stéd f6r samtalet om sorg och saknad.

Tvillingarna Elin och Sofie, 7 4r, sjunger bland annat Nordman,
om ensambet, for sin storebror Edvin, som de aldrig triffac. Alla
barn fir med sig en liten pumpa hem. Det gick 4t 26 pumpor.

De tvd minnestunderna har helt olika tilltal. Pristen Kristina
Ljunggren, har varit med i flera ar.

— Ljusceremonin i bdda minnesstunderna ir central, man 4r
tillsammans, ljusen ir de osynliga barnen. Manga i varje familj
har en relation till barnet. For mig 4r det hir s& oerhort menings-
fullt, jag har triffac manga forildrar och begravt deras barn. Det
finns en sidan ensamhet i att mista barn. Det ir skont att ha

nagot att luta sig mot, siger hon.

Ingela Bendt gick ut med ett upprop i radioprogrammet Barntillatet i december
1985 efter att ha besdke den engelska foreningen for forildrar som mist barn i
plétslig spidbarnsdd. Behdvdes det en liknande férening i Sverige? Om! Ménga
hérde av sig, ocksa forildrar som mist barn p4 annat sitt. Det blev starten till att
Forildrafreningen Plétsligt Spadbarnsddd bildades 12 april 1986. Ett tabu bréts
— att tala om sma barns déd. Ingela blev ordférande i tre ar och lade grunden till
dagens verksamhet. Senare bytte féreningen namn till Spiidbarnsfonden.

Hon har skrivit bockerna:

Ett litet barn dér Ett gonblicks skillnad (Spidbarnsfonden/Verbum)
Mérker och ljus Sma barns livsfragor ir ocksa vuxnas (UR/Verbum).
Skrivit missan: Var ogratna grat — for oss som mist barn

Gjort radiodokumentiren: Lille Olle andas inte mer. Med Jim Downing

Pi virvintern 1990 samlade vi for forsta gingen en grupp
Jorildrar till Stilla dagar pa Sigtunastiftelsens refugium. Det
var starkt att fii vara med om att initiera helgen och for flera
deltagare blev det en viindpunkt i sorgearbetet. Helgen dir helt
unik och bara Spidbarnsfonden erbjuder mijligheten.

“Det har varit en ldttnad att fi dgna de hir dagarna &t mitt hjirte-
barn. Fa en méjlighet att fordjupa mig i tankar och kinslor. Att
bara fi vara. Jag 6nskar innerligt att fler ska fi vara med om detta
stora framéover. Jag tackar alla som med sin nirvaro gjorde denna
helg s fin”

Med sorgen som utgingspunkt fir deltagarna méjlighet att
komma vidare, dela erfarenheter och insikter - att vixa. Samtal
och tystnad, liksom musik, bild, avspinning och meditation
hjilper till. Ingen behover nagra forkunskaper. Alla som mist
barn ir vilkomna. Det ir aldrig for sent att delta dven om det
gatt flera ar sedan barnet dog. I stillet kan det vara d& aterkop-
plingen behévs.

Text: Ingela Bendt
Bild: Paulina Holmgren

"Behovet att f& vara i min sorg efter Emma kiindes livsviktig, att
ge mig sjilv en helg av eftertanke. Det har gitt ett och ett halve
ar. S3 mottes vi forsta kvillen. Stilla, lugnt och tryggt. Med vara
déda barn ibland oss, med véra erfarenheter gemensamt - s olika
men inda s3 lika - med ny sorg och flera &r gammal sorg. D3 viss-
te vi bara lite om den kraft inom oss som si sméiningom under
helgen skulle vixa och kinnas mycket stark. En kraft som vixte

ur tystnaden inifrdn och som fortsitter att vixa..”.

En pappa som var med pa Stilla dagar:

"Nir jag tinker tillbaka pa sorgetiden kan jag sakna den. Det
fanns en intensitet, man la mirke dll varje liten detalj och en
uppriktighet i métet med andra minniskor. Man tinkte efter och
funderade pi existentiella frigor. Vem man var och meningen

med livet. Nu 4r man inne i ekorrhjulet igen.
Utdrag ur boken Ett liter barn dor Ett dgonblicks skillnad

Mer information om Stilla Dagar finns p4 www.spadbarnsfonden.se
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"Livet med
sorg ar inte

ndgot fattigt liv”

Bild: Hugo Lindkvist/Paulina Holmgren

— Sorgen efter en niira anhirig gir aldrig éver. Jag har minga
doda med mig som jag vill fortsiitta vara tillsammans med,
siiger forfattaren och barnlikaren Lars H Gustafsson.

Inom sig biir han pa ett rum, “ett sorgens kapell”, som han

ofta viiljer att gi in i.

I sin senaste bok "Ga med dig”, skriver Lars H Gustafsson om
den djupaste av sorger, men ocksa om glidjen i livet: "Livet med
sorg dr inte ngot fattigt, eller oméjligt liv”, orden i boken, grun-
dar han till stor del pa egen erfarenhet.

— Det ir s livet ir, sorgen och glidjen vandrar tillsammans.
Den hir boken hade inte gitt att skriva nir jag var 25 ar. D4 hade
jag inte varit med om s& mycket, siger Lars H Gustafsson.

For drygt fem &r sedan omkom hans hustru, Agneta Lindkvist,
i en bilolycka. Lars och de fyra gemensamma barnen hamnade
fran en stund till den andra mitt i sorgens epicentrum. Han
berittar girna allmingiltigt om sorgen, men viger eftertinksamt
orden i munnen.

— Sorg dr egentligen en vildigt privat upplevelse, som vi i
familjen virnar om. Sorgeprocessen ir hela tiden en resa som man
standigt omprovar. Att bérja ge standardsvar kan gora att man
laser fast sig, siger Lars.

Redan tva veckor efter hustruns déd ringde en rikstidning och
ville f4 en intervju om vad som hint.

— Man ir otroligt sdrbar nir man precis férlorat nigon. I det
liget spelar det stor roll hur man méts av omgivningen. Man
vill bli métt inte bemétt, siger Lars H Gustafsson, och forklarar
skillnaden:

Nir Lars och hans barn fitt veta vad som hint, fick de triffa
en kvinnlig polis, och alla som varit involverade vid riddnings-
arbetet. Dessa tog sig tid, de fick veta exakt vad som hint, och
kunde stilla viktiga frigor.
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— Det enda'som till slur ir viktigt i livet dr motet med de
nirmaste och'alla medminniskor, siger Lars H Gustafsson.

— Att fi empatiska, raka och irliga svar var oerhore betydelsefulle
for ate kunna ga vidare i sorgen. Ingen skyggade, alla tog sig tid
och vinde sig inte bara till mig, utan direke till vira barn ocksa,

sdger Lars.

Viktigt att viga vara medmiinniska

I ett langt yrkesliv som barnlikare har han métt manga barn och
vuxna i sorg. Som lirare, skolskoterska, anhorig eller arbetskam-
rat finns ofta en ridsla att beméta den som sérjer “fel”. Visst ar
det viktigt att forbereda sig for kris, men lika vikeigt dr det att
vaga vara medminniska, poingterar Lars. "Det finns inte nigon
virre sanning 4n en undanhéllen sanning”.

— Ibland ir den vuxne si chockad sjilv, d4 ir en vanlig reaktion
att vilja skona barnen frin de virsta detaljerna. Barn och ungdo-
mar accepterar ofta vad de vuxna siger, men kollar sedan med
kompisar och andra vad som verkligen har hint, siger Lars.

Kinslan av svek blir si stor om man inte blir rligt métt och
sjiilva sorgeprocessen riskerar att bromsas upp. A andra sidan, me-
nar Lars, att man i dag blivit betydligt bittre pa att bejaka sorg i

skolor och offentliga inrittningar.

Fick stod av grannarna

Nir hustrun dog fick han och barnen mycket stéd av grannarna i
byn Balsjo, i Visterbottens inland, dir de bodde da. Nagon kom
med nybakt bréd, nigon stidade, betydelsefull, handfast hjilp
som inte ir sa ldtt att f3 i storre stider.

