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Forord

Sorg har manga gemensamma drag. De allra flesta som drabbas av forlust av nérstédende far
vad vi kallar ett normalt sorgeforlopp. Stodet for dessa ar det inte sa svart att beskriva. Oftast
récker det stod som familjemedlemmar och vénner ger. Det & ovarderligt med ett bra socialt
stéd fran néra och kara.

Ibland behtver man som sorjande dnda veta mera om sina sorgereaktioners normalitet. Dar
har folkbildningen en stor uppgift. Sma broschyrer pa begravningsbyran sager inte allt man
vill veta.

Lattillganglig information om hur sorgen ser ut i ett bredare perspektiv skulle spara
mycken vanda. Denna rapport innehdller darfor beskrivningar av normalt sorjande utifran ett
tvarfackligt perspektiv. Dessa beskrivningar kan brytas ut ur rapporten, tryckas eller l&aggas ut
pa Internet och pa sa sétt na manga. Generellarad och anvisningar till stéd i sorgen har darfor
en given platsi rapporten.

Awvikelser fran normalt sorjande finns hos en mindre del av den sorjande befolkningen.
Kanske ar det den allra viktigaste malgruppen for stod. Nar sorgen blir dvermaktig, behovs
mer an insatserna fran narstdende eller stodgrupper "pa stan”. Darfor & det sa viktigt att
sérskilja normalt sorjande fran komplicerad sorg.

Komplicerad sorg kan vara svér att urskilja @ven for vardens och kyrkans folk. Annu
svarare & det for lekman. Darfor tar rapporten upp tecken pa komplicerad sorg och visar hur
man da bor agera. Den uppmanar ocksa till 6kad kunskapsspridning kring den komplicerade
forlustens konsekvenser.

Dodsfall sker pa manga olika sitt och i olika miljoer. En dod pa sjukhusets palliativa
avdelning skiljer sig fran det plotsiga dodsfallet pa gatan. Efterlevandereaktionerna far oftast
typiska karaktaristika dérefter och behdver bemétas med sérskilda dtgarder for basta hjdp.
Déarfor har olika sétt att beméta olika sorgesituationer pa beskrivits.

Fallgroparna i en efterlevandesituation & manga. De psykologiska reaktionerna beskrivs
utforligt i rapporten, liksom ocksa de fysiska, socioekonomiska och juridiska. Ofta ar det
manga och skiftande konsekvenser som kan bli besvéarliga for den efterlevande.
Forutsattningarna att klara av dem varierar ocksa starkt. Olika observanda kan vara bra att hai
atanke for bade den drabbade och den som stodjer.

Det finns lyckligtvis manga stodjare till forlustdrabbade. Enskilda personer eller vardens och
kyrkans folk engagerar sig i stbdjande verksamheter. Frivilligverksamheter vaxer fram dar
behov av hjdlp identifieras. Efterlevandestod hdller ocksd pa att véxa fram som rutin i
sukvarden. For alla dessa med empati och glod for uppgiften behdvs dock oftast mer
utbildning for att stodet skall bli s anpassande som méjligt. Dessutom &r det ett stort ansvar
som avilar stddjare, inte minst dar sorgen riskerar att ga snett.

Utifran rapportens basala information skulle ett antal mer riktade stédprogram kunna tas
fram for olika brukargrupper. Det kan galla skraddarsydda program med manualer for stod il
anhorigalefterlevande till patienter pa hospice, paliativ avdelning, akutavdelning, dodsfall i
hemmet, geriatrisk vardavdelning, m.m.

Rapporten betonar ocksa ansvarsfragan nér man trader in i ndgon annan méanniskas liv som
hjdlpare. Ofta tillméts stodjaren mycket stor betydelse i den hjé psokandes situation. Ibland
blir hjalparen det sista halmstraet for att orka vidare i livet. Uthdllighet, ansvarskansla och



kunskap borde vara savskrivna utgangspunkter i mer organiserade stodformer. Utstakade
remitteringsvagar likasa. Ibland galler det att snabbt fa professionellt stod.

Rekommendationerna i rapporten ar evidensbaserade i storsta mojliga utstrackning. Méanga
aktuella utlandska forskningsstudier ligger bakom det som refereras i rapporten. Darfér ar
referensdelen omfattande. Jamforelser och beskrivningar & grundade pa bred praxis och
erfarenhet, alltsd inte enbart pa min egen stodverksamhet bland sorjande. Ibland gér
undersokningarnas resultat i olika riktning och antyder att fortsatt forskning behtvs. Sarskilt
den inhemska efterlevandeproblematiken behdver studeras narmare.

Sammanfattningsvis kan ségas att det kan uppfattas tdmligen enkelt att gora en beskrivning av
sorg bland d@dre. Na man forsoker analysera och sammanstélla ett stort antal tankbara
aspekter pa forluster i hogre dlder, finner man dock att det & svart att generalisera. Det gar
inte enbart att siga: sd har ser det ut, det har har vi att utgd ifrén och sa har bor vi stédja. Av
den anledningen har manga aspekter av sorgen tagits upp och relaterats till varandrai denna

rapport.

Bland 6vergripande viktiga, erfarenheter kan ndmnas:

Sorgens ansikte ser mycket olika ut aven bland de dldre
Méanga bakgrundfaktorer behover klarlaggas for att kunna stddja pa basta sétt
Sorjandestodet for aldre ar daligt utvecklat

Sorgereaktioner behdver undersokas mer specifikt inte minst for svenska forhallanden
(vidgad forskning och dokumentation)

® Kunskap om sorgens yttringar bland &dre behdver vidgas bade for den drabbade och
sjukvarden, samt for olika stodformer ute i samhallet (béttre utbildning)

® Kunskapen maste finnas lttillganglig for allasom &r involverade i en sorgesituation

® Rutiner, program eller riktlinjer maste " skraddarsys” for att battre passa olika brukare i
vard och omsorg

® \jgarnaatt fastod i sorgen maste underl &tas
Extra stod frén specialister behover utformas och erbjudas

Stod i sorgen borde utga fran ett nationellt natverk eller paraplyorganisation (ansvar
och fortbildning)

Det & min forhoppning att denna rapport & borjan pa en breddning av sorjandestddet i
Sverige. Den kompetens som finns i Sverige behdver knytas samman och vidareutveckla
direktiv som riktar sig mot olika malgrupper av sorjande, liksom till de manga stodjarresurser
som insett behovet, men inte alltid har medlen. Jag &r glad att fa hjalpatill med detta.

Goteborg september 2002

AGNETA GRIMBY
Med dr, leg psykolog



| nledning

Livshandelser under seniet

Anpassningen till forluster av olika slag & en invecklad ekvation baserad pa manga faktorer:
individens dlder, kon, hdlsa, civilstand, personlighet, tidigare svara upplevelser, sitt att
hantera dessa, “mental history”, stod fran andra personer, kulturell och religios tillhorighet,
ekonomi, m.m. Ofta innebér tiden efter en svar livshandelse en omstallningsperiod till en
livsféring och beteenden som & annorlunda &n den tidigare invanda. For att klara det maste
den drabbade oftast ta nya, aldrig anvanda resurser i ansprak. Trygghet och identitet sitts pa
svaraprov. Krafternaracker inte alltid till och livslusten avtar.

Att forlora sin livskamrat rankas generellt som den handelse som framkallar mest stress i en
manniskas tillvaro (Holmes & Rahe 1967). Sorgens ansikte, dvs. yttringarna av sorgen, s&gs
utmérkas av storre likheter an olikheter mellan mén och kvinnor, och mellan yngre och &dre.
Trots att beredskapen pa forlust av livskamraten anses vara storre bland dldre &n yngre
manniskor, kommer forlusten anda oftast som en chock. Livet som efterlevande kan man
aldrigtill fullo forestéllasig.

Aldrandet innebar for de flesta en ackumulering av svéra handelser, samt en dominans av
negativa handelser Gver positiva sddana. Det direkta sambandet till livskvalitet och
upplevandet av halsa tycks ocksa starkare vid de svara, okontrollerbara livshandelserna. En
svensk studie har visat att férsamringarna i hdlsa dominerade over forbéttringarna. Fler
partners inguknade an tillfrisknade, forlusterna av néarstéende var fler an nytillskotten i
familjen (barnbarng/barn) och de negativa bostadsandringarna oversteg de positiva i antal
(Grimby & Svanborg 1996).

Magert svenskt sorgesprak

V& svenska sorgerelaterade ordlista & mager. Ankestand, ankor, anklingar eller ankeman har
manga fler synonymer i det engelska spraket. De engel ska begreppens semantiska innehall ar
ocksa precisare.

Widow och Widower har direkta motsvarigheter i svenskan, namligen anka och ankeman
(eller @ankling). Engelskans Bereaved kraver helst en langre omskrivning till exempelvis “den
som forlorat make eller maka’. Ordet berdvad eller forlustdrabbad &r inte lika precist som
motsvarande engelska ord. Bereavement beskrivs som “the period after a loss during which
grief is experienced and mourning occurs’, Grief som “the psychological, behavioural, social
and physical reactions to loss of someone or something that is closely tied to a person's
identity”, Anticipated grief som “a grief reaction that occurs in anitcipation of an impending
loss’, Mourning som “the process by which people adapt to loss” och Complicated mourning
oftast som “delayed or incomplete adaptation to loss”.

Riktlinjer for att diagnosticera sorg och program for att behandla finns mestadels ocksa
att hamta fran utlandet. Vagledning pa svenska for att diagnosticera sorg ges dock via DSM-
IV-kriterier (se Appendix). Ottosson (1995) beskriver ocksa reaktioner och fenomen i
samband med sorg. Att mista néra anhdrig & en dyrkopt livserfarenhet oavsett begreppslig
kulturell tillhdrighet (Cambell-Chiru 1999).



Forluster

Sorg &r forknippad med manga typer av forluster, t.ex. nar en relation tar slut, nér man flyttar,
forlorar jobbet, halsan eller roller i livet. Sorg kan ocksa vara forknippat med ndgot som man
varderat hogt, nagot som man kanske dromt om att bli, dga eller utrétta. | forlustens och
sorgens fotspar foljer ofta andra, sekundéra, forluster sdsom forsamrad ekonomi, forandrade
familjeroller, boende eller framtidsplaner. Varje sadan enskild forlust sétter igang sitt eget
sbrjande.

Né&r manniskan borjar sorja, har hon kommit till insikt om vad som féréndrat tillvaron.
Samtidigt pagar ett arbete med att finna vagar, sa att tillvaron kan bli sd hel som mgjligt igen.
Den tid som gér & till detta reparationsarbete tar olika lang tid och hanger samman med den
betydel se som det forlorade haft i ensliv.

Sorgeresktionerna kan vara av mental, fysisk, social eller emotionell karaktar. Mentala
reaktioner kan omfatta ilska, skuld, angest, nedstamdhet eller fortvivlian. De fysiska kan vara
at- och sdmnstérningar eller sjukdom. Bland sociala reaktioner kan ndmnas omhandertagandet
av andrai familjen eller kontinuiteten i att traffa vanner.

Kropp och géal reagerar pa forluster. Kroppen frigor bl.a. adrendin for att motverka
chocken si att man kan tanka klarare och hantera smartan. Manga slags fysiska och
psykologiska reaktionssétt kommer att beskrivas i rapporten for att man béttre skall forsta
forlustens konsekvenser och mer adekvat kunna hjdlpa den drabbade.

Det finns perioder i sorgen, da man kanske & mer sarbar &n annars. Det &r viktigt att lyfta
fram och askadliggora sadana perioder eller faser for att omgivningen skall bli mer varse dem.
Detsamma géller de avvikelser fran normaliteter i sorjandet som kan kréva ett professionellt,
vidgat stod. Sorgedret kan bli flera sorgedr och kréva en onddigt stor tribun, om inte hjalp och
rad ges i tid. Smartsamma paminnelser kommer kanske alltid att folja i férlustens spar, men
for de allra flesta okar tiden som forflyter mellan dessa.

Sa gott som ala & eniga om att forlusten av en dskad varelse & den mest stressande
livshéndelsen. | en studie av @ldre géteborgare har dock skilsméssa bland barnen rankats som
“ett 0de varre doden” (Grimby & Svanborg 1996).

Forlusten av vuxna barn & ocksd ndgot av det svaraste att uppleva. Den naturliga
ordningen rubbas i sina grundvalar: den dldre skall “ga fore” den yngre. Barn och barnbarn
skall 6verlevasinaforaldrar och far- och morforadrar.

Att drabbas av flera samtidiga negativa livshandelser & vanligare under seniet &n att
drabbas av upprepade positiva (t.ex. att fa resa, fa barnbarn/s/barn eller bli aterstalld fran
gukdom). De skadliga effekterna av stresshandelser tycks vanligtvis inte heller balanseras av
de positiva hdndel serna, néar man ser till de gamlas va befinnande.

I ngen gyllene medelvéag for sorgen

Sorg & en universell foreteelse vid svara forluster. Sorgens ingredienser & ocksa ofta
desamma, dven om individuella och omgivande faktorer inverkar pa sorgeforloppet. Det finns
ingen gyllene medelvag att hantera sorgen pa, och den forloper inte altid i en “godartad”
riktning. Manga faktorer av kulturell, social, religios och personlig art inverkar, liksom forstas
relationen till den dode. Mot formodan kan sorgen ocksa ha positiva effekter. Den drabbade
vaxer som manniska, 1ar sig nya strategier i livet och utvecklasi en riktning som hon kanske
inte gjort utan en svar livshandelse (Cullberg 1976).

Att doden blivit mindre tabubelagd vittnar de alltfler popul &rvetenskapliga skrifter och artiklar
om. T.o.m. pa de senaste arens Vetenskapsfestivaler har doden fétt en plats (Doden — en sida



av livet; En moderiktig begravning; Musik i sorg och gladje; Aldres sorg; m.m.). Pa Lakarnas
Riksstamma har temat sorg varit ett foredragsamne i flera &. Symposier och seminarier har
ocksa givit ny aktualitet at problematiken ur ett tvardisciplinart synsétt.

Sorgeteoretikerna har - liksom teorierna - varit manga. Perspektiven att se sorgen utifran
skiftar (exempelvis Lindemann 1944; Bowlby 1961; Clayton 1968; Parkes & Weiss 1983;
Hoagland 1983; Segal & Bouchard 1993; Miller & McGown 1997; Kendrick 1998; Reed
1998; Adams et a 1999; Bonanno 1999; Rubin 1999). Roback (1999) har under 1990-talet
studerat den vetenskapliga litteratur som handlat om forluster, dédsfall, sorg och sorjande i
databasen PsycLIT. Dar tycktes finnas en sldende brist pa empiriska studier kring psykoterapi
och radgivning. Denna brist torde ocksa kunna sparasi Sverige.

Faser i sorgen

Sorjandet tar sig manga olika uttryck. De flesta reaktionerna & vad vi kalar normala och
kraver ingen annan intervention an den som férmedlas av néra &kt och véanner. Man talar om
faser i sorgen som véxlar med varandra dver tid. Dessa beskrivs av olika forskare utifran olika
indelningsgrunder. Méanga faser tycks haliknande innehall, funktion och beréttigande.

Vanligtvis delas sorjandet in i tre eller fyra faser (t.ex. viljan att fa tillbaka den dode,
disorganisation och reorganisation eller fornekande, reaktion, accepterande och
nyorientering). Psykiska och fysiska reaktioner & av mycket skiftande slag och har olika
intensitet. De upptrader samtidigt eller kan véaxla. Gréat & en fysisk reaktion, medan
depression &r en psykologisk sadan.

Garcia-Garcia och medarbetare (1996) identifierade fyra sorgefaser med ett annorlunda
angreppssatt @n de mer traditionella. Dessa var antecipatorisk sorg, tidig sorg, intermediar
sorg och fordr6jd sorg. Sorgeinterventionen borde béttre anpassas utifran dessa faser, menar
de. Att i den antecipatoriska sorgefasen ge stod till néra anhoriga kan hjélpa ocksa den
dbende.

Dock finns det inte ndgon intervention, som tillfredsstaller alla de behov som en sorjande
kan tankas ha.

Medkansla
Det ar viktigt, att fa ge uttryck for alla slags reaktioner. Det & ocksa vardefullt att haen “bra
mottagare” av svarakanslor. Manga sorjande séger, att “jag skvétter min sorg lite héar och dar”
men “kanner inte ndgon riktig tdmning av mina kansor nagonstans’. Bra mottagare av svara
och starka kénslor & kanske inte | &tt att finna. Som sorjande “tar man vad man har till hands”
och menar ibland, att lyssnarna/mottagarna borde ha haft storre etisk och empatisk kénsla.
Véardpersonal har inte tid att vara lyssnare eller mottagare, trots att de vill och lampar sig
val. Néar det finns kérlek i varden, kérlek i forening med professionalism, och det gor det
forvisso for det mesta, sa kan den kanske illustreras sd hér: En 6nskan att ta del av den andres
livsberéttel se (Borgenhammar 1998). Fortroende som etableras — patienten inbjuds att 6ppna
for dolda fakta. Respektfull kommunikation dér patienten uppmuntras tas vara pa egna
resurser. Insikt om hur mangtydigt livet &, hur mangtydig man sdv & och den andre &r.
Medvetenhet om granserna for var forstael se. Diagnos som later spokena, réadslorna fa namn.

Matt pa sorg och sorgestod
“Gor sorgeradgivning eller terapi nagon nytta?’ fragas det i flera sammanhang. “Néar gor den
mest nytta? Vilka metoder har storst effekt?’

10



Utvarderingar kan goras t.ex. utifran psykologiska matt (nedstdmdhet, angest,
koncentrationsproblem, etc.), kroppsliga métt (gukvardskonsumtion, Gverlevnad,
immunologiska reaktioner, etc.) eller sociala métt (isolering, ensamhet, dtergang till arbete
eller socialt samliv). Likasa & omstandigheterna och reaktionernaibland vitt skilda. Generella
stodrekommendationer kan for en del varalampliga, medan de for andra sorjande, exempelvis
for dem med komplicerad sorg, kan missa malet.

Métmetoder for att skatta sorgetyp och omfattning anvands pa manga hall, i synnerhet i
utlandska forskningsstudier. Fa skattningsskalor finns 6versattatill svenska eller konstruerade
i Sverige. Formodligen skulle en skala konstruerad och anpassad till svenska forhdlanden
kunna tjana som screeningsinstrument i olika vardsituationer for en battre helhetssyn och
darmed béttre behandling. Vi behdver kanske inte ett instrument liknande The Toolkit After-
Death Bereaved Family Member Interview (Teno et al 2001) pa vara lakarmottagningar. Men
ett kort "vantrumsformul&r” skulle kanske kunna ge god vagledning (Grimby 1999). Se mer
under Mé&ta sorgen.

Sorgearbete

Sorgearbete ar en valkand term och ifrégasitts sillan som begrepp eller foreteel se. Begreppet
star for den tunga och médosamma anstrangning att till fullo inse forlusten och leva vidare
med den som en integrerad del av ens person. Den sirjande behdver fullfolja sitt sorgearbete,
innan livet kan “ pabdrjas pa nytt”.

Processen inbegriper, att man mentalt skiljer sig fran den som dott, anpassar sig till en
véarld utan honom eller henne och borjar utveckla nya relationer. Den emotionella energi som
man forr lade pa den som dott, skall ledas Gver till andra personer eller aktiviteter. Det & inte
detsamma som att den man forlorat skall glommas. Men den sorjandes roller, identitet och
formagor maste kanske flyttas eller forandras. Detta kraver mycket energi. Darfor ar sorjande
ofta mycket trotta.

Frégan "Does grief work work?’ bade stdller och besvarar Stroebe och Stroebe sjava
(1991). De menar, att sorgearbete inte alltid & nodvandigt for anpassningen. Ankor som
undvek att konfronteras med sorgen hade inte mer depression an de som "arbetade” med sin
sorg. Ankeman daremot anpassade sig béttre genom sorgearbete.

Brister i stodet till enskilda

Jamfort med manga andra lander har Sverige fortfarande ett ganska daligt utvecklat och
oorganiserat sorjandestdd. Den &ldrade ankan eller dnkemannen &r villradig och kanske
forvirrad av forlusten; @annu svarare & det da att hitta nagon hjalp. Svenska kyrkan ar den
traditionellt storsta stodjaren i sorgesammanhang, men alla vagar inte eller kanner inte for att
sbka stod déar.

Olika vardenheter har dock borjat utveckla stodformer utifran sin egen vardfilosofi, men langt
ifran ala har stodprogram for efterlevande. Ofta vet man pa avdelningen inte ens vart man
skall hanvisa sorjande; de lamnas att klara sig direkt pa egen hand eller med familjens stod.
For adre sorjande innebér det mestadels stod fran vuxna barn som ocksa har sin egen sorg att
handskas med. Barnen bor ocksa ofta langt ifran en sorjande mammaeller pappa.

Kris
Stodjare och hjdlpare i sorgen finns i manga sammanhang. Organiserade kris- och
katastrofteam med olika professionell sammanséttning finns i beredskap pa storre orter for att
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rycka in vid omfattande olyckor. Men nar katastrofen har karaktéren av en enskild katastrof
finns mycket sdllan ndgon sjavklar beredskap utanfor den egna — ocksd sorgedrabbade —
familjen, slékten eller vankretsen.

Nar jag miste min man efter femtio ars aktenskap, skulle jag behovt en
katalog eller ett register, ungefar som Lakarkatalogen pa Apoteket. Dari
skulle finnas namn pé stédjare som jag kunde ha ringt. Atminstone ett namn
p& nagon som kunde slussa mig vidare till nagon som kunde ta hand om
mig.

SA hjalplos och forvirrad jag kande mig! Nu blev det vardcentralen, litet
lugnande och nagot att sova pa. Jag sprang runt hos ganska manga
allmanlékare, men jag hann knappt bérja beratta forrén besokstiden var
slut.

Jag hade till slut fatt valdigt mycket piller, men valdigt litet trost. Hade till
slut ingen lust att alls fortsatta leva. Orkade inte ga till en sadan déar leva-
vidare-grupp heller.

Fortvivlan och hjalploshet & utmarkande for manga éldre sorjande. De 6nskar en fast hand att
halla i nér livet blivit turbulent och otryggt. Familjen (om sadan finns) sorjer ocksd. Den
sorjande vill inte belasta, men klarar inte alla svarigheterna pa egen hand. Tankar pa att galv
avduta sitt liv férekommer inte sillan. Genomforda sjdlvmord i hogre dldrar & ofta relaterade
till svéra handelser i livet (Rubenowitz et al 2001). De personer i mycket hog alder (aldre-
dldre), som forlorar sin livskamrat, & kanske den mest utsatta adregruppen. “Leden har
glesnat”, kanske i sadan omfattning att inga anhériga eller vanner finns kvar. Minskad
motivation att leva vidare utan kroppslig eller galslig nérhet till en annan manniska kan bli
avgorande for suicid.

Genom intensitet och duration i olika kénslor och beteenden kan man utldsa om sorgen ar
sa svar att den behover behandlas. En dnka som gréter varje dag under de forsta veckorna
efter makens dod & inom normalvarianten. En énka som gréter varje dag under de forsta tolv
manaderna &r definitivt i riskzonen (Sheldon 1998).

Alkohol anvénds ibland for att déva sorgen och undvika smértsamma kanslor kring
forlusten, varfér man bor vara sérskilt observant pa missbruk. Komplicerade sorgereaktioner
kraver mer komplexa terapier an okomplicerad sorg, exempelvis bade medicinering och

psykoterapi.

Forlusten — den egna katastrofen
Att forlora livskamrat & for de allra flesta en katastrof, om an utan stora rubriker. Moérkertalet
for dem som inte klarat av sin férlust kan vara betydande. Stora kriser och katastrofer, som
omfattar manga manniskor, uppméarksammas lyckligtvis alltmer av samhélle och sjukvard med
ett snabbt ingripande. Men for den enskilda ménniskan som foérlorar livskamrat finnsi de alra
flesta fall ingen organiserad stodjare i beredskap. " Att forsoka vara stark” & ofta bedrégligt;
sorgen gor sig alltid pamind forr eller senare. Ofta blir det husldkaren eller allméanlakaren pa
vardcentralen som anlitas for samtal eller nagot att sova pa. Ibland blir 18karbestken manga.
Forluster som man vanligtvis talar om i termer av katastrof brukar vara dodsfall vid
olyckor, krig eller mord. Flyktingar har ofta manga svéara forluster. Sorgereaktionerna kan dar
vara annorlunda an vid vanliga dodsfall.
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Att vara med om en "stor” katastrof ger ofta reaktioner som forvirring, rédsla, grét och
skrik. Liksom vid normala dodsfall kommer saker och ting aldrig att bli sig riktigt lika.

Kunskap viktig

Bristerna i sorjandestodet i Sverige & uppenbara och behdver dtgardas. Detta bor ske under
ansvarsfulla former. Som bas i ansvarstagandet for vara gamla sorjande maste ligga kunskap,
utbildning och kompetens. Hjalpen/stodet bor vara lattétkomligt (telefon, brev, Internet, sluss,
uppsotkande verksamhet, etc.) och férmedlas genom en icke-vinstdrivande — garna nationell -
organisation. Den skall kunna foérse den sorjande med saklig, evidensbaserad kunskap om
sorgens olika yttringar och ténkbara konsekvenser. Den skall ocksa kunna ge snar personlig
hjap genom remitteringar till stodjare med specialistkompetens bade vad galler “normalt” och
komplicerat sorjande. Helst skall denna hjdp ha formen av ett nationellt natverk
(paraplyorganisation) och kunna fungera som sjukvardens forlangda arm, ett slags vardkedja
som fortsétter nér den sjukhusbaserade varden & avslutad.

Formodligen kan vi lara oss mycket fran utlandska organisationer och arbetsgrupper for
sorjandeproblematiken. International Work Group on Death, Dying, and Bereavement (Death
Studies 1992) & en av flera som utvecklat principer for utbildning rérande déende, dod och
sorg.

Eftersom det finns olika typer av dod, finns ocksa olika vardformer. Palliativa avdelningar,
hospice, akutmottagningar, allman- eller specialistl&karmottagarmottagningar,
sukhusanknuten palliativ hemsjukvard och distriktsskoterskevard behdver regelverk och
interventionsprogram for varje sarskild vardform. Har i landet har vi god kompetens som kan
samlas — och har till viss del enats — kring rekommendationer for basta mdjliga
omhéandertagande av exempelvis cancersjuka. Anhoriga och efterlevande far inte forsummas.
Personliga svarigheter och forluster tillskapar néstan alltid samhalleliga forluster.

Antagligen har fler vardande enheter @n de som vi idag kanner till, ett eget utformat
efterlevandestdd - av tillfélligt eller mer permanent slag. Ofta saknas dokumentation kring
dessa stodformer. Ibland har de inte heller nagot direkt kontaktnét for utbyte av information
och kunnande.

Program for efterlevandestod

Manga vardande enheter saknar riktlinjer eller rekommendationer att arbeta utifran néar det
gdller efterlevandestod. Auktoriteter pa omradet menar, att det kan vara svart for lakare och
annan vardpersonal att skilja mellan normal och komplicerad sorg (Prigerson & Jacobs 2001).
Gemensamma beteckningar (operationella definitioner) for sorg samt riktlinjer for att
diagnosticera olika sorgetyper behover tillskapas i svensk efterlevandevard. Ostrukturerat
sorjandestod ger forvirring och samre engagemang. Men stodet stupar sdllan pa att vilja
saknas. Brist patid, personal och resurser & sedan lange en stor hindrande faktor. Med riktade
stodprogram - anpassade till vardenhet, sorgetyp, sociala och personliga faktorer - skulle
hjal pen kunna fungera béttre.

Personalkategorier som ofta far ge stéd

Det finns manga personalkategorier i och utanfor vardsektorn som aléggs ett stort
sorgerelaterat ansvar. Lakare, skoterskor, vardbitraden, kuratorer, praster, diakoner,
forsamlingsassistenter, begravningsentreprendrer, psykologer, psykoterapeuter, apoteks- och
hemtjanstpersonal, ambulanspersonal och raddningskéarer, sukgymnaster, arbetsterapeuter,
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dietister, jurister, m.fl. hamnar |&tt i stodjarerollen. Ett samlat grepp vad géller utbildning och
kompetenshojning i efterlevandeproblematik kan gissningsvis 6ka mdjligheterna till korrekt
stodatgard, som kommer i rétt tid och som ger vinster paA manga plan.

| ett val fungerande stodteam med ett val utvecklat program for efterlevandestod ar ofta
de olika professionella insatserna noga definierade. Darfor blir ocksa uppfdljningen av de
sbrjande mer strukturerad och enklare att folja. Trost formedlas dock inte alltid med ord
(Nystrom 2000). Sétten att stotta kan bl.a. inbegripa tyst lyssnande och fysisk nérvaro. Att
sorja & heller inte enbart forbehdllet den direkt forlustdrabbade. Ocksa stodjaren, vardaren,
personalen, m.fl. har “rétt” att sorja och fa trost (Gamstorp 2000). Ibland far sjukhuskyrkan
tradain d&ven som hjépare och en tillflykt for vardanstallda (Dagens Medicin 2002).

Stédgrupper

Sjalvhjalps- och lekmannagrupper fér en mangd olika utsatta livssituationer har vaxt fram
under det senaste artiondet. Sjalvhja psrorelsen har néstan blivit en ryggrad i det vasterlandska
samhdllet (Lagrand 1991). Samtidigt som en rad publikationer finner vinster (psykologiska,
kunskaps- och motivationsméassiga, ekonomiska, personella, samhélleliga, etc.), finns det
ocksd publikationer som uppmanar till viss forsiktighet och eftertanksamhet i denna
spridning, sarskilt vad galler de icke-professionellt ledda stodgrupperna. Sorg i férening med
starka kansor som skuld, angslan, angest och sjavdestruktiva tendenser kan behova
behandlas i annan milj6 an i lekmannagruppens.

Anledningarnatill att manniskor soker sig till s8lvhjalpsgrupper varierar. | den internationella
stédorganisationen GROW kunde man urskilja fem typer av medlemmar. En grupp bestod av
dem som sokte léttnad for sina symptom, en annan som sokte en stodjande krets, en tredje
sokte hjalp i aterhamtningen efter ett trauma, en fjarde behovde sorjandestdd och en femte
sokte mojligheter att hjdlpaandra (Young & Williams 1988).

Gruppdynamik & nastan en vetenskap i sig och har ingaende analyserats av bl.a. Lennér-
Axelsson (1974). Nar olika personer méts i grupper, kan mycket bade positivt och negativt
héanda. Nar man mots for inbordes hjdp vid stora och svara livshandelser, & psykologiska
skeenden ofta sa komplicerade och kravande att 1amplighet, kompetens och erfarenhet borde
varaminimikrav pa ledaren.

Vid stora stddbehov och smaresurser kan sddana elementara egenskaper forbises. Empati
och engagemang i en stodfraga kan ofta bli enda urvalskriteriet for ledarskap. Regelverk,
ansvarsfragor, forankringar och remitteringsméjligheter negligeras ibland i ivern att hjalpa
andra. Att mera famla pa m&fa kan — trots god vilja — leda till oonskat resultat. Sarskilt i
sorgesammanhang maste det finnas en tranad observator/ledare for att urskilja ett normalt
sorjande fran ett patologiskt sddant. Vid komplicerad sorg maste gruppen ha tillgang till ett
professionellt team som snabbt kan bista eller ta Gver radgivningen med exempelvis
psykoterapeutisk metodik.

Heterogeniteten i stodgrupperna kan vara omajlig att greppa och manga personers skiftande
behov kan behova tillgodoses. Ofta soker sig manga méanniskor med svar sorg till
|lekmannasammansatta stodgrupper. Dér finns en potential for misslyckanden. Identifieringen
av riskpersoner som behdver professionell intervention kraver kunskap och traning. Sorg skall
inte betraktas som en sjukdom och som bor medikaliseras. Men det finns sd pass manga
kritiska moment i ett sorgeftrlopp att man som gruppledare maste ha mer @n empatisk
installning.
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Etiska aspekter

Etisk granskning av sorjandestudier & maktpdiggande. | all forskning om doden & metodval
och undersokningsuppldggning av central betydelse (Sanner 1992). Kandliga och
angestvéckande d@mnen maste kunna undersdkas under betryggande former fér den
intervjuade. Rekryteringsmetoderna till interventionsstudier bland sorjande ser ibland
annorlunda ut i lander som saknar befolkningsregister liknande de nordiska. Ofta far man
utomlands soka “forsokspersoner” (nyblivna énkepersoner) genom annonsering i dagspress
(Schlernitzauer et al 1998). Ett annat mer tidskravande sétt att sbka efterlevande &r att ga via
dddsannonser och tillskriva dem for medverkan i en undersokning. Ibland soker den sdrjande
sidvmant eller pa uppmaning av anhériga ett deltagande i en utannonserad forskningsstudie. |
manga studier av efterlevandereaktioner har rekryteringen av deltagare skett via sjukhusens
patientregister. | ala sadana studier dar rekryteringen inte skett genom slumpméssigt
urvalsforfarande, bor dock resultaten inte utan vidare generaliseras.
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Andlighet och existens

Manniskans existentiella forestalningsvarld kommer ofta i gungning vid déende, forluster
och sorg. Md och mening med tillvaron ifrégasétts da mer &n nagonsin. Man kan kénna sig
narmare Gud och vara mer 6ppen for religiosa erfarenheter an tidigare. A andra sidan kan
manga kanna ilska och vrede mot Gud som gjort dem sdilla och tagit ifrén dem den &lskade
livskamraten. Man kan kanna sig langt borta fran Den Allsmaktige eller den Gverhet man tror
pa och ifrégasétta sin tro. Ofta kan man da behdva en andlig rédgivare for att ga igenom de
kanslor, tankar och tvivel som man har. Det s&gs, att nar man |&r sig hantera sorgen sa lar man
Sig att levaigen.

Manga forandras av svara personliga forluster i sina andliga och existentiella instalIningar. |
en svensk undersokning av dldre ankepersoner (Grimby 1999) ansag Gver halften, att de
andrats som person, dvs. i personlighet och varderingar sedan maken/makan dott. Intresset for
kyrklig verksamhet ansags ha 6kat under halvéret efter forlusten hos var femte sorjande, men
minskat hos var tionde i en grupp dér 27 procent hade en klart uttalad gudstro och 59 procent
en nagot oklarare och 9 procent ingen gudstro alls.

Tre aspekter maste foreligga i en livskris for att andlig forandring skall bli foljden (Balk
1999). Situationen maste skapa bestaende psykologisk obalans eller disekvilibrium, det maste
finnas tid for eftertanke och personens liv maste efter handelsen vara fargad av den
genomgangna krisen. Man tadar ibland om omvandlad (transformed) tro i
efterlevandesammanhang.

Trosfoérandringar - exempelvis nya eller aktualiserade tankar pa ett liv efter detta och
moten efter doden med den dskade livskamraten — &r inte att forkasta, séger Parkes (1996).
Han citerar Lifton och medarbetare (1979), som séger, att en kansla av odddlighet inte endast
ar ett fornekandefenomen utan ett viktigt kontinuitetsbehov for att kunna komma igenom
sorgen. Lifton beskriver fem sitt som denna fortsatta stravan brukar manifesterar sig pa
biologiskt, teologiskt, kreativt, samt som naturlig och experimentell transcendens. Vi vill
kanna, att vi finnstill som en lank i ett kontinuum av liv. Det skall omfatta liv fore och efter
var egen individuella existens pa jorden och mynna ut i en mening med livet och ett sokande
efter bevis pa galens ododlighet. Tro, samfundstillhorighet och sorgeritualer antas vara nagra
viktiga determinanter for utgangen av forluster genom dodsfall (Cartwright 1991; Charlton
1992; Austin & Lennings 1993; Parkes 1996). De tidigare sa vanliga yttre attributen
(exempelvis svart kladedrakt och sorgband) hade ocksa en viktig funktion att fylla, liksom
sorgevisiter och sorgedr.

Funderingarna kring existens och fortsatt liv efter forlust av partner upptar manga méanniskor.
Ibland framskymtar egen dodslangtan som syns bottna i en énskan om fortsatt samvaro med
den bortgangna. Men meningsl 6shetskandai tillvaron brukar avta for de allra flesta, &ven om
det forekommer sjdlvmord eller forsok till sdvmord bland efterlevande

Varfor skall jag ga ensam kvar och skrota? Den stérsta meningen med
tillvaron ar ju borta! Jag har inga barn, inga intressen direkt, & suklig och
behover assistans. Men den (hon) &r ju borta! Vad &r det da for mening att
jag haller livi mig? Jag kunde lika garna fatt félja med henne!
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Forlustens oforklarlighet och meningslshet ar ofta en altfor svar fréga for den enskilda
manniskan. Andliga végledare och stodjare har har en viktig uppgift bade under
gukdomstiden, doendet och i efterlevandesituationen. Diakonin, sukhuskyrkan, Svenska
kyrkan och andra trossamfund kan hér ge vagledning och lindring i existentiella spérsmal for
savé déende som anhtriga.

Forankring i en gudstro infor det oférklarliga, samt vana vid andliga ritualer (boner,
kyrksamhet, trossamtal, m.m.) sdgs underlatta accepterandet av forluster. Behovet hos de
doende gdva av andlig vagledning och trost torde generellt vara storre an vad som framkom i
en svensk studie om fysiska, psykologiska, sociala och andliga behov. Den genomfdrdes
bland &l dre doende pa geriatrisk palliativ vardavdel ning pa Sahlgrenska universitetssjukhuset.
Endast ett fatal sade sig dar ha behov av att soka andligt stod (Grimby 1999). Anledningen
kan delvis vara, att undersbkningen &gde rum i ett tidigt skede, da patienterna fortfarande
befann sig i en fornekandefas.

De bada amerikanska forskarna Daaleman och Frey (1998) menar, att intresset for andlig
och religios intervention i kliniska sammanhang har dkat pa senare tid. Lakare & ofta
otranade och stéller sig fragande till den andliga sidan av varden, men & samtidigt positivt
instéllda till att hanvisa till praster, diakoner eller annat andligt stdd. Deras undersokning
visade, att mer @n 80 procent av l&karna remitterade eller rekommenderade sina svart sjuka
patienter till andlig végledning. De |akare som gélva var religiosa, hanvisade litet oftare an
andratill saavardare.

Yaom och Lieberman (1991) citerar John Donnes 350-a&riga uppmaning: "Ask not for
whom the bells toll; they toll for thee”. De anser, att den haller lika braidag. Forlusten av en
kar anhorig river upp kanslor som & mycket starka och far manniskan att konfronteras med
sin egen dod. Sarskilt “nyttig” & en sadan konfrontation bland terminalt vardade patienter.
Den kan leda till positiva psykologiska forandringar, som exempelvis att man talar mer dppet
med familjemedlemmar, & mindre radd, far andra prioriteringar, bryr sig mindre om
trivialiteter och lever mer for stunden. Kanske kan en svar personlig forlust fa liknande
effekter? Kanske kan de dnkepersoner som analyserat — kanske omvérderat — sitt liv, fa en
annan utgang av forlusten an de som inte stker svar i sitt inre pa svaralivsfragor.

Samre anpassning i sorgen fann Rosik (1989) bland strjande som inte hade nagon andlig
orientering och inriktning. Easterling och medarbetare (2000) fann i sin studie av sambandet
mellan andlig erfarenhet, kyrkovana och sorgereaktioner, att dessa faktorer underlattade
sorjandet och séankte forekomsten av problematisk sorg. Att ha formagan att kunna se nagot
positivt i en forlustsituation, fa tillféle att ta farval, vara andligt forankrad, samt ha goda
minnen av den ddde underlattar sorgen och framjar personligt vaxande (Gamino et a 2000).
Manniskor med en religios Gvertygelse sigs ga igenom sorgearbetet snabbare eller mer
fullstandigt efter en néra anhorigs bortgang, jamfort med personer utan religios 6vertygelse
(Dagens Medicin 2002). Andra undersokningar med liknande resultat har visats bl.a. av Klass
och Goss (1999) och Hogan och medarbetare (2001). Kissane (2000) betonar sarskilt den
palliativa jukvardens andliga och existentiella ansvar.
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Ddende, dodsbevis och begravning

Doende och dodsbevis

Det kan vara svart att forsta den sjukes kamp. Hopp och fortvivlan, fornekelse och insikt,
viljan att leva och viljan att do véxlar. MaktlGsheten, att sta vid sidan om, kan vara mycket
pressande. Att inte ha en 6ppen dialog kan skapa situationer som minskar magjligheten for
béde den sjuke och den anhorige att forbereda en god dod (Glaser & Strauss 1965). Anhdriga
som varit kontinuerliga foljeslagare under sukdomsforloppet har unika kunskaper om sin
partner och bor fa dkade majligheter att vara ndra och stédja (Andershed & Ternestedt 1998).
Ibland forsvaras situationen av bristande forstéel se for den déendes tankar och kéndor eller av
omsesidigt hansynstagande. Den sjuke och den (de) narstaende talar forbi varandra och skapar
missforstand eller misstanksamhet. Makar upplever ofta storre osdkerhet i situationen an
patienterna jalva (Martens & Davies 1990). Ibland kan daliga relationer sedan gammalt
forsvara doendesituationen. Intressekonflikter mellan personal, anhtriga och ddende kan
skapa ett slags triangeldramatik i doendesituationen, nér asikter och behov gar isar.
Facktidningen Vi i hemtjanst belyser i sitt temanummer (1991; 9) dodsfall och begravning ur
flera synvinklar, exempelvis Dodsfallet &r ett faktum och Efter begravningen. Aven om den
doende sdv givit upp hoppet om béttring, hdller i regel de anhdriga @nda fast vid hoppet,
skriver tidningen.

Kontinuerlig information till de (den) anhériga fran personalens sida om diagnos, prognos,
forlopp, aktuellt tillstand, m.m. har stor stddjande effekt (Andershed 1998). Man vill vara
forberedd pa dodsdgonblicket. Personalen bor forhdlla sig mot den doende och dennes
anhdriga med en utforskande attityd (Bolund 1999). Ddéende manniskor énskar bevara sin
integritet salangt som mgjligt, samt fa majlighet att summerasitt liv (Grimby 1999).

| Goteborgsunderstkningen (SOU 1998) var dodsfallet vantat for tva av tre anhoriga. For en
av tre kom géava dodsdgonblicket ovantat. (Ingen hade haft partner som dott i hemmet, de
alra flesta hade avlidit pa ndgon av klinikens geriatriska avdelningar.) Sjuttio procent av de
doende var inte kontaktbara i slutskedet, och nagra avied mycket hastigt. Halften av de
efterlevande hade inte varit nérvarande vid dodsbadden, 14 procent varit dér ensamma och 32
procent tillsammans med andra anhdriga. | 4 procent var vardpersonal med; i inget fall var
géastrjare narvarande. Mindre an var tionde hade dott utan ndgon néarvarande i
dodsdgonblicket. Bland de énkepersoner som inte varit med vid dodsbadden, hade merparten
fatt veta hur slutet varit genom personalen.

Mindre &n hélften av de efterlevande kande till att medvetsiésa kan fornimma tal och
berdring. Cirka 2 av 5 efterlevande dnskade att de hade handlat annorlunda fére dodsfallet,
men endast 1 av 10 Onskade att de gjort annorlunda i géava dodsdgonblicket eller tiden
narmast efter. Bara tva (av femtio) efterlevande var med och gjorde i ordning kroppen. Tio
procent sag inte den avlidna/avlidne efterdt for att saga farval; halften av dem angrade detta.
Magjoriteten efterlevande sag dock den dode pa avdelningen for att ta farval. Nagra gjorde det
senare genom begravningsbyrans forsorg. De flesta hade samtalat med vardpersonalen, framst
med sukskoterska eller lakare, eller med flera ur personalen, innan de gatt fran
vardavdelningen. De allra flesta visste vart man vander sig efter ett dodsfall. Var tionde anka
eller ankeman hade fétt den fragan pa avdel ningen.