Férutom hustrun férlorade Lars dven sin bror och bida foril-
drarna inom nigra 4r. Tvé av Lars yngre systrar dog tidigare och i
ungdomsaren forlorade han sin bista vin. Han vet hur det ir att
leva nira sitt eget inre morker, ett mérker alla bir pa, men som
gér att "surfa” forbi s linge allt flyter pa i livet.

— Jag lever i en slags stindig katastrofberedskap. I var familj

pratar vi 6ppet om ridslan och skojar till och med om den. Vi
ringer ofta en extra gang till varandra, for att kolla att allt 4r bra,
och meddelar om vi inte gar att ni.

— Forlorar man ndgon nira stills existensen pd sin spets, i syn-
nerhet nir ett barn dér. Att det i dag 4r s3 ovanligt att barn och
ungdomar dér, goér det nog dnnu mer obegripligt nir det vil

sker.

”De fattas ju mig”

Det finns inga ritt eller fel sitt att sorja, poingterar Lars. Sjilv
limnar han 6ver sig i tanken "att sorgen aldrig ir farlig”. Inte ens
nir kinslan éverrumplar och det hugger till av smirta inuti.

— Saknaden ir otrolig, de fattas ju mig, siger han och citerar
Astrid Lindgren i Ronja Révardotter.

Nir en nira anhdrig dott tar sorgen aldrig slut, uttrycket ate
“komma Sver ndgon” dr missvisande.

— Skulle jag tappa kontakten med mina déda, skulle jag ocksi
tappa kontakt med min egen historia. Gar vidare gor vi alldid,
men vi gor det med véra ryggsickar pd oss.

Minnena forvarar Lars i ett sorgens kapell, ett rum han har
inrett i sitt hjirta — som han skriver om i sin bok. Nir han mir
daligt besoker han rummet och liter sig frsjunka i sorg.

Att tillvaron kan stillas pa sin dnde nir som helst 4r en svar
insikt, for att leva krivs ett stort mod. Men i relief mot mérkret,
framtrider paradoxalt nog, dven glidjen och tillforsikten.

I sin bok skriver Lars H Gustafsson om hur vi hela tiden blir till i
métet med andra, baserat pa den judiske religionsfilosofen Mar-
tin Bubers synsictt.

— Det enda som il slut 4r viktigt i livet &r motet med de nir-
maste och alla medminniskor.

Trots att han har fyllt 67 4r Lars inte ridd for ate bli 4ldre.

— S4 linge jag kan ta mig ut sjilv och hora koltrasten sjunga ar
livet en nad. Jag hoppas jag far leva sa linge att jag fir en rullator

och dé ska den vara réd, siger han med ett leende.

Namn: Lars H Gustafsson

Bor: Lund i Skdne

Yrke: Barnlikare, pensionir sedan 2007,

forelidsare och forfattare.

Familj: Atta vuxna barn, fem barnbarn och sirbo.
Bakgrund: Barnlikare, frimst i Norrland, men &ven pd
flera andra héll i landet. Har arbetat 4t Ridda Barnen och
varit delaktig i att utveckla FN: s barnkonvention, samt

skrivit flera bécker om barn och existentiella fragor.

Lars H Gustafsson limnar éver sig i tanken "att sorgen aldrig dr farlig”.
Inte ens ndr kinslan overrumplar och det hugger till av smérta inuti.




Tl minne av Alva, s
Vilma och Tuva Stener

Jag och min man Lasse forlorade véra flickor Alma, Vilma och
Tuva. Tre ljuvliga systrar, som alla led av samma svira okiinda
neurologiska sjukdom. For att hantera sorgen éver Alva skrev
jag ner tankar och kinslor. Jag inser att det éir vildigt utlim-
nande att visa detta, men samtidigt kanske denna lilla sam-
ling kiinslostormar kan hjiilpa nigon annan som hamnar i en

liknande situation.

Alva dr var forstfodda lilla dotter. Nir hon kom till virlden kasta-
des jag och hennes pappa in i en helt ny virld. Vi var djupt chock-
ade over att ha fitt ett sjukt barn. Ovetskapen om framtiden var
mycket svar att hantera.

Under den tid Alva kom att leva lirde hon oss s& mycket.
Framfor allt fick vi kdnna pé den storsta kirleken av alla, det vill
siga kirleken till ens lilla barn.

Trots Alvas litenhet och trots att hon var sa sjuk, framtridde en
tydlig personlighet. Hon var mycket stark och tapper. Pa nagot
sitt upplevdes hon som vildigt klok och man fick en kinsla av att
hon var en “gammal sjil”.

Alva foddes pa julaftonen 2001 och dog den 10 februari 2002.

Tankar
11 mars
Nu ir det drygt en manad sedan lilla Alva gick bort. Jag kinner
mig s forvirrad. Sorgen ligger sd tungt dver mig och jag har en

sidan dngest hela tiden.

Nigra stunder om dagen kan jag slippa tankarna pa Alva, men
nir jag sedan dtergdr till ate tinka p& henne mots jag av en vildig
overklighetskinsla. Jag har s svdrt att forsta att den lilla bebisen
pa fotografiet 4r vir lilla Alva, som nu inte lingre finns. Jag kan

helt enkelt inte ta det till mig.

Nir jag inte har dessa overklighetskinslor, kinns sorgen och
saknaden olidligt tung. Jag ir sa ledsen 6ver att det blev som det
blev; att lilla Alva inte fick ndgon chans och att jag inte far ta hand
om mitt lilla barn. Jag kiinner mig s bekymrad &ver att hon, som
ar si liten, nu ir alldeles sjdlv. Av hela mitt hjirta 6nskar jag att

hon har det bra. Men, jag har sd svart att slippa henne. Att inse
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att vi inte kommer att ses mer i detta livet. Jag kan inte, kinns

det som...

Jag kan inte acceptera att det blev som det blev. San orittvisa mot

min lilla bebis.

Hela min kropp och sjil 4r instilld pa att ta hand om mitt lilla barn

och dirfor kinns livet si tomt nu nér hon inte lingre finns hir.

Jag 6nskar att jag kunde f3 ett litet tecken frin Alva om att hon
har det bra och det finns nigon dir hon ir som kan ta hand om
henne. Jag hoppas ocksd att hon kinner den enorma kirlek jag

har for henne.

Hur ska jag bira mig &t for att hantera detta? Jag vet inte. Jag vill
inte slippa taget, jag kan inte slippa taget. Aven om jag maste...
Men, nir jag nigon ging lyckas gora det betyder det inte att Alva
inte alltid kommer att finnas hos mig, i mitt hjirta. Hon kom-
mer alltid ha stérst plats dir och jag kommer att sérja och sakna

henne hela mitt liv.

Varfor blev det s hir? Varfoér kunde inte Alva i vara frisk och
vid liv nu?? Varfér??? Jag kommer aldrig att acceptera att det blev

sa hir.

12 mars
Jag kan inte forstd att detta har hint. Att den underbara, fina lilla
bebisen pa alla kort ir vér lilla dotter som nu ir dod. Jag kan inte

ta det till mig...

Nir jag forstar att det fakeiske dr sant kidnns sorgen och saknaden
olidlig. Hur gir man vidare? Hur lir man sig att leva med detta???

Jag vet verkligen inte, men det sdgs ju att man gor det.
Vad ska jag ta mig till med all sorg och saknad? Min kropp skriker
efter mitt lilla barn. Jag vill ju ta hand om henne; det viktigaste

som finns.

Det ir s3 orittvist mot dig lilla Alva. Du fick ju ingen chans. Jag

Lasse och Ulrika Stener
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vet att du var en kimpe som ville leva och 4dndé fick du inte det.
Varfor??2?? Varfor blev du sd sjuk? Jag hoppas innerligt att det inte

var nigot jag gjorde.

Jag tinker pa din lilla mjuka fina kropp och ditt hirliga mjuka
morka hér. Jag saknar sa att ha dig i min famn, atc klappa dig och
smeka dig och att lukta pa dig. Du luktade ju si gott; din kropp,
ditt har och din andedrikt. Jag hoppas och tror att jag alltid kom-
mer att minnas dessa lukter. Dina sm3 hinder var s3 fina och det
var si hirligt att stoppa in ett finger i din néve och kidnna att du

héll om. Du hade sd vackra hinder, med langa fina fingrar.

Din mun var sockersot, dina 6gon si otroligt fina och hela ditt
ansikte som en dockas. Hur kunde du vara sa sjuk? Det ir s svart

att forstd det nir man ser bilder pa dig.

Jag 6nskar s att du kan ge mig ett litet tecken pa att du har det
bra och att du kiinner hur mycket jag ilskar dig.

Min lilla skatt; vem tar hand om dig nu nir jag inte fir gora det??
Jag ir s3 orolig 6ver att du som ir s4 liten nu maste klara dig sjilv.

Jag hoppas du har massor av snilla dnglakompisar omkring dig.

Hur ska jag ga vidare? Det som héller mig uppe (férutom vetskap-
en om alla snilla minniskor som bryr sig samt forstds Lasse) ar
tanken pa att forsoka fi ett syskon till dig snart Alva. Men, det

kommer aldrig vara Du.
Mitt ilskade lilla barn; jag saknar dig och sorgen ir s tung!!

13 mars

Min lilla Alva. Varfér dr du dod? Jag saknar dig si. Det 4r sd
orittvist mot dig, och mig och din pappa, att du inte fick nigon
chans. Varfor blev det sa hir? En oskyldig liten bebis som du ska

inte behova raka s3 illa ut. Varfor??

Du ir det finaste jag vet. Jag saknar dig vanvettigt mycket. Att
f3 ha dig i min famn, att kinna din mjuka kropp och lukta i
ditt har. Hur ska jag std ut med saknaden? Hur ska jag orka g3
vidare? Hur ska jag kunna acceptera detta? Det kommer jag nog

aldrig att gora! Jag maste forséka lira mig att leva med sorgen

och saknaden.

Allt 4r sa overkligt. Ibland 4r det svart att forsté ate alle detta har

hint. Jag gillar inte den kinslan. Den ir som om du férsvinner

nir den kommer. Men, det kanske dr min kropps sitt att orka

med sorgen. Att kroppen behéver ett andrum f6r en stund.

Jag dr s riadd for att slippa taget. Det kiinns si fel. Du ir sa liten
och kan ju inte klara dig sjilv. Jag vill ju ta hand om dig ilskling.
Hur ska jag bira mig &t for att g vidare??? Det 4r ju sd tomt nu.
Jag dr din mamma och det ir jag som ska se till att du har det bra.

Nu kan jag inte gdra det och det ir sa jobbigt.

Du ser sa klok ut pé de fotografier vi har pd dig. Det 4r som om
du visste mer in vad vi kunde férestilla oss. Som om du hade en
mycket gammal sjil. Var det s8? Jag hoppas och tror att du kinde
all kirlek vi hade och har f6r dig min ilskade lilla bebis. Att du
kinde trygghet nir du ldg i min och din pappas famn. Att du
inte led for mycket av dina kramper. Men, jag vet att du hade det
jobbigt och det skar i hjirtat av att se det. Jag 6nskar att jag hade

kunnat gora mer for dig.

I morgon ska vi begrava dig. Vad tungt det kommer att bli! Hur
gar man igenom en sidan dag? Hur ska jag klara av att se den lilla
kistan dir du ligger i? Det ir s grymt! Min ilskade lilla bebis dr
déd och ska begravas. Jag kan inte forstd detta. Jag saknar dig
Alvall!l

En stor del av mig 4r borta. Saret kommer alltid att finnas dir och
jag undrar om det nigonsin kommer att lika. Jag tror inte det.

Om det gor det kommer irret att vara enormt.

Jag undrar var du dr nagonstans nu Alva? Jag 6nskar si innerligt
att du har det bra nu gumman. Att du har nigon som tar hand

om dig och att du ir lycklig och harmonisk utan nigot som helst

lidande.

Du ir den finaste och sétaste bebis jag ndgonsin sett och det kom-

mer du alltid att vara. Det gir helt enkelt inte att vara finare.

Jag undrar vad som f6rsiggick i ditt huvud under tiden du levde?
Jag kinde en sddan kontakt med dig flera ginger, framfor allt d&
du tittade pd mig. Jag tror du kinde att jag var din mamma, som
dlskade och ilskar dig, innerligt. Jag hoppas att min nirhet fick
dig att kiinna dig trygg och att den kanske lindrade ditt lidande

nigot.

Min lilla Alva! Jag vill ha dig hir! Lyssnar pa Bo Kasper och tinker
d4 p4 nir du var hemma, i ditt eget hem hos oss. Vad hirligt det

var att ha dig hir. Att ha dig i var sing och i gosa med dig. Jag
saknar det s3! Jag saknar dig sa!

Vilma - den starkaste minniska vi mott

T sonen Ville i famn

Vilma kommer alltid vara var lilla hjiltinna. Hon ir den starkaste
minniska vi nigonsin métt. En sidan liten kimpe, med en jirn-
vilja. Under hennes liv var hon bortriknad ménga ginger av likar-
na, men ging pa ging dverbevisade hon dem. Hon ville vara hir.

Hon har, tillsammans med sina systrar, lirt oss si mycket om
livet. Detta att njuta av dagen och inte ta nigonting for givet. Att
glidjas 4t det lilla. Trots att vi tidigt visste att tiden med Vilma
var begrinsad, hade vi en underbar tid med henne (dven om det
naturligtvis var oerhort jobbigt att leva med stindig oro, ridsla
och dngest).

Andra minniskor runt om oss, som triffade Vilma, kinde
ocksa av hennes styrka. Hon hade en mycket lugnande effekt pa
dem som hade henne i famnen. Det kan lita paradoxalt, eftersom
sjukdomen gjorde att hon plétslige kunde sluta andas. Men, s
var det i alla fall.

Vi ir si tacksamma 6ver att vi fick lira kinna denna fantastiska
lilla gje;j.

Vilma féddes den 10 mars 2003 och dog den 20 november
2004.

Nir vér lilla Vilmis var begravd dkte alla hem till oss. Vi 4t lite
mat och det var skont att bara vara tillsammans. Att prata om
Vilma och hedra henne. En av hennes assistenter, Elisabet, holl
ett vildigt gripande tal. Vi grit mycket. Hade svirt att forstd att
detta nu hade hiint. Att Vilma var borta.
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Elisabets tal till Vilma
Kira Vilma, lilla barn

Plorslige rycks du bort utan art vi riktigt ver hur det
gatt till. I huset Gir det tyst, sd tyst. Stiskalet gapar

tomt. Men vdra bristkorgar kinner innu tyngden av
din kropp. Vira hinder minns dina bulliga kinder, dirt
tjocka morka hér. Det Gir svirt att lita bli art

[fraga: varfor?

Men att soka efter en mening i din did ér trostlost.
Meningen finner vi istillet i ditt liv. Du var en

STOR ANDE i en liten kropp. Trots att du foddes

med de svdraste fysiska forutsittningar hade du med dig det
som dir viktigast: formdgan att ge och ta emot kirlek.
Diirfor blev ditt liv rill ert koncentrat av err riktigr

gott liv. Est gott liv innebir kamp for det goda. Du
kimpade pé liv och dod mot privningar vi andra knappt
kan forestilla oss — for kirleken och liver. Est gort liv

dr ett liv i kirlekens tjinst. Du fanns alltid déir

Jfor oss. I din kérleksfulla nirvaro médde vi bra och

blev lugna. Nir det stormade som viirst runt dina
[forildrar var du klippan som de kunde klamra

sig fast vid.

1 ett gott liv soker man och finner till sist sin egen
plats i tillvaron. Du fann den i huset pa berget
ovanfor havet. I det huset flodade glidjen och kirleken
genom alla rum trots att sorgen fanns sé néira. Under
tiden hemma fick du och dina nirmaste uppleva

skimrande ogonblick som vi bevarar i vira hjirtan.

Stor vdg, liten vég skoljer dver dig pa farmor
och farfars landstille, kockmossa pa huvuder och
kladdig bulldeg i handen, pa divanen i pappas
Jamn framfor TV-fotbollen.