Att se den dode sags vara viktigt for sorgeprocessen. Det & ocksa viktigt, att vardpersonalen
forsoker aterstdlla den dodes utseende s& langt det ar majligt. Eftersom man mest ser ansiktet,
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borde det vara en skyldighet att den dode & sa "aterstalld” som mgjligt. Visningar eller
avskedsstunder bor kunna goras aven utanfor kontorstid.

| Goteborgsundersokningen av dldre sorjande, det sk. Ankeprojektet (Grimby 1999),
visade det sig, att bara ett fatal efterlevande & med och gor i ordning kroppen. Majoriteten
sag dock den dode for att ta farval; dvriga onskade efterdt att de hade gjort det, och nagra
gjorde det sedan genom begravningsbyrans forsorg. De flesta efterlevande hade ocksa
samtalat med sjukskoterska, |akare eller annan véardpersonal, oftast med flera av dem, innan
de gétt fran sjukhuset. En anhorig hade legat kvar pa avdelningen natten efter dodsfallet.

| Goteborgsundersokningen undersoktes ocksd, hur de avlidna sag ut da de I3g i kistan.
Studien omfattade123 avlidna personer (till storsta delen fran Goteborgsomradet) och visade,
att 55 (45 procent) 13g med 6ppen eller gapande mun, 41 (33 procent) med 6ppna égon och 22
(18 procent) utan tander (tandprotesen var inte insatt). Genom att Sétta in tandproteser i
munnen och sluta mun och 6gon far ansiktet vardigheten tillbaka, och minneshilden blir
|éttare for efterlevande att béra med sig. Om hakan fallit ner, kan en liten kudde eller en vikt
handduk 1&ggas under nacken. | En bild av dodsogonblicket (Olsson 1995) betonas ocksa
vikten av att de efterlevande fér se den dode med ett sa fint och naturligt utseende mgjligt.

Betydelsen av begravningen och andra sorgeritualer har framhallits i ett flertal vetenskapliga
artiklar. Ritualer sdgs skapa trygghet i en ofta forvirrande situation och vara valgorande i
dvergangen till ankestandet (Sankar 1991; Romanoff 1998).

Ensamhet & for manga den dominerande upplevelsen tiden efter begravningen. Det blir
en upptackt som kan vara mycket smartsam. Manga sorjande erfar, att de sociala kontakterna
tillfaligt okar under perioden mellan dodsfalet och begravningsdagen. Omgivningens
uppmarksamhet ar en positiv upplevelse.

Hemtjanstpersonalen far oftainsyn i ett for-, under- och efterstadium i en sorgedrabbad
familj och kan spela en viktig roll som stodjare. “Personalen maste se till att ge stod av olika
omfattning och art. Och personalen mar ocksa bra av att veta, att de gjort allt vad de kunnat,
béde for den doende och dennes anhoriga’. (Vi i hemtjanst 1991; 9 (4): 44, 46-7, 49).

Végledning kring begravningar m.m. ger Reimersson (1995) i boken Den sista tjansten.
Dodsbevis, biséttning, balsamering, klédedrakt, kista, musikval och manga andra praktiska
och etiska fragor besvaras ingdende. Bristerna vad galler forstaeliga dodsbevis har diskuterats
(Folcker, DN 2001). | Goéteborgsundersokningen hade hélften av de efterlevande fétt veta den
direkta dodsorsaken, var femte var osdker trots information, medan trettio procent sade sig
inte fatt veta dodsorsaken. Oftast hade informationen om dddsorsaken formedlats av |gkare.
M ajoriteten anhdtriga hade inte bett om nagot intyg om dodsorsaken. Av de atta anhoriga som
bett om sadant forstod dock sex dess innebord. Av dem som inte bett om dodsbevis, dnskade
flera att de skulle fa ett sadant avfattat pa svenska.

Sjukhuspersonalen bor om majligt Iéta den sorjande dterkomma till avdelningen och fa
den information man for tillfalet kan ta emot och behover for att ga vidare. Ofta finns det
fragor om bade dodsorsak och omstandigheter runt dodsfallet. Detta & sarskilt viktigt om man
inte kunnat vara med i dodsdgonblicket. Det underléttar, om personaen tar sig tid att skriva
ett forstaeligt dodsbevis i stallet for att skicka en fortryckt blankett med ett kryss for
dodsorsak. Blanketterna innehdller olika aternativa dodsorsaker, bl.a. suicid, vilket kan
upplevas opersonligt och angestskapande. Dddsorsaken bor anges sa att den sorjande forstar.
Nya blanketter for utfardandet av dodsbevis har pa sistone tagits fram.

Ett etiskt och ekologiskt synsitt pa hanteringen av den doda kroppen har aktualiserats och

diskuterats. Den nya frysmetoden, som tagits fram av biologen Susanne Wiigh-Masak
(Svenska Dagbladet 2001-06-01), har accepterats av Svenska kyrkan.
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Begravningsbyran

Begravningsbyrans roll i sorjandesituationen &r viktig, eftersom méanga efterlevande -
tamligen omgdende efter dodsfallet - vander sig dit for rad och praktisk hjdp. En
begravningsbyrai Goteborg beskriver ett vanligt besok efter dodsfall sa har:

Bestket pd begravningsbyran

av Ethel Andersson, Lundby Begravningsbyra, Géteborg

Det & inte brattom att aka till begravningsbyran men det kan kannas bra att ringa och avtala
en tid for besoket. Via telefon kan man da ocksa fa svar pa frégor som kanns akuta. Det &r
manga beslut som skall tas vid besoket pa byran. Darfor underléttar det om man far vila sina
tankar nagon dag dessférinnan.

Besoket pa begravningsbyran tar i genomsnitt en till en och en halv timme. Det kommer
an pa hur va forberedd man & och hur omfattande arrangemanget skall vara. |
forberedelserna kan inga, att man bestamt var begravningsakten skall hallas, om det &r aktuellt
med minnesstund, pa vilken kyrkogdrd gravsittning skall ske eller om det redan finns en
gravplats i familjen. Utformningar av dodsannonser kan dagstidningen ge tips om. Har den
avlidne skrivit ner sina 6nskemd om hur begravningen skall utformas, tar man med
formul&ret till byran dar onskan foljs med storsta respekt.

Vaet av kista gor man med hjdp av bilder déar material, inredning och pris tydligt
framgar. Detta galler &ven urna, men dér finns dven utstallningsexemplar. Har kan lampligen
ocksd diskuteras hur man vill att den avlidne skall vara kladd vid kistlaggningen.
Blomsterarrangemang sasom kistdekoration, kransar, buketter, handbuketter och band kan
man valjaav de bildférslag som finns eller efter egna énskemal.

Innehdllet i begravningsakten styrstill vissdel av om det &r en kyrklig eller borgerlig akt.
Begravning enligt Svenska kyrkans ordning har en given form. Borgerlig akt kan utformas
som man gjalv onskar och ske pavalfri plats som inte hor till Svenska kyrkan.

Minnesstund efter akten sker oftast i ett forsamlingshem i anslutning till kyrkan, pa
restaurang eller i det egna hemmet. Man véljer fortéring efter prislistor fran de olika
leverantrerna eller efter egna nskemal.

Dodsannonsen utformas med hjdlp av forslag pa symboler, olika utformningar och
versar. Annonsen skrivs ut, sa att man tillsammans kan fa en 6verblick av innehdllet och gora
eventuella andringar, innan den skickas till tidningen.

Musik véljer man antingen av de forsag byrén har pa de vanligast férekommande
psalmerna, orgelmusik och solosanger, i samrad med officianten eller efter egna dnskemal.
For den som onskar programkort att dela ut till gasterna finns forslag pa olika symboler.

Om gravplats med gravvard finns dtar sig byran att fotografera stenen och skicka ett
kostnadsforlag med en ritning, dar man ser placering och utformning av den nya texten. Ar
det aktuellt med en ny gravplats diskuteras val av gravvard vid ett senare tillfale, dd man med
hjalp av bilder valjer gravsten och far en offert.

Till sist kan det vara aktuellt att tala om bouppteckningen eller dodsboanmélan i de fall
dar den avlidne saknar tillgangar. Byran har egen jurist som skéter detta. Man far en folder
med sig hem som ger réd om vad man bor tanka pa och hur man far kontakt med var jurist.

Givetvis kan man ha onskemd utGver ovanstéende och oftast har byrédn mdjlighet att
ordna detta. Nar alt ar klart far man med sig en specificerad prisuppgift dar man tydligt ser
vad som bestéllts. Nar byran bokat hela arrangemanget och begravningen ar 6ver far man
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hemskickat en blomforteckning, dar texterna fran kransar och buketter vid begravningen ar
utskrivna. Man kan da borja fundera 6ver om man vill tacka genom att skicka tackkort eller
sétta in en tackannonsi tidningen.

For att avsluta uppdraget tar byran kontakt med narmast anhorig cirka en vecka efter
begravningen da man hjalper till med eventuell tackannons eller tackkort. Om det &r aktuellt
med gravsattning av urna diskuteras dag och tid for detta. Vid detta tillféle ”summeras’
uppdraget och eventuella fragetecken far sin forklaring. Specificerad faktura skickas ut ett par
veckor efter begravningen.
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Anpassning till forlusten

Anpassningsformaga

Som namns pa flera stéllen i rapporten &r efterlevandesituationen avhangig av manga kéanda
eller okanda faktorer. Den kvarlevandes anpassningsformaga & — vid sidan av "feelings,
physical symptoms, special hardships and support” - en sadan faktor (Anderson & Dimond
1995). Det &r svart att i forvag saga, hur anpassningen till forlusten kommer att bli. Vissa
reaktioner och forhdllanden sdgs inverka mer negativt an andra. Det anses viktigt att
identifiera sadana riskfaktorer och genom tidigt insatt intervention undvika komplicerad sorg.
Lindstrom (1997) definierade bra anpassning som "the positive response outcome
expectancies'. Hjé psokande personer, sddana som vander sig oftare &n andratill 1akare, prast
eller terapeut, har i regel samre anpassningsforméaga (Caserta och Lund 1992).

Ofta innebér tiden efter en svér livshandelse en omstallningsperiod till en livsféring som &r
mycket annorlunda an den tidigare invanda. For att klara detta maste den drabbade oftast ta
nya, aldrig anvanda resurser i ansprak (Svensson 1994). Den stress som forlusten genererar
har myntat sentensen ”chronic stress isn't over, when it's over” (Bodnar & Kiecolt-Glaser
1994). Det har dock pastétts, att aldre ankor och ankemén ar val s anpassbara som yngre till
stressen i forlustsituationen (Zisook et al 1993). Att forstka begripa och finna sammanhang
och mening i det som tycks obegripligt och meningsldst ségs underlétta i sorgen (Andershed
& Ternestedt 1998). Manga lyckas trots allt finna ett véarde och en mening.

En forsvérande faktor nar det gédler att bedoma sorgearbetet &r, nér den kvarlevande &r
dement eller forstandshandikappad. Sjalva uttrycken for sorg, men inte reaktionerna hos dessa
personer, avviker fran det vanliga (Bonell-Pascual et a 1999). De hér gruppernas behov av
stod och trost har for det mesta forbisetts. De behdver fa upprepade forklaringar om vad som
skett, vara med pa begravningen och gora téta besok vid graven. Da minskar fragorna om var
den avlidne & och varfor han eller hon inte halsar pa ndgot som &ven underlattar
vardsituationen for personal och anhdriga.

Matningar och modeller

Ibland anvands aven olika méatinstrument for att se hur starkt en méanniska sorjer, vilka
strategier hon véljer och hur val hon kan anpassa sig till en ny situation efter forlusten. Family
Adaptability and Cohesion Evaluation Scale (FACES IlII), Brief Symptom Inventory (BSI)
och Texas Revised Inventory of Grief (TRIG) & nagra exempel. BrintzenhofeSzo och
medarbetare (1999) menar, att man bor vara tidig med skattningar av anpassnings- och
beméstringsformaga, helst redan fore forlusten, for att kunna ge optimal intervention. “Ways
of Coping Checklist” & en skattningsskala, som urskiljer bl.a. vardkvaliténs effekter pa
hanteringen av sorgen (Gass & Chang 1989).

Olika modeller har utarbetats for att predicera konsekvenserna av forlusten (bl.a
McKissock1995). De & baserade pa signifikanta samband mellan olika sorgevariabler och
god anpassning i sorgen. Vachon (1982) fann tolv kritiska variabler for utgangen av det tidiga
sorgearbetet bland ankor (medeldlder 52 &r). Dessa var dder, etnisk bakgrund, makens
sjukdom (sérskilt om den inneburit svér stress), dalig halsa, bra aktenskap, psykiatrisk hjalp,
att inte tréffa vanner, olikainformella hjé pinsatser, tillfredsstallelsen med hjalpen, religionens
inverkan (nér den skattades som dalig), tillika med andra diverse problem. Formagan att -
trots alt - finna nagot bra som foljd av dodsfallet, att fa tillfalle att ta farval, andlighet och
goda minnen av den avlidna var viktiga prediktorer enligt Gamino och medarbetare (2000).
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Med “Roy's adaptation model” fann Robinson (1995), att copingprocessen var klart
associerad till socialt natverk och stod. Det sociala stodets stora betydel se har dven framhdllits
av bl.a. Krause (1988). Aldre personer med ett val fungerande socialt natverk tycks i mindre
omfattning soka |akare vid stresshandelser. Liknande fynd gjorde Pellman (1992): férvanande
nog var det inte de (8ldre dnkorna) som sokte sociat stod som var de som mest behdvde
sadant. (Matningar av sorg refereras utforligare under Matmetoder).

Vanliga prediktorer for anpassning till forlusten

ader

aktenskapets langd och lycka

gukdomens art och langd, férberedel se och forvarning for forlusten
initiala sorgereaktioner (intensitet och kvalitet)
individuella resurser (personliga drag)

attityden till egen dod (rédsla, naturlig hallning, etc.)
bundenhet till, fixering vid eller beroende av den avlidne
socia aktivitet, intressen

gavkanda

relation till barn och signifikanta andra

handlings- och nyorienteringsférmaga

kulturell tillhorighet och etnisk tradition

skuldkénsla och bitterhet

hélso- och akoholproblem

tidigare psykiatrisk ohélsa

fortsatt bindning till den dode

multiplalivskriser

religiositet

ekonomi

stod

Alder

Yttringarna av sorg tycks utmérkas av storre likheter @n olikheter mellan yngre och &ldre
personer. Aldre tycker dock sialva, att de anpassar sig battre till forlusten, blir mindre dngsliga
och deprimerade jamfort med yngre (Zisook et al 1993). Sadana resultat motsager en tidigare
studie av Wujcik (1984), som pavisar ett ckat samband mellan 6kande alder och svérare sorg.
En svensk tvillingstudie kring sorgerelaterad stress och alder har visat, att det upplevs mer
stressande att drabbas av forlust i lagre (young-old) &n i hogre alder (old-old). Studien kunde
dock inte pavisa nagra adersskillnader i sjdlva anpassbarheten (Lichtenstein et a 1996).
Positivt for anpassningen anses i allmanhet sddana strategier vara som uppmuntrar till att
banden med den dode hdlls levande (Vickio 1999).
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Aktenskapets betydelse

Bundenhet till och beroende av den avlidne kan — om detta varit patagligt — fororsaka svérare
anpassning. Praktiska och emotionella problem i efterlevandesituationen blir svérare att
hantera.

Carr och medarbetare (2000) utgick fran tre olika kvaliteter i dktenskapet for att
prediktera utkomsten av forlusten. De var varme, konflikt och instrumentellt beroende. Hogre
angestnivaer var forknippade med beroende, mindre klagan med mindre konflikter, ckad
klagan nar man statt varandra néra och varit starkt bundnatill varandra. Forskarlaget sager att
fynden motsager den spridda uppfattningen att sorgen & svarare vid konfliktfyllda aktenskap.
Det finns férmodligen, menar de, ett mer komplicerat monster av karaktaristika an vad man
tidigare trott.

Prigerson och medarbetare (2000) har berdknat effekterna av &ktenskaplig lycka i termer av
halsa, sukvardskonsumtion och samhéllskostnader. Ankor och @nkeman belastar samhallet
kostnadsméssigt mer an gifta. Om &ktenskapet varit harmoniskt kostar den efterlevande
partnern samhdlet mer an om det varit mindre harmoniskt. Gifta personer med mindre
lyckliga aktenskap kostar mer &n lyckligt gifta makar. De drar slutsatsen, att 8ktenskapet &r en
skyddande faktor i det har avseendet anda tills en av makarna dor. D& okar kostnaderna
jamfort med om &ktenskapet varit mindre lyckligt.

| Goteborgsstudien hade 6ver 70 procent haft ett lyckligt eller mycket lyckligt 8ktenskap.
Ovriga dktenskap hade varit som &ktenskap ”i allménhet”, alternativt varken lyckligt eller
olyckligt. Ingen beskrev sitt aktenskap som olyckligt. Enligt Prigerson skulle alltsa
efterlevande i den studien ha belastat samhédlet mer ah om gruppen haft olyckliga éktenskap
bekom sig.

Forvarning och forberedelse

Sjukdomar har olika forlopp och forhallningssatten till déendet bland de narmast anhoriga
varierar. Den efterlevandes egen halsa spelar en viktig roll. Bade antecipatorisk och faktisk
sorg upplevs generellt som mindre svar nar man & friska, valinformerad om den sjukes
tillstand och haft majlighet att sk6ta om den sjuke (Terasaki & Nakamura 1998; Andershed
1998). Bass och Bowan (1990) betonar ocksa sjukdoms- och vérdtidens betydelse for
efterreaktionerna: den sorjande far en svarare efterperiod om sjukdomstiden fore dodsfallet
varit pafrestande och inneburit svarigheter, oro och stress. Ocksd Rahm Hallberg (1999)
betonar vikten av att ha tillgang till kunskap och information. ” Patient empowerment” kan i
lika utstrackning galla ocksa for patientens anhoriga och stérka inflytandet, sividainte foljden
blir intressekonflikter i omvardnaden.

Néagot motsagande fynd gjordesi Carrs och medarbetares studie av ddre sorjande (2000),
namligen att forvarning och forberedel se inte inverkade pa chock, depression, ilskaeller andra
sorgereaktioner. Forvarning under en langre tid fore dodsfallet medforde i stallet okad angest
bade efter forlusten (6 manader) och palangre sikt (16 manader).

Social och fysisk aktivitet i anpassningsarbetet

Initiativioshet och troghet praglar ofta dagen for den sorjande. Det kan vara lika vanligt att
reagera med Over- som med underaktivitet, dvs. rastltshet eller stillasittande. Rutiner och
dagliga sysslor i hemmet kan bibehdllas, séarskilt bland &nkorna, men hushalsgéromaden
frestar ofta pa genom bristande ork och intresse. Avstannat intresse for dagliga héndelser
formedlade i tidningar, radio och teve férekommer ganska ofta. Man har funnit, att minskad
social aktivitet bland énkor Okar deras oro (Vachon et al 1982). Brown och medarbetare
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(1996) menar dock, att den “sociala rytmen” hos ddre ankepersoner inte paverkas namnvart,
savida man inte drabbas av en kraftig depression. Att anpassningen som anka eller ankling
skulle underl&ttas genom fritidsaktiviteter med familj och vanner kunde inte heller styrkas i
Pattersons undersokning (1996).

De flesta i Goteborgsundersokningen hade mer an en van som de umgicks med, medan
15 procent inte hade nagon van alls. For var femte hade intresset att traffa vanner minskat
efter forlusten. Mindre an héften var aktiva i ndgon forening och for var gétte hade den
aktiviteten minskat. Halften av deltagarna promenerade dagligen, 10 procent nastan varje dag,
27 procent gick 1-2 dagar i veckan och 36 procent 3-4 dagar i veckan. Vanligen varade
promenaden 15-60 minuter. Vader och arstid hindrade den dagliga promenaden for var fjarde,
liksom sukdom eller handikapp hindrade var tredje deltagare. Fyrtio procent hade ingen
beledsagare; nagra vagade inte alls ga ut ensamma. Vanligaste promenadmalen var inom
kvarteret eller till ndrliggande butiker. Fyra av tio hade minskat sina promenader efter
forlusten av partner.

Som nybliven &nka eller ankeman & det inte alltid |&t att samla sig till att delta i
foreningsaktiviteter  eller  regelbundna  fysiska  aktiviteter  utanfor  hemmet.
SamhdIsinterventioner med uppsokande verksamhet fran frivilligorganisationer riktade till
aldre ankepersoner skulle kunna vara god motions- och konditionsbeframjande hjap (Grimby
& Westerholm 2001; Grimby & Ekblom 2002; Grimby et al 2002, se Appendix).

Religion
Kyrkor och samfund i Sverige svarar annu for det traditionellt storsta stodet till nyblivna
ankor och ankeméan. Manga har hittat vagar ut ur sorgen bade genom sin tro och sitt kyrkliga
engagemang. En val forankrad tro sigs hjélpa i anpassningen som ensamstaende, for manga
sorjande sakerligen baserat pa hopp och tro om &terférening med den dode. (Svenska kyrkans
och gukhuskyrkans roll som stodjare till sorjande refererasi andra avsnitt av rapporten).

Betydelsen av samhorighet i kyrkliga sammanhang for anpassningen till en svar forlust
har dokumenterats pa flera hall. Bidragande orsak till &nkemans samre &teranpassning siger
Leea och medarbetare (2001) vara, att de gar mindre i kyrkan (lower frequency of church
attendance). Att ha en tro (spiritual belief) kan — tillsasmmans med socialt stdd och nétverk,
inkomst, utbildning — lindra sorgen och underlé&tta copingprocessen (Robinson 1995).

| Goteborgsunderstkningen hade en tiondel av deltagarna stort kyrkligt engagemang,
medan var fjarde inte alls var intresserad av kyrkans verksamhet. Efter foérlusten hade dock
intresset for kyrkan okat hos var femte.

Socioekonomi
Kvinnor i de l&gre samhéllsklasserna sags ha sémre kontaktndt och mer depressiva symptom
an kvinnor med hdgre socioekonomisk stallning (Goldberg et al 1988). | en finsk studie stéller
sig Martikainen och Vakonen (1998) fragan, om inkomst och utbildning fungerar som
buffertar i en sorgesituation i den meningen att goda resurser minskar dodligheten. Hypotesen
kunde dock inte verifieras: effekterna av forlust av livskamrat tycktes sld igenom i stort sett
lika mycket inom olika inkomst- och utbildningsgrupper.

| Goteborgsundersokningen kande majoriteten (70%) ingen oro for sin ekonomi. Andock
onskade 70 procent radgéra med nagon om sina pengar, framst med barnen, vanner, andra
séaktingar eller banken. Nastan halften av ankepersonerna skotte sin ekonomi helt sav ett ar
efter forlusten. Fyrtiotre procent hade viss hjalp, medan 9 procent inte skétte den alls gélv.
Det var mest de egna barnen som hjélpte till, ibland vanner eller bankfolk. En pa sex
efterlevande sade sig ocksa behdvajuridisk hjalp.
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Handlingsformaga och nyorientering

En del ankepersoner fokuserar snarare mer pavad de gor och utréttar i en sorgeperiod, an vad
de & (focus on evaluations of what one does rather than what one is) (Bauer & Bonanno
2001). Detta géller foretradesvis yngre ankor; de som var mer handlinginriktade tycktes ha ett
|&ttare sorgearbete.

Nyorienteringsbeteende kan bl. a. ta sig uttryck i tankar pa att soka en ny livskamrat.
Prediktorer for att gifta om sig eller inleda en ny forbindelse utgjordes av kdn (mén var mer
positiva), alder (yngre kvinnor tankte mer pa omgifte an adre kvinnor), bra inkomst och
utbildning (bland mén), samt ett storre valbefinnande (Schneider et al 1996)

| Goteborgsundersokningen hade nastan var tredje en negativ syn pa framtiden, medan
ungefar halften sag tiden an med blandade positiva och negativa kanglor.

Fysisk och psykisk halsa

Bland riskfaktorerna for dalig anpassning namns ofta kroppslig och psykisk ohdlsa. Bland
ddre ankepersoner & multimorbiditet vanligt. Psykiska problem sasom angest, nedstamdhet
och hopplshetskanslor tycks forsvara anpassningen efter forlust av livskamrat (Hays et al
1994). Ankor och dnkeman som tidigt efter forlusten dterhamtade sin psykiska hélsa sade sig
ocksa uppleva mindre stress. De tyckte ocksa att de fick béttre stod i sorgen under det forsta
halvaret (Cutrona et al 1986).

Longitudinella forandringar av hasoupplevandet i Goteborgsundersokningen gick i positiv
riktning. Vid 1, 3 och 12 méanader efter forlusten kande sig 54, respektive 63 och 78 procent
friska. Muskuloskeletala besvér var de mest frekventa klagomdlen i samtliga undersokningar.
I genomsnitt anvandes 3.3 lakemedel (3.1 bland kvinnorna och 3.7 bland ménnen). Néstan
varannan kande sig trétt. Trettionio procent sov tillfredsstéllande, 35 procent sov bra pa
somntabletter, medan 13 procent inte sov bra och lika stor andel sov daligt trots
somntabletter. Sextiogu procent ansdg att deras somnbesvéar okat det senaste halvaret.
Brostsmartorna sades ocksa ha Okat det senaste halvaret hos 40 procent. Hos 50 procent
rapporterades de vara ofdrdndrade och hos 10 procent ha minskat. Nio av tio hade
regel bunden |&karkontakt.

Stod

Anpassningen till en situation som efterlevande & ofta mycket avhangigt av det stéd som
finns eller kan mobiliseras — bland 6vriga familjemedlemmar, inom dldkten, bland vanner
eller professionella stodjare.

Cutrona och medarbetare (1986) menar, att ett gott socialt stod i hdg grad positivt
paverkar psykisk hdlsa, sarskilt under forsta halvaret. Meningarna om betydelsen av
deltagande i stod- och samtalsgrupper gar nagot isar. Flertalet rapporter talar for att man kan
kénna sig hjdpt av denna stodform. Kanske kan sddana interventionsgrupper paskynda
“lakningen”, menar Vachon och medarbetare (1980). Depression, angest, ilska, stress och
behov av lugnande medicin tycktes dock minska med tiden oberoende av om man fick stod i
sorgegrupper eller inte. Daremot tycktes antalet ganger som man deltog inverka pa
sorgereaktionerna, menade Levy och medarbetare (1993). (Ett annat kapitel i rapporten tar
upp stodets betydelse i sorgesituationen).
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Barnrelationer
Ankor och ankemén soker ofta stdd och hjap i sorgen hos sina vuxna barn. Behov och
erfarenhet bland dnkor av att skétasig 5idv (oberoende) innan forlusten paverkar generellt
sétten att soka och ta emot stod som ensamma. Antalet vuxna barn i familjen spelar ocksdin,
liksom deras villighet att stodja (O'Bryant & Morgan 1990).

| Goteborgsunderstkningen hade ganska manga (37 procent) praktiska problem, som de
framst sokte |6sa med hjalp av barnen. Det framsta stodet i sorgen hade ocksa utgjorts av
barn, néra slakt och vanner. Nagon hade sitt barn boende hos sig tiden efter. Men ofta "har
barnen sitt” bade vad géller sorg och arbete och man vill inte belasta dem. Ofta tycks det vara
sa att den sorjande soker allméanldkare bara for att fa tala med ndgon. Goda barn- och
anhorigrelationer sades ocksa ha medverkat till att psykolog eller psykiater inte namnvart
anlitades. Inte heller behdvdes kuratorshjélp sarskilt mycket foér praktiska och ekonomiska
problem.

I nitiala sorgereaktioner

Kraftiga sorgereaktioner direkt efter forlusten tycks férsamra dteranpassningen (Grimby
1993). Hos dem med intensiva och svéra sorgereaktioner tenderar ateranpassningen att
fordréjas och sorgen att avklinga langsammare.

Alkohol och rokning

Okad alkoholkonsumtion eller tobaksbruk &r faktorer som inverkar menligt p& anpassningen i
en forlustsituation. Alkoholism har studeratsi olika sorjandepopul ationer (exempelvis Valanis
et a 1987; Heikkinen et a 1994; Welte & Mirand 1995; Dent 2000; Hanson et al 2000;
Ojesio et a 2000).

Sedan Méllstroms och medarbetares undersokning pa 1980-talet har dock sambandet
mellan alkohol och en sorgesituation inte belysts narmare for svenska forhdlanden
(Méllstrém et al 1982). Utlandska forskare har i nagot storre utstrackning intresserat sig for
sambandet mellan alkoholmissbruk och sorjande (Vaanis et a 1987; Raphael & Arnold
1999). Zisook och medarbetare (1987) hittade en dkning i bade alkohol- och cigarettbruk i
samband med forlusten.

Alkoholfortéring, cigarettrokning, intag av hypnotika, lugnande medel och andra droger
har befunnits ligga bakom 6kad dédlighet vid forlust av make eller maka (Ben-Sira 1983). En
sarskild riskgrupp utgors av ddre, nyblivna énkemén, som ségs fa problem med akohol, dven
om de gdlva menar att detta inte direkt sammanhanger med sorgen. Indirekt kan ocksa
hustruns omsorg ha férhindrat tidigare missbruk (Byrne et al 1999). Redan 1979 fann
forskarlaget Murphy och medarbetare, att alkoholister var sarskilt sarbara i samband med
forlust av néra anhdrig och att de i hdgre grad an andra efterlevande tog sina liv. Liknande
resultat hade Duberstein och medarbetare (1998) och manar till 6kad uppmarksamhet for
suicidtankar i samband med |&karbesdken efter foérlusten. Blankfield (1989)
uppméarksammade problematiken alkohol och sorg bland kvinnor, nagot som med dagens mer
emanciperade spritvanor kan komma att vaxa.

Beechem (1997) har forstétt riskerna med okat alkoholberoende som en f6ljd av forluster.
Han har konstruerat en sarskilt “brukarvéanlig” skattningsskala for att urskiljaindivider som &r
I riskzonen for en “sen missbruksstart”.

Métt pa fortaring och missbrukets omfattning &r oftast mycket svart att erhdla. Morkertalet
kan vara stort. Sarskilt ankemén anses darfér som en hogriskgrupp for alkoholberoende och
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bor vara foremdl for interventioner i preventivt syfte. Anonyma Alkoholister ser inte sdllan
konsekvenserna av forlustsituationer, i synnerhet vid forluster genom suicid (Callahan 2000).

Beroende av den avlidne

Kanske har man i mangt och mycket varit beroende av den avlidne. Sarskilt kan detta gélla
kvinnor i den &ldre generationen som varit hemmafruar och inte varit vana att skéta
pappersgoromdl. Ankepersoner, som kan sigas vara "beroende’ och osgjdvstandiga, ser
framtiden an med sdmre forhoppningar &n de som varit vana vid att ta ansvar och aktiv del i
familjens alla goromal.

Sjalvkandla och livstillfredsstallelse

Sialvforebraelser, skuldkanslor och sankt salvkansla forekommer inte sillan i sorgebilden.
Forsamrad sjdvkansla har befunnits vanligare hos &@dre kvinnor (Grimby 1993). Man kanner
inteigen sig §alv och ensidentitet och gavuppfattning har kommit i gungning.

Ar jag mindre vard som ménniska nu? Ingen bjuder hem mig numera och
jag borjar undra om mina vanner tycker att jag var nagon att umgas med
bara ihop med min man. Visst kanner jag mig halv, men jag ar ju anda den
jag ar i alla fall. Ens identitet far en reja térn av manniskors uteblivna
halsningar eller inbjudningar. Och man hjalper ibland géalv till genom att
gbémma sig for omvarlden.

Skuldkansla och bitterhet

Den sjukliga (patologiska) sorgebilden utmérks - forutom av djupa forstamningstillstand,
suicidforsok/tankar, 6kad medicinkonsumtion, kraftig viktminskning och social isolering -
aven av svara skuldkanslor och sjalvforebraelser for dodsfallet. l1ska och bitterhet finns ocksa
med i den normala sorgebilden, fastéan i mildare form. Bitterhet riktad mot Gud eller 6det kan
sitta i lange och motarbeta anpassning. Skuld kan ocksa aléggas vardpersonalen och skapa
svara motséttningar. Psykiater och/eller psykolog kan hjalpatill att se skillnad pa normala och
gukliga sorgereaktioner samt ge behandling.
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Strategier 1 sorgen

Att Lyssna

Nér jag ber dig lyssna pa mig
och du borjar ge mig réd
sahar du € gjort det jag bad dig om.

Nér jag ber dig lyssna pa mig

och du borjar beratta for mig varfor
jag inte ska kénna s3,

trampar du pa minakansor.

Nér jag ber dig lyssna pa mig

och du kénner att du maste gora nagot

for att |6sa mina problem,

har du svikit mig, hur konstigt det an kan verka.

Lyssna. Allt jag bad dig om var att du lyssnar,
intetalaeller gora - bara hdrapamig.

Och jag klarar mig gélv.
Jag &r inte hjaplos. Kanske modfalld och
bristfallig, men inte hjalpl6s.

N&r du gor nagot for mig,
som jag kan och behover gora gélv
sabidrar du till min &ngest och svaghet.

Men nér du accepterar att jag kanner vad jag kanner,
Oavsett hur irrationellt det ar,

Sakan jag sluta forsoka 6vertygadig

Och kan bdrja arbetet med att

Forsta vad som ligger bakom denna kansla.

Och nér det &r klart, & svaren uppenbara
Och jag behover inte langre ndgra rad.

(Okand diktare)

Hur man skall hantera sdval sin sorgesituation — saval fore som efter forlusten - beskrivsi stor
omfattning utomlands bade via hjalporganisationer, kyrkor och begravningsbyraer, i bocker
och skrifter, via telefonradgivning och olika hemsidor pa Internet. S&dana tjanster borjar
ocksa kommai Sverige.

Effekterna av stodsamtal per telefon har studerats bl.a. i Finland. Kaunonen och
medarbetare (2000) jamforde en experimentgrupp som fick telefonsttéd (av avdelningens
sjukskaoterska 4 manader efter forlusten) med sorjande som inte blev uppringda. Men hjalp av
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Hogans Grief Reaction Checklist kunde konstateras mindre fortvivian och béttre anpassning i
sorgen for dem som erhdll telefonintervention. 1 en undersokning om stéd vid plétsiga
dodsfall rapporterade hela 97 procent av de efterlevande att det var till hjdlp med
telefonsamtal (Stone et al 1999). “Det visar att ni (avdelningen) bryr er om oss” eller “Det gav
mig chansen att stéllafragor” var vanliga kommentarer.

Fortfarande  finrns  stora  brister i anhorigstodet  (Cancerfonden 2002,
www.cancerfonden.se). Citat: “Tjugofem sjukhus, fran Malmo till Kiruna, tillfrégades om
vilket hjalp de erbjuder anhdriga till cancerguka. Resultatet visar en nérmast total brist pa
anhorigstdd. Bara ett av de tjugofem sjukhusen erbjuder négon form av organiserat stod till de
narstéende”. Troligtvis & stodet efter dodsfall annu mindre utvecklat.

Ofta kan man anda som anhdrig/efterlevande fa vagledning om sjukdomars forlopp (sérskilt
cancersjukdomar). Bl.a. beskrivs hur en ndra anhdriga (make, maka, syskon, barn och vanner)
bést skall forhdlla sig som véardare och stodjare, samt hur en efterlevandesituation kan te sig.

Mjligheter att diskutera med andra, beskriva sin sorg och fa végledning bérjar ocksa komma
pa vissa hemsidor. Sa har t.ex. webbsgjterna Infomedica.se och Cancerfonden.se sidor med
information fran sakkunniga kring olika sorgereaktioner. Pa ett storre antal amerikanska,
engelska, australiensiska, kanadensiska, m.fl. sagjter finns ocksa riklig information om
tankbara sorjandeupplevelser och stodmojligheter. Har tar man ocksa upp fysiska, psykiska
och socioekonomiska konsekvenser av forlusten, samt beskriver tdnkbara stodformer eller
gavhjalpsstrategier.

Innehdllet i en webbsajt kring sorq upptar ofta:

Antecipatorisk (forvantad eller féregripande) sorg
Sorgenstypiska eller atypiska ansikte
Behandlingsformer

Egna strategier

Sétt att hittatillbakatill rutiner
Suicidtankar

Kulturella skillnader

Stod- eller galvhjd psgrupper
Professionellt stod

Samtal spartner

S6mnproblem

Viktférandringar

Né&r man bor soka hjdp

Litteratur i amnet

Konkreta rad till omgivningen

Maénga av de storre utlandska organisationerna som ger stod i sorgen har listor med handfasta
rad till dem som kommer i kontakt med nyblivna sorjande. Dessa réd kan galla vad man kan
och bor gora, men ocksa vad man inte bor gora. Dessa rad & i allmanhet vetenskapligt



underbyggda (Rigdon et a 1987; Grimby 2001). En sammanstalining (rad- eller faktablad)
kan se ut s har:

Gor garna sa hér:

Kontakta och berétta att du vet. Beklaga sorgen muntligen, ring, skriv en rad eller
skicka en blomma

Hall kontakten med besok (garna korta) eller per telefon

Forsok finnastillganglig, inte bara den allra forsta manaden

Lyssna (utan att ge en massa rad)! Sorgen behdver dltas

Var tAmodig

Undvik inte att tala om personen som dott

Tillat alla dags sorgeyttringar (skrik, grét, tystnad, skratt, bitterhet, ilska, skuld och
anger)

Erbjud praktisk hjalp (ordna dodsbevis, vattna blommor, ta hand om husdjur, erbjud
skjuts, handla eller laga mat)

Forsok att verkligen forsta

Formedla uppfattningen att sorg tar tid

Ge garnaen kram

Kom ihag fodel sedagar och andra hogtider och erbjud extra mycket stod

Var inte rédd att “ségafel”

Bjud hem den sorjande

Undvik att:

berdtta om egna erfarenheter av sorg, om inte den sorjande sérskilt avbojer det
ségaatt du “vet hur det kénns’

|&tsas som om ingenting hant

jamfora olika sorgetillfallen. Likstall inte den aktuella sorgen med nagon annans!
ge en massa g 6nskade rad. Resonera eller pratainte for mycket!

ge upp aven det “ gar trogt”

gora beddmning av sorgearbetet

anvandaklichéer

“forelésa’ om sorg

ge falsk forsakran (“det kommer att ga Gver snart”)

trostamed ” ....du har ju barnen”

Listan kan sdkerligen goras langre. Att se den ddde hjdper ofta den efterlevande att inse
verkligheten. Forsok inte att trostamed ”... du har ju barnen”! Den sorjande orkar inte dltid ta
initiativ. Bjud hem den strjande till en bestédmd tidpunkt, sag inte ”kom nér du vill”.

”Ingen borde heller fa ga ensam hem fran en dodsbadd”, siger ofta vardpersonalen men
hinner inte folja med annat @n i undantagsfall. De rekommenderar ocksa att ringa upp den
efterlevande efter en eller tva veckor.
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Strategier for den sorjande galv

Goda rad finns som &r riktade till den sorjande sav. Det finns manga saker som den sorjande
gav kan tanka pafor att skonasig 5av samycket som majligt och komma vidare. Nedan ges
exempel refererade fran olika stodjande organisationer.

Bra att gdra under sorgeperioden:

Tag en dag i sander

Tag en lugn stund om dagen (sténg av telefonen eller sétt patelefonsvararen)

Ga igenom kanslor som lagrats under dagen (tid att kanna efter, gréta, be, meditera,
etc.)

For daghok (skriv eller ritadiagram dver hur sorgearbetet gar)

Skriv till den du sorjer, uttryck kanslor eller sag farvél

Gor en lista padet du behtver hjadlp med (kénslor eller praktiskating)

Hitta nagon god lyssnare att tala med (van som gétt igenom en sorg, prast eller
radgivare)

Fatta inga drastiska beslut (som att sdlja hus eller flytta) under forsta (halv)aret om det
inte & nodvandigt

Takontakt med en stodgrupp

Las bocker om sorg, skrifter som ger réd i sorgen, sok en forteckning Over
hjél pare/stodjare

Plantera ett minnestréd, skriv en minnesbok eller gor ett fotoalbum

Minns speciella dagar av betydelse fran forr

Talamed andra om den dode

Forsok ha dagliga rutiner (fér somn, vila, maltider)

Tank paatt dabra

Ga ut och g4, taen simtur eller gor tradgardsarbete (stimulera kroppens endorfiner)
Sok avslappning (genom meditation, massage eller musik) men inte genom att dricka
alkohol, roka, ta for mycket tabletter

Undvik TV pakvélen

Var tAmodig och tolerant mot dig galv

Sok professionell hjalp om du kanner att sorgen blir for svarhanterlig

(Sammanstaliningen baseras pa artiklar av bl.a. Lieberman & Videka-Sherman 1986; Lagrand
1991; Schopler & Galinsky 1993; Kirchberg et a 1998; Poole & Giger 1999; Grimby 1999,
Grimby 2001).

Att som nybliven anka eller ankling aktivera sig i ndgon eller ndgra av dessa géroma kan
kanske tyckas oviktigt i en stund av djup fortvivian. Med viss uppmuntran “utifran” kan dock
lusten att ta itu med tillvaron komma igen. Att finna en bra lyssnare som gav upplevt en
liknande forlust &r viktigt. Kanske &r det dock bést att valja nagon som inte sorjer 6ver samma
person. Tank pd att de narmaste (vuxna barn till exempel) ocksa sorjer sin foralder och kanske
inte orkar ta emot din sorg ocksd. Vélj gérna ndgon som &r van vid att ta emot olika kanslor
utan att vilja “diskutera dig bort fran dina kanslor”!
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Ibland behovs en kansloméssig “knuff” for att komma igang att sorja. Att |&sa poesi,
skriva dikter, fora dagbok eller lyssna pa musik rekommenderas ofta i sorgesammanhang.
Faktabocker ger vagledning, och man kan kénna igen manga egna reaktioner i det som skrivs.
Det kan ge lattnad att |&sa, att man inte & ensam om att kdnna pa ett visst sétt. Gemene man
har aldeles for litet kunskap om sorgens olika yttringar, men det finns numera ett ganska gott
urval av litteratur for egenlésning.

Aven professionella hjdlpare kan behtva vidgat kunnande och soka vetenskapligt
forankrad litteratur. Det & ingen tillfalighet att manga soker svar pa fragor i tidskrifter som

Death Education eller Death Studies. Kanske behéver man dven handfasta rad kring ekonomi
och i juridiska sporsmal.

Forvisso finns manga hinder att 6vervinna. Det &r inte ovanligt att sorjande sager, att “jag nu
borde ha kommit 6ver det”. Da kan det vara bra att veta, att alla hanterar sorg pa sitt speciella
sétt och i sin takt. Man kan ocksa f& vdlmenande, men missriktade rad. Sag da att jag skall
gora det nér jag kénner att det &r réatt tidpunkt. Folk som undviker att tala om den ddde, bor
uppmanas — garna av den sorjande gav — att gora det om det kanns riktigt.

Andra avsnitt i rapporten tar upp vad man galv kan gora for att lindra sorgen eller vad man
Onskar att andra hjalper till med. Hanvisningar till litteratur finnsi Appendix.
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Olika dodssatt

Forskning har visat att dodsséttet, dvs. det sitt pa vilket sétt forlusten sker, & en av
determinanterna for kommande sorgereaktioner och darfoér aven en fingervisning om lamplig
stodform. Oftast finns péatagliga skillnader i sorgereaktioner. Déden kan intréffai eller utanfor
hemmet, pa sukhus, intensivvardsavdelning, palliativa vardavdelningar eller hospice.
Dodsfall sker ocksa genom suicid, mord, olyckor, stora katastrofer och efter plétsig eller
langdragen sjukdom (Ball 1977; Buell & Bevis 1989; Rynearson & McCreery 1993; Parkes
1993; Dooley 1995; Reed 1998; Ting et a 1999; Addington-Hall & Karlsen 2000; Fauri et al
2000). Det sista levnadsaret beskrivs varsamt av Rinell Hermansson (1990). L asarettsans uten
hemsjukvard uppstod bade som begrepp och verksamhet genom Beck-Friis (1993).

| allmanhet forknippas plotslig och ovantad dod med storre anpassningsproblem och svérare
sorg. Det géller sarskilt vid vAldsam dod, sdvmord eller dod genom missbruk. Plétslig dod
intréffar ofta vid kardiovaskulér sjukdom och sags vara mindre dramatisk och smértsam for
efterlevande om den avlidne & gammal (har levt ett langt liv). Fortida dod, exempelvis nér
yngre personer dor i bilolyckor, anses vara svarare fér anhdriga att acceptera.

| den palliativa varden &r farre dodsfall plétsliga eller ovantade for personalen. Man bor
dock komma ihdg att de efterlevande kan tycka annorlunda. Att gradvis vanja sig vid tanken
pa partnerns dod & inte liktydigt med att vara béttre rustad for sorgen. Den plétsliga doden
ségs medfdra langre sorgeforlopp, kanske aven storre fornekelse av forlusten. Men utdragen
sukdom tér & andra sidan pa partnerns krafter sarskilt om den sjuke vérdas i hemmet.
Faktorerna som styr sorgeforloppet & manga och ekvationen invecklad. Méanga dnkor och
ankeman upplever, att den svart suka och déende partnern “passar pa’ att do, nar de blir
lamnade ensamma en stund. “Liksom fOr att bespara mig detta”, “darfor att jag kanske holl
honom sa hart kvar vid livet att han inte kunde d6” eller "han kanske ville vara ensam vid
intradet i evigheten”.

En tredjedel av ala dodsfall sker plotdigt och ovantat (Youll & Wilson 1996). Redan 1979
uppméarksammade Lundin plotsig dod och den okade suklighet, sarskilt psykisk, som
efterlevande kom att lida av (Lundin 1979). Sadana efterlevande borde betraktas som en
hogriskgrupp i samhallet. Smith & Zick (1996) har ocksa funnit, att dodligheten samvarierar
med dodssétt. Warren (1997) poangterade vikten av att intensivvardspersonal kan ge stod
bade fore och direkt efter forlusten, samt dven erbjuda minst en ytterligare kontakt for
stodsamtal .

Stod at efterlevande kan darfor behdva anpassas efter dodssatt. Sarskilt svara konsekvenser
for sorjandet far dod vid sjalvmord for efterlevande make/maka (Bojanovsky1980; Traskman-
Bendz et al 1999; Soderling et al 1999; Bailley et a 1999). Att se kroppen pa platsen efter
gavmordet sigs ge svaraste stressreaktionerna. Efterlevande vid sidlvmord stods bast av
andra anhdriga (Callahan 2000).

Efterlevande efter en partner som begatt sjdvmord tycks i alméanhet f& mindre
emotionellt stod an vid naturlig dod (Farberow et al 1992). Clark och Goldney (1995) anser,
att skillnadernai dodssatt mer &r kvalitativa an kvantitativa och vill utforma gruppstod utifran
detta, eftersom behovet av sarskild hjélp &r stort.

N&ar tva makar planerar att do tillsasmmans talar man om savmordspakt (Brown &

Barraclough 1999). Sadana dodssétt forekommer i ett antal av 0.6 pd en miljon och &r
vanligare vid psykisk sjukdom.
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Ekonomiska och juridiska aspekter

Personlig ekonomi

Ekonomin &r oftast ett mer eller mindre erként problem i sorgesituationer. Undersokningar har
visat pa existensminimala forhalanden for @nkor och ankemén aven i sk. valfardssamhallen.
Betydande standardférsamringar ar ofta en extra palagring i sorgen.

De praktiska, ekonomiska och juridiska fragestallningarna & manga. | en situation dér
minne, tankeférmaga och koncentration inte & som vanligt & det svarare an tidigare att fatta
adekvata beslut (Grimby & Berg 1995). Sarskilt ankorna tycks oroa sig for ekonomi, boende
och kvarldtenskap. | nuvarande generationer av dldre har maken oftast skott betalningar,
deklarationer och annat “pappersgora’. Huvudansvaret for familjens papper 6verflyttas pa en
enda och kanske ovan person. Den som tidigare haft huvudansvaret for ekonomin hade kanske
ocksa all kunskap.

Vem skall man frédga, om man inte har ndgra barn, eller har dalig kontakt med barn, barnbarn,
eller andra slaktingar? Kanske & man inte van vid att ga till jurist for radfragning. Ibland blir
det hemtjanstpersonal eller sjukhusets kurator som far ge rad.

Jurister talar i termer av delaktighet, inflytande och begriplighet. Och det kan vara mycket
den gamla ankan inte "har tankt pd’. Sorgesituationen kommer ju mer eller mindre ofdrberett
och felaktiga beslut kan ge gramelse under &terstoden av livet. Anger och ngest infor alltfor
snabba och odverlagda beslut kan goratillvaron svar.

Opartiskt stod och professionell radgivning kring arv, testamente, nya ekonomiska
levnadsvillkor borde dérfor finnas I&tt tillgéngligt och till rimlig kostnad (Hedén 2001). Ofta
anlitas barnen i olika ekonomiska och praktiska sakfragor kring kvarldtenskap, vilket kan
orsaka konflikter, osdmja och daliga rad.

Det &r viktigt, att den sorjande blir ndjd med det sétt pa vilket bouppteckningen gors. Att kanna
att man har erforderlig kunskap och inflytande om kvarlatenskap och beslut & fundamentalt.
Att inte kdnna sig delaktig - kanske for att man inte forstar eller orkar med resonemangen kring
arvskifte och bodelning — kan ge anger och gramelse under 1ang tid.

Man hade kanske handlat annorlunda, om man forstétt mer av bouppteckningen,
bodelningen och arvskiftet. Det kan vara bra att fréga sig, om man kan komma att &ngra ndgot
beslut redan innan beslutet fattas. Att vantatills saker faller pa plats av sig avt & oftaen bra
strategi. Alltfor manga har haft alltfor bréttom att fa sddana hér ” saker ur vérlden”.

Profitorer kan ocksa dyka upp, t.ex. nar ankan oroar sig Over |agenhetens storlek, bilen i
garaget och sommarstugan pa landet dit man inte kommer utan bil eller korkort. Det har hant,
att sékt och goda vanner utgjort de storsta profitérerna. Tjansterna man erbjuder den sorjande
kan vara bjorntjanster, och det finnsrisk att forvaxla hjalpsamhet med egennytta.

Det finns ocksa ddre ankor och ankeman som "kopt” sig ur ensamheten genom att alltfor
snabbt dela ut kvarlatenskapen. Har man tillgang till ngon person som &r kunnig och palitlig,
inom eller utom familj och vankrets, & det ett gott stdd. Ibland kan det vara bra med en helt
opartisk person, t.ex. jurist, for att fa saklig information och radgivning.

En finsk studie av samband mellan forlust av partner, mortalitet och socialgrupp befanns de

lagre samhdllsgrupperna med sdmre ekonomi “lida mer” av forlusten (Martikainen &
Valkonen 1998). Sambandet torde ocksa kunna gallafor svenska forhallanden.
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Sjukvardskonsumtion och Gverdadlighet

Att vara gift har i flera studier pavisats ha positiva effekter pa halsa och vabefinnande
(Hibbard and Pope 1993; Grimby & Wiklund 1994; Grimby & Svanborg 1996; Ren 1997).
Forluss av livskamrat kan medfora héalsorisker, bade fysiska och psykiska
Efterlevandesituationen & en riskfaktor for forsvagat immunforsvar (Irwin et a 1987),
neuroendokrina forandringar (Kim & Jacobs 1993), somnproblem (McDermott et al 1997),
Okat intag av tobak, alkohol och lugnande medel (Maddison & Viola 1968; Martin & Dean
1993; Glass et a 1995), galvmord (Kaprio et al 1987) och dodlighet (Mellstrom et al 1982;
Jagger & Sutton 1991; Schaefer et al 1995).

Ankor konsulterar allmanlakare mer an tre ganger sa mycket under det forsta halvaret
efter forlusten jamfort med fore densamma (Parkes 1964). Den stérsta hasorisken sags
foreligga under de forsta sex ménaderna (Zisook et al 1987; Prigerson et al 1997). | sina
jamforelser mellan gifta och &ankepersoner vad gédler hdlsa och sukvéardskostnader har
Prigerson (2000) funnit betydande skillnader under de tre forsta aren.

Minskat anlitande av Sjukvardsapparaten har ocksa pavisats forekomma vid jamforel ser
mellan a) gifta mén, b) dnkeman som fétt stéd genom sjalvhja psgrupper och ¢) ankeméan som
inte fatt sadant stod. Resultaten tolkas som att sjalvhjapsgrupper ger tillrackligt bra socialt
stod for att minska behovet av familjeldkare, psykiatriker och andra specialister (Tudiver et a
1995).

Amerikanska ankepersoners forbrukning av sukvard (inldggning pa sjukhus) har inte
befunnits 6verstiga den som fanns i 6vriga civilstandsgrupper. De var snarare |agre. Daremot
var |akarbesoken nagot fler (Mor et a 1986). Tidigare halsoproblem och adktenskapliga
forhallanden var viktiga prediktorer for sjuklighet och sjukvardskonsumtion.

I en svensk undersokning kring sjukvardskonsumtion och dédlighet (Grimby, opublicerat
material) jamfordes matchade grupper av dldre gifta personer med ankepersoner som fatt
tidigt stod i sorgen. Grupperna visade inga signifikanta skillnader vad géller dagar pa sukhus
eller dodlighet. Detta kan tyda pa att interventionsinsatserna (lakarundersokningar och
stodsamtal av psykolog under det forsta aret efter forlusten) har langvariga, positiva effekter.
Studien (se Appendix) foreslar vidgade skattningar av ” cost-benefit” fran olika stodformer.

Vanliga sociala problem bland dldre ar enligt Rundgren (2001) bl.a. &nkestandet, ensamheten,
dalig ekonomi och péatvingade flyttningar. Narvaron av andra vanliga och tankbara
medicinska komplikationer (multimorbiditet, organsvikt, manga ldkemedel, demens) och
psykiska problem (depression, forvirring, minnesproblem) kan formorka sorgebilden
ytterligare. Aldre har ocksa laga forvantningar fran omgivningen hur den &ldre skall mé och
anpassa sig.

Det kan vararimligt att anta, att ankestandet resulterar i 6kad sjukvardskonsumtion och hogre
hélsorelaterade omkostnader. Mot bakgrund av den okande andelen &dre och krav pa
omvardnad finns det forvanansvart fa studier om dnkestandet och sjukvardskostnader. Savél
personlig som samhéllelig ekonomi blir uppenbarligen belastad, vilket borde grankas for att
finnavad i efterlevandesituationen som foéranleder utgifterna.
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Att bli ” efterlevande make”

Ur juridisk synvinkel betyder det, att man blir ensamstaende. Den avlidnes tillgangar och
skulder omvandlas fran att ha tillhort en enskild, fysisk person till att tillhora en juridisk
person. Vid ett dodsfall i ett &ktenskap dar makarnas egendom har varit gemensam och utgjort
giftorattsgods, delar man upp tillgangar och skulder i dels den avlidnes, dels efterlevande
makens. Ar det fréga om ett 1&ngt aktenskap, i vilket makarna inte sd noga héllit reda pa vem
som &ger vad, kan denna process kannas brutal och svar att forsta. Hur skall man skilja ut det
som tillhor den efterlevande makens och det som tillhort den bortgangne? Det kanns inte
sdllan som en omajlighet.

De flesta som gifter sig forlorar ganska snart kontrollen éver vem som medfért vilka
dgodelar i aktenskapet. Agodelar som inforskaffas, arvs och erhdlls som gava blandas i det
gemensamma hemmet. Ett langt dktenskap med giftoréttsgemenskap brukar betyda att all
egendom forefaller inga i en odelbar enhet. Hur skall man klara av att pa ett par manader
skiljaut mitt och ditt?

Vad innebér giftoratt, kvarlatenskap och brostarvinge?

Som efterlevande make behdver man kunskap om regler i bland annat &rvdabalken,
aktenskapsbalken och skattelagstiftningen. Galler det ett dodsbo med en genomsnittlig
bobehdlining &r detta viktigt. Ofta har tva makar, som levt ihop i ett 1angt aktenskap, smaeller
inga skulder. De ager kanske en eller flera fastigheter med hoga taxeringsvarden och har inte
planerat for framtiden. Har man i likhet med manga manniskor levt sitt liv utan att fundera
Over aktenskapsforord, testamente, enskild egendom och annat, kan uppvaknandet i samband
en med makes dod bli i dubbel mening brutal.

- Har ar det viktigt att papeka att det ar viktigt i tid forsoka att planera for framtiden, for
dodsfall och for en efterlevandes ekonomiska situation. Man bor ga igenom ekonomin, se
Over vilka handlingar som skrivits, vilka handlingar som boér skrivas och resonera med
varandra hur man vill hadet i framtiden. -

Man forvéantas fatta en méangd beslut i viktiga fragor. Man har kanske inte klart for sig alla
viktiga fakta, inte ratt beslutsunderlag och kan inte tillrackligt om ekonomin. Inte heller inser
man kanske de ekonomiska konsekvenserna av olika beslut, har svart med de juridiska
facktermerna eller saknar den mentala balansen for att kunnafatta bra, fornuftiga beslut.

Situationen for en efterlevande make kan kannas svar. Det kan ocksa medfora att man
kanner sig trangd och uteldmnad & andra. Ibland vill de egna barnen och ingifta lagga sig i
och vanner kommer med vamenta réd. Man kanner sig salv oformogen att fatta de beslut
som samhaéllet kréaver och som omgivningen férvantar sig att man skall fatta.

| ett sddan situation & det mycket vardefullt att ha tillgang till en objektiv juridisk
radgivare. Nagon som inte har ett personligt intresse i dodsboet, ndgon som har tdlamod och
kunskap om just den efterlevande makens personliga situation. Véardefullt & forstds om
makarna sedan tidigare har sett till att skaffa sig en kunnig jurist som de kanner fortroende for
och som kommit att bli insatt i deras situation. Att ha en familjgurist & en bra och klok
investering.

Juridiken i samband med ett dodsfall & omfattande. Den kan ocksa vara nog sa kranglig. Det
ar viktigt att pdpeka att alla dodsbon naturligtvis &r olika. Det finns stora dodsbon, som det
kan ta flera &r att reda ut och skattlagga och darpa forrétta arvskifte i. Dodsbon med manga
dodsbodel &gare, efterarvingar, testamenten med tillagg, barn fran olika aktenskap och mycket
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mer. Det finns sma dodsbon, dar den avlidne inte efterlamnar vare sig tillgangar eller skulder
och inte heller har ndgra anhoriga. | dessa sistnamnda dodsbon behdver man inte forrétta
bouppteckning. Det récker med en sa kallad dodsboanmalan.

En ny &ktenskapslag, &ktenskapsbalken, trddde ikraft 1988. | balken regleras makars
egendomsforhallanden under aktenskapet, och vad som skall ske med deras egendom nar
aktenskapet upploses genom &ktenskapsskillnad eller dodsfall. Samtidigt andrades
arvslagstiftningen, arvdabalken, i vasentliga avseenden. En sarskild lagstiftning om ogifta
samboende infordes - Lagen om sambors gemensamma hem.

Familjeréttsreformen 1988 andrade reglernai fraga om makes arvsrétt. Genom reformen
infordes arvsrétt for efterlevande make aven nér det finns gemensamma barn. Barnens arvsrétt
efter den avlidne forédldern skjuts nu upp och forst nar efterlevande make avlider, arver de
gemensamma barnen sina forddrar. Detta géller inte for det fall det finns vad som kallas
sarkullbarn. Sérkullbarn &r barn endast till en av makarna. Dessa har rétt att arva sin avlidne
foralder omedelbart vid dennes bortgang.

Reglernai samband med ett dodsfall har alltsa blivit krangligare, ndgot som gor behovet
av en kunnig jurist én storre.

Erséttningar till efterlevande make

Sociaforsakringens erséttningar till efterlevande make bestar av omstalIningspension, sarskild
efterlevandepension och  ankepension samt begravningshjdp. Den alménna
efterlevandepensionen bestar av folkpension och tillaggspension (ATP). | mitten av 1990-talet
inforde (s) - regeringen en inkomstprévning av den skattefinansierade folkpensionsdelen av
ankepensionen. Detta ledde till omfattande protester och ocksa till bildandet av en nationell
forening for tillvaratagande av ankor och ankeméns réttigheter. Regeringens dtgard var
mycket omstridd. Fran och med arsskiftet 2002/03 avskaffas inkomstprévningen och ca 30
000 ankor i landet erhdller hdjd ankepension, huvudsakligen de som blivit énkepersoner fore
1990.

Oversyn av reglerna om fastighetsskatt, for mégenhetsskatt och arvs- och gavoskatt
| juni 2002 tillsattes en kommitté (Dir. 2002:87) med uppdrag att se dver reglerna om
formogenhetsskatt, arvs- och gavoskatt och fastighetsskatt. Senare ars kraftigt hdjda
taxeringsvarden har lett till att uttaget av arvsskatt har 6kat markant. Detta har i manga fall
inneburit stora problem for framfor allt efterlevande make. Vid ena makens bortgang har den
efterlevande haft mycket svart att klara ekonomin och kunna bo kvar i det egna hemmet.
Orsaken & att fastighetens taxeringsvéarde Okat avsevart, vilket har medfort en kannbar
fastighetsskatt och ocksa paford formogenhetsskatt. Manga har tvingats sélja sina hus for att
kunnaklarasig.

| utredningens uppdrag ingdr att undersoka mdjligheterna att stérka efterlevande makes
stéllning genom att foresla andringar i beskattningen av arv mellan makar. Fragan skall
behandlas med fortur.

Sammanstéllt av Margareta Hedén
Jurist, LagArbete
Goteborg



Kéandgor och tankar

“Jag kan intetro att det ar sant”
Det kan ta lang tid att fatta vad som hant. En del sorjande fortsétter som om ingenting har
hant. Det & svart att forsta, att nagon som varit sa viktig for en inte kommer tillbaka

“Jag kanner ingenting”
Chocken kan gora en forstummad och fa en att kéannasig somi en annan véarld

“Varfor behbvde det handa?”
Doden kan tyckas grym och oréttvis, sarskilt nér man tycker att den kommer i “fortid”

“Det gor sa ont”
Smartan, bade kroppslig och saslig, kan kdnnas dvervadigande och mycket skrammande

“Jagtanker padet jamt”
Man kan inte sluta ténka pa allting som hande fore och i samband med dodsfallet

“Om bara”
Man kan kanna skuld for saker man sagt eller gjort eller saker man inte gjort eller sagt medan
tid var

“Jag kdnner mig sa nere att livet inte langre har ndgon mening”
Mangatycker att de inte langre har nagot att leva for och tycker att allt ar slut

“Jag hor och ser henne. Vad &r det for fel pa mig?”
Att tycka sig se eller hora den som gétt bort & en normal och vanlig upplevelse som kan
intréffa ndr som helst

“Dom sa att jag skulle komma Gver det pa ett par manader”
Manga tycker att det tar mycket langre tid an de trott eller andra sagt

“Enastunden ar jag arg, for att i nasta storgrata”
Manga tycker att kanslolaget svanger mycket

Sorg

Sorg & en intensiv, fundamental kénsloupplevel se som kostar oss mycket méda och energi att
komma igenom. Det géller att kunna avveckla banden till den som détt, séger Costello (2000),
men ocksa att gora det pa rétt sétt och att kunna knyta nya. Det kan ta ar att komma Gver
forlusten och medfor stora pafrestningar att aterskapa en identitet och hantera alla fragetecken
kring framtiden. Det & vanligt att sorja redan fore dodsfalet. Sorg handlar mycket om
processen att acceptera det oacceptabla.

Spektrat av reaktioner & stort och individuellt. Det tycks inte finnas nagra regler for hur
sorgen skall genomlevas. Vanliga och normala reaktioner & nedstamdhet, hopploshet,
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grétattacker, angslan, rastloshet, koncentrationsproblem, trotthet, svarigheter att samla
tankarna, minnessvackor och upplevelsen av ensamhet (se nedanstaende figur). Skuld, ilska,
avundsjuka, irritabilitet, resignation, overklighetskénsla och sankt sdlvkansla & andra
reaktioner. Satten att hantera eller beméstra sin sorg skiftar ocks3, som nér det & som samst
kan ta formen av 0kat missbruk, t.ex. av akohol.

dysphona

loneliness

crying

pessimism

fatigue
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Fig. . Changes in percentage of the parlicipants expressmg griel reactions during the first {7 months of bercavement {n=42)

Sorgereaktioner (Grimby 1993)

Oftast & man inte beredd pa vare sig intensiteten eller durationen av de egna kénslorna och
reaktionerna eller de snabba véaxlingarna. Kanske bdrjar man tvivla pa sina sinnen och sin
psykiska hdlsa, eftersom man inte upplevt nagot liknande forut. Men i de flesta fall ar
reaktionerna “friska och adekvata’ och hjéper till att komma vidare. Man skall veta att detta
tar tid och man alltid kommer att sakna den forlorade. Men smértan av forlusten lindras med
tiden och till&ter en att ga vidare.

Upptagenheten av att tanka pa den dode och letandet efter honom eller henne kan resultera i
sorgeférnimmelser. Det kan betyda att man tycker sig hora, se, tala med eller kdnna néarvaro
av den avlidne. Fornimmelser ar ocksa vanliga reaktioner pa svar forlust och saknad och blir
for de flesta en fin upplevelse av néarhet och hjdlp i sorgen. (Se mer under rubriken
Sorgefornimmel ser).

Chock och forstummel se &r ofta de tidigaste reaktionerna pa forlusten. Kanske har man borjat
ta till sig forlusten redan innan den intraffat (antecipatorisk sorg). Reaktionerna pa sorgen
kommer dérefter, om inte fornekande av det intréffade ligger i vagen. Dagliga rutiner utfors
som i en dimma, ibland & man oférmogen att samla sig till ens det nddvéndigaste.
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Kéandolivet dker berg- och dalbana, tills man far grepp om situationen och borjar kunna
planera for terstoden av sitt liv (nyorientering).

Hur lang en "normal” sorg &r, kan ingen siaga. Mycket hanger pa sitten att handskas med
svaralivshandelser. Personlighetstyp, alder, kon, fysisk funktion, tidigare mental hélsa, socialt
skyddsnat och ekonomi & — som namns pa andra stéllen i rapporten - faktorer som spelar in
(Hays et a 1994). Radgivare i sorgesammanhang menar, att om man inte kommer vidare i
sorgen sa att man kan fungera ndgorlunda i dagligt liv, bor man stka professionell hjalp.
Funktionsformagan ett ar efter forlusten brukar ocksa vara en indikator pa hur man tar sig
igenom sorgen.

Bidragande orsaker till stress i en efterlevandesituation behdver inte bara vara relaterat
till forlusten. Orsakerna kan ocksa utgoras av mindre och (var)dagliga héndelser (negative
smal life events), som aterkommer och irriterar med viss regelbundenhet (Reich & Zautra
1984; Murdock et a 1998).

Ensamhet och missmod

Stark och ihérdig ensamhetskansla préaglar den vanliga sorgebilden under forsta aret efter
forlust av make/maka. Missmodet infér framtiden kan ta sig uttryck i depression med
suicidtankar och ibland forsok till eller genomférda s@lvmord. Tanken "att jag lika garna
kunde ha fatt folja med i graven” finns hos ganska manga som upplever en fortséttning som
ensamstaende meningsl 6s.

Tvéasamheten byts mot en-samhet. Ensamhetskanslan har visat sig vara den vanligaste,
starkaste och mest |angdragna efterlevandereaktionen. Tomheten efter den kéra bortgangna ar
ofta sa pataglig, att det egna hemmet upplevs svart att varai. —”Nér jag ar ute gar det ganska
bra, men nér jag skall in i min tomma lagenhet igen, sa vill jag vanda om i dorren. Det &r sa
tomt och tyst att jag sétter paradion eller teven for att horaljud omkring mig.”

| den svenska tvillingstudien kande tvillingar som mist sin make eller maka storre
ensamhet, fler depressiva symptom och sdmre livstillfredsstéllelse an gifta tvillingar
(Lichtenstein et a 1996). Man forsoker tillskapa koncensus kring begreppet traumatisk sorg.
For att man skall beteckna ett sorgetillstand som traumatiskt bor ankepersonen uppvisa minst
tre av fyra svara separationsreaktioner, exempelvis ensamhet, langtan och sokbeteende tillika
med fyra av dtta traumatiska stressymptom (ex. forstummelse, misstro, férnekande, ilska och
meningslshet) (Prigerson et al 1999). Ensamhet &r en starkt bidragande faktor (tillsammans
med daligt socialt stod, handikapp och depression) for dalig livskvalitet hos &dre méanniskor
som drabbats av svara livshandelser (Prince et al 1997). Riskfaktorer for suicid bland ddre
inbegriper ocksa ensamhetskansla, &ven om de storsta riskerna finns vid psykiska besvar och
problem i familjen (Rubenowitz 2001).

Studier kring effekter av stodgruppsverksamhet for adre ankor och ankemén har visat
minskad ensamhet trots att grupptréffarna inte varit sérskilt téta. Deltagarna traffades aven
daremellan, daven om de inte direkt uppmanades till detta (Caserta & Lund 1996). Aldre
ankeman som deltog i gruppintervention fick, tillika med okat hopp, ett Okat socialt
deltagande, ny identitet och minskad ensamhet (Stewart et a 2001).

Hoppl 6shet och depressiva kanslor

Vid norma sorg forekommer inte vad man kallar for verklig depression. Ledsnad,
nedstamdhet, grat, fortvivian, etc. kan se ut som en depression som behover behandlas av
medicinsk expertis, men ar oftast en naturlig, 6vergdende och galvlakande del i sorgen.
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Gransdragningar for vem eller vilka som behéver professionellt stod eller 1akarvard kan dock
vara svara att gora.

ECA-studien (Epidemiologic Catchment Area) ségs vara den storsta popul ationsbaserade
undersokningen kring sorgerelaterad depression. Dess resultat indikerar endast litet
sorgerelaterad depression bland ddre. Detta ifragasétts av Turvey och medarbetare (1999),
som funnit att aldre ankepersoner &r i riskzonen att drabbas av syndromal depression. Risken
var nio ganger s stor som bland gifta. Anda upp till tva &r efter forlusten identifierades stort
antal depressiva symptom, som var oberoende av sociodemografiska faktorer och dodssétt
(vantad, valdsam, smartsam eller pl6tslig dod).

Hoppldshetskanslor och pessimism infor framtiden a vanligt efter férlust av livskamrat.
Funderingar kring existens och fortsatt liv efter forlusten upptar manga. Relationen
hopploshet och komplicerad sorg, dar dterkomsten av hopp gynnar anpassningen, har
studerats av Cutcliffe (1998). Han har funnit, att radgivning (counselling) hjalper den sorjande
till nytt hopp och kan férhindra att man fastnar i sorgen. Sadan radgivning bor — for att vara
hél sostrategiskt adekvat - inséttas vid lamplig tidpunkt. Scruby (1989) menar, att tiden direkt
efter forlusten kanske inte alltid den basta. Hoppets betydel se fér anpassningen som anka eller
ankeman har betonats av flera forskare, exempelvis Herth (1990)

Varfor skall jag g ensam kvar och skrota? Den stérsta meningen med
tillvaron ar ju borta! Jag har inga barn, inga intressen direkt, &r suklig och
behdver assistans. Men hon &r ju borta! Vad ar det da for mening att jag haller
livi mig? Jag kunde lika garna fatt folja med henne i graven!

Dddslangtan tycks ibland bottna i en 6nskan om fortsatt samvaro med den bortgangna.
MeningslOshetskanslan brukar avta for de alra flesta, &ven om det forekommer gavmord
eller forsok till savmord bland efterlevande. Man har ocksa kunnat mérka ett slags indirekt
sétt att avsluta livet pA Man slarvar med sin hédlsa, medicin eller livsforing pa ett medvetet
sitt, kanske i avsikt att inte leva vidare. Det kan ocksa inbegripa 6kad alkoholkonsumtion
eller tobaksbruk, forsamrade matvanor, fysisk och psykisk inaktivitet. Sadana " signaler” bor
uppmarksammas.

Chock, fornekande och overklighet

Det som inte kunde éller fick handa har anda skett. Kanske efter ett 1angt liv tillsammans blir
man den som maste vidare pa egen hand. Dagar, manader eller ar av livskamratens sjukdom
har natt sitt Slut. Nattvak, ovisshet och standig angslan dver hur det skulle ga har satt spar i
formagan att utharda. Kanske kom slutet sa fort, att det aldrig gavs ngon tid till férberedelse
eller farval.

Kéansan av overklighet & stor. Kanske chocken &r sa stor att man inte reagerar med
nagra kandor als. Nar méanniskan utsitts for en av livets storsta pafrestningar, finns det
mekanismer som "stanger av’ kanglolivet, kanske for att man skall kunna orka Gverleva
Fornekelse ar for en del ett sétt att tranga undan det sméartsamma som hotar att tillintetgéra en.
Overklighetskansla”lindrar” for en del sorjande den forsta smértan av den forlust som man &
Overtygad om att man inte orkar béra.



Det kan inte, far inte ha hant! — Jag tror inte det & sant, jag drommer nog.
— Det &r sa overkligt, jag kan inte fatta det! — Konstigt, men jag kan inte
kanna nagonting.

Oftast & tankarna hos honom eller henne som gétt bort och man letar i minnet efter de goda
stunderna tillsammans. Tankarna kretsar kanske hela tiden kring livskamraten, alt annat
forefaller oviktigt. Grétattackerna kommer ofta utan férvarning. Man vet inte, om man vagar
sig ut bland andra, térarna kan komma nér som helst.

Jag ville bara skrika, har haft stunder da jag trott att min sorg horts ut pa
gatan! — Jag har blivit en riktig lipsill, men det lattar att fa grata. - Jag
kunde inte grata pa min mans begravning. Sorgen satt som en vass kniv i
brostet och htgg och htgg. Men inte en enda tar kom det! Mina véaninnor
fragade mig efterat, om jag inte sorjde min man eftersom jag inte grat. Det
var fruktansvart att hora. Jag har inte kunnat tré&ffa dem sedan dess.

Trotthet och intressel Gshet
En situation i livet som medfor sa stor stress som vid en kér anhorigs sjukdom, dod och
begravning resulterar nastan altid i stark trotthet. Angslan, délig nattsdmn och aptit och
manga bestyr ger trotthets- och utmattningseffekter. Ibland har man inte krafter dver fér ens
det mest vardagliga. Mycket far ligga orort, brev och rékningar staplas pa hog. Telefonen
ringer obesvarad. Man slarvar med mat och |ater bli att sk6ta sin personliga hygien.

Intresset att tréffa gamla vanner och bekanta kan ocksa avta. Samtidigt som man kanske
vill tréffafolk och fa berétta vad som hande och hur det kdnns, sa drar man sig for méten med
andra. Men man vill inte bestamma en tid, for "jag vet ju inte hur jag kénner mig just d&’.
Man kan dras med oron 6ver att besvéra med alltfor mycket ”elande” och rédsla att inte kunna
hallainne med gréten.

Det verkar ju som om folk undviker mig. Sag hur Bertil skyndade sig 6ver
till andra sidan gatan, kanske var det for att slippa stanna och fraga hur
jag kénner mig efter Svens begravning. Han kanske ar radd for att jag
skall grata och bara mig at!

Kanske & vi radda litet till mans for sorgens yttringar och de starka kénslor den kan
framkalla. Hellre an att riskera att béra sig tafatt &, undviker man den sorjande. Det kan
uppfattas som sdrande, krankande och allt annat @n hjalpande. Det &r inte s3 mycket som
krévs vid motet med en sorjande: det kan racka med att fraga hur det gar. Att vaga " gora bort
sig” & béttre an att aldrig fraga.
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Minnesproblem, koncentrationssvarigheter, obeslutsamhet och rastloshet

Oron kring de egna reaktionerna &ven vid "norma” sorg & ofta stor. Rastldshet,
koncentrationsproblem och ointresse for dagliga handelser forekommer ganska ofta. Dagliga
rutiner, som exempelvis att skéta sin hygien, kan kénnas oviktiga.

SA har kan val ingen annan &n jag tanka. Kanns som om jag holl pa att tappa
forstandet. Jag kan inte ta mig fér nagot vettigt, allt blir bara liggande. Laser
inte tidningen och ser pa TV utan att egentligen tanka pa vad jag tittar pa. Dar
ar forresten bara elande, jag har ju mitt eget. Det ar knappt jag rakar mig,
borjar bli en riktig lortgris. Sarvar med medicinen ocksa, nu nar inte hon
paminner mig.”

For ménga upplevs den forsta tiden efter forlusten som i ett tocken. Man har bara en vag
uppfattning om vad som hént kring dodsfallet. Man glommer att fraga om dodsorsak, minns
inte vad personalen pa avdelningen beréttade, forstod inte vad som sades eller har glomt det
mesta. Man kanske har dristat sig att fréga igen, men det kénns danda som om det var stora
luckor i minnet.

| en studie av ddre goteborgare (Grimby & Berg 1995) framgar, att minnesforsamringen
inte star i relation till faktisk formaga och att minnet och tankeforméagan i regel aterhamtar sig
under forsta sorgedret, sarskilt for kvinnor.

Goromd maste antecknas. Att utrétta det nodvandigaste kan kannas som att bestiga berg. Det
& svart att bestamma sig, antingen det galler att ga bort till ndgon bekant, vélja daglig kladsel
eller behdlla lagenheten. Ibland hander det att man fattar ogenomtankta beslut. Sérskilt under
det forsta halvaret kan man gora saker forhastat och man sedan angrar, nar tankeformagan
repat sig. Initiativioshet och troghet praglar ofta dagen, men det kan vara lika vanligt att
reagera med Over- som med underaktivitet.

Jag kadnner mig alldeles tom och trég i huvudet. Glommer sekunden efter
vad jag skulle gora. — Tankarna bara fladdrar, jag fattar knappt vad dom
sager pa radion. Det gar liksom inte in. - Nar min vaninna blev anka, blev
hon bara sittande. Jag daremot far omkring som om det gallde livet, men far
anda ingenting gjort. Kan inte sitta stilla.

Kognitiv dysfunktion, psykisk snabbhet, problemldsning, spatial férmaga och kreativitet ar
nagra formagor som minskar med stigande dlder (Johansson 2001). Om samtidigt en
forvirrande och omtumlande livshéndel se med hog stressfaktor intréffar & det mycket troligt,
att dessa formagor sétts ytterligare ur spel.

Angslan och oro

Hur tillvaron skall komma att gestalta sig & et stort orosmoment for manga. Ankan som
aldrig brukat sktta pappersgorat nér maken levde eller @nklingen som aldrig lagat ett mal mat
|6per risk att klara framtiden sémre an andra. Sjuklighet kan forvarra en efterlevandesituation,
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sarskilt om det var den vardande som gick bort. Ekonomin & oftast det stérsta problemet.
Kvinnan som kanner sig “angdligt” bunden till sin avlidne make har besvéarligare att anpassa
sig (Sable 1989).

Symptom pa sorgen sdsom oro, angslan och angest vid sorg bor sarskiljas fran depression
och sorg (Wetzler 1989). Det krévs tydligare identifiering av symptomen for béttre och
precisare behandling (Prigerson et a 1996). (Se mer om skattningar av sorg under
Métmetoder).

Skuldkanslor och sjalvforebraelser

Tankar pa den dode och den tid man hade tillssmmans brukar prégla dagen for den
efterlevande. Minnena kan vara bade bra och ddliga. | parférhdllanden av alla slag tycks det
varavanligt att téanka tillbaka pa ndgot man sagt eller gjort, eller ndgot osagt eller ogjort.

N&r méanniskan utstts for svara forluster, kommer primitiva reaktioner av 6vergivenhet
och hjalploshet omedvetet fram. Kanslan av att vara dvergiven av den som gatt bort kan skapa
ilska och taggighet. Maktloshet infor det intraffade kan ibland leda till ett slags kopsldende
med Odet och skuldkansla for eget agerande. " Omiinte ... ", tanker man och gér igenom hela
handel seférloppet kring dodsfallet, sarskilt ndr det som hande hade kunnat styras i annan
riktning.

Skuld, gramelse och forebraelser kan under lang tid forfolja den kvarlevande. Loften till
den doende kan vara forhastade och svéara att uppfylla, nagot som lange kan plaga den
kvarlevande. Manga angrar att de inte gjort mer for att gora slutet "fint”, exempelvis att vara
med och gora i ordning den dodes kropp. Skuld & ofta en stark och svéarbearbetad
sorgereaktion av gavdestruktiv karaktér och sags vara vanligare bland kvinnor (Kingsley
1992). Ibland behdvs professionell behandling genom psykoterapi (Borins 1995). “ Hjélper
det att be om forlatelse?” & rubriken pa en artikel (Weinberg 1995) om &nkepersoners
skuldkandlor. Sjavforebraelser hor samman med samre anpassning och far folk att ursaktasig
eller forsoka reparera. Under de tva forsta sorgedren har anklingar befunnits visa mer ilska
och forebrdelser jamfort med ankor (Hyrkas 1997). Anhtrigas olika negativa kandor i
samband med dodsfall sags minska om de kan vara mer néarvarande/delaktiga i vard- och
doendesituationen (Haggmark 1989).

Delaktighet innefattar aven att stodja den sjuke emotionellt for att férbereda honom eller
henne pa att méta doden. Anhoriga som hjalpt den sjuke med fysiska och psykiska behov och
forsokt gora det basta av den tid som &erstod, hade mer gynnsam anpassning i
efterlevandesituationen (Martens & Davies 1990).

Varfor fick jag inte Bengt till doktorn i tid! D& hade han kanske levt nu. —
Att jag inte talade om for henne vad hon betytt for mig medan tid var! Nu &ar
det for alltid for sent. — Tank, jag var pa sjukhuset nastan dag och natt. Sa
gick jag hem for att vila litet och da kom slutet. Jag som hade lovat att vara
med honom in i det sista. — Varfor kunde jag inte ha forlatit honom for den
dar gamla oréattvisan som han gick och bar pa. Det var ju nastan det sista
han bad om!

Att flytta, stada ut saker eller avyttra gemensam egendom alltfor tidigt kan ocksa ge
skuldkanslor och anger. Likasa kan valet av gravplats vara forhastat i en del fall. Det hander
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att de som véljer minneslund i stéllet for grav angrar sig. En bestamd viloplats blir en fast
punkt for manga.

IIska, irritabilitet och aggressivitet

Ambivalens, irritabilitet och aggressivitet hor ocksa till sorgebilden. Sankt salvkanda tycks
mindre vanligt och tycks férekomma oftare hos kvinnor (Grimby1999). | en studie av Caserta
och Lund (1996) kring @nkepersoner som sokte professionell hjélp i sitt sorjande, var dalig
sévkansa ett av dessas personlighetsdrag. | begreppet komplicerad sorg & dalig savkansa
en av faktorerna (jamte sokande, klagande, standiga tankar kring den dode, grét, fornekande,
forstummelse och misstro). Sjalvhjadpsgrupper har visat sig kunna hjdpa upp dalig
galvkanda (Redburn 1989).

Jag har blivit som forbytt. Utan att skryta, s var jag en ganska vanligt
sinnad méanniska innan makan dog. Nu tal jag visst ingen och ingenting! —
Jag kan inte se mitt grannpar ga dar arm i arm. De har varann, jag har
ingen. Det &r inte rattvist! — Gud kan inte vara enbart god som lat Sure och
mig lida s3; forst hans hemska sjukdom, nu min grasliga ensamhet. — Jag
kanner mig pa kant med alla. Tal inte hdra mina vaninnor prata om sina
man.

Kéandor av att ha blivit oréttvist behandlad — av Gud, 6det eller den bortgangne — &r inte
ovanliga. Vanmakten dar Gver i ilska, som kan ga ut 6ver hogre makter eller manniskor i
omgivningen. Man snaser och fraser i sin sorg och saknad, men far ingen forstaelse. Oro,
angslan och den stora férvillande kansloblandningen som sorgen fér med sig, & ofta
svartyglad och kan vara svarforstaelig for utomstaende.

| dentitet

Depersonalisation och identitetsproblem &r inte ovanliga foljder av forlust av livskamrat
(Grimby 1999). Vér sista identitetskris kallar Johnson och medarbetare situationen som dnka
eller ankeman (1997). Bauer & Bonanno (2001) har utarbetat metodik for dterskapandet av
personlig betydelse och identitet hos sorjande. | Japan erbjuds sérskilda utbildningsprogram
for giftakvinnor i avsikt att béttre forbereda dem for forlust av maken (Deeken 1995).

Ingen bjuder hem mig numera och jag borjar undra om mina vanner tycker
att jag var véard att umgas med bara ihop med min man. Visst kénner jag
mig halv, men jag ar ju anda den jag &r i alla fall. Ens identitet far en rejal
torn av manniskors uteblivna hélsningar eller inbjudningar. Och man
hjalper géalv till genom att gdmma sig for omvér|den.

Altandet
Fodslar, som &r en stor och lycklig tilldragelse, kan man prata med andra om hur mycket som
helst. Dodsfall, som & en lika stor livshandelse men en negativ sddan, maste man ocksa fa
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prata om. Sorgen maste bearbetas mentalt; eller dtas som man séger i folkmun. Man behéver
prata med andra om tiden fore dodsfallet, om sjukdomen, vad lékarna gjorde (eller inte
gjorde), salva dodsdgonblicket och tiden efterdt.

Jag ar radd att mina vanner och bekanta har tréttnat pa mig som jamt
pratar om Sig, men jag kan inte |ata bli. Och jag vill att de ocksa skall tala
om honom, atminstone namna hans namn. Han har ju anda funnits bland
oss sa lange. Det gar ju inte att 1atsas som om han inte funnits. Inte hjalper
det migi allafall!

Det har visat sig vara viktigt att fa ga igenom vad som hande, hur han eller hon hade det, vad
som sades och berédtta om de egna reaktionerna. Altandet har ocksd varit foremd for
vetenskapliga studier. Nolen-Hoeksema och medarbetare (1994) menar dock, att alltfor
mycket och langvarigt dtande pévisar atypiskt strjande. Altandet tycks ocksd vanligare vid
sorgesituationer med samre sociat stod, andra samtidiga stressfaktorer och hdgre grad av
nedstamdhet. De som &ltade mer &n andra en manad efter forlusten, hade ocksa en mer
pessimistisk framtidssyn och depressiva reaktioner ett halvar efter forlusten. Kvinnor tycks
dlta sin sorg mer an man.