Under din tid pa jorden kunde du knappast

réra pd kroppen men du rirde utan svirighet

vid ménniskors hjirtan. Det gjorde dven en pojke
som foddes for tvdtusen dr sedan: en liten,
sprattlande varelse som fick stora, starka karlar,
lejon, ja till och med konungar pa kni. Det

dr sant att han med tiden blev en betydelsefull

man med stora ord om kirlek, men sitt kirlels-
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budskap formediade han lika tydligt som nyfodd.
Det réiickte att BARA VARA — PRECIS SOM DU.

Men nu stir vi hir, kvarlimnade. Vi ir en meter
liingre éin du och en herrans massa dr dldre.

Trots det kinner vi oss sd sma ibland. Vi later
vdr ridsla hindra oss frin att visa varandra

den kiirlek som gor vigen littare att gi. Du
inspirerar oss att trots allt viga ga kérlekens vig,
du som aldrig liit nagor hinder std i viigen, du
som kimpade mot alla odds.

Tack Vilma, for dist livsverk. En del av det ser vi
nu — annat uppenbarar sig senare. Vi dr si sorgsna
dver att du gétt bort och si oiindligt glada jver

att du har levar.

Kramar frén din vin Elisabet

Tuva vér “Lilla My”
Ljuvliga, sota lilla Tuva féddes 25 oktober 2004, efter en normal
och vilkollad graviditet. Allt tydde verkligen pé att hon skulle

vara frisk, men si var inte fallet.

Tuva kimpade pd i tvd manader. Ménga ginger hade hon det
jobbig, men hon var sa tapper. Vi gjorde vad vi kunde fér att hon
skulle fi det si bra som maijligt.

Vir stora 6nskan var att fi hem var lilla skrutta, men si blev det
inte. Endast en ging, pa julafton, blev detta méijligt.

Vi dr oerhort tacksamma 6ver att vi fick triffa denna séta, hir-
liga lilla tjej. De perioder hon méidde som bist, kunde man ty-
dligt skdnja hennes hirliga personlighet. Hon hade temperament
och sa ordentligt till nir hon inte var néjd. Vi kom dirfor att kalla
henne bland annat for “lilla My”.

Tuva var verkligen beddrande sét och nipen. Hon gjorde ett

litet intryck och var som en liten prinsessa.

Har liirt oss att ta tillvara dagen bittre
Att dven lilla Tuvis skulle behéva vara sjuk 4r si grymt. Vi trodde
liksom att det var var tur nu, att f4 ett friske litet barn. Det kindes
vansinnigt orittvist, for framforalle Tuva, och fér oss att det blev
s hir.

Trots all sorg och smirta 4r dock allt inte fruktansvirt. Jag och

Lasse ir s innerligt tacksamma att vi fate triffa dessa sma tre hjil-

Lasse och Ulrika Stener med barnen Calle och Ville

tinnor. Tre fantastiska sma flickor som lirt oss s mycket. De har
fatt oss att uppskatta ”det lilla” och att ta tillvara pa dagen bittre.
Att vara i nuet och inte planera sd mycket. Livet blir i alla fall inte
vad man tinke sig. Det var en giva att dessa tre, sma underbara
flickor kom till oss. Att f3 lira kinna dessa tre smé toser. Sa starka,
sd envisa, si fina. Det var en giva att f3 lira sig ta hand om si
sjuka, fantastiska barn.

Skulle vi fa vilja mellan tre andra friska barn och véra tre smé
sjuka flickor med dessa konsekvenser, skulle vi utan tvekan vilja
det senare. Alva, Vilma och Tuva ir de mest underbara vi varit
med om och denna tid, som varit si oerhért jobbig, 4r ocksd den
finaste i véra liv.

Man far verkligen andra virderingar och en annan syn pi livet
efter svira motgingar. Det ir inte en kliché. I de allra flesta fall
blir minniskan betydligt mer 6dmjuk efter nagot svart, vilket ju

inte dr nagot negativt.

Vad hiinde sedan ?

Den 15 oktober 2007 foddes flickornas lillebror Vilhelm. En
frisk, underbar pojke och den 12 augusti 2009 kom ytterligare en
pojke, Calle, till virlden.

P4 ndgot sitt var det aldrig nigot alternativ att ge upp tanken
pa ett friskt syskon. Jag tror det f6r oss hade varit svart att 6verleva
om vi stingt dorren for detta alternativ. I vintan pd att denna
drém skulle ga i uppfyllelse kiindes livet som om det var pa paus.
P4 paus i vintan pd att bli pé riktigt igen. Act bli meningsfullt.

Sedan Ville kom till oss har livet kints hirligt. Det dr mirklige
att man kan kinna sig s tillfreds och tacksam trots allt vi gétt ig-
enom och trots den sorg och saknad vi kinner efter vira dottrar.

De flesta forildrar dr tacksamma &ver sina barn, men jag tror
att den tacksamheten jag och Lasse kidnner over Ville och Calle dr
nigot utdver det vanliga. Det 4r en av alla givor flickorna givit oss.

Insikten om hur tacksam man ska vara for familjen och for hilsan.

MAGASIN SPADBARNSFONDEN 21



Idag orkar Bjorn Tornwall dela med sig av
sina erfarenheter frin nér sonen Filip dog.

Star Wars, sorg och leenden e

— Jag har fem barn, tre pai jorden och tvi i himlen.

Niir Jutta Kjaerbeck inleder Spidbarnsfondens seminari-
um i Malmé, kan man hira en knappnil falla. Dagen handlar
om "Att mota sorg” hos barn, ungdomar och familjer.

Den inleds med beriittelsen om den obegripligaste av sorger,
och slutar i ett stilla leende.

Varje 4r haller Spadbarnsfonden fyra till sex seminarier runt om i
landet. Just denna dag lyssnar omkring 200 personer, frimst frin
sjukhus, skolor och férsamlingar.

Jutta Kjaerbeck ir pensionerad specialistsjukskoterska pa
Drottning Silvias barn- och ungdomsklinik. Tillsammans har
hon och Bjérn Tornwall unik erfarenhet av det mest ofattbara —
nir ett barn plotsligt dor.

For Bjorn och hans familj stilldes livet pa sin spets en solig
vérdag for drygt tio 4r sedan.

— Vir son Filip, 8 ar, och hans bista vin, kusinen Otto, lekte i
sin tridkoja. Vi vuxna hade réjt under kojan och forberedde mid-

dagen, vi skulle grilla, berdttar Bjérn.
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Di hinde det som inte fick hinda. Filip vinglade till pd stegen
och foll sa illa, att en trubbig kvist gick rakt in i halsen.

I dag kan Bjorn beritta, drygt tio 4r har gitt och han vill dela
med sig av sin erfarenhet. Med Filips d6d kastades Bjérn, hans
fru och Filips dldre bror rake in i ett kidnslokaos, férst handlade
det om att ens kunna férstd vad som hiint, att det ofattbara skulle
bli gripbart.

— Vi tinkte att "vi kommer inte att &verleva’. D3 fanns Jutta

ddr, berdttar Bjorn.

Viktigast att kunna ge néirhet
P4 akutmottagningen motte familjen Jutta Kjaerbeck, sjilv med
erfarenhet av att ha mist tvd barn. Det var pd 1970-talet och Jutta
tilldts inte ens att vara tillsammans med sin sjuka son innan han
dog.

”Jag kinde att jag ville hjilpa till utifrin mina egna upplev-
elser”, berdttar hon. I minga ar ryckte hon in pé akutmottagnin-
gen vid sjukhuset dir hon jobbade. Hon fanns med efter bide

diskoteksbranden i Géteborg och tsunamikatastrofen.

Nir Jutta motte Filips familj handlade det i forsta hand om att
finnas till hands och vara medminniska.

— Viktigast ir att kunna ge nirhet och trygghet, visa empati,
respekt och vara lyhord. Man méste ocksd ha tid och ork, vara

vinlig men handfast, och kunna delge sin kunskap.

Foljde familjen genom sorgen

Attall akut stress dr borta och telefonen 4r avstingd r en forutsite-
ning for att kunna vigleda in i det okéinda och skrimmande. Jutta
foljde Bjorn och hans familj genom sorgen.

— Nir Filip détt och vi fick komma in till honom, var han iord-
ninggjord och sdg jittefin ut. En skoterska satt bredvid honom
och ett ljus var tint. Jutta tog en bild som i4r underbar att ha i
dag, berittar Bjorn och visar bilden av Filip i storbildsformat for
de knipptysta dhorarna.

Dagarna efter dédsfallet fick familjen triffa Filip flera ganger.
Jutta vigledde dem dven genom begravningen, med bide stod
och konkret information.

Nir Filip begravdes var kistan 6ppen, alla vinner och sliktin-
gar fick ta adj6. Star wars-musiken ekade i kyrkan. Filips familj
valde att planera allt i detalj, efter Filips egna intressen.

— Det kiinns bra eftert, att vara delaktig si mycket man orkar.
Man ska inte, men kan, betonar Bjérn:

"Det finns ingen mall, man sérjer olika.” Hur familjen be-
mottes kinns ovirderligt i dag.

— Det finns ett liv efterdt, dven om det 4r ett annat liv, dir Filip

alltid kommer att finnas med, understryker Bjérn.

”Kommer Filip att kiinna igen mig”

Ett viktigt tema for dagen 4r bemétandet av barn och ungdomars
sorg: "Kommer Filip att kiinna igen mig om jag blivit gammal nir
vi méts”, var en friga Jutta fick av Otto Halling som var med nir
hans bista vin dog. I dag har han hunnit bli 18 4r:

— Viktigast var att jag fick svar pd mina frigor, jag forstod att
det inte hade gatt att ridda Filip hur jag @n gjort. Dirfor kinde
jag heller aldrig ndgon skuld, berittar Otto.

Han minns hur det var att komma il sjukhuset dir han fick
chans att sorja. Samtidigt kunde han leka emellandt, vilket kiindes
sként.

— Barns sorg ir randig, siger G6ran Gyllenswird, psykolog och
psykoterapeut, och forklarar:

Moaste fii konkreta svar
For barn kinns sorgen likadan som for vuxna, men uttrycket

ir helt annorlunda. Eftersom barn inte orkar med for mycket
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psykisk smirta pa en ging, gir de ofta in och ut ur sorgen. Dir
spelar leken en viktig roll.

— Precis som vuxna behéver barn fi konkreta svar pa sina frigor
for att komma vidare i sorgeprocessen. Det de inte forstatt eller
fate veta, fyller de i med fantasi, f6r att kunna géra en berittelse
av det som hint, siger Géran.

Déden upplevs ocksa olika i olika dldrar. Géran berdttar om en
dttadring som inte kunde somna. Hon lg och vintade pa lieman-
nen. ”Att sdga att nigon somnat in ir dirfor ingen god idé, di
végar inte barnet sova.”

— Barnen kinner direkt om det blir ett verkligt mote, att de blir
emottagna i sorgen, konstaterar Goran.

I site tidigare arbete pd Ridda barnen har han métt minga
barn och ungdomar i sorg. Boken, "Vigar i sorgen”, har han
skrivit tillsammans med Lars Bjorklund, prist i svenska kyrkan,
som avrundar seminariet for dagen.

— At stillas utanfor 4r ett stérre hot f6r barnet 4n sjilva sorgen.
En upplevelse som paverkar alla, men som saknar ord, blir en vil-

dig &ngest. Barnet vintar hela tiden p4 att fi hiindelsen forklarad.
Hon lekte ifatt sitt jag

Smé barn sysslar mycket med déden och gestaltar sina frigor

kring skuld, krig, liv och déd i leken. Lars, som tidigare arbetat
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i manga ar som sjukhusprist, berittar om hur han en dag sig en
leukemisjuk flicka leka:

”Nu ska du f4 ett stick lilla vin”, sa flickan, sen hégg hon dock-
an hart med sprutan. Hon gestaltade vanmakten, blev sjilv herre
och lekte i fate sitt jag, siger Lars.

Ett annat minne ir den fyradriga pojke, som frigade, “sover
han”, om sin déda pappa. Farmor svarade ja. Pojken frigade om
tre ginger tills han fick veta: “han ir d6d”.

— Vi f6ds rustade for sorg men inte for att bli dvergivna och
svikna. Genom delaktigheten kan vi lyfta mitt i sorgen. Alska
varandra sd att det knakar och dansa medan ni kan, avslutar Lars
och tar nigra danssteg pé golvet.

Stimningen bland publiken lyfter och en dag om ett svirt

imne avrundas med ett leende.

Mer information om Spidbarnsfondens

seminarium finns p4 www.spadbarnsfonden.se

Picknick
vid graven

Text: Ann Johansson
Bild: Asa Wallin

Fira kalas, dita vid graven, blisa sipbubblor. Forildrar till
didfodda barn skapar nya ritualer for sin sorg.

— Ju mer oviintat ett dodsfall iir, desto mer overskrids tra-
ditionerna, siger Anna Davidsson-Bremborg, vars forskning

visar nya ron i hur forildrar minns sina déda barn.

Att mista sitt barn redan innan fédseln ir en oerhdrt traumatisk
upplevelse.

— Anda har det inte funnits si mycket forskning kring hur
forildrarna minns sina déda barn, siger Anna Davidsson-Brem-
borg, lektor i religionssociologi, Lunds universitet.

I en studie, som hon gjort, tillsammans med Ingela Radestad,
professor i virdvetenskap, underséks hur foridldrar minns och sér-
jer barn, som dott just fore eller efter fodseln.

”Vi sitter pa en picknickfilt vid graven och iter kaka, dppnar
presenterna, blaser sipbubblor, slipper ballonger upp i luften/.../
minns, griter, och dekorerar graven.” S beskriver en kvinna i
studien firandet av drsdagen, efter hennes déda barn.

Manga forildrar minns sma saker i tillvaron. Lukter, smaker
eller musik pdminner dem om barnet och hjilper till i sorgen.
Det finns ocksd en vildig bredd i forildrarnas minnesritualer,
konstaterar Anna.

— Vissa sorjer indt, tinker och minns. Vissa sorjer i hemmet, sitter
upp foton pé centrala platser, eller tinder ljus, medan andra sorjer
mer traditionellt, och limnar blommor eller leksaker vid graven.

S finns en helt ny grupp forildrar, som skapar sina egna, vil

Anna Davidsson-Bremborg forskar i hur
[forildrar minns sina dodfodda barn

genomtinkea ritualer, sisom att fira kalas vid graven. Att uttrycken

for sorg dndrats och ser sa olika ut ir inte sd konstigt, menar Anna.

Ar oférberedda
Betydligt firre barn och ungdomar dér i landet i dag jimfért med
for 20 ar sedan.

— Numera tas det nistan for givet att barn ska leva. Dirfor
ir vi s ofdrberedda nir ndgot hiinder. Ju mer ovintade dodsfall
ir, desto mer traumatiska blir de. D4 6verskrids ocksd forvin-
tningarna for hur sorgen kan uttryckas. Nir ett barn dor finns
inga ritt och fel, siger Anna och nimner Englas begravning i
direkesind tv.

I kyrkan visade de anhériga en film med Engla. ”Sadana déds-
fall 6ppnar upp”, det blir extra viktigt att hitta ett personligt ut-
tryck for sorgen, menar Anna.

I hennes och Ingela Radestads studie har hittills dryge 500
mammor, och ett 70-tal pappor deltagit. Dessa har frivilligt valt
att besvara en enkic, i ett webforum pd Spadbarnsfondens hem-
sida. I april 2008 startade projektet och forsta delstudien bygger
pd svaren frin 300 mammor.

I denna skiljer Anna pa begreppen social fodelse och biologisk
fodelse.

— Barnet fods socialt redan i mammans mage. Man gor upp
planer och inrittar livet efter det. Men ingen annan hinner fi min-
nen av barnet. Det kan skapa en forvintan hos omgivningen att

sorgen ska gd dver snabbt, avslutar Anna Davidsson-Bremborg.
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Fors ning
MAIMmmors
foraningar

Text: Lars Westerlund
Bild: Paulina Holmgren
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Barnmorskan Mari-Cristin Malm, frin Falun, har genomfort
djupintervjuer med 26 mammor som mist sitt barn fore fod-
seln. Hon har fokuserat pi mammornas erfarenhet innan de
fick besked om att barnet dott.