Altandet kan vara valgorande i viss utstrackning, men bor vara ett observandum om det
inte avtar med tiden.

” Ar min sorg normal?”

Né&r borjar man sorja och nédr slutar man sorja? Och kan det ga sa hér i vagor? Ena dagen en
strimma hopp, den andra dagen bottenlos fortvivian. Ratt som det & kommer graten eller
skriken. Varfor kanner jag ingenting? Hur skall det kéannas att ”ha sorg”? Ar man normal nar
man grater nastan utan avbrott eller nar man inte faller en enda tar? Hur beter sig andra i
samma situation?

Att forlora en narstaende kan tyckas alltfor outhardligt for att man skall kunna kalla det
normalt. Det finns ingen gyllene regel for hur man skall sorja. Vi &r inte stoptai sammaform,
har olika personlighet, har olika upplevelser bakom oss, tal pafrestningar olika, kommer fran
olika bakgrund och kultur och har skiftande uttryckssétt och behov. Det gor oss till unika
varelser, som inte kan sasmmanfattasi en enda grupp av sorjande.

Mycket & normalt, naturligt och friskt i ett sorgeforlopp. ”Jag tror jag haller pa att bl
tokig”, sager manga sorjande. De menar, att s har kan val inte en normal manniska bete sig.
Dakan det vara bra att ha kunskap om sorg.

Begreppet normalt sorjande rymmer manga varianter av sorgereaktioner. Kanske &r det
|attare att beskriva hur den gukliga eller komplicerade sorgen tar sig uttryck. | delar av
rapporten kommer bade vanliga och mindre vanliga reaktioner att tas upp, saval vad gdler
kénsloméassiga, kroppsliga, socidla och andra foljder av en svar forlust. Kanske kan
fortydliganden kring myten om det brustna hjartat (Parkes 1969; von Sydow 1993) pa sa sétt
gesi rapporten.

Var blev dom av alla de som kom sa ofta narmast efter det att Asta dog?
Forst nu - efter tre manader - tycker jag att sorgen och saknaden valler
fram inom mig. Nu &r det faktiskt som varst. Men nu ar det tomt omkring
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mig, nu nar jag kanner mig sa ledsen. Hade varit battre om mina vanner
ringt mig nu i stéllet eller portionerat ut sina visiter.

Arsdagar, arstider och hogtider
M&nga énkepersoner fasar infor sommaren. Arstiden &r, liksom de storre hogtiderna (jul, nyér,
pask, midsommar eller &rsdagen av forlusten) ofta en pléga for de ensamma och efterlevande.

Jag kan inte forma mig till att 8ka till sommarstugan utan Bengt. Den var
hans 6gonsten, han finns i allt den star for: var gemensamma langtan ut
fran stan hela vinterhalvaret, planerna och drémmarna, groddandet och
sticklingarna, packandet och adjd’et till staddlivet fér atminstone tre-fyra
manader. S3 sag vart liv ut i Over trettio ar; lika forvantansfulla var vi
infor varje utflyttning. Sen han dog vill jag helst hoppa 6ver den har
arstiden.

Citaten har sin storsta aktualitet i var- och sommartider och kunde varaen lisa att 1asa for ala
de "som blivit kvar”. Fér manga som mister sin livskamrat stannar tiden och framtiden tappar
farg. Ledig tid, helger, semestrar och andra stunder som annars gav mojlighet till avkoppling
och samvaro, blir en pina. Perioder som tidigare gick alltfor fort, ldpar sig nu fram och tycks
nastan omdjligt langa. Ensamheten & kanske tydligast under den tid nar tvasamheten tidigare
var som mest givande.

Hon finns i allt darute pa torpet. Kénner nastan doften av nybakade bullar
fran koket nar jag vankar runt i tradgarden och ser ograset svamma over i
rabatterna. Hjartat mitt vill brista, men jag kan inte grata. Ibland, kanske
litet for ofta tar jag mig en nubbe. Ata blir inte av, bara ndgot kallt vid
diskbanken.

Sommarens soliga dagar som lockar andra utomhus, har ofta motsatt effekt pa den sorjande.
Man stannar hellre inomhus an konfronteras med livsnjutare och soldyrkare. Kontrasten
mellan dagens blandande ljus och ens inre mérker blir for stor. Bara de alra nbdvandigaste
sakerna utanfor hemmet blir utréttade, rakningarna som legat lange maste ju betalas. Isolering
ar vanligt, handlingskraften & borta och det mesta tar emot.

Vi (ankor) har vara ” svarta hal” , inte minst vid stora helger, arsdagar och
nar andra ar tillsammans pa semester. Ar barnen utflugna eller inte orkar
se sin ledsna mamma, da& kanns det extra svart att ta sig i kragen och laga
en god middag till sig géalv.



Arsdagen for dodsfallet har stor betydelse fér manga efterlevande och minnet av den avlidne
blir extra patagligt. Ofta gér man igenom vad som hande just vid den tidpunkten, ndgot som
aktualiserar sméartan och oron pa nytt. Men &ven fodelsedagar, brollopsdagar och andra
gemensamma beméarkelsedagar kan ge forandringar i stamningslaget. Man talar om
jubileumssorg som en vanlig reaktion som upprepas under Iang tid vid samma tidpunkt.

Hur lange varar sorgen?

En vanlig fréga bland sorjande &r: nar slutar jag sorja? Aven om det inte finns nagot tydlig
slutpunkt i sorjandet, kan manga urskilja vandpunkter i sorgen. Ibland kan dessa vandpunkter
besta i praktisk handling (stéda, mdblera om, flytta), ibland i attityder och kanslor (det lé&ttar,
Okad livslust). Sorjandet brukar vara som mest intensivt fran tre manader till ett &r. Det & inte
ovanligt med djup sorg under flera ar, vilket foranleder en del att tro att det & nagot fel pa
dem. Om sorgen fortsétter att vara dvervaldigande under en langre tid, bor man dock sdka
professionell hjalp.

Behovet av att dta sorgen och att soka trost och stod (som kanske dominerade i borjan av
sorgeperioden) gar s smaningom for de flesta 6ver i fortrostan pa den egna kraften. Véanner
och stddjare kan ofta hjalpa till, dels att komma till dessa delmal, dels att uppmuntra till att
genomfora olika steg i anpassningen genom samtal eller praktiska insatser. Vissa reaktioner
gar kanske over fortare, medan andra varar langre. Langvarig sorg (minst upp till 30 manader)
har rapporterats av Thompson och medarbetare (1991).

Komplicerad sorg

| vissa fall kan den psykiska stress, som sorgen medfor, framkalla sjuklighet. Ibland kan
sorjandesituationen medfora sa stora pafrestningar, att man inte kan eller orkar hantera den pa
egen hand eller med anhérigas hjdlp. Den sukliga (patologiska) sorgebilden utmérks av djupa
forstamningstillstand, suicidforsok/tankar, 6kad medicinkonsumtion, kraftig viktminskning,
socia isolering, svara skuldkanslor och sjavforebraelser. Psykiater eller psykolog kan se
skillnad pa vanliga sorgereaktioner och sjukliga sddana, och ocksa behandla dem. Forteckning
Over yrkeskategorier finnsi telefonkatal ogens gula sidor och apotekens | 8&karkatal og.

Flera studier framhaler forlust av make eller maka som en handel se som kan framkalla PTSD
(Post Traumatic Stress Disorder). Komplicerad sorg kan kréva avancerad terapi och utmarks
av stora svarigheter att anpassa sig till ankestandet (sérskilt angest och kraftig nedstamdhet),
depression, missbruk och i vissa fall PTSD. Symptomen vid komplicerad sorg varar langre
och & intensivare (exempelvis suicidtankar). Sorgereaktioner kan ocksa helt utebli, vara
kraftigt forsenade eller bli kroniska.

Orsaker till komplicerad sorg kan vara plétslig eller valdsam dod. Relationen till den
dode kan ha varit intensiv, néra, beroende eller karaktériserad av motséttningar. Sorjande
behover oftast behandlas bade med psykoterapi och medicinering.

PTSD sigs foreligga nér den sorjande helt undviker — eller konstant tanker pa forlusten
och den dode, far panikattacker eller skrackupplevelser. Inte sdllan foljer tablett- eller
alkolmissbruk pa PTSD.

Behandlingsmetoder for tillstand av komplicerad sorg, inkl. PTSD, har framtagits av bl.a.
Frank och medarbetare (1997. En del forskare menar, att symptomen pa komplicerad sorg mer
ar en form av PTSD &n av depression. Mé@metoder har tagits fram for att kunna skilja ut
komplicerad sorg, bl.a. Inventory of Complicated Grief (ICG) (Prigerson 1995). (Se mer om
komplicerad sorg, terapi och skattningar av sorg i andra avsnitt).
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Ankesyner —fornimmelser av den avlidne

Nar Arvid hade varit dod och begraven sedan 3 manader tillbaka, sa satt
han en kvall plétdigt dar bredvid mig i sin gamla, vanliga fatélj framfor
TV: n. Precis som forr! Jag blev forst alldeles varm av gladje att fa se
honom igen, men sedan - efter en kort stund nér han var borta igen - kom
saknaden och den svara ensamheten.

| livets svaraste skeenden tycks det finnas omedvetna och @nnu outforskade verktyg i den
manskliga arsenalen. Kanske kan de betecknas “bemastringsaktiviteter”. Korta aterseenden
med den saknade och efterlangtade tar formen av extrasensoriska syn- och horselupplevel ser,
narvaro- och berdringskansla och konversation med den dode. Ankesyner har visat sig vara
vanligare an vad vi anade.

De som haft upplevelserna har inget beréttat; foga har dessutom dokumenterats i vetenskaplig
litteratur. S& har beréttar Allan, 75 ar:

Mina barn tog mig till psyket nar jag talade om att jag haft pahalsning av
Asta (deras mamma och hans sedan tva ar doda hustru.) Jag var helt nykter,
dricker sdllan, och satt vid matbordet och &t |6rdagsmiddag, nér jag kande
stark roklukt komma fran bordets undersida. Jag roker sjalv inte, men nar
jag lyfte pa bordsduken, sa satt Asta dar och rokte. Jag blev sa glad, men
samtidigt s& paff att jag inte visste vad jag skulle siga. Har du fatt
permission, slapp det ur mig. Du maste vara hungrig, sa jag och satte fram
aven for henne. Asta "férsvann”, men tog gestalt i badrummets handdukar
en gang till den dagen. Sedan dess har hon inte varit hos mig, fastan jag
onskat det s mycket.

Allan tréffade en doktor pa psykiatriska kliniken som lugnade de vuxna barnen och sa, att det
var inget fel pa deras pappa. Han sande hem Allan med orden "ta du emot Asta om hon
kommer tillbaksigen. Det tycks ju gora dig gott!"

Goteborgsundersokningen (Grimby 1993) visade, att vid en manad efter forlusten hade hela
82 procent nagon form av upplevelse av att den dode maken eller makan. Vid tre manader var
siffran 71 procent och vid ett & 52 procent. De vanligaste fornimmelserna & néarvarokansa,
samtal med den dode, horsel- och synférnimmelser (i ndmnd ordning). Berdringsupplevel ser,
som en smekning pa kinden, tycks vara mindre vanligt. Luktsensationer har ocksa
rapporteratsi andra studier.

Samma person kan uppleva flera av de olika fornimmelsetyperna. Tva kvinnor sade sig
ha haft samtliga fornimmelsetyperna. En del efterlevande drommer mycket ”levande” om den
ddde och har synupplevelser &en av andra personer én den avlidne. Kvéallen anges som den
vanligaste tidpunkten pa dygnet for fornimmelser, féljt av upplevelser under natten, morgon
och dagtid.
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Syn- och horselfornimmelse tycks minska under sorgedret, medan kénslan av narvaro
och konversationer bestar. Beroringskansla, som rapporterades endast av man, var ovanlig
och forekom inte mer &n under forsta sorgemanaden.

Det brukar inte vara vanligt att spontant berdtta om sina upplevelser av att den bortgangne
"kommit tillbaka". | Goteborgsundersokningen fick varken intervjuaren eller de nérmast
anhoriga veta ndgot utan att sarskilt fraga om fenomenen. Skélet var i de flesta fall radsla for
att bli betraktad som konstig. Det var forst nar de fick veta hur vanliga och normala sddana
har "aterseenden” med den saknade och &dskade varelsen &r, som de flesta befriat beréttade
om sina upplevelser. Fornimmelserna betraktades som nagot mycket privat, men inte
skréammande. Tvartom var de en stor trost och hjdlp i sorgen; vakomnade av dem som en
gang varit med om att uppleva dem och 6nskade av dem som inte upplevt fenomenet. Nagra
man avfardade emellertid intervjuarens fragor om fornimmelser som ”rena spokerier”.

Aven om dessa "&terseenden” med den bortgangna livskamraten alltid har funnits och oftast
omtalats under beteckningen ankesyner, tycks de inte ha ront sarskilt stort vetenskapligt
intresse. Psykiatern Gerdt Wretmark var forst (1959) med att omnamna dem i svensk
forskningdlitteratur. 1 sin studie av sorgereaktioner visade han, att férnimmelser var sarskilt
vanliga hos de ankepersoner som fornekade sin forlust. Studien omfattade mest medelalders
ankor som sokt psykiatrisk hjap i sorgen.

Langtan och standigt sbkande efter den dode i minnen och tankar kan kanske vara ett sorts
fornekande. Enligt flera forskare &r detta irrationella sokande ett vanligt beteende hos bade
manniskor och djur i avsikt att "aterstélla ordningen”. Impulsen att soka - med de medel
(sinnen) som star till buds - tar sig ofta uttryck i motorisk rastloshet och
koncentrationssvarigheter. Det & vid den doda som den sorjande vill uppehdlla sig i tankar,
minnen och samtal. Parkes (1970) kunde visa, att rastldsheten minskade hos ankor som hade
narvaroférnimmel ser (68 procent i hans studie).

| en jamfdrande studie mellan ménniskor i sorg och gifta personer visade forskaren Paula
Clayton en mangd olikheter. Nedstamdhet, grat, somnsvarigheter, dalig aptit, viktminskning,
trotthet, koncentrationssvarigheter, troghet i tanken, intressel dshet, minnesstorning, skuld och
hoppldshet var vanligare bland sorjande. | fysiska symptom skiljde sig grupperna & endast
vad géllde dimsyn, andndd och hjartklappning.

Den som mest sokt belysa fenomenet med ankesyner & engelsmannen Rees. | The
Hallucinations of Widowhood studerar han systematiskt olika bakgrundsfaktorers variation
med fornimmelsetyper. Han kunde t.ex. pavisa fler fornimmelser hos hysteroida jamfort med
obsessoida (tvangsmassiga) personligheter, hos dem som haft ett langt och lyckligt aktenskap,
hade barn eller befann sig i de hogre dldersgrupperna. Kulturella faktorer, boendeort och
dodsplats (hemma eller pa sjukhus) hade ingen betydelse. Daremot rapporterades
fornimmelser vara mera frekventa bland "manschettyrkena’. Dessa méten med den déde var
till stor hjalp i sorgen, men det var inte ndgot som man beréttade fér andra (Rees 1971). Méan
och kvinnor tycks inte skilja sig namnvart & vad betraffar fornimmelser, &ven om man kallar
fenomenet ankesyner.

Fornimmelserna kommer mest nattetid och da mest som syner och ljud. Stor vikt har lagts vid
att skilja fornimmelser fran drémmar och dromliknande tillstand. | syn- och
horselfornimmel serna framtrader oftast den dode som han "brukade se ut eller 1ata" (talade,
snarkade, hostade, vande sig i sdngen, vred om nycklarna i laset). En del forskare menar att
fenomenet & sprunget ur stor ensamhet och behovet av trost eler trostare. Annu sa lange
tycks fenomenet bara vara"erkant" hos barn (1&tsaskamrater).
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SA skont att fa prata med nagon utomstaende om det har (synupplevelser av
den dode maken), har inte vagat séga nagot ens till barnen. De skulle tro att
jag blivit tokig. De vet ju att jag saknar deras pappa sa oandligt. Kanske
skulle de skicka mig pa nagon sorts sinnesundersokning. Men jag vet ju att
jag inte ar annorlunda an forr. Jag har aldrig hort talas om sadant har
nagon gang. Men jag blev inte radd, bara 6verraskad och glad. Det har hant
flera ganger.

Fornimmelser kan vacka motstridiga kanslor av stark angslan for sinnessjukdom, blandat med
stor gladje 6ver kdnsan av att den bortgangne "finns kvar" pa nagot sitt. Lugnande besked
om fornimmelsernas vanliga och normala natur har visat sig vara bade enkel och effektiv
intervention bland sorjande. Det &r viktigt, att vi erkdnner sddana hér upplevelser och talar
Oppet om dem. Okunnighet och rédsla kan férhindra, att férnimmelser blir bra redskap i
sorgen.
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Fysiska reaktioner

Symptom

Det &r bevisat, att den stress som en svar livshandelse - exempelvis forlusten av livskamrat —
medfor, kan framkalla sukdomskédnsla utan att egentlig sjukdom foreligger. En mangfald
fysiska reaktioner kan folja i sorgens spér. Okad puls, hetta eller frusenhet, torrhet i mun och
hals, magont, muskelspanningar, diarré, téta vattenkastningar, huvudvark, illamaende, yrsdl,
trotthet och somnproblem (6kad eller minskad somn) &r nagra exempel. Det & ocksa val kant,
att svara stresshandelser paverkar immunforsvaret negativt. Som vanliga autonoma reaktioner
pa sorg namner Parkes (1983) &ven rinnande eller téppt nasa, klump i halsen, hjartklappning,
kléda, skakningar och svettningar.

Det &r inte ovanligt med "rundgang” pa vardcentraler och hos allménlakare efter en svar
och stressande handelse, ofta for att man kéanner sig dalig, men ibland "bara for att fa ndgon
att prata med”. Det &r heller inte ovanligt, att man "tar dver” symtom fran den dode. Man blir
kanske mer observant pa sitt eget hjarta, om maken dog i hjartinfarkt. Behovet av att fa prata
om en svar livshandel se och sin upplevda hélsa forknippat med den, & dokumenterat stort.

Sjukdomskansla, kraftléshet och inaktivitet

Sukdomskansla och hypokondriska besvar & vanligt. "Nagot méste vara gaet, jag ar
dodstrétt och har ont pa sa manga olika stéllen i kroppen. Kanske har jag fatt samma sjukdom
som min make dog av!” En del efterlevande tycker sig kénna igen symptomen, som den
avlidne hade eller kanner efter "pa samma stédle” dar hans sjukdom satt, tills sméartan blir
oroande eller pataglig. Man soker upprepade ganger |akare for det onda som varken kan
diagnosticeras eller botas. Somatisering av sorgen drabbar manga. Det kan finnas faktisk
sjukdom bakom manga klagomal, sarskilt som &ldre ofta har multimorbiditet med i bilden.

L akemedel sforskrivningen kan ofta 6ka med ckat antal 1&karbesok; sjukvardsbesoken blir
bade trottsamma och dyrbara. Dagliga vanor forandras for en del ankor och anklingar.
Isolering, ofdretagsamhet och tillbakadragenhet gér att den fysiska motionen minskar. Bland
ankornablir det bekymmersamt att ga ut, sarskilt efter morkrets inbrott.

| samband med halsoundersokningar av ddre kan det darfor vara vardefullt att forhora
sig om samtidiga livshandelser. Inte sdllan "gommer sig” sukdomskansla bakom en svar
livssituation. En kraftig psykologisk reaktion pa en till synes lindrig §ukdom kan delvis vara
maskerad sorg. Svérigheten att urskilja genuint daligt halsoupplevande (dvs. hérrérande
enbart fran sjukdom) fran inverkan av negativa livshandelser & ibland stor. Identifieringen av
sambandet mellan fysisk status, psykosocial livssituation och sukdomskansa tycks vara
essentiell for bot eller béttring.

Halso- och dodlighetsrisker
Sorg & - i sig - inget sjukdomstillstand, men kan ge symtom som liknar sjukdom. | vissa fall
kan den psykiska stress som sorgen medfor framkalla fysisk och psykisk sjuklighet och for
tidig dod (Mendes de Leon 1993). For bade mén och kvinnor ségs risken vara storst 7-12
manader efter forlusten (Schaefer1996). Samma studie visade, att den bortgangnes typiska
drag och beteenden inte hade nagon inverkan pa mortaliteten bland efterlevande. Enligt
riskanalyser av Jagger och Sutton (1991) & halsorisken storst under de forsta sex manaderna
och nagot storre for kvinnor an for man.

En svensk studie kring sjuklighet och éverdddlighet vid forlust av livskamrat fann ocksa
stora hélsorisker och kraftig dverdodlighet det forsta halvaret efter forlusten (Mellstrom et a
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1982). Overdodligheten fortsatte under de elva foljande &ren om &n i minskande takt.
Livsstilsfaktorer betydde mycket enligt studien. Dodligheten harrérde mest fran cancer, hjart-
kérlsukdom, galvmord, olyckor och skrumplever. Som orsaker till 6kad mortalitet bland
ankepersoner har i en annan understkning angivits infektionssjukdomar, olyckor och suicid
(for man) och levercirros (bland kvinnor) (Helsing et al 1982). For ankepersoner med
kroniska sjukdomar tycktes dock inte risken for mortalitet vara forhdjd. Overdodligheten i en
finsk befolkning befanns ocksa vara storst under de forsta sex manaderna (Martikainen &
Vakonen 1996). Risken var hogre bland yngre an aldre ankepersoner och stérre bland
mannen.

Mortaliteten betecknas allméant som hdgre bland ankepersoner an bland gifta personer.
Att sarskilt mén uppvisar storarisker visasi flera studier (Baro et al 1986; Kaprio et al 1987,
Bowling 1987). “Brustet hjarta’ (kardiovaskular sukdom) som foljd av svér sorg & enligt
Parkes och medarbetare (1969) sarskilt vanligt bland man. Bakom mortaliteten doljer sig -
inte sdllan - dkat bruk av akohol, tobak, lugnande och sdmnframkallande medel (Ben-
Sira1983).

Sarkilt bor 6kad mortalitet noteras i samband med sorg som & komplicerad och behover
behandlas av psykiatrisk expertis (Devan1993). Mortalitet bland @dre ankepersoner sags
ocksd sammanhanga med typ av dodsfall (hastig eller Iangdragen) (Smith & Zick 1996).
Dodsfall efter langdragen sjukdom medfor lagre mortalitet.

Inkomst och samhdllsgruppstillhérighet & andra variabler som studerats och befunnits ha
inverkan pa dodlighet bland bade yngre och &ldre ankepersoner i de lagre samhallsgrupperna
(Martikainen & Valkonen1998). Vid patologisk sorg bor den sorjande erbjudas behandling lik
den man vanligtvis ger vid depression (Ben-Sira 1983).

Hur man hanterar sin sorg tycks enligt en norsk undersokning vara starkt forknippat med
hélsa och hd soférandringar. Den betonar, att “ positive response outcome expectancies’ &r en
viktig prediktor for hur man kommer igenom en svar kris som forlust av néra anhorig
(Lindstrom1997).

Prigerson och medarbetare (1997) papekar, att kortare perioder av sorgerelaterad stress
varken bor patologiseras eller behandlas. Daremot, betonar de, skall sorg som varar léange och
innehaller typiska depressiva indag (som vid traumatisk sorg) noga observeras. Den bor ha
samma vikt for hélsa och éverlevnad som PTSD (post traumatisk stress disorder). Rosenzweig
och medarbetare (1997) betonar vikten av antidepressiv medicinering vid svar sorg, eftersom
den ofta & forknippad med angest, drogmissbruk och sjalvmordsrisk. Traumatisk sorg,
depression och angest befanns i en annan studie vara hogre hos kvinnor sex manader efter
forlusten och forutspadde fysisk ohdsa som cancer eller hjartbesvar. For mén var effekterna
av tidig hog angest mer forknippade med sjavmordsbenagenhet (Chen et al 1999).

For efterlevande som lange vardat sina sjuka anhoriga fore dodsfallet och lange levt
under pafrestningar, tycktes dodsfallet inte medfora okad stress. For dem daremot som inte
varit vardgivare a sin partner (non caregivers), okade den psykiska ohdsan (Schulz et al
2001).

Réadsla for egen sukdom & vanlig bland aldre efterlevande sérskilt om maken eller makan
varit guk i hjartinfarkt (Kettunen et al 1999). Man kan anta, att flera olika svara
sukdomstillstand som lett till doden, kan ge liknande och &@nnu svarare radsla och
gukdomskénsla. Fysiska symptom och somatisering i samband med sorgen & vanlig
(Kingsley1992). Omfattande sorgerelaterade frageformuléar om halsa har sammanstéllts bl.a.
av Parkes (1983). For svenska dldrepopulationer av sorjande har frageformulédr gjorts av
Méllstrom och von Sydow (opublicerat material).
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Alder

Jacobs och medarbetare (1986) har sérskilt studerat aderns inverkan pa sorgen och funnit, att
ddre kvinnor reagerar med mer separationsangest an yngre (medeldders) kvinnor. De tror, att
detta delvis kan forklara ddersskillnader i morbiditet och mortalitet. Svenska tvillingstudier
(Lichtenstein och medarbetare 1998) har funnit hogre mortalitetsrisk bland de yngre-éldre
(under 70 &r) och for nyblivna énkepersoner jamfort med dem som hade haft sorgen langre
bakom sig. Sarskilt under de forsta sorgedren var risken stor, men minskade markant om man
Overlevt de forsta fyra arens sorg. Liknande fynd gjordes i en finsk studie 1996 av
Martikainen och Vakonen.

Som ett intressant fynd betecknar Murrell et a (1988) resultaten fran sin studie av ddre
ankepersoner. Icke sorgerelaterade handelser hade storre inverkan pa mortaliteten an néara
forluster, s.k. “attachment losses’. Aven i en svensk undersdkning av stressande livshandel ser
(Grimby & Svanborg 1996) rankades en livshandel se, namligen skilsmassa bland barnen, som
“ett Ode varre an doden” . Handel sens inverkan pa mortaliteten studerades dock inte.

Alkohol och andra droger

Flera undersokningar antyder okad medicin- och alkoholkonsumtion hos ankepersoner,
sarskilt under det forsta aret efter make/makas bortgang (Ben-Zira 1983; Grimby 1999; Byrne
et a 1999). Kvinnor tar mer tabletter for att mildra sorgen; méannen Okar sin
alkoholkonsumtion. Det &r inte ovanligt med vanskligt hoég konsumtion av alkohol bland adre
ankeman

En forklaring kan vara, att hustrun brukade skéta bade “akoholkontrollen” och ge
omsorg. Nar hustrun inte langre finns och stter fram daglig mat och medicin, blir manga
dagliga vanor rubbade. Darfor bor ddre man ses som en hogriskgrupp for alkohol missbruk
och borde vara en sjdvklar malgrupp for preventiva interventioner (Byrne et al 1999). | en
studie av Callahan (2000) sokte sig ofta efterlevande till AA (Anonyma Alkoholister).

En litteraturgenomgang (DeHart1995) pavisar behovet av screening for alkoholmissbruk
bland ddre man och kvinnor. Mot bakgrund av ett flertal beskrivningar av sorgerelaterat
missbruk borde sarskilt anklingar studeras. Med kommande aldregrupper foljer nya livsstilar,
varfor aen ankorna bor vara foremal for observationer av missbruk. Zisook (1987) menar
dessutom, att sorgerelaterad akoholkonsumtion inte har nagon koppling till tidigare
alkoholvanor.

Att skatta allman anpassning till sorgen i kliniska sammanhang vore en enkel och
meningsfull méatning med preventiva mojligheter. Alkoholens temporart angestdampande,
men forvirrande effekt, & viktig att observera och utforma interventioner utifran (Szanto
1997).

SO6mn- och atstorningar
Samre aptit orsakas ofta av trotthet, nedstamdhet eller sorg efter ndgon man mist. Av att inte
&a blir man trétt och orkar sedan helt enkelt inte tillreda mat for att &ta ordentligt. Dalig aptit
Okar risken for infektioner, vilket leder till annu sémre aptit, mer trotthet och nedstédmdhet. Ju
tidigare atgarder séttsin, desto lattare kan man kommatill rétta med halsan, aptiten och orken
att aa och leva. Energi- och néringsbrist medfér ofta, att man blir svag och apatisk och
minskar i vikt. Man l&ter hem och hushall "gro igen”, eftersom intresset saknas for det som en
gang skankte samvaro och gladje.

Atstorningar i samband med sorg har belysts av bl. a. Beck och medarbetare (1996). De
fann atstorningar som startade sent i livet (late onset of eating disorders) och var kopplade till

63



forandringar i sinnesstdmning. Att bli &nka eller &nkeman forandrar den sociala strukturen och
omgivningen sa att den sociala funktionen med maltiderna undergréavs. Atbeteendet forandras
till det sémre med forsamrat naringsintag som f6ljd (Rosenbloom 1993; Shahar et al 2001).

Beem (2000) har studerat medeldlders ankepersoner och funnit att somnstérningar ar
vanliga dven langre ner i ddrarna. Lusten att dta och i 6vrigt skota bade sin kropp och person
forsvinner ofta. Viktnedgang, dalig nutrition och ork kan leda till sankt allmantillstand och
trotthetskansla. Livsrytmen stors vid forlust av partner, vilket mérks bl. a pa Okade
somnproblem som i sin tur & kopplade till depressiva reaktioner (Brown 1996). | en studie
bland &dre &nkeman (Byrne 1997) var somnstérningar vanliga, liksom tankar pa den egna
dbden och suicid.

Vid dodsfall efter kritisk sjukdom var somnproblem vanliga hos de efterlevande.
Somngangaraktigt beteende kunde iakttagas i en undersdkning av McDermott (1997). Okad
REM-somn var ett annat sorgerelaterat fynd bland ankepersoner med god anpassning till
sorgen (dvs. utan tecken pa allvarlig depression).
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Kultur och ritualer

Det sker standiga utmaningar nér kulturer méts. Detta galler ocksa for sjukvarden och i
anhdrigkontakter. Vardprogram maste anpassas efter de regler, som kulturen anvisar.
Bemotandet av patienter och anhoriga ger ofta upphov till oklarheter och missforstand. Det
galler ocksa i en efterlevandesituation, dven om det dér dterstar en hel del att utforska. Det
personliga upplevandet av sorg & dock oftast likadant i olika kulturer, men attityder,
traditioner, trosuppfattningar och sorgeceremonier foljer olika etniska lagar. Alla kulturer har
skrivna eller oskrivna lagar for hur man skall handskas med sorgen. Om man av okunskap
rubbar dessa regler, kan man ocksa pa ett olyckligt sétt stora sorgeprocessen.

Parkes och medarbetare har skrivit boken Death and bereavement across cultures (1997)
och markerar harmed @mnets betydelse. Artiklar i amnet har ocksa publicerats, exempelvis av
Sankar (1991), Goodman och medarbetare (1991), Alford och Catlin (1993), Cowles (1996)
och Bennett (1997).

DeMarinis (1998) & en av de forfattare som sarskilt tagit sig an den svenska
mangkulturella problematiken med vard, déende, dod och ritualer i boken Tvéarkulturell vard i
livets slutskede. Aven om kulturella skillnader i élva sorjandet inte tar upp sa stor plats i
boken, ger den en god inblick i hur olika religioner (islamiska, romersk-katolska, grekisk-
ortodoxa, judiska, buddistiska och hinduiska) ser pa livsfragor, smarta, symboler och ritualer.
Forfattarinnan ger ocksa en beskrivning av en arbetsmodell for vard av svart sjuka och déende
ur invandrarsynvinkel. Att hjdpa manniskor i doende och sorg maste anpassas sa att man
visar respekt och uppmuntrar dem att félja sina traditioner.

Lundin diskuterar ocksa regler och ritualer i olika kulturer i det att han refererar till
Helander och Johanssons Méte med religioner (Esselte Studium 1989). Det kan finnas klara—
och viktiga — etniska olikheter for sorgens rituella uttryck, menar han. Det & viktigt att kdnna
till de olika religiosa reglerna for omhandertagande av den ddde och fér sorgen (Lundin
1995). Omriter i praktisk verklighet skriver Andersson Wretmark (1994).

Det & en stor utmaning vid déende, dod och efterlevandeproblematik att ta hansyn till ras,
kultur och etniska behov. Ofta gors fel insatser, vilket i mangt och mycket kan bero pa att det
saknas modeller for omhandertagandet, skriver Dowd och medarbetare (1998). De féredar
ocksa en vardmodell for adekvat kulturell omvardnad.

Manniskor som arbetar med olika forlustsituationer kan ibland behdva tanka 6ver fragor som:

e Vilka kulturella ritualer géller for ddendesituationen, den dodes kropp, de dlutliga
arrangemangen for att hedra den dode?

e Vad har familjen for uppfattning om livet efter déden?

e Vad anser familjen vara det normala uttrycksséttet for sorg och accepterande av
forlusten?

e Vilkafamiljemedlemmar skall goravad i en déende- och sorjandesituation?

e Ar vissadodsitt svérare att acceptera och hantera (exempelvis mord och suicid)?
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Konsskillnader i sorgen?

Vilka behtver mest stod, ankor eller ankeman?

Manga studier framhaller ménnens utsatthet vid sorg (Stroebe 1998). Trots det tycks det vara
vanligare, att kvinnor soker stod och psykiatrisk hjalp. Generellt ségs, att mén haller inne med
sin sorg av olika anledningar, men att kvinnorna har mer psykologiska problem vid férlusten
av partner (Parkes 1996).

Det anses dock mer sannolikt, att mén dor i hjartattack efter hustruns dod. Tankbara
orsaker hartill kan vara att de undertrycker sorgen. Man har funnit, att de personer som har
minst sorgesymptom har hogre hjértfrekvens (Bonanno 1994). Chen et a (1999) fann, att
htga symptomnivaer pa traumatisk sorg hos kvinnor resulterade i sukdom (cancer eller
hjartattack) ett par ar efterdt. Hog angestniva hos mén predicerade sjdvmord.

Kvalitativa skillnader i sorgen snarare an kvantitativa

Bibehallen livskvalitet for ddre mén sammanhanger med hustruns nérvaro, medan aldrandet
for kvinnor generellt innebér att livskvalitén sunker béde om de & gifta eller ankor
(Chipperfield & Havensberg 2001). Okad &lder sammanhénger med minskad social aktivitet
och darmed sjunkande livskvalitet. Forfattarna tror ocksa, att kvinnors livstillfredsstallelse
minskar p.g.a. ett bredare register av negativa faktorer som sammanhanger med aldrandet.
Ankepersoner (b&de man och kvinnor) tenderar att i storre utstrackning skatta ktenskapet
som gott, jamfért med gifta personer (Futterman 1990).

Samre hélsa och 6kad dodlighet bland &nkepersoner jamfort med gifta tycks vara bevisad
(Mellstrom 1982; Bowling 1986). Helsing och medarbetare (1982) analyserade dddsorsakerna
bland ankepersoner och matchade gifta personer. Dodsfall genom infektionssukdomar,
olyckor och sd@vmord var hégre an vantat bland ankeman och genom levercirrhos bland
ankor.

Sorgen métt med GEI (Grief Experience Inventory) kunde i en jdmfdrande studie inte avslgja
nagra signifikanta konsskillnader (Quigley & Schatz 1999). Ofta gar resultaten fran olika
undersokningar helt eller delvis isér. Daggett (2002) undersokte och fann kdnsskillnader
mellan man och kvinnor i USA. Feinson (1986) gjorde regressionsanalyser av ddre mans och
kvinnors sorjandereaktioner och fann mer likheter @n andra forskare hade gjort. Méanga
forskare menar, sager han, att kvinnor tar sorgen béttre an man darfor att kvinnor behdller sin
domén, medan ménnen blir desorienterade. Han pastér vidare, att de @dre ankeménnen far
mer emotionella problem an &dnkorna i samma alder. Liknande resultat fick Lee och
medarbetare (2001): ankor klarar sig béttre i ett 1angtidsforlopp. Ankeman sigs i en annan
undersdkning ha mer behdlining av problemfokuserad intervention, medan ankor & mer
betjanta av emotionsfokuserad intervention (Schut et al1997).

En finsk studie fann konsskillnader i sorgereaktionerna: ankorna gav uttryck for mer
intensiva panikkanslor jamfort med &nkemannen. Men mén och kvinnor var lika bekymrade
over hur de skulle orka fortsétta leva efter forlusten. Bada konen fann ocksa den basta trosten
bland familj och vénner. Brabant och medarbetare (1992) ser kdnsskillnader i det att man inte
vander sig utat (till andra) for att soka hjalp, vilket maste observeras som en riskfaktor nar
man arbetar fram stédprogram.

Lindstrom (1999) studerade norska kvinnors sorjande och fann dels sorg ur ett
traditionellt perspektiv, dels ur ett mer modernt sdant. Skillnaderna i beméstring av sorgen
var sldende. Den moderna varianten foll ut som den béttre.
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Att mata sorg

Varfor méata sorg?
Finns det anledning att stélla sig fragan hur mycket en individ sorjer? Gar detta att méta? Och
vad har man for anvandning av sddana métt? Ar det etiskt att méata sorg?

Alltmer har kvalitativa matt pa gasdliga tillstand kommit att adderas till méatningar av
kroppdliga tillstand for en béttre helhetssyn pa individen. Léatthanterliga métinstrument for
livskvalitet och vélbefinnande har t.o.m. borjat anvandas i vantrumssituationer for att ge en
snabb screening av psykologiska funktioner infor motet med l&karen. Ett sadant instrument
for indikationer pa depression ar den svenska versionen av Geriatric Depression Scale (GDS)
(Gottfries et a 1997).

Diagnostiska kriterier pa sorg anvands inom psykiatrin bl.a. for att sarskilja patologiskt
sorjande frén okomplicerad sorg (dvs. sorg som fortskrider i ett naturligt forlopp). Ett naturligt
sorgeforlopp hos ddre har ofta depressiva inslag, men dessa forekommer dai lindrigare form.
Trots det anvands termen depression ofta i dagligt bruk fér att beskriva nedstdmdhet,
grétattacker, pessimism infor framtiden, angslan, sankt salvkansla, skuldkanslor, m.m.

Depression i samband med forlust av livskamrat som kréver psykiatrisk behandling (dvs.
egentlig depression) tycks forekomma hos ett mindre antal sorjande. Men det ar darfor inte
mindre viktigt att urskilja personer med behov av psykiatriskt stéd. Turvey och medarbetare
(1999) péstar, att nyblivna dldre dnkor och dnkeman |6per signifikant risk for vad de kallar
“syndromal depression” med hoga nivéer av depressiva symptom upp till tva ar efter
forlusten.

Hur vanligt ar det att sorgen méats?

| Sverige &r det ovanligt med matningar av normal sorg utifran standardiserade frageformul &
eller checklistor. Symtom, kanslor och tankar vid sorg registreras mest i forskningsstudier.
Hittills har systematiska studier av sorjande varit tamligen fa i vart land, trots att vara
befolkningsregister underlattar rekryteringen av deltagare jamfort med USA och ménga andra
lander (Korenman et al 1997; Schlernitzauer et al 1998). Darfor finns fa skattningsskalor for
norma sorg pa svenska eller Oversatta till svenska. Becks Depression Inventory (BDI)
forekommer i en svensk variant, likasai en ddrevariant (BDI-G), men har inte direkt anvants
for att skatta efterlevandereaktioner. Anvandningen har varit mestadels i forskningssyfte for
skattning av depression.

For kliniskt bruk — avsedd for snabbdiagnosticering av sorjandets omfattning — finns
savitt kant inte ndgon svensk sorgeskala utarbetad. The Grief Experience Questionnaire
(GEQ), konstruerad av Barrett och Scott (1989), & en gévskattningsskala Gversatt till
svenska (Traskman-Bendz et al 1999). Skalan har i Sverige anvénts vid undersokningar av
sorgereaktioner efter avmord, men lampar sig for sava forskning som kliniskt bruk (Bailley
et a 2000). Callahan (2000) menar dock, att den bor kombineras med skattningar av PTSD
(post traumatic stress disorder) vid dodsfall genom savmord.

Frégeformular for normalt sorjande har anvantsi nagra olika studier aven i Sverige for att
tacka olika fysiska, psykologiska, sociala och juridiska aspekter, samt dimensioner och
"grader” av sorg hos dldre. Tva projektet, det ena mellan 1985-87 (Grimby 1993) och det
andramellan 1995-2001 (Grimby 1999), innehdll bade subjektiva och objektiva observationer
av sorgens intensitet, kvalitet och duration. Det dvergripande syftet i den senare studien var
att utveckla en interventionsmodell for efterlevande d@dre personer. Kritiska variabler
kartlades for att lindra konsekvenserna av den stressituation som forlust av make/maka utgor.
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Interventionsforslag skisserades for att kunna stodja ateranpassningen till situationen som
ensamstéende (Grimby 1999). (Frégeformularen i studien atergesi Appendix).

Olika matinstrument for sorg

| lander som exempelvis USA, England, Japan och Australien har intresset for att undersoka
sorg varit mer omfattande. Dérifran kommer ocksa flertalet studier, som beskriver olika
matinstrument for sorgereaktioner, bade vid normal och komplicerad sorg.

CBI & forkortningen for skattningsskalan Core Bereavement Items, som & en skala
framtagen med faktoranalys av sorgereaktioner fran olika kategorier sorjande (Burnett et al
1997). Den ségs vara lamplig for vasterlandsk civilisation och ha hog palitlighet. Samma
australiensiska forskargrupp har ocksa utvecklat och anvant en skala med 17 typiska fragor
om sorg. Med den har man kunnat sérskilja kronisk fran normal sorg hos make/maka, vuxna
barn och fordldrar (Middleton et al 1996).

Ibland ser man, att flera olika instrument anvands samtidigt for att ringain sorgens orsak,
omfattning och yttringar. Kombinationen av Impact of Events Scale och Grant Foundation
Bereavement Inventory (Balk & Vesta 1998) &r ett sadant exempel. Information kommer
altsa fran olika kallor och kombineras for en sakrare tolkning. | en kanadensisk undersokning
anvandes inte mindre an fem psykologiska och sociala métningar av sinnestillstand hos ddre
ankeman och gifta méan. De var General Health Questionnaire, Beck Depression Inventory,
State-Anxiety Inventory, Social Adjustment Scale och Social Support Questionnaire (Tudiver
et a 1991). Andra forskare som anvénder kombinationer av skattningsskalor &r
BrintzenhofeSzoc och medarbetare (1999). De anvande sig av Family Adaptability and
Cohesion Evaluation Scale (FACES 1ll), Brief Symptom Inventory (BSI) och Texas Revised
Inventory of Grief (TRIG) i sin studie av doende cancerpatienter. De rekommenderade &ven,
att skalorna anvands fore dodsfallet for att forutse sorgereaktionerna hos nara anhériga.
Middleton och medarbetare (1996) anvande i en studie Zung Depression Scale, Spielberger's
State and Trait Anxiety Measure, GHQ-28 och Eysenck’s Personality Inventory.