— Blivande mammor ska informeras om att de ska soka
sjukvdrd om barnet ror sig mindre i slutet av graviditeten, iir
Mari-Cristin Malms bestimda uppfattning.

Om barnets rorelser i magen 4ndras eller uteblir kan det vara
tecken p3 att barnet mar déligt eller riskerar att dé. Det finns allt-
for lite kunskap om hur mammor uppfattar barnets rérelsemén-
ster fore och efter ett barns déd i livmodern.

Mari-Cristin Malms forskning, som genomférts vid Hogsko-
lan Dalarna och finansierats av Spidbarnsfonden, ir ett led i att
fylla denna kunskapslucka. Hon har ocksd undersékt om mam-
mor som mist ett barn fore fddelsen haft ndgon foraning om att
barnet dott innan de fick beskedet. Dessutom har hon beskrivit
hur mammorna tolkar de eventuella féraningar de fr pa att bar-
net kan m3 diligt.

— For att komma i kontakt med kvinnor frin olika delar av
landet kontaktade jag Spadbarnsfonden. Information om studien
lades ut pid hemsidan med en férfrigan om att delta i under-

sokningen, sdger Mari-Christin Malm.

Niistan alla hade haft en foraning

Mari-Cristin Malm konstaterar att flertalet av mammorna upp—
levde att de forlorade kontakten med sitt ofédda barn. Mam-
morna anade att det var ndgot som inte stimde. Insikten ckade
gradvis och i de flesta fall tog det ett eller flera dygn innan mam-
morna sokte sjukvard for att fi besked om hur barnet madde.

— 22 av mammorna hade haft en féraning om att nagot kunde
ha hint deras vintade barn innan de fick beskedet om att barnet
dott i magen.

Mari-Cristin Malm beskriver mammornas féraning som en
process fran en vag till en allt mer stegrande kinsla av att nagot
inte var som det skulle med barnet. For ndgra f& mammor dver-
gick kinslan dill en insike om att barnets liv kunde vara hotat,
men f6r de flesta var det obegripligt att barnet skulle do fore
fodelsen. I analysen identifierar Mari-Cristin Malm sex kategori-
er som beskriver mammornas upplevelser innan de fick beskedet

om barnets dod.

Inte kinna kontakt med barnet

Oro | Kinna att nigot ir fel

Inte begripa det ofattbara | Vilja fi besked
Vara siker pa att barnet ir dott

Inte kiinna kontakt med barnet

Kinslan av att ndgot inte stimde grundade sig oftast pa att mam-
morna kinde att barnet rérde sig mindre eller inte alls. Mam-
morna upplevde att de tappat kontakten med barnet enligt den
rutin de hade for kommunikation med sitt barn. De uttryckte att
de visste nir, hur mycket och pa vilket sitt barnet brukade réra pd
sig och de hade vant sig vid barnets vanor. Mammorna beskriver
hur de lirt kinna barnets egenheter genom rorelsemonstret, grad
av aktivitet, vakenperioder och sdmnrutiner. Barnets uteblivna
rorelser och stillheten i magen di mamman forvintade sig det,

uppfattades som ett annorlunda beteende.

Oro

Nir barnets gensvar uteblev och mammorna inte lyckades ater-
uppta kontakten med barnet blev de oroliga. De beskriver en
diffust krypande olustkidnsla som visade sig pd olika sitt, som
mardrémmar, nedsatt aptit och rastloshet. Olustkinslan dkade i
intensitet till ridsla, man upplevde en alltmer 6kad kinsla av oro.

— Flera mammor forsokte avfirda sin egen oro som éverdriven
och de ville inte verka 6verdrivet oroliga.

Niégra hade svart att verbalisera sin oro. De héll sina tankar och
sin oro for sig sjilva ibland for att skona sin partner eller annan
nirstdende.

— Andra mammor kinde behov av att beritta om sin oro for
nagon anhoérig och det var inte sillan den blivande mormodern

som fick fortroendet.

Kiinna att négot iir fel

Insikten om att nigot kunde vara fel vixte frin en vag foraning
till en starkare, mer intensiv kinsla och misstanke, som enligt
mammorna var svar att beskriva. Kunskap och erfarenheter frin
tidigare graviditeter kunde fA mamman att reagera ver att det var
ndgot som inte stimde. De flesta av mammorna hade inga fysiska
symtom men kinde inda en alltmer vixande misstinksamhet om

att det var nigot som inte stimde.

Inte begripa det ofattbara

Trots den vixande kinslan av att nagot var fel, beskriver mam-
morna att de inte foérstod att nigot allvarligt kunde ha hint
barnet. Att barn kan d6 i magen var nigot man aldrig tinke pi
att det kunde hiinda, i alla fall inte dem sjilva. Om mammorna
uppmirksammat nigon avvikelse trodde flera att det hérde ill
det normala. Man funderade kring barnets vilbefinnande men
forstod inte att barnet dott.

Mammorna forsdkte intala sig att det de kiinde trots allt var

normalt dven om de upplevde en allt starkare kiinsla av att det var
nagot som inte stimde.

De intalade sig dven att andra personer visste mer dn vad de
sjilva gjorde och de fick ocksd kommentarer frin omgivningen,
inklusive virdgivare, som normaliserade deras upplevelse av att
ndgot inte stimde.

Mammorna berittade att de hort talas om andra som sékt och
som d& bemdtts som om de var onodigt oroliga nir allt hade visat
sig vara bra vid en kontroll.

De anvinde olika forklaringar for att normalisera sina upplev-
elser och férsokte undvika att behéva konfronteras med den allt

mer annalkande katastrofen.

Vilja fi besked

I den viixande kinslan av att det var ndgot som inte stimde dkade
behovet att fi besked av barnmorska eller likare om hur bar-
net midde. De flesta av mammorna kinde sig osikra och visste
inte vad de skulle tro men hoppades att barnet kanske sov, nigra
forvintade sig inget annat besked 4n att barnet skulle leva och ville

ha en kontroll utford f6r att kunna dtergi till det vardagliga livet.

Vara siiker pa att barnet ditt

Nigra mammor utvecklade graviditetskomplikationer av allvarlig
art och maste f3 akut vird for sin egen, barnets eller bddas overlev-
nad. Ett par mammor var mycket sjuka och allminpaverkade pa
grund av tillstotande svirigheter med blédning, smirta och cirku-

lationskollaps till foljd av sjukdom eller graviditetsrelaterad orsak.

En myt som bor bekimpas

Mari-Cristin Malm menar att det finns en uppfattning inom
sjukvarden att barnet rér sig mindre mot slutet av graviditeten.
Denna uppfattning formedlas till blivande forildrar.

— Jag har inte hittat nigon vetenskaplig studie som stddjer att
barnet ror sig mindre. Méjligen kan rorelserna forindras efter-
som det finns mindre plats mot slutet av graviditeten. Barnet kan
ocksa ha lingre perioder av sémn, men nir barnet ir vaket ska det
rora sig sd att mamman kinner det.

Hon menar att det troligen ir denna myt som gor att de tecken
som mamman kinner normaliseras och att mammorna vintar
med att soka sjukvarden och att sjukvérden i vissa fall ber dem
avvakta innan en kontroll av barnet gors.

— Alla gravida miste fi information om att de ska kontakta
sjukvarden direke, dag som natt, om de upplever att barnet
sparkar mindre 4n det brukar. Mammor ska lita p4 sin intuition,

avslutar Mari-Cristin Malm.
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Bernt Alm - Barnhiélsovirdsoverlikare - Halland
Per Mollborg - Barnhiilsovirdsoverlikare - FyrBoDal
Bild: Paulina Holmgren

Tankar har viickts om att invitta ett kvalitetsregister for plot-
slig spidbarnsdiod. Men eftersom det handlar om si fi fall
per dr kommer istiillet en kontinuerlig fallkontrollstudie att
genomforas. Planeringen av den studien pibirjades i hiostas.

Sverige har en av virldens ligsta férekomster av plotslig spad-
barnsdéd. Trots detta avled 13 barn forra dret. Sedan den nor-
diska epidemiologiska studien, NordSids, slutférdes 1995 har in-
gen heltickande undersékning gjorts i landet. Vir studie, Vistra
Gétalands barn 2003, visade att det fortfarande var 5 procent av
de friska spidbarnen som sov pa mage, trots den 6kade risken.
Diremot vet vi inget om de barn som avlidit. I Medicinska
Fodelseregistret registreras inte sovlige eller andra kinda riskfak-
torer for plotslig spidbarnsdod.

Med denna bakgrund pibérjade vi arbetet for ett register som
kunde innehalla dessa riskfaktorer. Genom ett generdst bidrag
fran Spadbarnsfonden inleddes arbetet med en konferens 2009 pa

Jonsereds Herrgdrd. Deltagare var svenska forskare med intresse
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for plotslig spidbarnsdéd samt representanter for Spiadbarnsfon-
den. Professor Lorentz Irgens frin Bergen, som var med och initi-
erade NordSids, deltog ocksa. Under métet behandlades de flesta
aspekeer av forskning och uppféljning av plétslig spidbarnsdad.

Den ursprungliga tanken var att inritta ett nationellt
kvalitetsregister, som till exempel PNQn (Perinatalt kvalitetsreg-
ister), vilket ir ett viktigt instrument for att virdera konsekvenser
av sjuklighet som drabbar nyfédda barn pa kort och lang sikt.

Di Socialstyrelsen papekade svérigheterna med ett register med
sd fa fall, diskuterade vi dirfér istillet en kontinuerlig fallkon-
trollstudie och beslutade att arbeta i den riktningen. Detta skulle
ocksd ge information om hur spidbarnsomhindertagandet sker i
hela befolkningen.

Planering av studien har piboérjats och inhdmtandet av upp-
gifter om fallen kommer huvudsakligen att ske med hjilp av
Rittsmedicinalverket, och dven frin patientansvarig likare vid
respektive barnklinik. Uppgifter om kontroller kommer att in-

himtas frin slumpvis utvalda barn vid BVC.




Sorg dr

en rikedom

Text: Michel Ostlund -Konstniir
Bild: Paulina Holmgren

For 27 dr sedan forlovade vi virt forsta barn strax fore den
utsatta tiden. Dagen di livets hojdpunkt skulle infinna sig blev
den viirsta utan omskrivningar.

Daden dir krafifull och obeskrivbar for dem som inte upplevt
den. Den iir ocksi poetisk, vacker, djup och i det linga pers-
pektivet en rikedom. Det kan man inte forsta, inse, kinna nir

man dr mitt inne i sorgen. Dd dir forlusten djupt oviittvis.

Jag ir konstnir. DA nir det hinde var jag innu oerfaren bdde nir
det gillde livet och mitt konstnirskap. Mina tavlor var ljusa land-
skap och speglade min tid d& som blivande 27-arig forilder.

Min fru Ann sofi grit och jag var fortvivlad, men utan verk-
tyg for hur jag skulle hantera min sorg. Min riddning var mina
mélarverktyg: penslar, mélarfirg, duk och ett vingligt staffli, som
jag tycker var en bra spegelbild av mig sjilv. Under graviditeten
hade vi roat oss med att formulera namn och karakeirer, vi hade
fem olika namnférslag - bland dem Victor- kvick och frick, Jo-
hannes trygg och stark.

Jag minns att nir jag h6ll honom i min famn, en mycket viktig
handling tycker jag idag, sa kinde jag att hans namn var Johannes.
S& hir efterdt ir denna enkla symbolhandling med namngivnin-
gen oerhort viktig. Att ge ett namn till nigon, gor personen le-
vande. Johannes lite slitna bjorn dirhemma blev en speciell sym-
bol. Den fanns kvar efter kista, ljus, musik, bén, jord och lingtan.
Att portrittera nallen blev en viktig del i mitt sorgarbete. Tavlan
blev placerad centralt i virt hem och en viktig pAminnelse varje
dag. Hur forklarar man sedan en grannes stora intresse dver den
nya tavlan som hon prompt ville kopa. Den ir inte till salu! Det
4r min son tinkte jag och inte i stind till att siga “och sedan ir
han déd.” Mycket déd!

27 &r har gitt och idag har vi tre barn. Nu kommer min friga
till mig sjilv om jag ir en bittre forilder for att vart forsta barn
dog? Jag tror faktiskt det. Det ir en av vinsterna i detta livs spel.
Det kinns som om Johannes déd har gjort mig till en mer mo-
gen forilder, en mer 6dmjuk minniska och jag har fict en mer

nyanserad syn p livets allvar och villkor.

Mérka katedraler och musilk
Redan som liten gillade jag mérker av nigon anledning. Vilket
har lett till atct mérkret och ljuset blivit viktiga bestdndsdelar i mitt
konstnirskap - levande ljus, ljussittning som lyft fram berérande
bilder. Denna kinsla har utvecklats sedan Johannes déd. Déden
ir morkret, men déden ir ocksa ljuset. Det ir det paradoxala.
Konsten har burit mig vidare till musiken, en speciell virld
som ocksd kan beritta om sorg och smirta. Jag har bjudit in
musiker och kompositorer att tolka mina konstverk. En bild vix-
er naturligt nar musik skapas. Det blir plotsligt flera dimensioner.
Precis som nir man méter déden. En lirdom som inte kan erhal-
las p4 nigon hégskola eller nagot universitet. Det ir doden som ir
liromistaren. "En dyrbar erfarenhet” sade jag nigra ginger for att

verka speciell, hur ritt hade jag inte, fast jag d4 inte f6rstod det.

Spiidbarnsfonden
Idag sitter jag med i styrelsen for Spidbarnsfonden - en ideell
forening som ger stdd till familjer och anhériga som drabbats,
skaffar medel till forskning, stirker utbildning till sjukvardsper-
sonal och sprider information i dmnet. Att med forskningens
hjilp finna orsakerna bakom ir en viktig sak.

Att vara ideell 4r en rikedom. Idag nir allting 4r si kommer-
siellt, atc da f& bjuda pa sin tid, kunskap och erfarenhet ger en

speciell kinsla.

Beroring

Just nu malar jag tolv osynliga apostlar - portritt av starka kvin-
nor som jag vill synliggora. De har alla ett speciellt ljus och de ska
sedan stillas ut i stora morka katedraler i centrala Europa. De ir
stolta, kraftfulla, magiska i sin position, ndgot jag sjilv kanske ir
sedan hindelsen for 27 &r sedan. Sorgen har blivit nigot starkt.
Att formedla vidare till andra med konst, musik och ord. Men
den starkaste sorgbekriftelsen av allt - ir en enkel kroppsberéring

och 6gonkontakt. Det idr konst.
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U{lgeféir 98,0875% av vara
foretag fick inte plats i
den har annonsen.

Har ar resten.

AMAZING Handelsbolag * Anna Norqvist kaffe AB - Anwu massage och kroppsvard * Aqit AB ARRC
mnastik Auoja Fastighetsférmedling AB B.S.T. i NORR - Bernsson Bygg AB BIA
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Cariann NatureStore ° Carina Karlsson AB - Carriax AB ° Castradome AB ° Cativaa AB ° Ceder Fastigheter AB - Christer Holmers
Akeri AB - Cidema AB - Cityharologen i Skellefted - Coselena Enterprises AB - Cupido Fastighetsfbrvaltning AB - David Nilsson
Caféverksamhet ° Devmark * DGD Consulting ° DJ’s Maleriservice Handelsbolag * Drita’s House Handelsbolag * Eastwork Studios
EDAC - Elan Fastigheter AB * Eldborn Media&Design ° Elfix 1 Skellefted AB ° Erik Gustafsson Bygg ° Esko Rajala Utveckling
Evvan ° EXego Handelsbolag * Extoler AB ° Falktrasket Grav AB Familjen Koch Holding AB - Florum Travaxthus Burtrdsk AB
Fotograf Ola Westerberg - Fotograf Peter Lundberg AB * Fyndhdrnan i Skellefted - Fyrdahl Media -+ GB Gard - Goldtown Import
Golv 4 U i Skellefted AB * Gronbo plantskola AB - Gudruns Pysselhdrna * Guiden Vasterbotten AB - Guldstadens gradservice AB
H Brannstroms Byggtjénst ° Hemmaplan AB * High Tech Resource i Skellefted AB * Hirche IT - Erica Book - Hdllgren Consulting
Halsostudion S.B.S i Skellefted AB - Himan X Tresurs AB Hognids Handel 1 Wikstroms Entreprenad AB In Question AB