Kissane och medarbetare (1997) har utvecklat BPQ (Bereavement Phenomenology
Questionnaire), dar en enda faktor sags diskriminera val mellan sorgegrupper och 6ver tid.
Ocksd i den forskargruppen anvander man ofta kombinationsméatningar av standardiserade
frageformular, exempelvis Beck Depression Inventory for depression, Brief Symptom
Inventory for psykologisk stress och Social Adjustment Scale for social anpassning i sorgen
(Kissane et al 1997). Terasaki och Nakamura anvénde intervjuteknik (halvstrukturerade
frageformular) i kombination med frageformular per brev (Terasaki & Nakamura 1998).
Roy's adaptation model har bl.a. anvants av Robinson (1995) for méningar av
copingprocessen vid sorg. Han poangterar vikten av upprepade matningar, gérna med
maéttillfalen fore forlusten med korta métinstrument som Brief Symptom Inventory (BSl).
Rubin (1999) anvande sig av vad han kallade en Track Model of Bereavement for att beskriva
sorgen i livdangt forlopp. Kortvarianten av Composite International Diagnostic Interview
(CIDI) i kombination med en reviderad version av Center for Epidemiologic Studies—
Depression Scale (CES-D Scale) anvandes i en storre studie av sorg (Turvey et a 1999).
Zisook och Shuchter (1993) anvéande San Diego Widowhood Questionnaire och DSM-
kriterierna for skattning av sorg 2, 13 och 25 manader efter forlusten.

Texas Revised Inventory of Grief (TRIG) & ett instrument som bl.a. anvants vid plotsliga
dodsfall pa intensivvardsavdelningar. Métningar i néara anslutning till ett plotdigt dodsfall
anses ge Okade mojligheter till snabbt, adekvat stod och sdunda underlétta strjandet i
hogriskgrupper (Kissane et a 1997; Campbell & Thill 2000). Lundin har anvant den
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oreviderade versionen av skalan Texas Inventory of Grief pa 1980-talet (Lundin 1984). Det &r
inte ovanligt, att frageformular for sorg revideras och forkortas med bibehdllen tillforlitlighet,
sasom RGEI (Lev et al 1993). Nikcevic och medarbetare reviderade Texas Grief Inventory
(TGI) for att kunna passa métningar av sorg bland kvinnor som fatt missfall (1999).

Beckwith och medarbetare (1996) anvande Parkes och Weiss Risk Index for att
identifiera @nkepersoner i riskzonen for forlustrelaterade atstorningar som vid géavsvélt.
Skattningar genom olika ansiktsuttryck (sarskilt vrede) har anvants som prediktorer pa
sorgereaktioner (Bonanno 1997).

En sarskild utmaning inbegriper skattningar av hur sorg upplevs av utvecklingsstorda.
Bonell-Pascual och medarbetare har med framgang anvant sig av Aberrant Behaviour
Checklist och Psychopathology Instrument for Mentally Retarded Adults (1999).

Utlandsk litteratur beskriver ett flertal skattningsskalor for olika typer av sorg (normal,
frusen, plotdig, forvantad, forsenad, kronisk), samt dess intensitet, varaktighet och
konsekvenser. Sorgepaverkad social rytm har skattats med Social Rhythm Metric (SRM)
(Brown et al 1996). Andra exempel pa métinstrument vid sorg & Zung Self-rating Depression
Scale (SDS), Spielbergers State/Trait Anxiety Inventory (STAI), Revised UCLA Loneliness
Scale (ULS och General Health Questionnaire (GHQ), bl.a. anvanda av Byrne och Raphael
(1997). Oversatt till spanska och kulturellt anpassad till kastilianska forhdllanden &r t.ex.
Inventory of Experiences of Grief (IEG) (Garcia-Garcia et al 2001). Hogan har fatt ge namn
a Hogan Grief Reaction Checklist (HGRC) (Hogan et a 2001), en skala som dversatts och
bl.a. anvants pa finska énkor och &nkemén av Hyrkas, Kaunonen med flera forskare (Hyrkas
et a 1997; Kaunonen et al 2000).

Det forefaller bevisat, att det & mojligt att méta sorg, aven om det &r varierande dimensioner
av sorgen som mats. Liksom vid ala métningar av psykologisk art, & det viktigt att beskriva
de dimensioner av sorgen man maéter, samt hur den undersbkta gruppen “ser ut’
(karaktaristika). Jamforelser med andra grupper blir mest meningsfulla om jamfoérbara skalor
anvands. Basta resultat uppnds, om matningarna gors med samma skala vid upprepade
maéatningar och sorgegrupperna & matchade.

Hur anvands matningarna?

Det finns manga bade kliniska och forskningsméssiga aspekter pa vardet av métningar av
sorg. Ibland 6nskar man jamfora sorjande med icke-sorjande, inte bara ur ett psykologisk utan
ett mer tvarvetenskapligt synsétt. Kanske vill man kunna beskriva sorjande i en viss
adersgrupp, exempelvis ddre, yngre-dldre eller dldre-aldre eller jamféra mellan yngre vuxna,
ungdomar och barn.

Interventioner for sorjande kan sdkrare beskrivas och utvéarderas med upprepade
métningar av en och samma skala for sorg, alternativt med kompletterande personliga
intervjuer. Hur stod och rédgivning (grief counselling) fungerar i en sorgegrupp skulle darfor
kunna utvérderas med en skala som méter sorg och andra sinnestillstand i borjan och slutet av
verksamheten.

Vid stora befolkningsstudier kan man ha nytta av enkla, generella instrument, medan
specifika grupper (exempelvis vid plétsig eller komplicerad sorg) kan behdva mer
modifierade skalor.

Vid sidan om avgransade forskningsstudier av sorgereaktioner torde ocksa den enskilda
lakaren, skoterskan, vardgivaren eller professionelle stodjaren kunna behéva méta sorgen.
Ofta forbises eller forsummas forluster och dartill knuten sorg i manniskors méten med
varden (Kissane 2000). | klinisk verksamhet skulle en enklare “vantrumsskala’ fylla en viktig
screeningsfunktion. Ofta sbker sorjande for fysiska symptom utan att kroppslig §ukdom kan

72



sparas. En livshandelseinventering i kombination med en sorgeskattningsskala (nér man vet
att patienten ar anka eller ankling) skulle kunna ge en klarare bild infor |akarbesoket (Grimby
1999).

Matningar av sorgereaktioner kan ocksa vara beréttigade for att ge battre underlag vid
sammanséttning av stodteam pa sukhus och for utbildning av stédjare (Hasler 1996). Zerbe
och Steinberg (2000) framhdller i sin artikel: “Can skills for dealing with bereavement be
learned?’ en del kritiska variabler for framgangsrikt stodjande.

Valet mellan personliga, ostrukturerade intervjuer och gavskattningsskalor eller samtal
med fragor efter ett faststéllt frageschema blir ofta ett stéllningstagande utifran
undersokningens syfte och resurser. Vid stora befolkningsstudier i efterlevandeproblematik
anvands oftast gavskattningsformuldr som sands ut per post. Alternativt intervjuas sorjande
per telefon. Finns mojligheten (personalmassigt och ekonomiskt) ar personliga intervjuer
genom hembestk att rekommendera. De tilldter manga andra observationer &n ett
frageschema per brev. De & dessutom av storre etiskt varde.

Dock framsté&r nyblivna sdrjande som en “svar” patientgrupp for manga vérdgivare i
bemérkelsen att man inte kan eller har tid att verka som stodjare. (Riis 2000). En enklare
undersokning med hjalp ett faststallt schema for att fa indikationer pa kritisk sorg bor vagas
mot ett mer tidsomfattande (och mer etiskt forsvarbart) samtal omkring en svar livshandelse.

Homogeniteten i olika stodgrupper sags beframja framgang, eftersom deltagarna befinner
sig i samma situation. Ankegrupper bestéende av ddre personer har ofta liknande upplevel ser
av makens eller makans dod, vilket gor det |éttare att utbyta erfarenheter (Silverman &
Cooperband 1984). Stodprogrammen for sorjande i olika vardformer/vardkulturer
(exempelvis palliativ vard, akutsukvard, hospicevard) grundas ofta pa vetenskapliga
skattningar och studier. Stodet blir darfér utformat utifran olika kritiska punkter i resultaten
(Vachon 1983; Cable 1988).

L &kare, sjukskoterskor, diakoner, praster, psykologer och kuratorer i vart land saknar i
stor utstrackning svenska modeller for krishantering, omhandertagande och bemétande av
sorjande i olika aldrar och utifran olika sorgetyper. For detta &ndamal behovs grundliga och
representativa undersokningar, kunskapsbildning och spridande av denna kunskap.
Socialstyrelsens program for palliativ vard betonar bl.a. vikten av anhorigas delaktighet.

Det skall heller inte forglommas, aft dven stodjarna — bade professionella och
lekmannaméssiga — paverkas av sin uppgift och kanner sorg som behover kanaliseras (Hover
1986; Andersen 1990; Gamstorp 2000)
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Antecipatorisk sorg

Man talar ibland om antecipatorisk sorg, dvs. att man sorjer redan innan partnern & dod, ett
slags forberedande eller foregripande sorg. Lindemann myntade begreppet 1944. Ett flertal
undersokningar har anvant terminologin sedan dess och 6kat kunskapen om den férberedande
sorgen (Parkes 1981; Siegel 1983; Sweeting & Gilhooly 1990; Spurrell 1993; Walker &
Pomeroy 1997; Chapman & Pepler 1998; Carr et al 2001)

En de studier antyder, att sorgeprocessen kan bli mindre dramatisk for den som gradvis
vanjer sig vid tanken pa partnerns dod och pa s vis ar béttre rustad for sorgen. Den plétsliga
doden, i exempelvis hjartdod eller olycksfall, sags medfora svarare och langre sorgeforlopp,
kanske aven storre fornekelse av forlusten. Men utdragen sukdom tér & andra sidan pa
partnerns krafter sarskilt om den sjuke vardas i hemmet. Carr och medarbetare (2001)
rekommenderar forskare att i stéllet stalla fragan: Vilka dimensioner i den psykologiska
anpassningen paverkas av férvarning och antecipatoriskt sorjande?

Vetskapen om en narstéendes dodliga sukdom kan sétta igang sorgeprocessen medan
vederborande fortfarande &r i livet. Detta kan ocksa bereda bra tillféllen att dppet och arligt
dela farhdgor och fragor infor framtiden, och att dela kérlek, smarta och trost. Dodsfallet
kommer &anda att vara svart for den efterlevande, men medfor kanske inte samma
chockupplevelse som ett helt ovéntat dodsfall. Om man har haft tillfalle att fullfolja
gemensamma affarer, siga det man vill ha sagt och pabérja ”16sgorningsprocessen”, kan den
sbrjande ha en " kortare strécka att férdas’.

McKissock talar om vanlig sorg som den naturliga katastrofen (the natural disaster)
(McKissock & McKissock 1991). Doden kan for manga aldre upplevas som om den kom
plotsigt, som en katastrof, trots att man hade diskuterat hur man ville forbereda slutet,
begravning, m.m. “Man kan aldrig forbereda sig fullt ut. Doden kom anda plotdigt”, sade en
78-arig anka vars make vardats en langre tid pa palliativ avdelning.

Jamfort med konventionellt sorjande har den antecipatoriska sorgen befunnits vara starkare |
intensitet nar det géller kénsdor som vrede, okontrollerade reaktioner och atypiska
sorgereaktioner (Gilliland & Fleming 1998).

Kvinnors sorjande tycks bdrja redan nar mannen fér sin diagnos, mannens sorjande borjar
forst nar hustrun dott. Detta framgar som ett delresultat i Goteborgsundersokningen.
Medverkande sociolog studerade genom bandade djupintervjuer och kvalitativ metodik
konsskillnader under perioden fore dodsfallet (Andersson et a 1998). Hon fann, att kvinnorna
borjade sorja nar mannen fick sin diagnos. Mannen & andra sidan tycktes skjuta sin forlust
framfor sig tills dodsfallet vara ett faktum. Ett hermeneutiskt analyssétt av antecipatorisk sorg
anvande &ven Duke (1998) for att identifiera diagnosens betydel se for de anhériga.

Aldre dankeméan som haft svart att antecipera hustruns frénfalle, trots att sjukdomen varit
utdragen, far i regel ocksd svérare sorgeresktioner (Byrne 1994). Bland annat av den
anledningen foresprakar man stod &veni en "fortida” sorgefas.

Antecipatorisk sorg inbegriper forberedelse for det oundvikliga. Vid sidan om sténdiga
forsamringar i hdlsa och psyke sorjer man ocksa forlusten av den sjukes “gamlajag”, dvs. den
sjukes identitet. Den hédr sorgetypen kan vara val sa smartsam som sorgen vid sdva
dodsfallet. Anhoriga kan uppleva skuld och skam Gver tankar som “om det dnda vore 6ver”.
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Stodatgarder kan da vara att bekréfta sddana kandor och tankar sasom naturliga och
vanliga. Tiden fére forlusten kan @en anvandas till att identifiera behov hos den ddende,
klara upp saker, forldta eller bli forldten, samt planera for framtiden fér den efterlevande
medan tillfale finns (Grimby 1999). Samtidigt som antecipatorisk sorg kan varatill hjap for
de anhoriga, kan den doende fa ta emot sa mycken sorg fran anhoriga att han eller hon drar sig
undan. Ofta 6nskar den ddende, att de narmast anhériga skall leva efter sitt invanda monster
(Ternestedt 1998).
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Sorg och demens

Antecipatorisk sorg upplevs ofta vid demensutveckling hos dldre personer. Den narstaende
genomlider gradvis forlusten av livskamratens personlighet, tankeférmaga och andra fysiska
funktioner. Parkes kallar den hér typen av forlust for “unrecognized loss’ (Parkes 1996).
Oftast stér den dementas anhoriga i fokus med sin sorg Over partnerns sjukdom och
personlighetsférandringar.

Hur den dementa galv upplever forluster & mycket mindre studerat. Demens, depression och
sorg gar hand i hand och kan vara svart att differential diagnosticera (Brock & Simpson 1990).
Ett slags dubbel sorg uppstar nar den dementa mister néra anhorig (Herrman & Grek 1988).

Aven om sorgen delvis kan vara annorlunda hos dementa, &r inte gruppen mindre viktig
att beskriva. Stodmdjligheter skall givetvis kunna erbjudas dven utifran de demenssjukas
forutséttningar for upplevande och lindring. Upprepningar, fortydliganden och extra
konkretiseringar ségs minska forvirringen kring forlusten.

Ofta utesluts personer med misstankt demens ur sorgestudier, mest p.g.a. svarigheterna med
att gora frégor forstéeliga och fa trovardighet i svaren. Andra och annorlunda sorgereaktioner
maste studeras och undersokningsmetodiken kanske éndras vid demenstillstand.

Forskare har ocksa studerat eventuella samband mellan sorg och insjuknande i demens
(Charlton 1995). Sadana samband har pavisats i en studie av anhorigvardare till svart suka
patienter som avled av sukdomen. Hos &nkepersoner utvecklades oftare demens av
Alzheimertyp.
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Sorg och PTSD (Post-Traumatiskt Stress Disorder)

Vid plotslig dod eller sarskilt skrammande forluster, dar sorgen kan anta svérare och
komplicerade former eller vara langre &@n vid normal sorg, kan efterlevande uppvisa klassiska
reaktioner av PTSD. Hos individer med samtidig belastning, av exempelvis psykisk sjukdom
eller akoholberoende, kan férlusten av livskamrat bli “droppen”. Foljden kan bli
sammanbrott och/eller alkohol psykos och foranleda sluten psykiatrisk vard.

Forsamrad livskvalitet forekommer bland de flesta &nkepersoner, sarskilt under den forsta
tiden efter forlusten (Grimby 1993; Silverman et al 2000; Fry 2001).

Nedanstdende tabell anger livskvaliteten i termer av galvkanda, frihet fran angest,
psykosomatiska symptom och allman livstillfredsstéallelse. Skillnader mérks t.o.m. mellan
ankepersoner i olika stadier i sorgen. Mer jamforbar livskvalitet aerfanns bland nyblivna
ankepersoner och franskilda (Grimby 1993).

Gifta Ensamstdende Frénskilda Ankepersoner Nyblivna &nkeper soner
n=237 n=35 n=230 n=101 n =47
X (sd) X (sd) X (sd) X (sd) X (sd)

Sidvkanda 72 (14)*** 69 (15) 72 (21) 71 (14)** 64 (14)

Frihet fran

angdan 75 (18)*** 73 (19)** 64 (25) 70 (17)* 63 (19)

Psykosomatiska

symptom 79 (16)***  79(16)*** 66 (20) 72(15)***  63(19)

Livs

tillfredsstéllelse 80 (18)*** 80 (19)** 70 (25) 76 (18)** 68 (21)

p<0.05 hogre livskvalitet jamfort med nyblivna ankepersoner; ** p<0.01; *** p<0.001

Frank och medarbetare (1997) studerade och behandlade sorg med utgangspunkt fran sorg
som PTSD. Sorg i alménhet skall inte patologiseras, menar de. Men langa, stressande
perioder av sorg, som kan betecknas som traumatiska och har typiska psykiatriska drag (enligt
DSM-1V-kriterierna) (se Appendix), borde ges speciell uppmérksamhet och vidgat stéd av
psykiater och psykoterapeut. Risken for bade psykisk och fysisk sukdom &r stor.

De foresprékar intervention genom nio moten for att |éta den sorjande “&teruppleva’
dodstillfélet, ta farval av den dode och kunna méta situationer som han eller hon hittills
undvikit. Metodiken bygger pa antagandet, att man l&ttare kommer vidare i sorgen och
upplever mindre stress, om man under kontrollerade former exponeras for sddana situationer
som man undvikit. Det & madjligt, menar de, att den hér sortens terapi kan erséita gangse
farmakoterapi.
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Traumatisk sorg brukar ledatill storre trétthet, sémre socialt fungerande och 6kad mental
ohdlsa (Silverman et a 2000). Forskargruppen har utvecklat ett métinstrument for traumatisk
sorg (Traumatic Grief Evaluation of Response to L0ss).

Vijselar och van der Hart (1992) har provat hypnosbehandling vid traumatisk sorg.
Terapeuten ldter den sbrjande aeruppleva olika omsténdigheter och spontana kanslor
forknippade med dodsfallet.

Ett annat sétt att ge utlopp for sorgen & genom rollspel, déar den sorjande har en slags
monolog med den dode (Field et al 1999). Man sags dar kunna fa ett beteendevetenskapligt
matt pa sorjandet..

Enligt Zisook och medarbetare (1998) har diagnosen PTSD hittills nastan uteslutande anvants
i krigforande lander, dar dodsfall orsakats av krigsrelaterade katastrofer och trauman. PTSD
har alltsa ansetts séllsynt i fredligalander. Men aven har har man funnit mer PTSD och DSM-
IV-kriterierna for PTSD har underléttat identifieringen av fler stressorer an krig och dod.
Trots detta har inte forlust av ndra anhdrig ansetts ha den digniteten, att det kunnat framkalla
PTSD. Forskarna fann, att ménga sorjande uppvisar reaktioner som kan tolkas som PTSD vid
tvA manader efter forlusten, sarskilt om forlusten varit ovantad, plétslig, onaturlig och
traumatisk. De uppmanar omgivningen - och sarskilt stédjande personal - att vara vaksam pa
onormala och altfor kraftiga reaktioner.
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STOD | SORGEN

Om sorgen sdger Hecht (1986): “going it alone is going nowhere”. Det mesta stGdet i sorgen
kommer vanligtvis fran familj, vanner och bekanta. Stodet kan ocksa komma fréan manniskor i
olika yrken och funktioner, exempelvis sukskoterskor, 18kare, kuratorer, psykologer, praster
och diakoner. Av manga skal kan dock professionella stodjare inte alltid anlitas.

Né&r sbrjande behover stod finns det vanligtvis (grovt réknat) fyra typer av stéd- och
radgivning: icke-professionell radgivning individuellt och i grupp (lekmanna- eller
savhjalpsgrupper) och professionell radgivning individuellt och i grupp.

Sjukhus med palliativa avdelningar och hospice bdrjar kunna erbjuda special utbildad personal
till efterlevande, men lika ofta far personal utan terapeutisk specialistkompetens ge stod och
rad. | Sverige har kyrkans personal och begravningsentreprenorer ocksa omfattande stod- och
radgivningsuppgifter vid sorg.

Samtals- eller stédgrupper for sorjande kan ha manga utseenden och beteckningar. De
vanligaste & stédgrupper (support groups), sorgeradgivningsgrupper (grief counseling
groups) och géalvhjalpsgrupper (mutual self-help groups). Frivillig- och lekmannagrupper ar
en annan samlingsbeteckning pa stodgrupper. Ofta anvands beteckningarna ospecifikt och
omvaxlande for ssmmankomster av sorjande som soker stéd och méjligheter till samtal i en
sorgesituation.

Sjalvhjapsgrupper vid sorg har blivit alltmer vanliga och innebér oftast, att sorjande mots och
hjalper varandra. | sjukvardande sammanhang anvands oftare kombinationen av professionellt
ledda stodformer och frivilligstéd, sasom i olika palliativa vardprogram och hospiceprogram
for efterlevande.

M A& sittningar med sorgerddgivning &r generellt att:

hjélpa den sorjande att tala om och acceptera forlusten

hjalpa den sorjande att kénnaigen och uttrycka sina sorgereaktioner

hjalpa den sorjande att leva utan den som dott och fatta egna besl ut

hjdlpa den sorjande att skiljas emotionellt fran den som dott och inleda nya
bekantskaper

ge stod vid speciellatidpunkter efter forlusten (exempelvis arsdagar och helger)
beskriva normalt sorjande och skillnader i sorjandet

ge kontinuerligt stod

hj& pa den sorjande att komma underfund med egna strategier att hantera sorgen pa
identifiera anpassningsproblem

vid behov rekommendera lampligt professionellt stéd

Sjalvhjal psgrupper
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Sjalvhjalpsgrupper har funnitsi “allatider” och variationen har varit — och & — stor. De sags
utgora ryggraden i den vasterlandska kulturen (Silverman 1984; Lagrand 1991). De har bade
professionell och icke-professionell form och far tillgodose behov och énskemd av vitt skilda
slag (Hopmeyer & Wek 1994). Sorgegrupper och stodgrupper for anhorigatill svart suka och
doende patienter har blivit altmer vanliga. De vander sig till olika aldersgrupper, bade barn,
vuxna och ddre (Davis et a 1992; Roxstrém 1993; Hall & Dovelius 1999). Stédgrupper har
t.0.m. genomfértsi form av workshops (Beem et a 1998).

Effekterna av galvhjapsgrupper har mer och mer kommit att granskas (Davis et a 1992). De
sags i allmanhet ha gynnsamma effekter pa stress och nedstamdhet. Detta géller ocksa for
dldre deltagare i sorgegrupper med forskningsinriktning (Grimby 1999; Stewart 2001). Ofta &
det gynnsamt att erfara genom andra, att man inte & ensam med sina svéra kanslor (de Boer
& van der Wal 1991).

Aven ddre dnkepersoner tycks anvanda och vardesitta stod fran professionella hja pare utanfor
familj och véankrets. Det lattar bordan for de Gvriga i familjen som ocksd sorjer. En
gukskoterska med lamplig bakgrund och goda personliga forutséttningar har i senaste
Goteborgsundersokningen fyllt en viktig och i manga avseenden tillracklig roll som hjalpare
(Grimby 1999).

Widow-to-widow

| USA har det lange funnits bearbetningsgrupper for sorjande, s.k. Widow-to-Widow-grupper,
som arbetat pa volontar/ideell basis. Dessa ankatill-anka-grupper innebéar, att en person som
upplevt, bearbetat och kommit igenom sin egen sorgesituation tar kontakt med andra nyblivna
ankepersoner for att erbjuda sitt stod. Metoden ar enkel, naturlig och har visat sig ha terapeutisk
effekt (Silverman 1984). Hjélpen ges av den som &r bast insatt i sorjandets natur, ndmligen en
som sjdv gatt igenom en sorg. Den &r dessutom samhéllsekonomiskt fordelaktig i det att den
kraver minimal professionell hjalp.

En av grundprincipernai widow-to-widow &r att de skall besta av ankepersoner. Det ger
deltagarna kdnslan av att man "kan komma precis som man &r. Kanslorna far synas utanpa.
Om nagon uteblir, forstar de andra i gruppen att den dagen var det for svart att ens ga till
gruppen. Att dela en svar erfarenhet med andra och vaga visa spontan kansla bygger broar och
inger trygg gemenskap, som leder en vidare i livet. Traffarna blir till bade galvhjap och
Omsesidig hjdlp. Man kan léra sig av andra som &r "steget fore" och darfér kan ge vagledning.
| USA talar man om "peers’.

Modellen & ursprungligen icke-hierarkisk, dvs. ingen hjélpare star hogre i rang én den
andre i betydelsen att ingen skall ha stampeln pa sig att vara antingen hjalpare eller mottagare
av hjap. Omsesidigheten & det viktiga: att utveckla en relation till en annan méanniska i
samma situation. Folk som star meravid sidan av sorgen stéller ofta for stora forvantningar pa
den sorjande vad gdller derhamtning. Medsystrarna i sorgen vet att det tar tid att komma
igenom forlusten. Efter gruppernas "organiserade” tréffar kan samvaron fortsédtta utanfor det
etablerades ram, t.ex. hemma hos négon i gruppen.

Ankegrupper ségs féramed sig att den sorjande kan:

e ddppain manniskor i tillvaron igen, fa vanner
e dutavarahelt uppsiukad av forlusten och bara se de egna bekymren
e Dbli mer forstdende och lyhord for andra
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slippaforklaraeller ursdkta sina reaktioner
identifiera sina kanslor infor det som hant och hander
fa béttre galvfortroende och dkat oberoende
lara sig av de andra olika sétt att hantera sorgen pa, att se alternativen i tillvaron
kanna sig som en resurs for andra
fylla tiden med négot meningsfullt
(Silverman 1984)

Sédana sjalvhjapsgrupper har provats bl.a. i Goteborg. De finns beskrivna av Socialstyrelsen
som exempel pa bra bemétande av ddre (SOU 1997:52). Genom studieforbund, traffpunkter
for adre och halsoradgivningscentra har man pa forstk under ndgra &r erbjudit gruppsamtal for
sorjande. Forskningsprojektet har utgétt fran geriatriken vid Sahlgrenska universitetssjukhuset,
vars samlade kompetens (lakare, skoterska, kurator, psykolog, dietist och diakon) har givit
vidgat stéd vid behov. En extern jurist har ocksa medverkat, liksom forsakringskassans
informator. Erfarenheterna fran forsoksprojektet finns dven rapporterade genom publikationer
(bl.a. Grimby 1999) och i ett avsnitt skrivet av gruppledarna sdvalangre fram i denna rapport.

Forsoksverksamheten med ankartill-anka-grupper & avslutad, men har fatt efterfoljare som
i stort tycks utga utifrén grundarens principer (Silverman 1984). Utvérderingar av efterfoljarnas
verksamheter finns annu inte dokumenterade i ndgon storre utstrackning, varfor exempelvis
remitteringsmajligheter till professionella radgivare i sddana grupper varken kan refereras eller
beddmas.

Nyttan av stod i salvhjalpsgrupper

Det kan &ven tankas att mindre verksamma, uteblivna eller motsatta effekter av stod(grupper)
an de avsedda inte alls rapporteras (Neimeyer 2000). En gynnsam utveckling i sorgen utan att
man erhdllit nagot stod alls tycks inte vara intressant for forskare att rapportera om. Darfor
kan undersokningar med tveksamma eller negativa resultat vara svarare att finna an
framgangsrika sadana.

Ofta varierar ocksa metod, material och utvérderingsvariabler sa att jamforelser mellan
studier blir svéara att gora. Langt ifran alla studier anvander sig heller inte av kontrollerad
design, dvs. dar en experimentgrupp (interventionsgrupp) som erhdler ett sérskilt sorgestod
jamfors med en grupp sorjande som inte far stod.

En kontrollerad studie av Vachon och medarbetare (1980) visade, att reaktionerna bland
medlemmarna i en gavhjapsgrupp gick i samma riktning som fér dem som inte fick stéd.
Det gick dock litet fortare att komma igenom sorgen for sjdlvhjé psgruppen.

Overtygelsen i litteraturen om salvhja psgruppers nytta kan alltsa variera, t.o.m. ifrégasittas.
En siddan studie som bryter “trenden” av lyckosamma interventionsprojekt med
sorgeradgivning har rapporterats av Neimeyer (2000). Under kontrollerade former studerades
- och sa gott som forkastades - sorgeradgivning och sorgeterapi vid normalt sorjande.
Lieberman och Videka-Sherman (1986) fann, att endast de som deltog aktivt |
savhjapsgrupper hade ndgon nytta darav.

Forsiktigare slutsatser dras i regel nar resultaten visar en negativ riktning eller pa
modesta fordelar med sjavhjapsgrupper. Sa t.ex. visar Redburn och Juretich (1989), att
endast sma framganger skedde i sjalvhjapsgrupper som leddes av oprofessionella. Forskarna
trycker bl.a. pa vikten av noga utvalda ledare, nodvandigheten av kunskap och tillgangen till
professionellt stéd vid behov.
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Personliga egenskaper och livstillfredsstallelse jamfordes i s@vhjépsgrupper i relation
till nedstamdhet och sorg bland &ldre (Caserta & Lund 1993; McKibbin et al 1997). Den egna
styrkan tycktes ha storre direkt effekt pa sorgen an grupphja pen.

Lieberman (1989) och Scopler och Galinsky (1993) séger sig sakna konceptuella regelverk
eler riktlinjer for de olika slag av gélvhja psgrupper som vaxer fram. De menar, att man forst
och framst maste sérskilja 5jalvhja psgrupper fran stodgrupper och behandlingsgrupper.

Kritiska variabler i savhjdps- och stodgrupper maste urskiljas, exempelvis socialt
utbyte. Modeller behovs for att @) kunna beskriva de krafter som verkar i stédgrupper
(gruppdynamik), b) ge rekommendationer till interventioner och c) kunna utvardera
verksamhetsgrad.

School of Social Work, University of North Carolina at Chapel Hill har tagit fram och
diskuterar ramverk for stodgrupper. Sérskilt skall olika stodgruppers eventuella negativa
effekter granskas for att forhindras eller hanteras rétt. Stodgruppers resurser och
begrénsningar, storlek, sammanséttning, teknik, md, struktur, utveckling, positiva eller
negativa effekter samt grupproblematik behdver regelverk. Det &r viktigt att ha kunskap,
ansvar och ett etiskt och lagligt ramverk att hdllasig till (Schopler & Galinsky 1993).

Sorg pa natet
Hjdp i sorgen siger sig en del efterlevande fa genom att dela sorgen med andra via Internet.
Pa olika hemsidor finns t.ex. strjandeberattelser som man kan ta del av. Det finns mdjligheter
att maila egna reaktioner och fa gensvar och empati fran andra. Sadant utbyte sigs vara
sarskilt bra for individer som bor langt bort fran sorjandestod, eller som har problem med
transporter och barnpassning (Bacon et a 2000). De menar, att sjukvardspersonal |&tt skulle
kunna guida efterlevande till 1ampliga alternativ pa “nétet”. | Sverige finns sadana mojligheter
bl.a. genom Vimil (vimil @gamma. telenordia).
Anhoriga kan genom mediavarlden fa kunskap om sjukdomar, palliativa eller andra
vardformer. Exempelvis har Axlagarden i Umea egen hemsida for information. Via Internet
kan olika hemsidor och databaser nds med riklig information for bade patienter och anhdriga.
Patientinformationscentraler finns runt om i landet, dar anhdriga och patienter ocksa kan
fa hjalp att hitta information. Centralerna & utrustade med bocker, tidskrifter, kasett- och
videoband men &ven databaser och multimediaprogram.
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Om sjalvhjal psarupper for sbrjande

Sedan drygt trettio & har jag inbjudit sorjande till samtal om deras sorg, de behov man som
sbrjande har i sitt eget sorgearbete och omgivningens stod for vagarna genom sorg. Samspel et
mellan det personliga och det gemensamma har framtrétt mycket tydligt i grupperna. Den
enskilde har fatt utrymme att berétta om sin sorg, och gruppen har bekréftat berattelsen och
bejakat den sbrjandes sorgeupplevelse som sann och adekvat utifran fleras gemensamma
erfarenheter.

Den forsta grupp jag inbjod till uppstod genom att jag som prast haft ett flertal mycket svara
moten med strjande utifran orsakerna till dodsfallen i deras familjer. Jag hade inte mgjlighet
att folja upp dessa méten pa annat sétt an via en inbjudan till gemensam samling. Jag tankte
da, att vi pa det séttet skulle kunna métas vid ett tillfalle. Sammankomsten resulterade i en
fortséttning under ett & med cirka 20 grupptillfallen. Gruppen visade mig vad som & mest
brannande och viktigt att samtala om i sorgen. | manga forsamlingar méter man de sorjande
vid 6-7 tillfallen i andra 10-12 och i ytterligare andra upp till 20 ganger. For narvarande finns
sorgegrupper i uppskattningsvis 25 — 30 procent av alaférsamlingarnai Svenska kyrkan

Jag hade en grundkurs i psykoterapi i S:t Lukas regi som teoretisk bakgrund utéver teologin,
men hade stort behov av forthildning eller 6kade kunskaper pa annat satt. En rad bocker dar
forfattarna redovisade sina sorgeupplevelser blev ovérderlig hjalp for forstdelsen av de
sorjandes problem. Facklitteratur om sorg borjade ocksa finnas pa marknaden. De kunskaper
som litteraturen gav i samspel med sorjandes beréttel ser om sin situation i nya samtal sgrupper
resulterade i boken ”Livet omkring doden” (Verbums férlag 1978 och 1981). Boken kom att
anvandas dels i utbildningssammanhang i Svenska kyrkan, dels i samtalsgrupper med
sorjande i ett flertal forsamlingar. Utbver den praktiska erfarenhet jag har av att leda
sorgegrupper har jag fortbildning i krishantering, familjeterapiutbildning och
handledarutbildning. P& senare & har jag uthildat préster och diakoner som leder eller vill
borja leda samtal sgrupper med sorjande.

Vid en dd tillfadlen har jag som "expert” blivit tillfragad fran forsamlingar hur man ska
forhalla sig till samtalsgrupper som upphort i férsamlingens regi, men dér grupperna fortsatt
att motas utan nagon ansvarig for dem. Det har pa ndgra hall uppstétt problem i dessa grupper
eller for enskilda deltagare. Jag tycker mig se nagra gemensamma namnare for svarigheterna
gller - om man sd vill - riskerna med sddana grupper och dven med sa kallade
géavhjapsgrupper.

Risker:
1. Eftersom sorg ror djupa och ibland svarforstaeliga problem for den strjande, behdver dessa
grupper nagon som ansvarar for dem och har vissa grundkunskaper om sorgeprocessen och
om gruppdynamik. Det finns en risk, att helt normala sorgereaktioner kommer att betraktas
som “konstiga’, onormala, forbjudna eller oacceptabla i gruppen och fa forddande
konsekvenser for den sorjande. Gruppen behdver det stod som nagons teoretiska kunskaper
innebar for att pa ett adekvat sétt kunna stddja den enskilde gruppmediemmens sorgearbete.

| en férsamling kom flera medlemmar i en grupp till diakonen och bad om hjélp,
eftersom de inte kénde sig accepterade av nagra dominerande personer i gruppen. Dessa hade
antytt eller pastdtt att deras sétt att sorja inte var friskt. De kande stor fortvivian Gver att det
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som borjat sa brai gruppen nu gétt 6verstyr for dem. De kénde sig utstotta ur gruppen och
ifrégasatta i Sitt sorgearbete och om de var pa vag att bli mentalt sukai sin sorg. | samtalet
med diakonen visade de upp en rad sorgereaktioner som var helt normala och adekvatai deras
sorg. Med grundlaggande kunskap hos nagon i gruppen hade den hér situationen aldrig behovt
uppsta.

Exemplet visar ocks3, att nagon i en grupp behdver ha vissa grundlaggande kunskaper
om grupp och grupprocesser. Eftersom sorg har s mycket av dynamik i sig och kan innebéra
stora forandringar for den sorjandes liv, framtid, livsfilosofi och relationer uppstér ofta en
stark grupprocess som maste hanteras pa ett varsamt och adekvat satt for bade gruppens och
den enskildes valbefinnande och for alas gemensamma bearbetning av deras sorg. Bade
grupp och enskilda maste fa hjalp att finna vagar genom sorg. Nér till sist gruppen upphor att
vara en grupp for sorjande eller nar gruppen far en annan identitet an sorjandegrupp, har savél
gruppen som den enskilde gatt en svar vag kantad av risker. En risk kan vara, att gruppen dar
in pa vagar som for den ini en dtervandsgrand. En annan risk &r, att den enskilde blir felaktigt
bemott i sina sorgereaktioner med en forédande process som f6ljd.

2. Gruppen behover ha ett material att arbeta med. En del av det materiaet a géalvfalet de
sorjandes erfarenheter och problem i egenskap av sbrjande. Det materialet far inte ha en
undanskymd plats vid sasmmankomsterna. For gruppens skull behdver man dessutom ha hjélp
och stéd av ett "neutralt”, gérna tryckt, material som for samtalet vidare och hjéper gruppen
till nya perspektiv pa sorgen och sorgearbetet. Sadant material kan vara en framstallning i
skrift, videofilmer eller annat som belyser olika aspekter pa sorg och vagar genom sorg.

Jag blev vid ett tillfale inbjuden till en grupp som samlats under fyra ar. Man mottes i
turordning hemma hos varandra. Gruppen bestod uteslutande av kvinnor. Kvéllens vardinna
horde sig nogsamt fér om dem som annu inte kommit och med en kommentar om en person:
"Hon kommer forstds inte”. Det visade sig, att gruppen hade sitt existensberéttigande for
deltagarna just for att man skulle vara sorjande som om dodsfallet 13g fyra manader bakat i
tiden och inte fyra &. Man band varandra vid gruppen som sorgegrupp, eftersom det var
gruppens identitet att ingen fick glomma, allt det svara skulle vidroras, som vore det nytt. Den
kvinna som inte var narvarande hade, visade det sig, lamnat gruppen for att hon inte langre
betraktade sig som sorjande i gruppens bemérkelse: inte som leva-vidare-grupp utan som
sorgegrupp. Det fanns en kvalmig forljugenhet i hela samvaron pa grund av att ingen tilléts ha
andra kanslor och tankar &n dem som man alltid haft. Jag forsokte forsiktigt fora in tankar om
att mognai sorg, men de forkastades.

Om négon pa ett tidigt stadium med litet kunskaper och med hjdlp av ett bra
samtalsmaterial visat pa framkomliga vagar hade gruppen troligen inte fastnat i sin stereotypa
form. Och inte heller fatt sddana forodande konsekvenser for deltagarna. Motet med gruppen
ligger ett par ar bakat i tiden, men det forvanar inte om gruppen fortfarande existerar i sin
kvavande form.

3. Aven om det kanns sméartsamt for deltagarna, behdver varje grupp ha en yttersta tidpunkt
nar den ska upphdra att vara grupp for sorjande. Man kan métas &ven i fortsattningen men da
med Gverenskommelsen att inte langre ha sorgeaspekt pa sammankomsterna utan finna nytt
innehall. Darmed avses inte att tiden ska vara en del av processen som i terapigrupper. Men
jag vill fasta uppméarksamhet pa att &ven i sorg behovs det tillfalen for avdut och déarmed
bekréftelse att den sorjande far och ska ga vidare ut ur sorgen. Det ligger en smarta i att
komma till den punkt att sorgegruppen upphdr. Det har bland annat att gora med det faktum,
att man i gruppen delat en djup livserfarenhet i kombination med véaxande och mognad. Den
djupa samhorighet som uppstétt mellan deltagarna skall nu upplosas eller forandras.
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Det finns en tendens i sorgen att man inte vill ga vidare av trohet mot den som &r dod.
Det kanns pa ett dunkelt sétt som om man sviker den dode och franhander sig mojligheten att
vara kvar i sorgen. Just av den anledningen, att man far ga vidare i livet och inte langre
betrakta sig som strjande, & det viktigt att grupperna upphdr att vara grupper for sorjande.
Kanske gruppen ska upplosas eller andra karaktar cirka 1 ar efter det den borjat sin
verksamhet. Troligen kommer manga i gruppen att vilja métas éven i fortséttningen. Men da
ska det ske utifran andra forutséttningar. Man méaste bejaka att alla inte vill vara med i en
fortsattning som sorjande. Detta maste kunna ske utan att de darfor diskvalificerar gruppen
och det som samvaron i gruppen givit just i gruppens egenskap som sorgegrupp.

4. Troligen har gruppen bildats pa initiativ av ndgon instans i samhéllet eller i kyrkan. Det &r
viktigt att den instansen haller kontakt med gruppen under resans gang. Nar det antingen &r tid
for forandring av gruppens innehdll eller upplosning, &r det initiativtagarens ansvar att hjélpa
gruppen med den forandringen. Det maste ocksa vara initiativtagarens uppgift att ge den
grundlaggande utbildning som en ansvarig i gruppen far, samt kontinuerligt halla kontakt med
gruppen via denna person. Att ansvara for dessa grupper kan vara en tung och svar uppgift for
den som fatt uppdraget. For att orka med arbetet behdver denna person kontinuerligt ndgon
slags fortbildning och tréffa andra i samma situation - kanske med en handledares hjalp. Da
Okas successivt dessa personers kompetens. De bor ocksa fa utbildning i for ledarna adekvata
amnen och &ven dérigenom fa okad kompetens. For en del av dessa ledare kan det vara
tillrackligt att ha en enda grupp och inte fler. For andra & den férsta gruppen inledningen till
ett fortsatt arbete. Initiativtagaren maste da vara uppméarksam pa att inte ledaren anvander
gruppen som medel for sin egen sorgbearbetning, dels pd om ledaren for sin egen skull
behéver taen paus innan det ges ansvar for en ny grupp.

Sutsatser

Utifran moten med flera hundra samtalsgrupper & jag mycket tveksam till att initiativtagaren
till gruppernas bildande lamnar grupper utan nagon professionell ledare. Vid fortbildning
inom Svenska kyrkan for préster och diakoner visar det sig att de, trots gedigna teoretiska
kunskaper, anda tédlls infor problem utan sdvklar l6sning i sina grupper. Ska
savhjalpsgrupper fungera pa ett, for de sorjande, basta séitt behdver grupperna ndgon som
leder dem och som far mdgjlighet till kontinuerlig kontakt med initiativtagaren och
kontinuerlig fortbildning och handledning.

Sorg, som béde livskris och mognadskris, som granssituation i livet, vacker s manga
mojligheter till mognad men innebar stora risker for personligheten. Att utifran det
perspektivet 1amna Gver & grupp och den enskilde att klara av det svéra pa egen hand
forefaler mig oprofessionellt i sin upplaggning och med stora risker for de sorjandes vég
genom sorgen.

Karlstad 2002-05-15

Lars Sverkstrom

88




Sorgeterapi

Nér bor man soka professionell hjalp?

Nar stodet fran vanner och anhdriga inte réacker till och besok hos huslékaren, préasten,
diakonen eller stédgruppen inte heller tycks leda till anpassning, kan det vara lampligt med
mer  professionell  hjdlp  (psykiatrisk hjdp eler stéd hos professionella
sorgeradgivare/terapeuter). Sadan hjalp i sorgen brukar betecknas sorgeterapi.