Tndustridata Norr AB - Industriplast Invest AB Industrirér Norr AB - Inlux Software AB J. Josefssons bilvard &
JaMo Montage AB - Karaja AB ° Kekken AB * Killua ﬁktiebolag . Kioskbutiken Angel

Rostskydd - JA Fysioterapi Aktiebolag

Klintforsdn Forvaltning AB * Klokeri - Kraft Sport 1 Skellefted AB - Kulhus Holding AB * KA Bygg & Renovering * Kagedalens
Elektriska AB - Ksillan Invest AB Lars-Goran Persson Holding AB Larssons El Skellefted AB ° Leilas Citykiosk LIA
Handelsbolag * Lundmark Invest AB - Martinsons Byggsystem  ° istans AB - Miljostdd Team MT AB - MN Racing ° Monga
Import & Export ° Mabo Bygg & Férvaltning AB ° Nilaco Norets Grév AB * North Kingdom Invest AB ° North Pipe Systems i
Skellefted AB - Ostenshus i Burtrdask AB - Paregos Mediadesign AB * Pool & Spas Vasterbotten AB ° Progical Technologies
Pir Grundstroms Grav AB - Railcare Holding AB Reseproducenten Kent Pettersson AB - Rockma Drilling AB ° Roland och Assar
Holmgren AB ° Romd Fastigheter AB - SBL Fastigheter - Siljeinova * Skaren Holding AB - Skellefted IT-drift AB - Skellefted
Wellness Aktiebolag ° SoftSeC Sonia Sundstroms Deli-Bod - Speedoc AB Stefan Wargh Forsidljnings AB - Stella Polaris
Ccity - Stewa Kulturresor ° Streetfood i Skellefted AB * Svarvtjénst i Kage AB ° SWE Nordic Hardware Holding 1 AB - Svedun
Handelsbolag * Sverigebyggarna AB - Syed’s Design - silj & Plock i Norr AB ° gills Golv & Kakel AB - T Lundstrom Maskin
AB - T&A Ndsstrom Forvaltning AB - Teamx AB * Terrigena AB * Treango AB * UED-Konsult * Varutrask Invest AB - Westermarks
profil & Industri Vitberget Mat AB - XON Power ° Ze-ka Industrimontage AB - Alvsbacka Férvaltning AB - Orvikenhus AB

Allantois Handelsbolag
Geoconsulting AB - Aspbdck’s Sjukgy
Consulting i Skellefted AB * Bilgruppen
Botnia Hundskola bsbyré&ceremonier . Burtrés
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Nollvision for
rokning under
graviditet!

Under d
: n ;r Oaren 1997-2007 var andelen barn som dog fore fodelsen
a .
v1 000 fodda om mamman inte rikte under graviditeten

dor g4ra;f/1(1ia som rokee 1-9 cigaretter per dag var andelen barn som
og 4,5/1 000 fodda och fér de s 5
om rokte tio eller fler ci -

;eii per dag var andelen barn som dog fére fodelsen 5,9 av t;;a(:::)t()
O cfi{anbam, enligt statistik frin Socialstyrelsen 2009 ,
N f?l;nlmg ir en viktig kind riskfaktor for att barnet ska do

re 0
dllbbo1 e fen. Om mamman réker tio cigaretter per dag ir risken

elt s3 stor att barnet dér jimf6
. jimfort med om hon i O

b : on inte roker.

Tl.rilg tio procent av alla gravida roker och hir finns stor:
mojligheter att ridda ofédda barns liv. Bd ’
' iv. Bittre individinri O
m ! ; ab idinriktat st6d
ill dem som roker 6kar méjligheten att mamman blir nikotin

fri under si idi
1 sin graviditet. Det dr dags att sitta en nollvision f6
rokning under graviditet! "

Forslag om
ndrstaendepenning

Den statliga arbetsférmageutrednin-

gen, som letts av enmansutredaren
Anna Hedborg, lade den 9 novem-
ber bland annat fram ett forslag cill
regeringen om en ny statlig ersitt-
ning — nirstiendepenningen. Denna
nirstdendepenning ska kunna betalas
ut i tio dagar till den som har forlorat
en forilder, partner, maka eller make
eller ett barn.

Socialministern positiv

till mer forskning

Den 1 ., ,

enenk 3 o/:ctobc:r limnade riksdagsledamot Birgitta Eriksson (s)
: s :;ftlzg friga till socialminister Goran Héiigglund om vilk
t .. . . l a

dtgiirder han tinker vidta for att minska intrauterin foster

uterin fOSte[dOd, OCh att vi Vldta[ alla at aIdeI fO[ att forhlnd[a
g
att f()ster d()r e ot (o] ty C ct
mnan d f ts.... S Clals rels n har uppg t att
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t T aga la pllga a gard T, S rels n anser att
det 1 d.a Sl vV av -
g aget ﬁnns beho a Okad kunskap fOr att mlnska
1n

trauterin fo 9 i
e sterdod. Jag litar helt pa att Socialstyrelsens bevakar
mradet och vidtar de atgirder som krivs.”

dod. Detta ii
A dr delar av socialmini
ministern.
@ De s svar som kom den 21

Jag delar helt Birgitta Erikssons uppfattning i frigan att det 4
ar

mycket vikti i 3
y igt att vi okar var kunskap om orsakerna till intra
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Vill du delta i en studie?

Ar du mamma eller pappa till ett barn som dog fore fodelsen?

Professionella virdgivare kan lira sig mer om hur man bor
beméta och stodja forildrar till barn som dor fore fodelsen.
Spidbarnsfonden har, i samarbete med forskare, utarbetat tvi

frigeformuliir; ett till mammor och ett till pappor.

Hittills har éver 500 mammor och nistan 100 pappor fyllt i for-
muldren som kan besvaras pa Internet fram till den 31 mars 2010.
Alla som mist ett barn fore fodelsen, oavsett nir i graviditeten,
inbjuds att besvara frigorna. Det kan vara en forlust i tidig gra-
viditet likvil som sent under graviditeten. Aven om det ir minga

ar sedan, kanske flera decennier sedan, som du miste ditt barn 4r

dina erfarenheter viktiga. Var forhoppning ir 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 ir Ingela Ridestad, barnmorska
och professor. Hennes avhandling handlar om barn som dér fore
fodelsen och hon har ocksa skrivit boken Nir méte blir avsked.
Medarbetare i studien 4r Anna Davidsson Bremborg och hennes
avhandling handlar om riter vid dédsfall. Ar du intresserad att
vara med i studien finner du mer information pd Spadbarnsfond-
ens hemsida, dir ocksa frigeformuliren finns.

www.spadbarnsfonden.se

x,

ravmarkt kaffe till miljocertifieringar.

Agrenshuset - norrlands enda tryckeri miljécertifierat enligt
FSC, PEFC och Svanen.

Vi jobbar kontinuerligt med att minska var belastning pa
natur och miljé genom att anpassa teknik och arbetssatt.
Vart miljoarbete bestar av flera stérre projekt saval som
det lillai var vardag.

Nar du anlitar Agrenshuset tar du del av vért miljdarbete.
Nagot som ger dig goodwill, konkurrensfordelar och
dessutom gott samvete.

. ®  Agrenshuset - norrlands stérsta och mest miljévanliga
=V FErp— - ' S e e W tryckeri.

www.agrenshuset.se

ANTLIGEN. LIBERO MED SVANENMARKNING
FOR DE ALLRA MINSTA.

é@bero

SVANEN FINNS PA STORLEKARNA 1,2 OCH 3. LAS MER PA LIBERO.SE




For 700 spadbarn
gar solen ned
alldeles for tidigt.

Varje ar dor 700 barn pa troskeln till livet. Och det bara i Sverige.

Kop Spadbarnsfondens Solvanda-pin. Da hjalper du forskningen om spadbarnsdod.
Las mer och bestall pd www.solvanda.nu

Plusgiro: 90 02 12 - 2

Tack for att du bryr dig.
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