Viktiga observanda sigs vara:

ihdllande svéar angest

ihdllande sbmnproblem

kraftig viktminskning eller 6kning
suicidtankar

Men aven for en tranad lakare, psykolog eller terapeut kan diagnosticeringen innebéra
problem. Man kan som Lazare (1979) leta efter olika ledtradar till oldsta sorgereaktioner i
komplicerad sorg:

den efterlevande kan inte tala om den dode utan att upplevaintensiv sorg
obetydliga héndel ser utldser intensiv sorg

den sorjande vill inte gérasig av med den dodes foremal (klader, etc.)
den sorjande kan ha utvecklat samma symptom som den dode hade
gukdomsfobi for den sjukdom som den dode led av

forandrad livsstil och isolering

den strjande uppvisar falsk eufori

imiterande av den dode

gavforstérande impul ser

nedstamdhet vid arsdagar och storre helger

speciella omstandigheter kring dodsfallet

Sorgeter api
Sorgeterapi kan utgora alternativet for manniskor med svara sorgereaktioner med mindre
vanliga beteenden, patagliga fysiska problem eller atypisk sorg. Malet med sorgeterapi brukar
vara att |6sa patol ogisk sorg (utebliven, fordréjd, Gverdriven eller forléngd sorg), mestadels att
kénna igen och |6sa problem som gor att den sorjande har svart att skiljas fran den avlidne.
Ofta handlar det om att hjél pa den sorjande att “avsluta’ sorgen.
Man kan fa sadan terapi enskilt eller i grupp. Vanligen bestdmmer man fran borjan antal
ganger man skall traffas, sitter upp malen for terapin och bestammer vad man skall uppna.
Den strjande talar om den ddde och far forsoka identifiera om han eller hon upplever
“adekvat” mangd och intensitet av kanglor. Det kan vara att identifierailska, skuld eller andra
negativa och obehagliga kénslor som star i konflikt med de positiva kénslorna. Sorgeterapin
hjalper till att bryta negativa monster och hjépa kénslor att komma till ytan. Fér att komma
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igenom sorgen och ga vidare i livet utan den man forlorat maste man ha accepterat att
forlusten skett och kénslomassigt tagit till sig detta.

Sorgeterapi kan generdllt sigas hjdlpatill att:

e utveckla formagan att uppleva, uttrycka och vénja sig vid sméartan som forlusten
medfort

finna effektiva sétt att handskas med dessa smartsamma férandringar
inse att forlusten & definitiv

hitta vagar till “adekvata’ band med den déde

hallasig frisk och fungerai dagligt liv

tasmasteg i taget mot en ny livsforing/livsstil

aterta kontakter med andra

utveckla ett sunt férhallningssatt mot sig v och omgivningen
forestdllasig livet efter sorgeperioden

Overvéga behandling som vid PTSD

Komplikationer i sorgen kan vara en foljd av tidigare eller samtidiga forluster som inte
hanterats riktigt. Tidigare blockeringar kan behdva lésas, liksom obearbetade konflikter.
Andra forluster och sorger kan darfor ocksa komma att bli en del i sorgeterapin. Vanligtvis
erbjuds sorgeterapi hos psykiater, psykolog och psykoterapeut eller i samverkan mellan dessa.
N&r den sorjande sjdlv upplever att han eller hon mar béttre (sorjer mindre), andrar sitt
beteende (exempelvis upphdr med det sténdiga sokandet av den dode i minnen och tankar)
eller har mindre kroppsligt ont, kan terapin ségas ha haft framgang.

Worden (1999) réknar upp nio Kritiska punkter i sorgeterapi:

uteslut fysiska sjukdomar

gor en 6verenskommel se och skapa en allians

ateruppliva minnen av den dode

faststall vilken av sorgeuppgifterna som inte slutforts
behandla kandor eller brist pakansor stimulerade av minnen
undersok och oskadliggor objekt som forenar

inse slutgiltigheten av forlusten

anvand fantasier for att avsluta sorjandet

hjalp patienten att sdga ett dutgiltigt farval

Lika vad som man ibland ifrégasitter vagorande effekter genom stodet fran
géavhjalpsgrupper, har &en sorgeterapi i vissa undersokningar visat ringa eller utebliven
lindring i sorgen (Lieberman & Yaom 1992). Dock tycks antalet artiklar som betvivlar de
positiva effekterna i sorgeterapi vara farre. Negativa och skadliga effekter av sorgeterapi har,
savitt kant, inte aterfunnitsi den vetenskapliga litteraturen.
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Stod pa siukhus och hospice
Eftersom manga dodsfall sker pa sjukhus eller hospice, & det viktigt med beredskap (program
eller riktlinjer for intervention) vad galler stoéd och rédgivning bade fore, under och efter
dodstillfallet, samt vara riktade till alla parter involverade i situationen (patient, anhériga och
personal). En av de forsta att jamfora upplevandet av stod i de bada vardformerna var Parkes
och Parkes (1984).

| jamforelse med personal pa vanliga sjukhus, sags hospicepersonalen (i England) ge
béttre information, vara mindre stressad och upplevas mer “som en familj” for patient och
anhoriga (Seale & Kelly 1997). Uppfdljningen av sbrjande sdgs ocksa ske snabbare pa
hospice genom att man uppmérksammar dodsfallet béttre (notification of death) (Harris &
Kendrick 1998).

Maénga forskare betonar behovet av férberedelse for efterlevandeskapet (Elda 1981; Janson
1986; Buell och Bevis 1989; Bylewski och medarbetare 1990; Jacobs 1996; Gilbar 1998).
Hospiceprogram med avsnitt for de efterlevande (i USA) beskrivs bl.a. av Dawson. Bouton
(1996) menar, att hospiceprogram kan ha en del att hamta fran storre landsomfattande stéd-
och rédgivningsprogram for sorjande. Hospiceprogram kan kanske ocksa erbjuda efterlevande
ett mer kontrollerat och varierande stéd, som exempelvis avslappningsdvningar (Houldin et al
1993).

Sjukhus och andra sjukvardsinréttningar utomlands har ofta noggrant utarbetade program for
omhandertagande vid olika krissituationer och innefattar uppfoljningen av efterlevande
(Silverman1970; Vachon 1983; Garland 1985; Janson1986; Kingsley 1992; Buell & Bevis
1989; Fenner & Manchershaw 1993; Houldin et al 1993; Deeken 1995; Potocky 1993;
Marquis 1996; Schut at al 1997; Shear et al 2001). | Sverige & sadan uppfdljning bristfallig.
Cancerfondens revision bland stérre sjukhus med cancervard visade, att endast ett fatal av de
tjugofem understkta sjukhusen erbjuder ndgon form av organiserat stod till de nérstéende.
Maénga andra lander har ocksa va utvecklade nationella program for sorjande. De ger

|attétkomlig véagledning

Grief Resource Guide (H
for Loss and Grief (E
Bereavement Care (Eng
Japanese Association fq
Appendix). Betydelsen g
visst genomslag ocksa

universitetssukhuset ett

(Klockare & Wijk 2000)
av rapporten).

Medicinsk behandling
Medicinsk behandling
depressiva symptom, vilK

henom en rik variation av kanaler. Exempel pa sadana &r Loss and
bendigo and Surrounding Areas i Australien), National Association
ssendon | Australien), Compassionate Friends (England), Cruse
and), Help (England), London Bereavement Network (England),
or Death Education and Grief Counseling (Tokyo) (Se mer i
v riktlinjer for anhoriga/sorjande vid olika vardformer borjar fa ett
i Sverige. Sa har t.ex. den paliativa enheten vid Sahlgrenska
eget utarbetat vardprogram med integrerat sorjandestdd via kurator
(Sorjandestddet vid Sahlgrenska beskrivs utférligare i en annan del

jes foretradesvis vid komplicerad, atypisk sorg med ihdlande
et kan forekomma i cirka 15 procent av nyblivna sorjande (Ben-Sira

1983). Under dldrandet & stressande livshandelser, som sjukdom och férluster, vanliga och

inverkar menligt pa livs]
Svanborg 1996).

Aven om egentlig
observeras och vid behg
askilliga vetenskapliga

illfredsstéllelse och psykisk hélsa (Dimond et a 1994; Grimby &
depression inte & vanlig i sorgebilden, bor eventuella symptom

v behandlas. Medicinsk behandling vid sorg finns dokumenterat i
artiklar (Pasternak et al 1991; Farberow et a 1992; Devan 1993;
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Parkes 1993; Prigerson et a 1996; Pasternak 1997; Frank et al 1997; Horowitz et a 1997,
Clayton 1998; Zisook et al 1998; Carnelley et a 1999; Nakamura 1999; Reynolds et al 1999;
Jacobs & Prigerson 2000; Fauri et al 2000; Kendler et al 2001; Piper et al 2001; Schulz et al
2001; Zissok et a 2001). Sarskilt bor reaktioner efter “onormala” dodsfall (suicid, olyckor,
plotslig dod, etc.) registreras. Bedémning, medicinering och behandling bér da ofta ges
utifrén samma kriterier som for andra deprimerade patienter.
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Sorgterapi i Orebro

Sorgterapin, som vander sig till sorjande i olika aldrar, utgér fran en dansk sorgterapimetod
som for forsta géngen provas i Sverige, drivs i Orebro och har finansierats av Cancerfonden
t.o.m juli 2002. F.o.m. augusti har verksamheten permanentats av USO, Psykiatri och
Habiliteringen samt Primarvérden i Orebro.

Sorgterapin i Orebro handlar om att forlosa kanslor som legat djupt begravna under |ang tid
(patologisk sorg, dvs. fordrojd, kronisk eller uppskjuten sorg, enligt utdvarnas beskrivning pa
Internet). Sorgarbetet bedrivs i en 6ppen grupp, vilket innebér att ndr en person slutar tar en
annan person vid. Det innebdr, att deltagarna & i olika faser i sitt sorgearbete, och déri ligger
mycket av gruppdynamiken. Genom att lyssna pa andras beréttelser rivs sdren upp, men
samtidigt se man pa andra som kommit langre att man faktiskt kan ma béttre. Saren skarivas
upp och sedan l&ka.

En viktig del av terapin & hemuppgifterna. Deltagarna far en uppgift med sig hem, t.ex. att
skriva ett brev till den dode. Pa nasta maéte laser de brevet med fokus pa de kanslor som
vackts. Gruppen leds av tva specialutbildade sorgterapeuter med gedigen erfarenhet av
sorgarbete och vidareutbildning. Verksamheten leds idag av en kurator med pagdende
psykoterapiutbildning i gestaltterapi samt en psykiatrisjukskoterska med pagaende utbildning
i psykodrama. De lyssnar uppméarksamt pa varje nyansi det som sigs. Med professionell hand
leder, vrider och vander de pa varje téankbar frégestalining. De hjalper till att bena ut kanslor
och hitta en [amplig hemuppgift.

Sorgterapin ar utarbetad av danska psykoterapeuter och har anvants i 15 & i Danmark.
Sorgterapeuterna har fatt regelbunden handledning av sina danska kollegor. Metoden finns
beskriven i boken Den nédvandiga smartan. Kurator Kristina Lindberg ar drivkraften bakom
projektet i Orebro. Mélet & att utbilda s ménga som majligt i sorgterapi. Forhoppningsvis far
projektet fortsdtta i landstingets regi nér projektet avslutats (2001) och att terapimodellen
spridstill andra orter i Sverige.

Deltagarna far galva kanna efter nar det & dags att lamna gruppen. D& far de skriva ett
avskedsbrev till sin déde anhérig och efter ytterligare ett par traffar ett avskedsbrev till
gruppens deltagare.

Texten & hamtad fran en langre variant (finns pa Internet och & skriven av Maria Persho,
Cancerfonden).
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Sjukvardsforeningen for Ovre Norrmalm

Sjukvardsforeningen for Ovre Norrmalm bildades 1888 och drivs med donationsmedel.
Inriktningen Overgick 1985 fran sjukvard till kostnadsfri hjdlp & sorjande. Stodet pa
mottagningen ges av psykologer och psykoterapeuter med specialkompetens och & vad man
kallar " psykologiskt-emotionellt”. En |&kare finns knuten till mottagningen.

Sjukvéarden och forsamlingarna (Adolf Fredriks, Gustav Vasa, Johannes och Matteus)
hanvisar ofta sina sorjande till mottagningen, men egen ansokan forekommer ocksa. | man av
plats tar man emot sorjande fran 6vrig del av Landstinget.

Mottagningskriteriet & att problematiken kan hérledas till forlust genom dodsfall.
Tidsgransen till forlusten har mindre betydelse, men man foredrar plétsliga och/eller
traumatiska dodsfall. Man tar dock inte emot personer med allvarlig psykiatrisk, social eller
mi ssbruksanamnes. Hjé pen ar kostnadsfri.

Foreningen &tar sig aven handlednings-, konsultations- och undervisningsuppdrag, som
dock inte & kostnadsfritt.
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Komplicerad sorg

Komplicerad sorg &r ofta samlingsbeteckning for den sorg som inte |&ter sig |6sas med tiden
eller utan professionell rédgivning eller terapi. Den kan forekomma vid starkt beroende av
den dode eller andra sérskilda omstandigheter samt vid extrema situationer som krig och
valdsamma naturhandelser. Eftersom sorg och dess yttringar &r sa paverkad av samhélleliga
och familjara omstandigheter, normer och uttryckssétt, & det dock svart att generellt gora
avgransningar mellan normalt och komplicerat sorjande.

Komplicerade sorgereaktioner spanner oftast dver ett stort och brett register som dock skiljer
sig fran normal sorg pa flera sitt. Utmarkande for komplicerad sorg & anpassningsbesvar
(sarskilt depressiva reaktioner och angest, kansloforandringar, depression, missbruk och
PTSD). Symptomen brukar dréja kvar langre och vara starkare an vid normal sorg. Inte
ovanligt & det att den sorjande har sy vmordstankar eller gjort 5j&vmordsforsok.

Enligt Devan (1993) utmérks komplicerad sorg av tecken pa fordrojning, forlangning och
forvanskning (distortion). Sorgetypen kraver psykiatrisk intervention, eftersom den ofta
medfor okad suklighet och Gverdodlighet. For den hér sortens patologiska sorg lampar sig
professionell  sorgerddgivning, kort dynamisk psykoterapi, gruppsykoterapi samt
medicinering. Terapin omfattar aktivt lyssnande, uppmuntran att verbalisera kanslor och
upplevelser, “tilldtelse” att sbrja, samt en professionell neutralitet hos stodet/hjal paren.

Komplicerad, olost eller frusen sorg kan &ven inbegripa total avsaknad av tecken pa sorg
eller sorjande, fordrojda reaktioner, kronisk eller " conflicted grief” (Boss 1999). Den som pa
ala sétt undviker att bli pamind om den dode eller som helatiden tanker pa och drémmer om
den som détt, kan lida av komplicerad sorg. Angest- och panikattacker darvid férekommer
ocksa.

Till skillnad fran okomplicerad sorg, utméarks komplicerad sorg (enligt méatningar med San
Diego Widowhood Questionnaire) oftare av tidigare (i livet) depressiva syndrom,
depressioner i familjen, forekomst av antidepressiv behandling, kanslor av vardelGshet,
suicidtankar, dalig halsa, bristande trivsel i arbetet. Forekomsten av depression ett eller tva ar
efter forlusten 6kade ocksa risken (Zisook & Shuchter 1993). De rekommenderar, att det gors
klara begreppsmassiga distinktioner mellan okomplicerad sorg och sddan sorg som inrymmer
storre depressiva episoder.

Langdragen eller férsenad sorg kan vara forenad med dalig foljsamhet i stodprogram som
erbjuds, menar spanska sorgeforskare (Gonzalez et al 2001). Enligt métningar Texas Revised
Inventory of Grief Manual hade néstan alla undersokta énkor och &nkemén i deras studie en
eller flerariskfaktorer. Manga led av sorg som inte gick 6ver. For |8ginkomsttagarnai studien
och de med depression var utgangen samre &n for andra.

| ett representativt urval av sorjande australiensare forekom inte alls fordrojd eller
utebliven sorg. Daremot hittade man kronisk sorg i néstan tio procent (Martinek 1996).

Komplicerad sorg borde indelas i fler @n en niva for att man béttre skall kunna planera
interventioner. | en kanadensisk studie av psykiatriska Gppenvardspatienter registrerades svara
forluster genom dodsfall (Piper et a 2001). Omkring en tredjedel av alla patienterna hade
medelsvar eller svar depression. | genomsnitt var det tio & sedan forlusten &gt rum, vilket
tyder pa att dessa patienter led av komplicerad sorg sedan langt tillbaka.

Kliniska |akare som moter sorjande bor rutinmassigt bedéma patienterna utifran
dodsrelaterade forluster for att ge basta behandling, menar forskarna. | stéllet for att enbart
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klassificera patienterna enbart utifran nivan “okomplicerad — komplicerad sorg”, bér man
aven forsoka bestamma pa vilken niva av komplicerad sorg de befinner sig. Samma forskare
anvande med framgang tidsbegransad gruppsykoterapi for komplicerad sorg (Piper et a
2001).

Neimeyer (2000) &r starkt kritisk till interventioner vid normalt sorjande. Sorgeradgivning och
sorgeterapi &r ineffektiva— kanske t.o.m. 6verflodiga—i normalafal. Vid traumatisk sorg kan
sorgeterapi dock ha sitt beréttigande och vara valgorande.

Marmar och medarbetare (1988) jamférde professionell korttidsterapi for sorjande
kvinnor, som sokte |ékare for ol6st sorg, med konventionellt stod i §dlvhjalpsgrupper. Nar de
bada typerna av stéd utvarderades, befanns de ge lika effektivt stod.

Prigerson och medarbetare uppmanar till att sérskilja komplicerad sorg fran forlustrelaterad
depression och angest (Prigerson et al 1995), eftersom tillstdnden kraver olika behandling.
Komplicerad sorg tycks vara férenad med bestdende funktionella svarigheter och medféra
storningar som skiljer sig fran dem vid depression, dvs. vara en storning med unika
egenskaper. Forskarlaget har ocksa konstruerat en skattningsskala for komplicerad sorg,
Inventory of Complicated Grief (ICG) (Prigerson et al 1995). Det &r viktigt for |akare att
kunna sérskilja sorgetillstand och ha riktlinjer for professionella interventioner for svarare
sorg (Prigerson & Jacobs 2001). Angest handlar om det som kan komma, menar Gut (1994);
sorg handlar om svarigheten att klara sig utan det som varit.

Goldstein och medarbetare (1996) ser sorgerédgivning (individuellt och/eller i grupp) som en
vag att minska forekomsten av komplicerad sorg i samband med forluster genom cancer.
Deltagarna i deras studie hade stor nytta av samtastréffarna. D& fanns andra som haft
liknande forluster. De fick veta vilka sorgereaktioner man kunde forvanta sig och léra sig
utveckla strategier att hantera sorgen pa.

Steen (1998) beskriver riktlinjer som kan anvéandas vid méten med sorjande som soker
sig till primérvarden. De inbegriper halsorisker, patienthistoria med tanke pa forluster och
mojligheter att stodja, differentialdiagnoser for olika sorgereaktioner, samt principer for
sorgeradgivning for primarvarden.

| Japan & det inte vanligt att ndgon far behandling for sorg pa psykiatriska
Oppenvardmottagningar (Nakamura 1999). Darfér har fa studier gjorts pa det japanska
patientunderlaget. | sin undersokning av medeldders kvinnor fann Nakamura, hur ankorna
visade stort beroende av sina man, gallrade bort deras negativa drag och bevarade bara den
positiva bilden. Detta manifesterade sig i en stark kéndla av solidaritet med den dode
(identifikation). Dessa kvinnor utgdr en stor riskgrupp for att utveckla onormal sorg.
Problematiken med identifikation har ocksa pavisats av bl.a. Wretmark (1994).

Sorjandestéd genom uppfoljning via hembesok fran sukhuset ar en interventionsform som
rekommenderades redan pa 1980-talet (Wujcik 1984) for att minska risken for atypiskt
sorjande. Hospiceprogrammen borde innehdlla rekommendationer till sadant sorjandestod,
liksom ett riskbeddmningsinstrument (risk assessment tool) for att forutse sorgefdrloppet.
Liknande sorgebeddmning och intervention genomférdes i Sverige mellan 1995 och 1998
med en pafoljande femarsuppfoljning av interventionsgruppen (Grimby 1999; Grimby 2001).

Okad kunskap om sorgens yttringar och risker efterlyses i dessa och flera andra studier,
liksom stodmdjligheter och ldmpliga instanser att remittera sorjande till (Zeitlin 2001).
Silvermans forskargrupp (2001) kopplade svara sorgereaktioner hos aldre till svarahandelser i
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barndomen. Man kan behtva soka forklaringar till traumatiskt sorjande langt tillbaka i
manniskors liv.

Olika métmetoder finns utarbetade for att urskilja komplicerad sorg, bl.a. Family Adaptability
och Cohesion Evaluation Scale (FACES Il1), Brief Symptom Inventory (BSI) och Texas
Revised Inventory of Grief (TRIG) (BrintzenhofeSzoc et al 1999). (Utforligare beskrivning av
matmetoder vid olika sorgetyper under Matmetoder. Generella rad vid komplicerad sorg ges
under rubriken Sorgeterapi).
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Dold sorg

Man talar ibland om en sorgetyp, dar férlusten & dold, maskerad, mindre uppenbar eller inte
erkand (unrecognized, hidden grief eller disenfranchised). Den férekommer, nér ndgon i en
icke-erkdnd relation dor, nar sdva forlusten goms undan, nér dodsfallet & svart att
tillkénnage OGppet och néar omgivningen har svart att "taemot” ett sarskilt dodsbud.

Det kan gdlla dodsfall bland vanner, grannar, fosterfordldrar, arbetskamrater, styv-
relationer, radgivare, hjalpare, franskilda, ogifta eller homosexuella livskamrater. Sadana
dodsfall kan betraktas som mindre viktiga och den sorjande far inte den uppméarksamhet i
sorgen som han eller hon fortjanar.

En del manniskor betraktas ocksa ibland som “mindre kapabla® att sorja, exempelvis mycket
gamla manniskor eller intellektuellt funktionsnedsatta (McLoughlin 1986). En sorgetyp som
numera har sarskild “stodakut” & forluster av husdjur, vanligen katt, hund eller fagel
(O'Donovan 1997). Den beskrivs utforligare pa annan platsi rapporten.

Tankbara kanslor av skam eller reaktioner som att man & generad infor sadana mer “udda’
sorgetillféllen kan fa de sorjande att vilja ddlja sorgen och darfor undvika att soka stod. Hit
kan raknas sjdvmord, mord, olyckor, AIDS-relaterade dodsfall eller tankbar forlust av nagon
som rapporterats saknad. Vid sorgeframkallande 1&ng och kronisk sjukdom eller drogmissbruk
behovs ocksa stéd och radgivning.

Man kan hjélpa den sorjande med dold sorq att:

e identifiera férlusten och sorgen (de strjande kénner sig i regel mycket ensamma och
uteldamnade)

e uttrycka sorgen och arbeta med den

e sokaprofessionell hjap (om sorgen a komplicerad)

Dold sorg kan ocksa forekomma vid andra slags forluster an genom dodsfall. Mindre tydligt
brukar sorgen visas eller erkannas vid arbets Gshet, flyttning, separation, skilsméssa, sjukdom
eller funktionsnedséttningar. "The empty nest syndrome" och pensioneringen kan ocksa ge
sorgereaktioner. Detta &r ett stort omrade men ligger utanfor malséttningen med foreliggande
undersokning.

Under ddrandet kommer forluster av vanner och bekanta tétare och kan skapa upprepade
situationer av typen gomd eller dold sorg. Forlusten av en dement maka eller make far kanske
inte heller altid den dignitet den fortjanar. Omgivningen & mer instélld pa att stodja vid vad
man tror & “viktigare” forluster.
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Sorg vid plotslig dod

Inom sorgelitteraturen urskiljer man olika omstandigheter kring forlusten. Bland &ldre
intréffar forluster oftast under den tid i livet da dodsfall & vantade. Men doden kan anda
komma ovéantat och plétdigt. En till synes frisk ménniska, aven aldrad, avlider ibland i snabbt
pakommen sjukdom, inte sdllan hjart-kérlsjukdom.

PI6tdlig dod kan dvervaldiga en anhorigs formaga att hantera sin situation och sétta normala
funktioner ur spel. Aven om man vet, att en svar handelse &gt rum, & man kanske inte alls
redo att ta till sig det intréffade. Tillvaron blir utan férvarning kaotisk, tragisk och ibland
meningsl6s. Den plotsliga forlusten &r enligt flera forskare en storre chock &n ndr man vantar
in ett dodsfall (Lundin 1984).

PlI6tdlig dod & ofta foljden av olycka, hjartattack eller gavmord. Anhdriga blir perplexa,
fragande och soker efter en forklaring. Skuld, vrede och sjalvforebraelser kan vara starka och
dominera den forsta tiden efter forlusten. Stodet for sorjande efter olyckor och sévmord
behéver ibland vara specifikt utformat och hanteras av tranad persona. Ofta far
akutmottagningar ge snabbt stod vid pl6tslig dod, och personalen maste vara observant pa
kraftiga reaktioner bland efterlevande (Davies 1997; Fauri et a 2000). Att férlora make eller
maka pa en akutmottagning eller intensivvardsavdelning skapar ofta stor forvirring bland
dldre personer.

Sérskilda program for snabbt stéd bor finnas som tar upp alla tankbara kritiska moment for
anhtriga som mister partner pa akutmottagning. Detta galler ocksd psykiatriska
Oppenmottagningar, dar det ar vanligt med besok for behandling av sorjande efter anhdrigas
plotslig franféale (Nakamura 1999). Kritiska faktorer vid plétsliga forluster (exempelvis alder,
personlighet, dodssétt eller socialt stdd) bildar underlag for olika interventionsprogram pa
sukhus (Smith & Zick 1996; Reed 1998).

Ett enkelt sétt att stodja den efterlevande kan vara, att personalen ringer ett tag efterdt for att
|&ta den sorjande stélla fragor eller berétta om sin situation. Att ha en tillganglig stodjare ger
kontinuitet och kan ibland ge tillracklig trygghet for att ga vidare utan sarskilt stod (Stone et
al 1999). Att se den dode, vilket oftast foresprékas, kan ibland vara svérhanterligt for bade
efterlevande och personal om den dodes kropp & vanstélld (Vanezis &, McGee 1999). Bade
vid vantad dod eller plotslig dod genom olycka eller suicid ar det viktigt att kroppen gors i
ordning pa béasta sétt. (se mer under Att gorai ordning kroppen).

Skrivterapi, dvs. att formulera sina upplevelser i skrift, har rekommenderats som en enkel
atgard ocksa vid plotsiiga forluster (Range et al 2000). Det sigs minska angest och
nedstamdhet och ge mindre paverkan och snabbare aterhamtning.
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Sorg vid géalvmord

Sjdvmord & inte ovanligt bland aldre, vanligare bland mén och ofta kopplat till negativa
livshéndelser (Chen et a 1999). Boxwell (1988) kallar geriatriska gavmord for "the
preventable death”. Han betonar, att d@dre i forsta taget inte soker specialistkompetent
personal vid psykisk ohdlsa. Med storre kunskap och béttre skattningsmetoder skulle
gavmordsfrekvensen kunna minskas.

Vanliga anledningar till att dldre tar livet av sig & bl.a psykisk sukdom och
familjekriser (Rubenowitz et a 2001). Inte sdllan & sadana kriser forlustrelaterade,
exempelvis att en av makarna avlider. Sérskilt ddre man far sjdvmordstankar vid ensamhet
och isolering efter férlusten av maka (Byrne & Raphael 1997). Effekterna av suicid har olika
determinanter, bl.a. dodsséttet, den efterlevandes egenskaper och det sociala sttdet (Reed
1998).

Sorgen vid férluster genom sadvmord sags vara sarskilt skuld- och skambelagd. En svensk
studie (Traskman-Bendz et al 1999) av yngre efterlevande (medeldder 42 &r) anvande Grief
Experience Questionnaire for att skatta sorg. Skalan & konstruerad av Barrett och Scott
(1989) och lampar sig bast for reaktioner efter suicid (Bailley et a 2000). Frageformularet
mater somatiska reaktioner, allménna reaktioner, sokande och férklaring, brist pa stod,
stigmatisering, skuld, ansvar, skam, avvisande, gavdestruktivt beteende och unika
reaktioner. Resultaten i lundastudien sasmmanfoll i stort med andra métningar med GEQ, dér
sbkandet efter en forklaring till sj@lvmordet dominerat sorgereaktionerna. Alla ovan ndmnda
sorgeupplevelser férekom bland deltagarna under aret eller aren efter forlusten och
deltagarna erbjods tidigt stod genom Stodenheten for affektiva gukdomar och
suicidprevention.

Studier av dldres sorg efter att make eller maka tagit sitt liv & fataliga. Rekommendationer
till sérskilt stod for detta dodssétt tycks inte finnas utarbetade. Sorgen vid makens/makans
suicid blir ofta vad som betecknas som komplicerad (complicated grief).

Komplicerad, foérlangd eller forvrangd (distorted) sorg leder ofta till 6kad morbiditet
och mortalitet, och behovet av psykiatrisk intervention &r oftast stor. Behandlingen kan besta
i sorgerddgivning, psykoterapi (enskilt eller i grupp), vidgat familjestod och medicinering
(Devan 1993). Det & vanligt med besok hos hus- eller allménlakare efter forlust av partner.
Denne maste sarskilt noga observera och f6lja upp suicidala tankar och risker (Duberstein et
al 1998). Aldre efterlevande med suicidonskan brukar ha kraftiga depressiva symptom,
kanna hoppl Gshet infor framtiden, uppvisa stark angest och mer komplicerat sorjande, samt
anse sig faaldeles for daligt stod (Szanto et al 1997).

Efterlevande maka eller make vid savmord far ofta ett samre emotionellt stod for sina
kadnslor av sorg och depression jamfort med "normala’ dodsfall (Farberow et a 1992).
Ankorna sigs dock f& mer emotionellt stéd &n dnkeménnen. Callahan (2002) har undersokt
reaktioner hos personer som gétt i stodgrupper sedan de mist en néra anhorig genom suicid.
Det svaraste ansag de generellt vara att se kroppen dér sjdvmordet &gde rum (the scene of the
death). Zisook (1998) havdar med stéd av DSM-1V -kriterier, att en efterlevandesituation bor
betraktas ur ett PTSD-perspektiv i synnerhet vid suicid eller olyckor.

Prigerson och medarbetare (1997) menar, att man inte skall patologisera eller medicinera
kortare perioder av sorg. Daremot bor det medicinska stodet vara pakalat nér kraftiga
depressiva symptom inte gér Gver.

102



Stod och hjdlp till efterlevande vid suicid maste sokas genom de kanaler — psykiatriska
krismottagningar - som finns tillgangliga eller via konventionellt stod av |ékare/psykiater,
psykolog, kurator, psykoterapeut, m.fl. Aldre manniskor brukar vara obekanta med
psykiatriskt eller terapeutiskt stod eller tvekar att soka sadant.

Suicidpreventiva program finns pa olika platser i Sverige, liksom organiserade
stodinterventioner for efterlevande, foretradesvis genom SPES. Organisationen bedriver
forskning om suicid, tar fram stédprogram och erbjuder anhériga aktivt stéd, bl.a. genom
telefonjour.

Né&r tva makar samtidigt soker doden talar man om suicidpakter (Brown & Barraclough
1999). Vanligaste tillvagagangsséttet (i 96 procent) ar att bada gasar ihjal sig eller tar en
Overdos tabletter. Ofta ar psykisk eller kroppslig sjukdom bakomliggande faktorer. | flera
fall vill man dlippa vara med om att forlora sin partner genom sjukdom och foredrar
gemensam dod.
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Dddsfall i primér- och intensiward

Priméarvard

Allmanldkare och primarvardsteam moter ofta sorjande. Konsultationer bland allménpraktiker
och medicinkonsumtion sags oka i samband med svéra forluster (Charlton et a 2001). Stodet
skulle bl.a. kunna bestai att vardkedjan mellan sjukhus (palliativ avdelning, hospice, etc.) och
almanlakare eller husldkare stéarks, sa att dodsfallet snabbt blir kant. Efterlevande som kan
antas behova uppfoljning och radgivning far pa savistidigare insatt hjalp.

Man vet dock fortfarande ganska litet om de rutiner och eventuella modeller som sjukvarden
anvander for att ge ett adekvat sorjandestod (Harris & Kendrick 1998; BMJ 1999). Program
och modeller finns framtagna i manga vardformer for stod & efterlevande/sorjande
(intensivvard, cancervard, paliativ vard, hospicevard). Sarskilda program for
priméarvardsteam har konstruerats av bl.a. Fenner och Manchershaw (1993).

Harris och Kendrick (1998) fann delade meningar om sorjandestddet bland sjukvardande
instanser. Huvudfragan var, huruvida stodet skulle vara forebyggande eller séttas in vid
behov. Primérvardsteam har som regel att fora register 6ver dodsfall, diskutera dodsfallen
sinsemellan och identifiera nyblivna ankor och @keméan och kan ge ett bra, rutinméssigt
sbrjandestod.

Allmanlakares och privatpraktiserande lakares patienter avlider ibland pa
intensivvardsavdelningar. | ungefar halften av fallen far dock l&karna vetskap om dodsfallen
genom de anhoriga (Peters & Lewin 1994). Att ge sorjandestdd rankas — av tidsméassiga skal —
ofta som en lagprioriterad del i den sukvardande verksamheten. Halften av de tillfragade
almanlakarna eller privatlakarna trodde att de sorjande kunde fa béttre hjdp i sorgen genom
personalen paintensivvardsavdel ningen.

Intensiward

Daodsfall pa akut- och intensivvardsavdelningar kan kréva speciella stodinsatser for anhoriga.
| regel ges déar ett mer informellt sdrjandestdd. Organiserat, rutinméassigt stod tycks vara
mindre vanligt (Fauri et al 2000).

Olost sorg, som kan medftra ett okat och utdraget sukvardsbehov, & en vanlig
konsekvens vid plétsig dod pa intensivvardsavdelning. Krisstod till anhoriga & sarskilt
vardefullt om det sétts in tidigt, helst redan p& avdelningen (Madsen & Gustafsson 1991;
Nilson et a 1994).

Forskare menar generellt, att denna vardform skall kunna erbjuda de anhdriga adekvat stod i
nara andutning till dodsfallet, helst bade fore, omedelbart efter och darefter genom
uppfdljande kontakter under tiden dérefter.
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Syukhuskyrkan

Saliten plats en manniskatar pajorden. Mindre &n ett tréd i skogen.
Sa stort tomrum hon lamnar efter sig. En hel varld kan inte fylla det.
Salitet en manniskas hjarta ar. Inte storre &n en fagel.

Rymmer anda hela véarlden, och tomma rymder storre an hela véarlden
Andlésatomma rymdskogar av tystnad sang.

" Saknad” av Ingrid Arvidsson

Sjukhuskyrkan - den andliga varden inom hélso- och
sukvard

av

gukhusprasten och leg. psykoterapeuten Claes-Otto Hammarlund

De préster, pastorer, diakoner m.fl. som av sina forsamlingar avdelats for att verka inom
haso- och sjukvarden kallas traditionellt for ”sukhuskyrkan”. Sjukhuskyrkan &r altsd inte i
forsta hand en plats eller ens ett kapell utan ett arbetslag. Sedan sjukhuskyrkan i Sverige vaxte
fram fran tidigt 1960-tal, har dess betydelse inom varden fortsatt att 6ka. Den & nu sedan
lange en sjdvklar del av den svenska halso- och sjukvarden. En vaxande medvetenhet om
betydelsen av en helhetssyn pa ménniskans sjukdom och hdlsa har aktuaiserat de religiosa
behovens roll. Sarskilt géller detta i situationer nar individen och/eller gruppen upplever att
egen eller anhorigas existens star pa spel. Sjukhuskyrkan verkar i varden som en naturlig
medaktor, men har ocksa en fristdende och oberoende position utanfor halso- och sjukvardens
regelverk och organisation.

Inom akutsjukvarden har sjukhuskyrkan ofta spelat en viktig roll, sarskilt i samband med
storre eller mindre olyckor. Sjukhuskyrkan ingér sedan slutet av 1980-talet i akutsjukhusens
psykosociaa katastrofledning, dar sjukhuskyrkans uppgift ar att svara for att den psykiatriska
och psykologiska omvardnaden kompletteras med den existentiella dimensionen. Detta géller
for saval patienter, anhtriga som personal.

Sjukhuskyrkans arbete brukar ses som inspirerat av och grundat pa de forsta kristna
forsamlingarnas diakonala verksamhet. | kyrkligt sprakbruk betyder 'diakoni’ den praktiska,
socidla omvardnaden och sjdlavarden. Under de senaste decennierna har sukhuskyrkan
forandrats markant och & nu véletablerad, inte bara pa ala storre sukhus utan ocksa pa
mindre hem och institutioner. Sjukhuskyrkans persona utgérs numera inte bara av praster och
pastorer utan ocksd av diakoner och assistenter med framst teologisk eller
beteendevetenskaplig utbildning. Aven andra yrkesinriktningar forekommer sdsom musiker,
terapeuter och administratorer. Sedan sukhuskyrkan fick sin nuvarande form 1980 har dess
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arbete pa ett avgorande satt kommit att préaglas av ekumenisk samverkan, trots att dettainte i
lika hog grad praglat de kyrkor, samfund och férsamlingar som ytterst ansvarat for
sjukhuskyrkan och dess personal. Ekumeniken innebar, att bade Svenska kyrkan och
frikyrkorna gemensamt ansvarar for arbetet. Pa senare & har sjukhuskyrkan aktiv medverkat
till att skapa nétverk mellan framst de stora invandrarkyrkorna samt judiska och muslimska
forsamlingar och organisationer.

| dagens Sverige har i takt med en 6kad invandring den religidsa tillhdrigheten och identiteten
borjat tillmétas en allt storre betydelse. Visserligen medfor detta konflikter och dlitningar,
men beaktandet av religiosa och kulturella faktorer och markorer innebar ocksa majlighet till
en djupare forstael se och en vidare kulturell utveckling.

Sukhuskyrkan &r en palitlig och erfaren hjalpare

| gukhuskyrkan finns i dag en sarskild kunskap och erfarenheter om kris — och sorghantering
och om smartans och lidandets konsekvenser. Det arbete med och for sbrjande, som
sjukhuskyrkan bedriver, tar sin utgangspunkt i att man behover fa uttrycka eller gestalta sin
sorg. Det viktigaste for att man skall fa kraft att leva ar, att man blir bekraftad av andra
manniskor, medan man samtidigt sjdv far formulera den verklighet man upplever. Sarskilt
viktigt blir det, né&r man & tyngd av svarigheter som man inte orkar med. Véra ord kan "ta
hand om verkligheten", sa att vi orkar med den. Medan vi talar om det svéra, kan vi bérja se
sammanhang i svarigheterna. Det som forst kandes som ett enda kaos kan borjafa konturer, si
att vi kan borjakomma at det och arbeta med det. Genom att vi far sétta vara egna ord pa vara
egna kandlor, kan vi fadet svara pa ett tillrackligt avstand, sa att vi inte langre 6vervaldigas av
det utan kan borja se det och ta stéllning till det. Nar nagon lyssnar och vi upplever att den
andre delar var verklighet, minskar angesten och kanslan av kaos, och vi kan bdrja uppleva
lugn infor det vi talar om. N&r ndgon tar oss pa alvar och lyssnar pa oss, bryts var ensamhet
och vi upplever spontant nagot av mening i livet. Darfor ar det viktigt, att vi ser till att ingen
nagonsin blir s ensam, att han inte har nagon som han kan dela sin verklighet med.

Sjukhuskyrkans stddarbete i samband med sorg och forlust riktar sig helt naturligt i forsta
hand till patienter och deras anhdriga. Sjalavardssamtal, bade med svart sjuka och déende
patienter och deras anhdriga & en del av §ukhuskyrkans vardag. Trots att |&kare och annan
vardpersonal ofta kommer i kontakt med sorg, bade professionellt och privat, har sorg och
forlust till stor del kommit att hamna utanfor medicinens fackomraden, &ven om manga l&kare
i alla tider aktivt och kompetent varit ett stod for doende och deras anhériga. | dagens
vardverklighet ar det emellertid i forsta hand sjukhuskyrkans praster, pastorer, diakoner och
assistenter som hanterar den sarskilda kunskap och kompetens som finns runt déden och
doendet. Det kan t.ex. gédlla olika aspekter av sorgprocessen sasom antecipatorisk sorg, akut
sorg, diffus sorgeaktion och komplicerad sorg. Det géler ocksd kunskapen om de olika
kulturernas och religionernas traditioner i samband med dodsfall.

Sjukhuskyrkan har alltsa stor erfarenhet vad galler varden av sorjande och forlustdrabbade
och har god fortrogenhet med sorgens olika aspekter och hur sorgens sar kan 1&ka med tiden.
Tiden i sig laker inga sar, men alla sar behover tid for att |aka. Storre delen av det stod en
efterlevande behdver ges foretradesvis av vanner och familj. Dock har bade sjukvarden, men
kanske framfor alt sukhuskyrkan goda, for att inte sdga unika mojligheter att identifiera och
aktivera stodfunktioner som pa avgorande sétt framjar 1akning och anpassning och hjalper
patienten och dennes familj genom en svar tid av sdval tragedi som personlig mognad.
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Hur far man kontakt med sjukhuskyrkan?

Sjukhuskyrkornas arbetslag har ofta fasta telefon- och mottagningstider. Darutdver har manga
arbetsdag jourberedskap. Det senare gdller framfor allt sukhuskyrkorna vid de stérre
siukhusen. Enklaste sittet att ta kontakt &r att ringa till sjukhusens véxel och be att fa bli
kopplad till sjukhuskyrkan. Man kan ocksa vanda sig till den forsamlingsexpedition (Svenska
kyrkan) som ligger ndrmast §ukhuset.

Vi &r utrustade med varandra

Sjukhuskyrkan soker framja en anda och vardkultur dér s manga som majligt kanner sig
sedda och vardefulla, och dar vi ser att "vi &r utrustade med varandra” (Y lva Eggehorn). Detta
& ocksa den innersta meningen i de krisredskap som kyrkan av ader forvaltar a samhallet,
symbolerna, myterna och riterna. En modern definition av begreppet "myt” ar att myten ar en
episk berdttelse om manniskans existentiella villkor. Manniskans existentiella villkor andras
varken av ny teknik, nya mediciner eller nya samhéllsfenomen. Darfor blir riterna, myterna
och symbolerna aldrig omoderna. De behovs for att vi skall fa bearbeta vara, ibland
smartsamma, erfarenheter och tillgodose vart behov av mening i livet. Att bearbeta den
existentiellainnebdrden i det svéra som hander oss handlar i FORSTA hand om tolkning och
mellanmanskliga relationer och forst i ANDRA hand om intellektuell analys. Det torde i det
langa loppet inte vara till gagn for samhdllet och dess medlemmar om véara gamla
gemensamma symboler ersétts av virtuella, elektroniska marknadsikoner. Inte heller torde det
vara nyttigt for samhallet och ménniskorna att de som idag beré&ttar sagorna for barnen inte ar
sndlla sagotanter av Astrid Lindgrens kaliber, eller familjen, far- och morféradrar eller skolan
och kyrkan utan i stéllet multinationella foretag, som kanske inte har sd manga meningsfulla
beréttel ser att férmedla men som har desto mer att sélja.

Det existentiella samtal ets estetik

Det & idag nara mellan hus och hus men ”1angt mellan hjarta och hjarta’. | romanen Doktor
Glas later forfattaren Hjalmar Soderberg doktor Glas ségatill sig sav: "Man vill bli dlskad, i
brist dérpa beundrad, i brist darpa fruktad, i brist darpa hatad och avskydd. Man vill inge
manniskorna nagon slags kansla. Sjden ryser infor tomrummet, och vill kontakt till vad pris
som helst”. Detta upplevda tomrum Okar i brist pa upplevelse av mening. Frédgan om
meningen i livet har viktiga kopplingar inte bara till ett samhédles etik utan &ven till dess
estetik. Den konst som under antiken, medeltiden och rendssansen ingick som en speciell men
naturlig del i samhéllets kdnsloméssiga, tankemassiga och meningsbéarande kultur har
forandrats kraftigt i och med att synen pa konsten och konstnarerna, vare sig de var malare,
kompositorer, skulptorer eller musiker forandrades. Under romantiken vaxte bilden av geniet
fram - konstndren som stod fri och oberoende, i viss man utanfér samhéllet och dess
varderingar, etik och sociala forpliktelser, och det som idag hyllas & det uppseendevackande
och mest slagkraftiga pa den s.k. marknadens villkor. Ur ett sjaavardsperspektiv kan man
sammanfatta det med orden fakta-forstroelse-forforelse, och har se tecken i tiden pa brist pa
tro och tillit, brist p& kontakt med livets grundvattenkalor, och da blir det den forstréel se som
effektivast fordriver var existentiella angest som vinner var gunst.

Om konstens enda "mening” &r att provocera utsager den egentligen ingenting, utan blir
bara ytterligare en manifestation av individens isolering och frustration. Det finns en
valbekant modern fotoutstallning om Jesus som &r ett exempel pa detta. Nar vi idag skall
reflektera 6ver samhdllsandan &r det viktigt att inte glémma bort vad som utgér samhéllets,
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gruppens och individens meningsbhildande symboler och markérer. Historien kan bara forstas
"baklanges’ liksom vart eget liv, men livet méste anda levas " framlanges’.

Tva forfattare har sarskilt sysslat med detta perspektiv, Aaron Antonovsky och Viktor E.
Frankl. Aaron Antonovsky anser att kdnsdan av sammanhang bestdr av begriplighet,
hanterbarhet och meningsfullhet, vilket i sig innefattar delaktighet och engagemang. Viktor E.
Frankl knyter frégan om livets mening till bl.a. foérhallandet mellan relativism och
subjektivism. Frankl, som dverlevde fangenskap i nazisternas koncentrationslager, havdar att
livet har en mening for varje enskild individ , och att denna livets mening varar till livets slut
oberoende av vad som drabbar oss.

Pa svenska har ordet "mening” en annan val6r & tyskans”sinn” och engelskans ” meaning’”.
Mening betyder att de olika delarna hanger ihop, trots olika funktioner och utseenden, och att
de har en relation till varandra. Sa & det i det goda samtalet, det goda konstverket, den goda
beréttelsen. Sa &r det i det goda livet.

Begreppet mening tydliggdrs om man inte associerar det med begreppet resultat. Snarare
& det vart beroende av varandra som hjalper oss att forsta frégorna om mening och sétter in
ossi ett monster som tar bort tomhet och isolering. Detta vart omsesidiga beroende férnekas
intensivt och trangs bort i dagens ytliga ” syskonsamhalle”’, som saknar auktoriteter och goda
forebilder. S& saknas t.ex. forebilder av hur sorg och saknad kan hanteras pa ett gott och
livsbejakande sétt. | det moderna samhéllets estetik ar allting utbytbart, &ven manskliga
relationer. Om vi mister nagon som star oss néra har bade vi sjéva och omgivningen svart att
ge saknaden tid och rum. | stéllet & vanner, sakt, arbetskamrater m.fl. snabba med att ge
uttryck for forvantningar att vi "skall ga vidare”, "lagga det bakom oss’ etc. Eftersom man
tror att sorg och nedstamdhet & farligt gér man allt for att trénga bort sorg och saknad. Ofta
forvaxlas sorg och depression. Och ofta kallas det for styrka nér en sorjande & behérskad och
inte grater. "Hon & sa stark”, sager folk. Att inte visa sina kénslor Oppet uppskattas av
omgivningen och anses " duktigt”.

Men utan att fa uttrycka det som rasar inuti oss har vi svéart att komma igenom sorgen.
Att undvika att tala om den dode, att inte 1atsas om ddden och sorgen, att t.ex. foreskriva ljusa
klader pa begravningen leder oftast till att sorgen gdms undan och 18kningsprocessen fordrgjs.

Sa kan obearbetad sorg foras vidare i generationer - som ett forhallningssatt till livet.
Som ett motstand. For osedd sorg kan forgifta en inifran. Den binder energi - nar all kraft gar
att dolja, trycka ner det som vill gora sig pamint. Sa till den grad att vuxna manniskor blir
guka.

Pa 1960-talet stod det klart att obearbetad sorg ar en allvarlig kroppslig sjukdomsfaktor.
Trots att denna kunskap & gammal idag och trots att |akarna och sjukvarden ofta kommer i
kontakt med sorg, har sorg och forlust till stor del kommit att hamna utanfér medicinens
fackomraden.

For att na den djupa gladjen maste vi sldppa fram sorgen. Erkanna den som en del av livet.
Forst da kan livsgladjen bryta igenom. Sa flétas livet samman av bade sorg och glédje. Sorg
och gladje hor badatill ett normalt manskligt liv. Sorgen ar t.o.m. en forutsattning for gladjen.
Erfarna |akare, kuratorer, praster m.fl. vet att det & en avgorande skillnad pa att gora
nagon ledsen och att géranagon illa. Likasa & det stor skillnad pa att vara ledsen och att vara
sjuk. "All Dis-Ease Is Not Disease” (F. G. Pleune) Att nagon "mar ddligt” efter en forlust &r
dessvarre normalt, eftersom man har drabbats av en svar upplevelse. Att fa emotionell kontakt
med den svara handelsen och dess innebtrd har dock sedan lange visat sig vara en viktig
forutséttning for att man skall kunnaldgga denna héndel se bakom sig och gavidarei livet.
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Kontakten med verkligheten handlar inte bara om kontakten med de egna kanslorna utan den
kraver en balans mellan upplevelsen och tanken. Den kognitiva, kunskapsmassiga forstael sen
av de egna kanslorna ar vasentlig for upplevelse av mening och sammanhang. Det finns idag
en "upplevelseindustri” som & en av den sk. marknadens viktigaste faktorer. Pa
utbildningsmarknaden finns ett utbud av "artister” som har férmagan att "berora’. | vart
moderna samhdlle finns det en Gverbetoning av upplevelsemomentet som bidrar till forvirring
och regression i samhéllet. Det behtvstid for eftertanke. Det behdvs tid for det goda samtalet.

Den respektfulla tystnaden

| kristen, evangelisk sdlavard utgar man fran det goda samtalets positiva kraft. Det finns en
lang tradition och erfarenhet av att vi méanniskor behover en pdlitlig samtalspartner for att
kunna identifiera vara djupaste behov. Praster i Svenska kyrkan har sedan gammalt som
officiell titel bokstaverna "v.d.m.” som & en forkortning for tre latinska ord, verbi divini
minister, som betyder "det gudomliga ordets tjanare”. | kristen teologi (men ocksa i judisk
och islamisk) spelar ordet en avgorande roll, bade det gudomliga, skapande ordet och de
manskliga orden. Bade i gudstjanst, liturgi och predikan, men ocksd i den enskilda
sdavéarden, hanterar och bearbetar vi och den grupp vi tillhor de viktiga fragor som ror livets
mening och mal, i synnerhet nér livet vallar oss smarta. Genom det existentiella samtalet med
en annan manniska kan vi komma i kontakt med hur vi skall kunna halla ihop oss salva nar
livet har gétt sonder. SA manga intryck moter oss Gverallt, patrangande skvalmusik i bussar,
afférer och offentliga utrymmen, stérande trafikbrus och buller. Olika budskap och intryck
fran reklam och media, mer eller mindre diffusa krav bade privat och pa arbetet, i skolan etc.,
en fragmenterad och sonderstyckad kanda infér tillvaron och kanske &ven infor livet i dess
helhet okar kanslan av inre tomhet. Manga soker fylla den tomheten med arbete,
"upplevelsekickar” eller droger. Men varje form av flykt undan kénslan av tomhet och
frustration innebér ett stort steg tillbaka i den personliga utvecklingen och mognaden. For att
vi skall orka stanna kvar i det svara, och t.0.m. passeraigenom det, behtver vi medménniskor,
behéver vi varandra. | det uppriktiga, 6ppna och respektfulla samtalet med en medmanniska
far jag min egen verklighet bekréftad. Dablir det l&ttare att leva.
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Svenska kyrkan om sorg och stod

(Hamtat frén Svenska kyrkans webbsida, http://www. Svenskakyrkan, bl.a. fran Tierps
forsamling och Borgenkyrkan)

Vanliga fragor

Svar pa frégor om Svenska kyrkans arbetssatt och beskrivningar av sorg och stod finns att
hamta bl.a. pa Svenska kyrkans webbsida (http://www. Svenskakyrkan). Vanliga fragor som
dar besvaras a: Vad & begravning? Hur planera en begravning? Hur ser en
begravningsgudstjanst ut? Vad hander efter begravningen? Vad & meningen med livet? Finns
det en fortsdttning efter doéden? Hur kommer man igenom sorg? Hur kommer man i kontakt
med kyrkan/prasten fore begravningen? Maste man anlita en begravningsbyrd? Kan man vélja
prast? Vad i begravningsgudstjansten kan anhoriga paverka? Kan man védja plats for
begravningsceremonin? Kan man vélja var man vill bli gravsatt? Vad kostar en begravning?
Vad har man pa sig pa en begravning? Kan barn folja med pa en begravning? Ska man ge
blommor eller en gava till en valgorande organisation? Vad & en minnesgava? Vad hander
med blommorna efter begravningen? Vad tror Svenska kyrkan hander n&r man dor? Vem har
ansvar for graven? Kan man flytta en grav? Hur méter man barn och ungdomar som sorjer?
Begravningsavgift, vad &r det? Hur begravs en person som inte tillhor Svenska kyrkan?

Utforliga svar kan ge den sOrjande information som vagleder, lugnar och stodjer.
Informationen kan givetvis erhdllas utan att man behdver anlita Internet. Nedan citeras (i
tamligen direkt ordalydelse) nagra olika webbsajters (forsamlingars) beskrivningar av
forsamlingsarbetet vid sorg och stédet for sorjande.

Forsamling och Diakoni
Diakoni handlar om att stédja och hjalpa, att ge gemenskap och varme, tro och hopp. Att ge
en person tillit till sig galv och till andra. Inte att bemdta personen som en klient utan som en
fullvardig medmanniska.

Diakoni innebar vidare, att kunna ge rost & de svaga - dessa som inte langre far
representativ del i samhallutvecklingen, samt att ga ut med budskapet om nad och allas lika
varde. Rent arbetsméssigt betyder detta manga enskilda samtal med ménniskor i kris -
manniskor som pa ett eller annat sétt tappat fotfastet i tillvaron. Diakoni ar pa ett sitt ett
valdigt vitt begrepp. Man skulle kunna siga, att allt som kyrkan gor & diakoni. Lite mer
konkret handlar det mycket om att ge salavard i form av réd, stod och hjap i livets olika
Situationer.

Till diakonin kan du vanda dig for samtal oberoende om du &ar ung eller gammal, enskild
eller i en parrelation. Man kan ga med i ndgon av de grupper som vi anordnar, t. ex.
sorgegrupp om du forlorat ndgon anhorig

| varje férsamling finns en eller flera praster som man kan vanda sig till for samtal. Det kan
varai samband med en krissituation eller utifran ett mer vardagligt problem. Vad det an géller
gar det altid att prata med prasten om det. Prasten kan i sin tur ibland hanvisa vidare for att
allt skaltsasig pa basta sétt.

Manga forsamlingar har en eller flera diakoner anstdlda. Diakoner kan vara
samtalspartners, gora hembesdk och medverka i fdrsamlingens vardagsverksamhet.
Forsamlingsassistenter eller férsamlingspedagoger har vanligtvis verksamhet bland barn och
ungdomar. Aven for dessa aldrar &r det viktigt att det finns mojligheter till samtal nér livet
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inte & sig likt. Forsamlingen samarbetar ocksa med skolor, forskolor, sjukhus, polis osv. En
forsamling kan arbeta i forebyggande syfte genom att medverka i samtal, informera om sorg
och begravning, samt delta direkt i krissituationer.

Sorgegrupper finnsi en del férsamlingar. Inbjudan till sorgegrupp lamnas till de ndrmast
anhoriga och grupptraffarna brukar vara mellan fem och tio till antalet. Samtal i sorgegrupp
kan vara en mycket god hjalp bade genom att man sétter ord pa sina egna upplevelser och
genom att man f& ta del av andras erfarenheter. Ensamhet & for manga den svéraste
erfarenheten i samband med sorg.

Forsamlingens olika verksamheter kan ofta hjdlpa till att skingra ensamheten. Det &r
vanligt att en férsamling har olika former av gruppverksamhet, dar manniskor samlas runt en
aktivitet eller bara umgas med varandra. Man brukar siga, att forsamlingen & som en
motesplats, ett hem, for olika adrar. Genom kyrkan kan hitta métesplatser i hela Sverige och i
hela vérlden.

Vad sker vid dodsfall?

e Né& en manniska dor hemma, skall man snarast kontakta en |&kare som kan komma
hem och bekrafta dodsfallet. Om brott misstanks, kontaktas polisen. Sedan l&karen
konstaterat dodsfallet, & det dags att tanka pa hur man vill ha begravningen och
gravsattningen.

e Nar en manniska dor pa sjukhus kontaktar personalen de narmaste anhoriga. Oftast
brukar man ha en stund av stillhet och avsked hos den déde pa sjukhuset. Déarefter &r
det dags for de anhdriga att planera for begravning och gravsattning.

e De flesta ménniskor uppskattar i en sadan har uppslitande situation att fa éverlamna
det mesta till en begravningsbyrd. Detta & emellertid inte nddvandigt. Man kan skota
altsammans sidv om man vill och orkar. Pa pastorsexpeditionen kan man fa en
broschyr och alla upplysningar om vad forsamlingen stéller upp med samt ev.
kostnader.

e Det ar tre saker det & brukligt att ordna med: begravning, minnesstund (samkvamet
efter begravningen) och gravsattning. Enligt lag &r gravséttning det enda man behover
ordna, men for att battre kunna ta sig igenom sorgetiden pa ett sunt sitt ar bade
begravning och minnesstund oerhért viktiga. De allra flesta véjer darfor béde
begravning och minnesstund &en om det innebér en merkostnad och fastén det inte ar
tvunget enligt lag. Om den avlidnes tillgangar inte téacker begravningskostnaderna ska
kommunens sociaforvaltning kontaktas, &en om anhdriga gava ordnar med
begravningen. Finns det ingen som vill eller kan ta hand om begravningen av en
avliden, ordnar kommunen det.

e Ordna med bouppteckning, forsékringar och alla andra praktiska detaljer som ett
dodsfall medfor.

Om begravningsgudstjansten

Det finns i princip fyra olika typer av begravningar: begravning enligt Svenska kyrkans
ordning, enligt annat kristet samfunds ordning, enligt annan religions ordning (t.ex. om den
dode var jude eller muslim), samt borgerlig begravning (helt utan religiGsainslag).

Om sorg
Né&r vi manniskor star infor sorg och dod reagerar vi med hela kroppen. Vi kan uppleva en
kansla av overklighet. D& det som har intréffat inte kanns riktigt verkligt, ar det naturligt att
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forsvara sig mot en sméartsam erfarenhet. Gradvis - i den takt krafterna tillater - foljer ett
accepterande av det som hant.

Minnet kan svika och det kan uppstd minnesluckor. Magen kan reagera och maten
kanske inte smakar som den brukar. Somnen kan ocksa paverkas. Om man har besvar sedan
tidigare av ndgon sukdom eller man mérker en kroppslig férandring, t.ex. av blodtrycket, &r
det klokt att kontakta sin |8kare fér en hél sokontroll.

Sorg rymmer ocksa manga olika kanslor. Det kan vara vrede riktad bade mot
omgivningen och den som gétt bort. Upplevelse av skuld, av att inte ha gjort tillrackligt for
den anhorige, forekommer ocksa ofta liksom kénslor av tomhet och overklighet.

Aven om man som anhdrig haft tid att forbereda sig under en sjukdomstid upplevs det
manga ganger som om doden kommit alltfor tidigt. Situationen kan ocksd vara sadan att
anhoriga upplever en lattnad och befrielse Gver att en svart sjuk manniska inte langre behover
lida.

Det underl&tar i sorgen, om man tilldter sig att "kanna sina olika kansdor". Manga ganger
hjalper det ocksd att samtala om dem. Forutom kroppsliga reaktioner och en mangfald av
olika kandor innehdller sorgen ocksa minnesbilder. Det & manga ganger bade glada och
sorgliga minnesbilder fran den tid man haft tillsammans med den som gatt bort. Det &r viktigt
att ta sig tid att minnas, att titta pa fotografier och att samtala om den som gétt bort. Ofta
behover man fa tala om samma sak manga ganger for att kunna sléppa tankarna. Det kan
ocksa vara en hjdp att skriva ner sina tankar, kanske att gora en egen minnesbok. Om
minnena ar smartsamma kan man med tiden komma dithan, att det gar att minnas utan att det
gor ont.

Dod och sorg stéller oss manniskor infor grundléggande fréagor om livets mening, om
Guds vésen, om livet efter doden. Det & ett grundldggande ménskligt behov att se
sammanhang och mening. Manga manniskor har haft upplevelser av helighet, "nagot
annorlunda’, men det har inte funnits tillfale att sitta ord pa fragor och tankar. Det har stor
betydelse i sorg att fa tolka och uttrycka det som vi inte riktigt forstar och att fa fordjupa sina
insikter om livets varden och hoppet.

| bon kan vi vanda oss till Gud med alla fragor, tankar och kanslor och be om mening och
kraft nér livet & tungt. Bon kan vara bara en suck, att tanda ett ljus, att formulera egna ord, att
lana andras ord, att vilai skonheten i musiken eller i naturen. | psalmboken, i Bibeln och i
andaktsbocker kan vi hitta ord att bara med oss som trost och hopp. | skonlitteraturens
skildringar finns det ocksa erfarenheter att 6sa ur. Det ar inte ovanligt, att anhoriga besoker en
gudstjanst for att sarskilt fa htra och se den prast som forréttade begravningen och kanske for
att fa vaxla nagra ord om hur man mar.

Om sorgegrupper
Hur kan man leva vidare nar nagon man & skar doér? Hur gar man till vaga? Hur? Ett sétt ar att
gamed i en av Svenska kyrkans sorgegrupper. Da far man i en mindre grupp samtala om sin
sorg och dela varandras erfarenheter. Pa sa sétt kan man se sig §év och sin sorg i ett annat
ljus. Allt blir inte bara morker langre. “Jag ser sorgen som en rad av rum”, sager Gustav
Jacobsson, prast i Valuta kyrka. | varje rum finns det en nyckel till nésta rum, en nyckel som
behévs for att komma genom sorgen.

| borjan av sorgen & rummen valdigt konkreta, som till exempel begravningen, men
senare kan det bli svarare att komma vidare. Det ar l&tt att fastna i ett rum, att en dorr gar i
baklas. | Svenska kyrkan i Méarstas sorgegrupper samlas man varannan vecka till sammanlagt
su tréffar. Det & sma grupper som tréffas och inget som ségsi samtalen far foras vidare. “Det
ar viktigt att alla kanner sig fria att séga sd mycket eller sa lite som kanns bra’, poangterar
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Gustav. “Manga gar omkring med sorgeknutar i brostet som bara dras & hardare och hardare.
Vi & inte sa bra pa att hantera sorgen”.

Fortroendet i gruppen vaxer efter hand, vilket & viktigt for att samtalen ska bli uppriktiga
och sanna. Det finns inga "ska’ bara "f&” och "kan”. “Men det & ingen terapigrupp’,
fortydligar Gustav, “vi hjalper helt enkelt varandra att se sorgen och forsta hur den fungerar”.

Att delta i sorgegrupp

Att drabbas av sorg kan jamforas med att fa en chock. En av de viktigaste saker man behover i
en sadan situation &r att fa prata om sina kanslor och upplevelser. Under tiden narmast efter
dodsfallet har man ofta mycket att géra med alla praktiska saker som maste ordnas och manga
hor av sig. Men efter en tid lugnar allt runt omkring ner sig och man kanske sitter mest ensam
med sina tankar, kénslor och upplevelser. Man kanner att man inte heller langre kan belasta
barnen eller andra nérstdende med ”samma tjat om och om igen”. D& kan det vara bra att ga
med i en sorgegrupp, dar man traffas tillsammans med andra som &r i samma situation och
kan samtala om hur man har det. Man f&r d& méjlighet att upptéacka att man varken & ensam
om sina funderingar eller att man & konstig eller suk. Man reagerar som man gor p.g.a. den
nya situationen och den kroppsliga och psykiska reaktionen pa sorgen. Darfor ordnar
forsamlingen sorgegrupper med jamna mellanrum. Vi (i Tierp) forstker starta en grupp pa
varen i mars-april och en pa hosten i oktober-november. Det innebar att det bor komma en
inbjudan med posten ndgon gang mellan tva till sex manader efter dodsfallet. Du kan ocksa
galv takontakt med férsamlingen for att hdra efter nér néasta grupp &r planerad.

De flesta tycker att det underlattar om man tillater sig att samtala om sin sorg. For dem
som foérlorat en anhorig inbjuder forsamlingen darfér regelbundet till sorgegrupper. Déar
traffas manniskor som har den gemensamma erfarenheten att de nyligen forlorat en anhorig.
Man fér prata om hur det & att leva med sorgen och saknaden. Varje manniskas sorg &r unik,
men det brukar anda kénnas bra att fa dela tankar och erfarenheter med andra som befinner
sig i en liknande situation. Grupperna brukar tréffas sex ganger (varannan vecka). Efter ett
uppehall brukar man sedan ha en atersamling.

Préasten ett bollplank

Det g&r inte att tala om doden och sorgen utan ocksa komma in pa frégor om tro och
livsaskadning. En del hittar tillbaka till en tro som funnits forut, en del formulerar for forsta
gangen en livsaskadning, andra nojer sig med att lyssna pa hur andra ténker. “Det &r inte
nodvandigtvis sa att jag som prast maste tala om for alla vad som hander efter doden”, sager
Gustav Jacobsson, “det vore cyniskt. Nér det galler trosfragor kan prasten daremot fungera
som bollplank, nagon som kan vanda och vrida pa funderingarna’.

V@jer inte for det onda
Det finns altid med en prast eller en diakon i sorgegruppen. De har en stor erfarenhet av att
inte vdja for det onda, for doden eller sorgen, nagot som &r viktigt for att inte kora fast. “ Vi
roér oss oftai det allrayttersta av livet”, sdger Gustav Jacobsson fundersamt. “Nar man [amnar
6ver nagon i Guds hand vid begravningen star man verkligen pa gréansen mellan livet och
doden. | sorgegruppen blir det naturligt att fortsétta samtalen vid denna yttersta grans’.

En del sager sdkert att de inte behtver vara med i ndgon sorgegrupp. Kanske ar det s3,
men Gustav hévdar att man faktiskt inte kan veta det forran man provat.
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Ett-arsdagen

Sorgedr ar ett gammalt uttryck som anvands &n idag. Hur |ange sorg ar pataglig och paverkar
det dagliga livet & mycket individuellt. Man brukar siga, att under sorgedret upplever man
arets alla vardagar och helger for forsta gangen efter dodsfallet, och att det da blir manga
tillfallen att minnas och fundera. Somliga anhériga hdller med om att det stammer, men inte i
alafall. Det & oandligt mycket annorlunda att sorja ett barn som har gatt bort i fortid an en
gammal manniska som var métt palivet. Det & viktigt att sorgen far taden tid den tar, att man
far sorja fardigt och att man inte stelnar i sorgen och laser in sinakanslor.
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Sorgegrupper i Svenska kyrkan

av forsamlingsdiakon Kerstin Wikman

Traditionen

Fram till 1940-talet var det vanligt att sorgehuset forst ringde till prasten — pastorsédmbetet -
for att anmala dodsfallet. Denna sed forandrades forst i storstéderna. Nér dodsfallet skett, tas
kontakt med begravningsbyran, som sedan anmaler dodsfallet till pastorsexpeditionen. Det &r
inte alldeles sakert att prasten besoker sorgehuset. Sérskilt | de storre stéderna néjer man sig
med ett telefonsamtal om begravningen.

Begravningsentreprenorens roll har ocksa forandrats. Det & ofta entreprenéren som
tillsammans med sorgehuset gor ett forsta férslag till begravningsgudstjanst. Fortfarande &r
det prasten som har kontakt med eller besoker sorgehuset fére begravningen. Man talar om
den dode, och dodsfallet, och préast och sorgehus bestdmmer begravningens sutgiltiga
utformning. Efter begravningen har préasten pd mindre orter oftast kontakt med de
efterlevande. Pa storre orter hinner eller kan inte begravningsprasten ha kontakt med varje
sorgehus. Ankan, dnklingen eller barnen moter prasten endast vid tva tillfalen: vid samtalet
fore begravningen och vid g@lva begravningen.

Enligt traditionen &r det prasten ensam som har kontakten med sorgehuset, eftersom han
eller hon ansvarar for begravningsakten. Pa sina hdll deltar dock en diakon vid det forsta
besoket i sorgehuset. Det vanligaste ar dock att prasten talar om for ankan eller énklingen, att
en diakon kommer att ringa upp efter begravningen och presentera forsamlingens sorgegrupp.
Det & till fordel om diakonen kan ldamna en broschyr som talar om hur en sorgegrupp
fungerar.

Det andliga spraket

Sekulariseringen har inneburit, att vi fatt ett samhalle dar alla livsaskadningar &r tilldtna och
dar religionen fatt mindre betydelse i manniskors liv. | tidigare generationer var bibel och
psalmbok levande bocker. Man var vé fortrogen med aminstone psalmboken; kanske fanns
det ocksa ndgon annan andlig bok i hemmet. Ord som salighet, det kristna hoppet, helgelse
och réttfardighet forstods av de flesta. Det fanns ett andligt sprak, som levde kvar sedan
vackel sernas tid bade inom och utom Svenska kyrkan.

| dag kan dessa ord upplevas som tomma ord utan innehall och mening. Manniskor kan
inte langre pa samma sétt uttrycka sig néar det galler andliga eller religiosa fréagor — orden
fattas. Manga tror att kyrkan &r konservativ och bakatstravande, darfor att man inte forstar det
religiosa spréket. Detta ar en av kyrkans utmaningar infor framtiden.

A andra sidan har riterna - dop, konfirmation, vigsel och begravning - fortfarande en
stark stallning. Dopet & numera medlemsgrundande. Dopseden lever fortfarande stark.
Konfirmationsseden & pa sina hdll svag Pa landsbygden konfirmeras fler ungdomar &n i
stéaderna. Nastan ala begravningar sker i Svenska kyrkans ordning. Méanniskor finner ro och
trost i de gamla orden och handlingarna, trots att man kanske stér frammande infor trons
sprak.

Doendet
En manniskas sistatid tillbringas ofta pa sjukhus, dit de nérmast anhériga kommer for att vara
med. Dessa sista timmar kan vara stilla och rofyllda, men ocksa dramatiska. Fodelse och dod
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& stora 6gonblick i manniskolivet. Doden kan upplevas som en befriare, men ocksa som den
som rycker bort en méanniska alldeles for tidigt.

| det gamla samhéllet dog man hemma, familjen levde med doden inpa sig, den dode
fannsi den oeldade salen och man prydde med gran- eller enris. Man gjorde i ordning, svepte
den dode och lade honom eller henne i kistan. Kistan flyttades inte forran pa
begravningsdagen, da prasten hade ett "utfardstal” i samband med att den dode |amnade
hemmet. Sedan fordes kistan till kyrkan/kyrkogarden for begravning.

Alla i familjen kande till att doden fanns som en vantad eller ovéntad gast.
Barnadodligheten var stor. Sukdomar som man idag vanligtvis kan bota eller forebygga,
exempelvis lunginflammation, skordade manga offer.

Att stanna hemma sa lange som mgjligt & manga sjuka ménniskors énskan. Idag finns
mojlighet att f& do hemma. Detta kan kénnas rétt for patient och anhdriga, men passar inte
ala. Vamajligheten & emellertid viktig; att den doende fatt den vard han eller hon 6nskat &r
beframjande for sorgearbetet.

Begravningen

De flesta entreprendrer ser garna att de anhdriga hjéper till nér den dode sveps och 1aggs i
kistan. Begravningsbyran och dess persona upplevs ofta som ett stdd och en trygghet for
sorgehuset: ”"Hér vet man hur det skall vara’.

Né&r begravningsdagen & inne samlas man som regel i god tid utanfor kyrka eller kapell.
Ofta halsar de anhdriga pa begravningsgasterna fore begravningen. Sjava begravningsakten
ar ett sétt att |dmna den avlidne i Guds hander, att tacka for vad den dode betytt och/eller ett
tillfale att siga ett sista farval. Handbuketten som laggs pa kistan eller i graven &r en sista
gest av tacksamhet och vérdnad.

Efter akten i kyrkan inbjudesibland till en minnesstund i ndgon lokal. Det kan kannas bra
for dakt och vanner att tillsammans minnas den som dott och tillbringa nagra timmar ihop.
Borgerliga begravningar innehaller ofta musik, diktlasning och tal och ger ocksa en vardig
Inramning.

Idag sker ibland kremering direkt utan begravningsakt. D& far vanner och saktingar
ingen mojlighet att sdga tack och farvél, vilket kan kdnnas smértsamt.

Tid att sorja

Efter begravningen kommer en tid som kénns tom, tung och ensam for de flesta efterlevande.
Vardagen tar vid. Sorgen gor ont bade fysiskt och psykiskt. Trétthet och initiatividshet &r
vanligt, nér alla bestyr & 6ver. Kanske finns ocksa ekonomiska bekymmer.

Barn eller andra déktingar som givit trost och omsorg under de férsta veckorna har
atervant till sina hem och kontakterna sker mest telefonledes. Vanliga vardagsbestyr ar svara
att kommaigang med.

Ofta paminns man om den dode genom agodelar, foton och kléder. Under denna tid far
man manga valmenta rad, som dock kan gora tillvaron &nnu mer komplicerad.

De flesta tar sig igenom den har tiden pa egen hand eller med stod av néra véanner och
slaktingar. Den sorjande inser, att det inte gar att skynda pa sorgearbetet och att det inte finns
nagra genvéagar. Allt pappersgora och annat praktiskt tar ocksa sin tid och kraft.

Varfor sorgegrupper?
Sorgegrupper existerar inte for att locka folk till Svenska kyrkan, utan for att hjalpa dem i
deras sorgearbete. Fragor om den kristna tron aktualiseras endast om deltagarna i gruppen
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gavavill. Avsikten &r, att man tillsammans med andra far en méjlighet att bearbeta sin sorg.
Sorgegruppen Vvill ge sorgen en arena, visa pa att sorg & en riktig och sund reaktion, dampa
raddan och angesten och skapa gemenskap med andra som upplevt samma sak. | en
sorgegrupp ar det den sorjande och den strjandes behov som stér i centrum.

Ar en sorgegrupp en krisgrupp?
Nér en katastrof intréffar, tillsatts ofta en krisgrupp. En olycka aktiverar experter av olika slag
som har till uppgift att stodjai den svara situationen.

N&r man forlorar sin livskamrat kan det ocksa upplevas som en katastrof. Krisgruppen
kanske da bestar av lakare, distriktsskoterska, begravningsentreprenor och préast. Ibland
upplever den sorjande att han eller hon lamnats ensam med sin sorg. ” Tar sorgen och smértan
inte slut snart?” fragar manga.

Sorgegruppen ar ingen krisgrupp for att lagga ifrén sig sorgen. Den ger m6jlighet att fa
tala om sorgen och om den dode och formedlia en bild av den man sorjer. | en grupp & man
deltagare, inte askadare, &ven om man kan vara tystlaten och blyg.

Omgivningen kan ha synpunkter, rad och asikter om hur man skall beméstra sorgen. |
vart samhalle finns outtalade normer for sorgen: man skall sorja fort och l&tt, annars vet inte
vanner och anhoriga hur de skall bete sig. Det kan vara tAlamodsprovande att hora den
nyblivna dnkan &dta sorgen. Men i sorgegruppen far man berdtta om och om igen. Kanske blir
ens egna erfarenheter till nytta for andra; sorgegruppen blir ett givande och tagande.

Sorgegruppen

Sorgegrupper och leva-vidare-grupper har funnitsi Svenska kyrkans férsamlingar sedan cirka
femton ar. Inspiration har kommit fran Norge, dar bade kyrkan och kommunerna gemensamt
arbetat med sorgegrupper. | Sverige har bland andra présten Lars Sverkstrom sedan manga ar
satsat sarskilt pa sorgegrupper i forsamlingsarbetet. Motivationen for detta arbete finns dels i
kyrkans ansvar mot sina medlemmar, delsi omsorgen om den enskilda sdrjande méanniskan.

Gruppens samtalsklimat & sjdavardande, inte psykoterapeutiskt. Det & bra om gruppen
leds av en man och en kvinna, som &r prast, diakon eller forsamlingspedagog. Ofta & det dock
fler kvinnor &h man i sorgegrupperna. Som ensam manlig sorjande & det bra om det finns en
manlig ledare att relateratill.

Gruppens mal &r att vara ett stod i sorjandets olika faser. Ledarensroll &r att med hjép av
ett arbetsmaterial fora samtalet framdt. Han eller hon maste ha gedigna kunskaper om
sorgearbetets olika faser, vaga méta olika reaktioner och férmedla trygghet. Det &r viktigt, att
ledarna” ser” alla gruppdeltagarna, inte bara den som har |&tt for att tala.

Sorgearbetet i sig maste varje enskild manniska v ta itu med. Gruppen kan fungera
som samtalspartner och stéd. Allt som sags i sorgegruppen & konfidentiellt, en viktig regel
for trygghetens och den personliga integritetens skull. Gruppen tréffasi regel varannan vecka
under cirkatvatimmar per gang, vanligtvistotalt 8-10 samlingar. Ibland méts man i en annan
lokal an forsamlingshemmet, kanske en neutral samlingsplats genom primérvarden eller
hemtjansten, om forsamlingshemmets troskel kanns for hog.

| mindre landsortsforsamlingar kan det vara svart att samlatill sorgegrupp, dels darfor att
de flesta kdnner varandra, dels intréffar inte si manga dodsfall per ar. Vissa pastorat Slér sig
samman om en sorgegrupp och manniskor fran flera orter far chans att deltaga. Detta kan gora
att gruppen fungerar béttre.

Atta deltagare kan betraktas som lagom. Om négra & franvarande stor da inte detta
gruppstorleken. Blir deltagarna fler an atta bildas 1&tt subgrupper som kan vara till men for
samtalen. Tva personer, som relaterar till samma dodsfall, kan bilda en ”parfront”. Erbjud
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hellre en grupp for dem var. Det gar att blanda olika ddrar, men man foredrar mer
A dersmassigt homogena grupper.

Préasters och diakoners kompetens

| prastens, diakonens och férsamlingspedagogens utbildning finns ett omfattande avsnitt i
gédavard. Uthildningarna fokuserar pa olika frégor beroende pa yrke och & en
gdavéardsutbildning, inte en terapeutisk utbildning. For en prast och diakon som leder en
sorgegrupp &r det savklart, att man ocksa gar vidare med sin egen utveckling och skaffar sig
kvalificerad vidareutbildning. En grundldggande pedagogisk utbildning hér till. Ledaren
maste ocksa beharska materialet som anvands.

Det & en tillgang for ledaren att ha handledning av en erfaren terapeut. Ibland méarker
man, att sorgen inte & sund, att nagon fastnat i sorgearbetet. Da &r det bra att en terapeut tar
vid. Det kan dock vara svart att finna terapeuter som inom en rimlig tid kan ta emot. Stodet
hos en terapeut & inte heller kostnadsfritt.

I nbjudan till sorgegrupp

Inbjudan till sorgegruppen kan ske pa olika sétt. Redan vid sorgehussamtalet brukar présten
lamna en broschyr med information om sorgegrupper. Aven begravningsentreprentren kan ge
information om sorgegrupper.

Efter 2-4 manader, da man borjat hitta tillbaka till sig galv och sorgen borjar kannas
annorlunda &n direkt efter dodsfallet, skickar férsamlingen en inbjudan till sorgegrupp. |
denna inbjudan finns uppgifter om vad en sorgegrupp & och hur den fungerar. Den beskriver
for vem gruppen & Oppen, anger tid och plats, samt informerar om att den sorjande blir
uppringd eller bestkt angdende gruppdeltagande. Det brukar ocksa finnas en talong for egen
anmalan, om man har bestamt sig for deltagande. En storre férsamling behdver kunna erbjuda
sorgegrupp omkring tre ganger per ar. | medelstora och sma forsamlingar, har prast och
diakon en fortlpande kontakt med &nkan eller anklingen. | alhelgonatid kan kyrkan fa sta
Oppen och ha personal pa plats. De som tvekat att vara med i en sorgegrupp kan da far okat
mod.

| de flesta forsamlingar har oftast diakonen god kontakt med vardcentralen. Lakaren kan
berétta for de sbrjande om sorgegruppen och hanvisadit.

Manga sorjande méanniskor har en felaktig uppfattning om kyrkans sorgegrupper. ” Jag &r
juinte religios, da kan jag ju inte varamed...”. Det & olika vad manniskor l&gger in i ordet
"religios’. Men livsaskadningsfrégor och trosfrégor tas upp endast om deltagarna jalva vill
det. Det & bra om distriktsldkaren pa vardcentralen kan informera om hur en sorgegrupp
fungerar och att det inte finns nagra” religionskrav” for deltagandet.

Pedagogik

Infor det forsta motet & deltagarna ofta spanda och nervosa. Samlingsplatsen skall vara en
trygg miljo, dar man snabbt kénner sig hemma, hdsar, vakomnas och hjéps & med
presentati onen.

Det & bra om man foljer samma schema for alla samlingarna. Forsta gangen talar man
om hur gruppsamlingarna kommer att fungera, samt nér de borjar och slutar. Man borjar ofta
med en kopp kaffe och allmant samtal. Man flyttar sedan 6ver till samtal srummet.

Gruppledarna bor folja en plan, sa att inget missas. Det & den sorjande som stér i fokus.
Gosta Josefssons Grata har sin tid & en bok som ofta anvandsi samtalen. Man l&ser hogt och
stammer av med samtalsframjande fragor. Studiematerialet hjaper till att bekréfta sorgen och
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for samtalet framd. Om en gruppmediem borjar tranga altfor djupt ner i sig galv, &
materialet en hjdp att aterfinnarétt niva

Att vara tva gruppledare & betryggande. | samtalet & det alltid nagon som har I&tt for att
verbalisera sin sorg och tar stor plats; ndgra kan vara tysta och mer slutna. Det & viktigt att
ingen far foretréde fore de andra. Den ena ledaren kan halla tillbaka den mycket pratsamme,
medan den andre ger chansen och ordet & den tyste. Ingen far emellertid kdnna sig
forbigangen eller tvingad till att tala.

Det & viktigt, att ledarna sétter klara grénser for sitt privatliv kontra sorgegruppen.
Ledaren skall visa empati, vara medkannande, men inte medlidande. D4 riskerar samtalet att
fastna och grupprocessen fors inte framét. Ledarna bor inte prata enskilt med nagon i gruppen
efter samlingen; da skapas otrygghet for de andra. Det enskilda behovet att prata & stort, men
man informeras om att det & gruppsamtalen som géller. Det &r alltsa viktigt att ledarnainte ar
altfor tilldtande till 1anga enskilda utldggningar. Efter samlingen bor ledarna samréda, folja
upp och stdmma av. Den sorjande kan erbjudas enskilda samtal, om det sker forhinder vid
nagot gruppmote.

Infor de sista samlingarna bor gruppdeltagarna tanka efter om det kvarstér viktiga,
obesvarade fragor. | den sista samlingen tillfors inget nytt, utan man fangar upp hur det varit i
gruppen. Har &r det viktigt att ledarna stéller tydliga frégor och att deltagarna ger raka svar.
"Har sorgegruppen varit brafor mig?’ och ”Var materialet bra?’ & exempel pa saddana fragor.
Ledarna skall d& ocksa ge en é&terkoppling till gruppen och berétta dess "historia’. Sista
gangen skall utgora ett definitivt slut. | vissa forsamlingar inbjuds dock tidigare sorgegrupper
en gang per termin till samling med sang, musik och nagot program.

Samtalsmaterial

Det finns manga olika samtalsmaterial att anvanda. Gemensamt &r att den sorjandes behov
star i centrum. Gosta Josefssons bok &r ett utmérkt samtalsmaterial, liksom Carolin Krooks
Om sorgen i livet och Tillvaron Oppnar sig. Nar du sorjer av Elizabeth Stalling kan ocksa
anvandas som samtalsmaterial. De & l&tta att |asa hogt ur och att ké&nna igen sig i.
Handledningar for gruppledarna kan vara Tillsammans i sorg (Berge Svenberg & Wirgenes)
och Att leda en sorgegrupp (Andersson & Sjomar Parnell).

Exempel pa strjandestod i olika férsamlingar

Fassbergs forsamling tillhér Molndals kommun och & en storstadsférsamling.
Sorgegrupperna leds av prast och diakon. Inbjudan till sorgegrupp sker forsta gangen i
samband med préastens sorgehusbesok, da prasten kort berdttar om kyrkans sorgegrupper.
Diakonen stér for den fortsatta kontakten via telefon. Aven om man inte har behov av att
deltaga i en sorgegrupp, kanns det for de alra flesta positivt att kyrkan bryr sig om den
enskilde sorjande.

En vecka innan starten far deltagarna inbjudningsbrevet till sorgegruppen.
Deltagarantalet brukar ligga omkring tolv personer. Man samlas varannan vecka under en
termin. Manga foljer sorgegruppen i tva terminer. En sorgegrupp startar i januari och en i
september.

Valla forsamling & en liten forsamling pa Tjorn, dar man kanner varandra val. Den
kyrkliga samfalligheten bestér av tva forsamlingar till varfor man besl6t sig for gemensam
sorgegrupp. Prést och diakon & ansvariga for sorgegruppen, dar féranmélan inte behovs.
Underlaget i samfélligheten &r inte sa stort. Omkring 16 ankor och anklingar bjuds in. Den
senaste gruppen hade fem deltagare mellan 60 och 80 ar, tva mén och tre kvinnor fran de tre
forsamlingarna. Gruppen samlas varannan vecka (totalt sex traffar). Studiematerialet &r Att
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leda en sorgegrupp (Andersson & Sjomar Parnell). Inbjudan till sorgegrupp sker 2 ganger om
aret.

Sammanfattning
Arbetet med sorgegrupper inom Svenska kyrkan & utbrett, men ocksa varierande. Sma
forsamlingar har kanske andra forutséttningar att samla sorjande an storre stadsférsamlingar.

Glesbygd och tétort erbjuder olika slags nétverk kring den sorjande. P& landet finns
gamla traditioner kvar, som till exempel att grannarna personligen kondolerar. |1 den stora
forsamlingen & man mer anonym och ensamheten kan vara storre.

Svenska kyrkan har persona med grundutbildning for andamdlet, men man satsar pa
fortbildning. Forsamlingsarbetet rymmer en stor del &drearbete och kan fénga upp
forsamlingsmedlemmar som hamnat i en sorgesituation.

En del av kyrkans identitet ar att méta sorjande manniskor. For manga ar kyrka och
forsamling val kénda. Andra har en mer sporadisk kontakt med kyrkan, exempelvis genom
dop, konfirmation, vigsel och begravning. Kyrkan har sprak och ritual for olika milstolpar i
livet.
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Vardpersonal som ofta stodjer

Som framgar i rapporten & sorg efter en dlskad varelse mangfacetterad och kravande ur
manga perspektiv. Sorg lamnas ofta i handerna pa den drabbade och den narmaste familjen.
Mer och mer har man dock insett, att sorgesituationen ar en risksituation for bade psykisk och
fysisk hdlsa, socialt liv, ekonomi, m.m. | okunnighet om sorgens konsekvenser har man tills
nyligen tillgodosett stodbehovet ur ett lekmannaperspektiv och utifran intuitiva och andra
oskrivna regelverk. | de flesta fall har detta ocksa varit bade naturligt och tillrackligt for att
kommaigenom en svér forlust.

Ofta ger sorgen sukdomskansla utan att man finner fysiska sukliga inslag. Men
sorjandet & sa pafrestande att stod och hjalp fran de narmaste slaktingarna eller vannerna
ibland inte réacker till. For en aldrad manniska kan sorgen komma att 1aggas ovanpa en redan
ackumulerad forlust- och sukdomssituation. Forlusten av livskamraten kan vara utlésande
faktor for ytterligare ohélsa, livsleda och suicidtankar.

Sjukvarden har inte férrén de senaste tre decennierna pa allvar kommit att framsta som
den verksamhet, varifran man pa nara hall har mojlighet att folja ett sorgeférlopp med bade
prevention och uppfdljande intervention. Allmanldkare, provinsia-, specidist-, hus- eller
familjelakare ser ibland “hela det 1anga forloppet” av en sukdom. De kan i basta fall folja
patient och anhoriga under den sjukes dlutfas i livet, ndrvara vid dodsfallet, samt stbdja
anhoriga efterdt. | nast basta fall behdver patient och efterlevande omsorg fran tva lakare,
sjukhusl&karen och familjeldkaren, om dessa bada korresponderar kring dodsfallet och soker
finna basta stodet for de drabbade. Ofta ser dock verkligheten annorlunda ut i den hért
anstrangda sjukvarden.

Det ar darfor lakare och annan sjukvardspersonal i allménhet behdver kunskap och
redskap for att identifiera sorgens yttringar. De behdver kunna stélla de “rétta” fragorna,
finnastill hands, intervenera eller remittera den sorjande till rétt instans. | m6jligaste man bor
vardkedjan inte vara uppdelad pa flera aktorer. Helst skall den sorjande i sin nya forvirrande
situation mota valkanda vardare som inte byts ut mot okanda i den mest kritiska perioden,
dvs. tiden fore, under och nédrmast efter ett dodsfall. Detta géller i allra hogsta grad ddre
manni skor.

Skoter skor

Sjukskoterskan och distriktssjukskoterskan & den mest omskrivna och rekommenderade
personalkategorin for stodjande verksamhet vid forluster pa sjukhus. Majoriteten artiklar
kring dodsfall inom sjukvardande verksamheter framhdller skéterskans viktiga roll som
trostare, stodjare och vagledare. Den rollen &r vardefull for ménniskor i olika aldrar och vid
skiftande forlusttyper och reaktionssétt (Glass 1993; Alty 1995; Anderson & Dimond 1995;
Bromberg & Higginson 1996; Johnson 1997; Duke 1998; Grimby 1999; Kaunonen 2000).

Stodjarerollen & gukskoterskans, sager australiensaren Koordiaroff (1999). Med rétt
utbildning och kunskap (inservice education and a protocol in bereavement care) och i de fall
dér sorgen inte & patologisk, ar sukskoterskan den gavklara personen att stodja och vagleda.
Aven nér dodsfall vantas, kan sjukskoterskan hjalpa bade den doende och de anhoriga att
skapa emotionell kontroll, avsluta ogjorda saker (business), hantera antecipatorisk sorg och
underlétta avskedet (Krohn 1998).

Det & viktigt att sjukskoterskor ger sorgeradgivning till alla sorgedrabbade anhoriga,
menar Horton (1995) och framhdller bl.a. betydelsen av att efterlevande ratt uppfattar
dodsbeviset. Enligt makarna McKissock (1991) & skéterskor ofta bekanta med bade den
ddende och dennes familj, liksom dven med de starka kanslor, eventuella komplikationer och
risker, som forlust och sorg vacker. De betonar skoterskans stora mojligheter till preventiva
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insatser fOr efterlevande, vilket kan minska behovet av vidgat formellt stod. Pool (1999) drar
upp riktlinjerna for kvalitetsstoéd i sorgen med signifikanta strategier for skéterskor, som
inbegriper hur man handskas med bade den egna och andras sorg vid dodsfall. Corr och Doka
(1994) efterlyser val fungerande modeller for skoterskor i allmanhet, men sarskilt for dem
som arbetar med palliativ vard. Modeller for skoterskors stodverksamheter omfattar dock inte
enbart déende- och strjandestdd, utan exempelvis ocksa svar hjartsjukdom (Dickerson 1993).

Shearer och Davidhizar (2000) har ocksa dokumenterat 1amplig metodik for sorgestod,
sarskilt formedlat till @dre kvinnor som har svart med ensamhets- och maktlGshetskanslor.
Aldre man som blir anklingar sigs allméant vara en stor riskgrupp vad géller sjuklighet och
dodlighet. Stewart och medarbetare (2001) foresldr, att distriktsskoterskor deltar mer i
forskningen kring forlust och sorg. Aldre dnkeman skulle vara mycket betjanta av gruppstod,
antingen genom personliga traffar eller telefonsamtal. Detta, foreslar forskarna, skulle kunna
inlemmas i skoterskors reguljdara uppgifter och utgd fran distriktsldkarmottagningar
(Community health nurse practitioners).

Youll och Wilson (1996) pavisar sjukskoterskans unika position att studera och vinna
kunskap om doende- och sorjandeprocesser. Skoterskans  stodverksamhet i
efterlevandesituationen upptar mer och mer av deras arbete. Eftersom det &r sarskilt viktigt att
kunna utskilja komplicerad sorg, behdver de 6kad kunskap i bade teori och praktik. Farre till
antalet & de undersokningar som behandlar sukskoterskans sidvpédtagna roll som
sorjandestod.

Jacobs (1993) klagar t.o.m. Over brister i kunnandet bland sjukskoterskor vad galler att
formedla sorgestdd och menar att med okande &drepopulationer behdver skoterskor i
alménhet maste ha mycket mer kunskap pa det omradet. Kendrick (1998) menar, att
sjukskoterskor ofta tycker att det &r svart att hantera ménniskor i sorg och av den anledningen
undviker dem. Att meddela svara saker som en diagnos med dodlig utgang eller informera om
ett plotdligt dodsfall ar bland de svaraste uppgifterna som kan hamna pa skoterskans bord och
kraver altid kansla, lamplighet och kunnande.

Lakare
Husldkaren och allmanpraktikern har liksom gukskdterskan en unik mojlighet att intervenera
I sorgesammanhang. Av olika anledningar tycks dock inte |akarens stodjande aktiviteter i ett
efterlevandeperspektiv ha sa framtradande plats annat an i de fall dar sorgen tar en onormal
vag. Da beskrivs mer |akarens insatser ur ett psykiatriskt professionellt perspektiv.
Allmanpraktiserande |&kare méter mera de efterlevande ur ett sjukvardande perspektiv,
dvs. de konsulteras for sorgerelaterade fysiska och psykiska symptom. Manga besvar hos
sorjande &r, som framhdllits, inte alltid medicinerbara. L&karen hjaper oftatill med |akemedel
mot sdmnldshet och nervisa besvér, trots att samtalsstod vore det béttre alternativet.
Lugnande besked och rédgivning fran annan sukvardande personal med god kunskap om
sorjandereaktioner skulle kunna férhindra en hel del besdok och déarmed minska
sjukvardskostnader (Grimby 1999; Grimby opublicerat material).
Levy och Derby (1992) fann i en studie bland husldkare, att dessa i allmanhet ansdg att
efterlevandesituationen utgjorde en halsorisk for manga patienter, samt att det var viktigt i
rollen som huslékare att identifiera forluster och ge adekvat behandling. Det fanns dock stora
variationer i hur val detta genomférdes i praktiken. Lemkau och medarbetare (2000) ger sin
beskrivning av vad de kallar en "grief-responsive physician” och efterlyser béttre riktlinjer for
|akare for 6kad uppmarksamhet pa sorgerel aterade besvar hos sina patienter.

Lakare har ocksa en pataglig roll i halsoarbetet bland anhdriga till svart sjuka, doende och
avlidna. Gamla méanniskor, som méter ackumulerade svara livshandelser, & suicidbenagna. |
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en amerikansk studie av ddre som begick gadvmord hade hela 70% konsulterat sin
familjelakare manaden fore savmordet (Ann N Y Acad Sci 2001 Apr; 932: 132-47;
discussion 147-50). Detta talar for att det &r viktigt for |1&kare och sjukvardsteam att urskilja
suicidplaner, men visar ocksa pa svarigheter att diagnosticera detsamma.

Sorgerelaterade studier fran primarvarden, menar Main (2000) tar mestadels fasta pa
almanlakarens synpunkter och attityder, men nastan ingen ser saken fran patientens (den
sorjandes) synvinkel. Vad har den sorjande for forvantningar pa hjalp och stéd av |akaren?
Main fann att den som soker lakare efter en forlust vanligtvis forvantade sig ndgon sorts
uppsokande kontakt fran husldkarens sida. Majoriteten av patienterna sade sig vanta pa
atminstone ett brev (of sympathy). Ingen skulle ha haft ndgot emot ett sddant sortens
erkannande av forlusten. Over hélften av de tillfrégade patienterna var pa nagot sétt missnéjda
med sin huslékare eller med sukhuset. En del tyckte, att den information och den
kommunikation de haft efter forlusten pd olika sétt paverkat sorgeforloppet. Overlag ansdg
man, att huslakarensroll i efterlevandesituationen var viktig och kunde vara mycket vardefull.
Utifran rapportens resultat formulerades rekommendationer for béttre stod & nyblivna
sbrjande.

Metoderna varierar nédr |akare tar kontakt med patienter sedan maken eller makan dott. Hur
man da beter sig som |&kare baserar sig ofta pa egna idéer och egen praxis. Ibland refererade
doktorn till egen sorg Gver en patient som dott och som kunde vara svar att hantera. Ofta
upplevdes ocksa skuldkanslor av den behandlande lakaren, kanske for nagot han eller hon
underldtit eller missat att gora, diagnosmassigt eller pa annat sétt (Saunderson och Ridsdale
1999).

Fallbeskrivning (fritt efter Casarett et al 2001)

Fru Perssons 76-arige make har krangel med sitt hjarta, som gjort att han lange vardats av
familjens |akare men har pa sistone tvingats soka akutvard flera ganger. Paret har kommit att
inse, att en béttring av sukdomen inte & mojlig och 6nskar mesta méjliga symptomlindring
under den tid som herr P har kvar.

Makarna & nedstdmda och herr P & orolig 6ver sin frus reaktioner som férandrat henne
paflera sitt. Hon verkar mycket irritabel och angslig, grater ofta, ligger somnlos och tycks ha
tappat bade dagliga rutiner och mat- och livslust. Deras gamle familjel akare, doktor Johnsson,
tycker att hon verkar deprimerad, men tror samtidigt att det kan vara yttringar av forvantad
(anteciperad) forlust.

Med den bilden av fru P véljer dr J att tréffa paret tillsammans for att fa reda pavad fru P
egentligen vet om makens tillstand och prognos. Han vill tala si ppet det gar om vad som
vantar. Lakaren uppmuntrar paret att tala om livet som de haft tillsammans sa att ett slags
bildlig och bokstavlig resumé gors kring gemensamma, viktiga héndelser. Paret P vill ocksa
tala med familjens prast som dopt och konfirmerat barnen och varit deras andliga rédgivare i
manga & . Fru P sbker honom ocksa enskilt flera ganger under ett par manader. Hon har ocksa
en del kontakt med sina nérmaste vaninnor, ndgra av dem ankor. Trots litet kontakter utdt, &r
hon ledsen, orolig, rastlos och sover ibland med hjdlp av somnmedel. Paret orkar dock tala
sinsemellan om vad som forestér och tycks kunna planera litet for vad som komma skall.

Familjens lakare har anvant sig av majliga interventionsatgarder vid antecipatorisk sorg: a)
uppmuntrat till dppen diskussion, b) tydliggjort en del framtida skeenden och planerat
praktiskt, c) hjélpt till att initiera och narvarit vid genomgangen av parets livshandelser
(resumé).
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Nér herr P ater blir ater svart suk, samlas familjens vuxna barn och fru P vid det som blir en
dodsbadd pa siukhuset. Herr Ps |&kare kan narvara nar hans gamla patient dor. Samtidigt kan
han ge stod till familjen, mest till fru P som grater hejdiost, & mycket uppriven och vagrar
inse att maken & dod. Barnen vill att mamman skall f&“négot lugnande”. Fru P tycker, att allt
kanns overkligt och chockartat, &ven om hon forstatt utgangen.

Lakaren gor det som stunden kraver: han finns med i rummet och ger genom sin blotta
narvaro ett vardefullt stdd. Han kan samtidigt se familjens reaktioner, beklaga férlusten och
darmed bekrafta dodsfallet. Han kan ocksa lugna barnen med att moderns reaktioner &r
normala och adekvata. Han och vardteamet ordnar sa att familjen far vara hos den dode, sorja

och goraden dode i ordning, fa sillskap hem och hjalp med en del tankbara praktiska bestyr.

| sddana hér situationer av akut sorg har |akaren (eller annan i vardteamet) ocksa majlighet att
intervenera genom att berdtta hur man brukar reagera de ndrmaste timmarna eller dagarna
efter ett dodsfall och ordna kontakt med stodteamet pa sjukhuset om sa behovs.

Om det visar sig, att det behdvs vidgat stod for fru P kan interventionen besta i ringa, skriva
eller bestka den sorjande, forsdkra sig om att sorgereaktionerna & normala, bedéma hur den
sbrjande tar itu med sorgen (coping), skatta den sorjandes sociala stdd, ekonomiska eller
praktiska bekymmer, eventuellt ge forslag pa professionellt stod eller frivilligstod, och/eller
erbjuda aterbesok till huslakarmottagningen.

Aterbestk efter dodsfallet

Vid férnyad kontakt med den sorjande kan det vara lampligt (for [akare, skoterska eller annan
i vardteamet) att stélla vissa fragor av kritisk karaktar (Vad gor ni om dagarna?, Vad har hant
sedan sist?, Hur har ni ként er (psykiskt och fysiskt)?, etc.). Sarskilt lampligt kan det vara att
utgd fran nadgra halvstrukturerade fragor (som exempelvis i frageformularet Brief
Bereavement Interview Responses):

Ni har upplevt en hel del de senaste veckorna. Hur har det varit?
Hur har saker och ting varit annorlunda fér er?

Ar det ndgot sarskilt problem som oroar er?

Tycker ni att nagon har varit till bra stod den senaste manaden?
Har detta stddet underléttat tillvaron for er?

Hur gér det med saker och ting hemma?

Hur gér det med ekonomin?

Né&r det gatt en eller par manader (late bereavement) bor man forvissa sig om att sorjandet
fortsétter i rétt riktning eller har Gvergétt i depression. | safall bor lakaren ge den sérjande ny
tid for konsultation, dvervéaga ge eller remittera for antidepressiv behandling och/eller terapi.

Tecknen pa verklig depression kan vara svara att skilja fran mer normala sorgereaktioner,
eftersom skuld, dodstankar och psykomotorisk retardation férekommer i bada fallen. Det kan
dock indikera depression, om symptomen borjar en till tvd manader efter forlusten och
strécker sig O6ver en langre tid och/eller dodsfallet varit traumatiskt eller plétsligr.
(Symptomen presenteras utforligare i avsnittet Komplicerad sorg).

Lampliga 6ppna fragor/uppmaningar vid misstanke om komplicerad sorg kan vara foljande
(Rando 1993):
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Vid undvikande beteende kring dddsfallet och sorgen:
Beratta for mig om makens/makans dod!
Hur var det efter han/hon hade dott?

For konfrontation med forlusten:
Hur har hans/hennes dod forandrat ert liv?
P4 vilket sétt & ni annorlunda nu?

For att ateruppleva minnet av den dode och relationen:
Beratta for mig om er make/makal

For att aktualisera banden med den dode:
Vad tycker ni att ni forlorat i och med att din make/maka dog?

For att aktualisera anpassningen:
Vad har ni gjort for att handskas med er makes/makas dod?
Hur har ert liv forandrats sedan frun/maken dog?

Angéende framtiden:
Vad tror ni framtiden for med sig?
Vad tycker ni tyder pa att det gar bra?

Anpassningen som anka eller ankeman kan goéra att manniskor forandras, vilket inte behtver
vara detsamma som onormal sorg. Sjukvardspersonalens uppgift ar ocksa att klargora for den
sorjande, att det inte finns nagra gyllene regler for hur man skall sorja eller hur lang tid det
tar. Att man ofta staller fragande till sina egna reaktioner behover tygliggoras for den
sorjande. Det & av stor vikt for den sorjande att f& kunskap om sorgens konsekvenser och
attribut, inte minst de sa vanligt forekommande och normala fornimmelserna av den dode
livskamraten.

Teamet

Ofta & det fler an en person som har rollen som stodjare i Suk- eller hospicevard. Detta kan
gdlla ocksa pa privata | akarmottagningar. V ardteamets sammanséttning och ansvar i stodjande
syfte behover specificeras for optimal hjdlp é de sorjande. Med uppdelning av dtagandena
och riktade insatser utifran det tvarfackliga stodteamets olika kompetenser undviker man, att
stodinsatserna " verlappar” varandra. Med rétt forberedelser i ett vardteam och ett detaljerat
program for sorjandestdd kan man slippa anlita professionell stddinsats (Duke 1990; Fenner
& Manchershaw 1993; Bouton 1996).

| den ddre generationen & det fortfarande ganska vanligt med negativa attityder till att sbka
professionell hjdp (psykolog eller psykiater). Eftersom psykisk smérta vid sorg ofta tar sig
kroppsliga uttryck, soker man i stéllet somatisk vard, dar terapeutiska samtal oftast inte kan
ges nagot storre utrymme.

Psykologens roll i olika stodteam har inte dokumenterats i sérskilt manga vetenskapliga
artiklar. Garland fann redan 1985, att psykologers stodjareroll vid sorg forbisetts. Sarskilt de
dldre sorgedrabbade behdver hj@lp med att anpassa sig till en annorlunda tillvaro.
Orienteringsformaga, ADL-problem, minnesproblem, praktiska problem, ohdlsa och
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bekymmer med egenvard, depression och angest, samt egen annalkande dod kan bidra till att
sorgen efter partnern blir odverkomlig. Dar skulle psykologer kunna fylla en stor uppgift,
menar Garland, och betonar behovet av utbildning, praktisk trdning och utvérdering av
insatser.

| Géteborgsundersokningen anlitades psykologen for stod i endast nagra fall. Medan fyra
av fem accepterade erbjudandet om hembesok av sjukskoterska, sade sig mycket farre (en pa
tio) behova l&kar-, psykolog- och kuratorsstéd (Grimby 1999). | Goteborgsundersokningens
ankegrupper anlitades psykolog (samt sjukskoterska, dietist och jurist) for att informera om
konsekvenser av sorgen.

En samverksamhet mellan en begravningsbyra och psykologer pa Hisingen i Goteborg,
som gatt ut pa att informera personal som kommer i kontakt med sdrjande, har slagit val ut.
Tva psykologer fran Psykologenheten i Goteborgs Stad (Hans Bliicher och Lena Nilsson)
haller i en valbesokt seminarieverksamhet for att oka forstaelsen for sorgens verkningar.
Utvéardering av verksamheten kan fas genom dessa psykologer.

| det tvarfackliga stodet pa sjukhus skall ocksa inrdknas sjukhuskyrkan. | en amerikansk
undersokning bland dldre sorjande valde man préast som forsta stbdalternativet i de fall man
sokte tidig hjalp i sorgen. Darefter valde man sjukvarden och stédgrupper (Caserta & Lund
1992).

Sjukhuskyrkan anlitas kanske i altfor liten omfattning. 1 Goteborgsunderstkningen sade
sig tva tredjedelar av de efterlevande kannatill att sjukhuskyrkan finns. Bara var tionde hade
haft kontakt med sjukhuskyrkan. Nagra fler ville ha den kontakten; en onskade att det skulle
ske omgaende och en langre fram. En pa tio 6nskade att de haft kontakt med sjukhuskyrkan
redan fore forlusten och att kontakten skulle ha kunnat formedlas av personalen pa
avdelningen.

Dietistens roll som hjalpare for ddre efterlevande kan vara att bistd med radgivning kring
nutrition och fodoamnen. N& matlusten sviker och kilona rasar blir undervikt och
undernéring ofta foljden. Aldre sorjande kan ha en sjukdomsbild som redan innan
sorgeillfallet tarde pa naringsintag och krafter (Rothenberg & Landin 1991). Fodointaget som
ensam blir sdllan som det var i parrelationen. Detta kan vara sarskilt tydligt bland mén i
nuvarande &dregeneration, diar makan ofta skoter hushdlsgéromdlen. Dietistledda
matlagningskurser for @dre ankeman ar ett fordag till cirkelverksamhet som emannerade ur
Goteborgsundersokningen.

Isolering, inaktivitet och ofGretagsamhet kan behova insatser fran bade sukgymnaster och
arbetsterapeuter. Den dagliga promenaden efter makens/makans dod stélls in kanske for att en
stédjande arm nu saknas, syn eller horsel sviker eller séllskap efter morkrets inbrott behovs.
Dessa bada vardkategorier skulle kunna ordna med promenadgrupper for ankepersoner och pa
savis gynna bade kondition och socialt liv.

Vikten av att som anka eller ankeman fortsétta med tidigare intressen och aktiviteter som
gav mening & tillvaron, betonas av Mclntyre och Howie (2002). Forskningen kring
arbetsterapi och forlustsituationer & forsummad, anser de, och manar till vidgade studier i
amnet. Sociala band och dagliga rutiner bor stimuleras och hdllas vid liv, kanske sarskilt nar
man blivit ensam. Arbetsterapeutens roll kan vara central for aterkopplingen till vanor,
aktiviteter och ngjen fore forlusten. Det & ocksa viktigt att denna aterkoppling blir till en
tillvaro med bade kvinnor och médn. No more dinners, only lunches, kan annars bli den &ldre
ankans bord (Feldman 1999).
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Kuratorn, §ukgymnasten, arbetsterapeuten och dietisten
Kuratorn har traditionellt sett haft en 1ang och viktig roll i allt patientnéra arbete. Vagledning
och rédgivning i ett brett perspektiv har legat pa kuratorns bord. | teamet kring den suke och
efterlevande har manga praktiska arenden tagits om hand eller delegerats genom kuratorn.
Ofta har kuratorn idag fortbildning i psykoterapi eller andra stodformer. Inte sdllan blir
kuratorn den naturliga stodjaren i sorgen, nar den efterlevande soker hjalp med olika praktiska
stéllningstaganden.

Sjukgymnastens och arbetsterapeutens roll i en efterlevandestituation & ocksa viktiga.
De samarbetar ibland med kurator i uppfdljning genom besok i hemmet eller i stédgrupper.
Avspanning och gymnastik kan mycket val férenas med stddsamtal hos Kurator.
Arbetsterapeuten far ett bratillfale att se hur det gar for den kvarlevande vid hembesoket nar
han eller hon exempelvis hamtar hjdlpmedel. Det finns manga vagar for arbetsterapeuten att
hjalpa ankan eller &nkemannen att anpassa sig en ny och meningsfull livssituation. Dock har
man bara borjat inse betydelsen av arbetsterapeutens medverkan (Mclntyre & Howie 2002).

Dietistens roll & galvklar i palliativ vard. Men det & inte endast viktigt for den svart
suka patienten, utan ocksd for den narstdende och efterlevande att f& rad och stod.
Forsamring av matvanor och viktnedgang skulle kunna férhindras med vidgat dietiststod.

Savitt kant finns inte sorjandemottagningar som har ett sammanhallet tvardisciplinart
stodteam - lakare, skoterska, psykolog, kurator, sjdlavardare, dietist sukgymnast,
arbetsterapeut och/eller jurist med specidkompetens - att remittera till. Om
utbildningskoncept tillskapades, skulle ett sadant stéd kunna finnas i beredskap och vara
sarskilt brafor de fem till tio procent ddre sorjande som har behov av vidgat stdd. Visserligen
skulle det kunna medforainitialt dkad belastning pa sjukvard, men i det 1anga loppet forhindra
langvarigt 5jukvardssokande.

Anhoriga

Aven de anhoriga bor vara med i givandet av omsorg kring en svart suk make eller maka.
Detta upplevs meningsfullt och vélgorande for den sista gemensamma tiden. Vet personalen
om detta och "dldpper fram” anhoriga i omvardnaden, & mycket vunnet. Den potential som
finns i att kunna skapa en mening i en till synes hopplds situation visar pa manniskans
inneboende kraft. (Qvarnstrom 1993).
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Sorjandestod pa palliativ avdelning

Program som omfattar sorjande till palliativt vardade patienter anvands pa manga hall véarlden
over. Det belyser vikten av uppféljning av anhdrigatill svart sjuka och déende (Vachon 1983;
Wyatt et al 1999; Klockare & Wijk 2000; Benkel & Klockare 2000).

Att sluta sina dagar i det egna hemmet & en 6nskan som majoriteten svenskar har. Detta kan
vacka tankar ocksa kring efterlevandereaktioner. Blir det storre problem (distress) for ankan
eller ankemannen om partnern fatt do hemma? fragar sig Addington-Hall och Karlsen (2000).
Hog alder och funktionsproblem hos den hemmavarande anhdriga som skall se till den svart
siuke mellan véardpassen frén sukvérden kan bidra till 6kad dngslan och oro. Anda & det
manga som inte kan neka den sjuke som vill komma hem.

Omvardnaden om doende & nu dter pa véag tillbaka till det egna hemmet. Det palliativa
teamet har har en viktig och stodjande funktion. Den modell for lasarettsansluten hemsjukvard
I livets slutskede, som Beck-Friis (1993) startat genom Motala-modellen, & en avlastande
vardform och till stor hjalp for manga.

Vad gor egentligen palliativa stodteam? fragar Bromberg och Higginson (1996) och ger siéva
delar av svaret genom att formedla resultaten fran sin palliativa forskningsgrupp i London. |
samtliga fall av uppfdljning av efterlevande skedde detta genom sjukskoterskor (78 procent),
som oftast gjorde hembesok (50 procent) eller ringde telefonsamtal (45 procent).
Anledningarna till att man inte foljde upp alla var att inga sléktingar fanns, personalen kande
inte till anhoriga tillrackligt bra, anhtriga levde utanfor besdksomrédet, inget behov fanns
eller anhoriga avbojde.

Sheldon (1998) har trangt in i den palliativa problematiken i Palliativa vardens ABC, dér ett
kapitel behandlar forlust, sorg och efterlevandesituationen. Den palliativa varden, som inriktar
sig pa lindrande behandling, kan for manga anhoriga innebéra att sorjandet borjar vid
intagningen. Man inser vad som vantar och forbereder sig pa detta (Antecipatorisk sorg). Den
palliativa varden har darfor ett stort ansvar att ge stod aven till patienternas anhtriga, nagot
som ibland kan kommai skuggan av omvéardnaden (Duke 1998).

Genom att avlasa angest hos anhoriga under den doendes sista vecka i livet, kan man ocksa
predicera kommande hdg angest under tiden efter dodsfallet och anpassa/férbereda stodet
darefter. Higginson och Priest (1996) s&g ocksa ett samband mellan angest och vérdtid: langre
tid pa palliativ avdel ning tenderade att minska angesten.

Efterlevandestdd pa den palliativa avdelningen pa Sahlgrenska Universitetssukhuset.
Vérdteamet pa avdelning 71, Geriatriken Sahlgrenska, har i sitt utvecklingsarbete for riktlinjer
for paliativ vard (Klockare & Wijk 2000) aven utarbetat en modell for efterlevandestod. Den
har tagits fram i samverkan med teamets kurator och presenteradesi april 2002 pa en nationell
konferensi cancervard i Goteborg (Benkel & Klockare 2002).

Under & 2001 avlied 95 personer pa avdelning 71, som & en palliativ avdelning pa ett
akutgukhus. Anhdrigstodet behdvde anpassas efter detta. Avdelningen &r inget hospice, men
filosofin for palliativ vard & densamma. Det innebér, att personalen inte kan ge ett alltfor
|angtgdende (tidsméssigt) stod till anhoriga efter ett dodsfall, eftersom det standigt tas in nya
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patienter. Langvarig sorg och stort stodbehov maste Gverlamnas/remitteras till primarvard,
kyrka eller psykiatri. Stodet till efterlevande under & 2001 fordelade sig pa foljande sétt:

53 procent av samtliga behtvde stod av kurator under forsta sorgemanaden

e 7 procent behtvde vidgat stod av kurator (2 — 4 manader)

2 procent behovde vidgat stod hos l&kare

« 5 procent hanvisades eller remitteradestill priméarvard, kyrka eller psykiatri

«10 procent avslutade aktivt kontakten direkt efter dodsfallet genom samtalet pa
avdelningen eller per telefon

23 procent utgjordes av dem som inte kunde nas igen, dar patienten saknade anhdriga och
av dem som hade diverse anledningar

Arbetsgruppen vid avd. 71/SU beskriver sitt efterlevandeprogram och dess bakgrund s hér:

“En rundfrégning gjord av Cancerfonden pavisade stora brister i stodet till anhériga till
patienter med cancersukdom. Endast fyra av de tillfragade sukhusen hade som rutin att
erbjuda anhoriga stodsamtal hos kurator. P4 avdelning 71, som & en palliativ enhet inom
akutgukhuset, har man uppmarksammat behovet bade under sukdomstiden och efter ett
dodsfall. Ett val fungerade anhorigstod &r en av de fyra hornstenarna inom palliativ vard. Pa
avd 71 finns ocksa assistens i jukhuskyrkan med som stéd for anhériga och patienter for att
aven det andliga och existentiella stodet skall tillgodoses. Denna stodform ar samtidigt ett led
i den véardideologi vid vard i livets dSlutskede som & antagen av Sahlgrenska
Universitetssukhuset.

Innehdllet i stodformen gar ut pa att pa ett systematiskt sitt ge anhoriga stod nar deras
narstéende efter svar sukdom avlider p& avdelningen. Malgruppen & samtliga anhoriga till
personer som dor pa avdelning 71. Kurator har kontakt med anhdriga i néra anslutning till
dodsfallet antingen personligen pa& avdelningen eller via telefonsamtal. Vid detta samtal
bestammer anhdriga om de 6nskar att kurator kontaktar dem efter en tid. Kuratorn ringer i sa
fall upp négra veckor senare, oftast efter begravningen. Uppfoljningen sker i samtalsform och
utgdr g utifran fastaintervjufragor. Samtalen brukar omfatta fragestaliningarna

endtverk och stodmajligheter

~0besvarade medicinska fragor

esorgeprocessens pabdrjande och fortskridande

ebehov av langre tids professionellt stod (ev. remitteringsbehov till andra stédinstanser)

Néar kontakten med avdelningen avslutats, erbjuds anhdriga att 1émna synpunkter (anonym
enkét). Dock erbjuds de &ven att hora av sig med fragor eller funderingar framover.
Majoriteten av de anhorigalefterlevande upplevde sig vara mycket ndjda med varden och
bemdtandet pa avdelningen. Medicinska fragor, funderingar kring sjukhusvistelsen och
stoédbehovet visar sig forst en tid efter ett dodsfall, eftersom tiden omedelbart efter doden ar
upptagen av mycket praktiska géromal.

Vi tror, att man med en relativt liten, men systematisk arbetsinsats kan underl&tta sorgearbetet
for anhoriga. De behover fa vara med och avduta den narstaendes sjukhusvistelse pa ett bra
sétt, samt ha méjlighet att dterkomma med frégor och funderingar. Vardteamet upplever ocksa
egen arbetstillfredsstéllelse genom att omvardnaden fortsatter efter dodsfallet. Modellen har
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provatsi ett & och & nu under fortsatt utarbetande for att fa kunskap om anhorigas upplevelse
av stddmodellen.”
Inger Benkel, kurator och Ewa Klockare, vardenhetschef
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FRIVILLIGSTOD

Ankatill-anka-grupper (Widow-to-widow) & - bl.a. i USA - en framgangsrik modell for
efterlevandestod. Hjdlpen ges pa volontéar basis av andra ankepersoner, dvs. utan
professionella stodjare (Silverman 1969). Stodformen omfattar bade ankor och énkeman.

Modellen provades i Ankeprojektet i Goteborg (Grimby 1999). P4 olika dagcentra och
traffpunkter for aldre erbjods gruppsamtal for sorjande. Malséttningen var att erbjuda hjap
till galvhjap genom att fa ventilera kanslor och reaktioner efter forlust av livskamrat med
andrai samma situation.

En av grundprinciperna &r att deltagarna skall vara énkepersoner. Det ger deltagarna kénslan
av att man "kan komma precis som man &". Viss ledning av gruppen (gruppledare) har dock
visat sig vara bra (for sammankallande, for framtagande av material for diskussion, som
kontaktperson utanfor tréffarna, etc.).

Fordelar med anka-till-8nka-grupper ar enligt Silverman (1984) att den sdrjande kan:

- ddppain manniskor i tillvaron igen, fa vanner

- duta vara helt upptagen av forlusten och bara se de egna bekymren

- bli mer forstaende och lyhord for andra

- fa kanna att man varken maste vara gift eller lycklig

- slippaforklara eller ursdkta sina reaktioner

- identifiera sina kénslor infor det som hént och hander

- fa béttre s @vfortroende och 6kat oberoende

- larasig av de andra olika sétt att hantera sorgen pa och se alternativen i tillvaron
- kénna sig som en resurs for andra

- fyllatiden med ndgot meningsfullt

For att den hér sorgekanalen skall vara trygg, géler kraven pa utbildning, ansvar och
kompetens som framstalls pa andra hdll i rapporten.
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Ankegruppsedare berattar

Vi a fyra ankor som nu (2000) arbetar som ledare for olika ankartill-anka-grupper.
Ankeman &r givetvis ocksa valkomnal Gemensamt for oss ar att samtliga aven tidigare har
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arbetat med méanniskor paolika sétt. Tre har varit studiecirkelledare i olika @mnen och en har
haft en personalledande stéllning i ett storre foretag. Vi har erfarenhet av arbete i styrelser
och kommittéer och av arbete bland invandrare. Alla & 6ver 60 & och har alltsa ganska stor
livserfarenhet och ala har barn och barnbarn. Tre & ankor medan den fjérde fortfarande har
sin makei livet.

Vi har olika lang erfarenhet av att samla till samtalsgrupper och cirklar. En cirkel har
uppstatt ur en vangrupp, dér ala sorjde en make/maka. Vi samtalade, delade erfarenheter
och diskuterade problem allteftersom de kom upp till ytan. Vi upplevde stéd i sorgen och
trostade varandra. S3 smaningom borjade intresset for andra aktiviteter att vakna och
gruppen agnade sig &t teaterbestk, museibesok och studier i olika @mnen. Verksamheten
som var knuten till ett ddrecentrum i Goteborg blev snart kand och flera ankor ville vara
med i en sadan grupp.

Man kan pa olika vagar na ut till sorjande med erbjudande om denna form av stod, t. ex.
genom ansdag pa vadcentraler och apotek.  Skriftlig information  till
pensionarsorganisationer och till bibliotek kan ocksd béra frukt. Distriktsdkare och
distriktsskoterskor som ofta kanner till sina patienters bekymmer utéver de rent medicinska,
kan informera och motivera sorjande att ansluta sig till en sorgegrupp, efterlevandegrupp,
anhoriggrupp eller hur man védjer att bendmna verksamheten.

Andra vagar att nd var malgrupp & genom annonser i olika studieférbunds reguljara
program och i dagspressen. Begravningsbyraer och banker kommer i kontakt med sorjande i
ett tidigt skede och de kan i sin tur rekommendera deltagande i en gruppverksamhet. Kyrkan
har ofta en val genomtankt stodverksamhet for sorjande under ledning av prést och/eller
diakon. Men alla kanner sig inte hemma i kyrkan, sa vara verksamheter kan mycket val
kompl ettera varandra.

N&r man blir ensam pa ddre dar, har manga av de gamla vannerna redan dott och man
har inte s manga kvar, vare sig fran arbetsliv eller fritidsaktiviteter. Da &r det svart att knyta
nya kontakter. Men om man far veta att det finns andra manniskor i samma situation som
traffas och tar del av varandras bekymmer och gléadjeamnen, kan det ge en naturlig mojlighet
att bryta ensamhet och isolering.

Det har varit svarare att rekrytera man an kvinnor till grupperna. | en grupp med ata
deltagare &r det ofta bara en man. Detta kan ha olika orsaker. Dels lever kvinnorna langre —
altsa finns det fler ankor an @ankemén. Dels har en del mén forvantningar pa sig att vara
samlade och sdlvstandiga och inte visa kanslor. Manga har fatt hora: ” Pojkar grater inte”, sa
sorgen har fétt ta sig andra uttryck. Mans samtal sinsemellan ségs sallan handla om kanslor
och man har |&ttare att resonera om arbetsliv, idrott, egnaintressen, osv.

Gruppens struktur

Ett [ampligt antal deltagare i en samtalsgrupp &r atta. Vi fann att man kan overskrida detta
antal, eftersom det alltid blir ett visst bortfall. Nagra kanske inte infinner sig als; andra
kommer bara forsta samlingen. Tankbara orsaker &r att " personkemin” inte stdmde, det var
svarare an man hade tankt sig att mota andra sorjande ménniskor, gruppen motsvarade inte
de forvantningar man haft eller tidpunkten var inte lamplig.

De grupper vi hittills haft har métts vid sex tillfallen med en veckas mellanrum, tva
timmar per gang. | ett fall har gruppen tréffats su ganger. Om det visar sig att gruppens
medlemmar haft stort utbyte av samvaron, & det inget som hindrar att gemenskapen
fortsdtter i ndgon form. Négon eller nagra i gruppen bor da ta ansvar for planering och
sammanhdllning och pa sa sétt frigora den ordinarie gruppledaren for nya ankegrupper.
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Det finns ingen basta tidpunkt for att komma med i en ankegrupp. Vi har haft deltagare
som kommit tva manader efter dodsfallet och ndgon som forlorat sin make for tio & sedan.
Ingen har blivit avvisad med motiveringen att tidpunkten inte varit rétt, utan alla har varit
valkomna. Men som regel bér man inte borja i en samtalsgrupp altfor tidigt. Efter ett
dodsfall gar nastan al tid & for rent praktiska géromal, begravningsbestyr, bouppteckning
och annat ”pappersarbete’. Bearbetningen av gélva sorgen har kanske inte ens hunnit
paborjas. Det ar a andra sidan aldrig for sent att komma med i en grupp déar man kanske for
forsta gangen far vara i centrum och f&r dela med sig av sina upplevelser och kandor i
samband med en ndra anhorigs bortgang tillsammans med méanniskor som forstar ens
situation.

Gruppledaren

Kan vem som helst starta en ankegrupp/samtalsgrupp? Vem & lamplig? Vi tror inte att man
enbart kan lasa sig till att bli en bra samtalsledare for en s speciell grupp som ankor och
ankeman.

Man bor ha tidigare erfarenheter av att arbeta med manniskor, t.ex. som ledare i
studiecirklar. Det & ocksa en fordel att ha haft tillfalle att observera hur en rutinerad ledare
lagger upp sammankomsterna och se hur man forsiktigt kan bryta ett samtal som i ett
kansligt 1age haller pa att spara ur.

Att ha uppnatt en viss alder ar ocksa ett plus. Med dder foljer om inte alltid visdom sa
dock en viss livserfarenhet. Ju dldre man &r desto fler sorger har man métt, bade i sitt eget
liv och i kontakten med andra. En fordel med att sjélv hablivit ensam &r att man vet ”vad det
handlar om”, som en gruppdeltagare uttryckte det. Det &r viktigt for en ledare att kunna
skapa en god atmosfar. En kopp kaffe, nagra levande ljus, en blomma pa bordet — allt sadant
kanns v komnande.

En ledare maste ha formagan att kunna lyssna och |&ta alla komma till tals och att fa
deltagarna att varna om sin egen identitet — dvs. inse att man & samma person och har
samma vérde &ven sedan man blivit ensam. En braledare maste kunna bjuda pa sig sjav och
dela sina egna erfarenheter utan att vara dominant. Dérigenom blir det lattare for
gruppdeltagarna att 6ppna sig. Om gruppen ser ut att trivas och kanna trygghet, har man
lyckats ganska bra som ledare.

En nackdel med ledarskapet kan vara att manga egna kanslor, som man trodde var
fardigbearbetade, kommer upp till ytan igen. Dessutom & man inte forberedd pa den enorma
trotthet varje sammankomst kan medfora. Under de veckor ankegruppen pagar kan man inte
rékna med "tva 45-minuterspass’ som det star i kursbeskrivningen. For ledaren & det nog
mer rétt tidsmassigt att tala om en sammankomst som en dags arbete. En ledare behtver
dessutom vara observant pa hur deltagarna mar och forsoka stétta dem aven mellan
traffarna.

Ankegrupperna kan ocksa for ledarna vara en hjalp till savhjalp; ett sitt att bearbeta
och komma vidare i sin sorg. En ledare beskrev processen pa foljande sétt: ”Min egen sorg
har jag liknat vid en stor svart grop dér jag befinner mig pa botten. Jag kravlar mig upp sa
sakta men ramlar tillbaka igen. Sa en dag &r jag uppe vid kanten en kort stund innan jag &r
tillbaka nere igen. Men stundernai ljuset blir léangre och langre. Visst hamnar jag i morkret
igen, men sorgen bleknar och kénns léttare, aven om jag altid bér den med mig.” Bengt
Inghammar, prost i Annedalskyrkan i Goteborg, liknade vid ett tillf&lle sorgearbetet vid att
gai en stor skog: "Man kommer alltid till mitten och sedan & man pavéag ut.”

Om man gér in i ledararbetet for tidigt, med alltfor manga obearbetade kandor, kan
engagemanget snarare stjalpa an hjapaledaren. Det & vardefullt om man har tillgang till en

135




resursperson, t.ex. en psykolog, om gruppledarna skulle behtva hjdp och stod att ytterligare
bearbeta sin egen sorg.

Sammankomster nas upplaggning

Deltagarna i grupperna ar inbordes mycket olika. Somliga ar utétriktade och har levt ett
aktivt liv medan maken levde och har &t att knyta nya kontakter. Andra har inte varit
engagerade utanfor hemmet och har svart att komma igang med nagonting. En del har rent
av levat sitt liv genom den bortgangne maken och hans eller hennes intressen. Nagra &r
barnl6sa, andra har barn bosatta pa annan ort eller utomlands.

Trots att behoven verkar variera, kan det vara bra med en gemensam uppléggning av
atminstone de forsta samlingarna. Det viktigaste ar att samtalen moter deltagarnas behov. Vi
gor darfor en varsam "inventering” vi forsta samlingen, da alla far presentera sig och i man
av ork beskriva omstandigheterna omkring dodsfallet och om sina personliga forhallanden.

Erfarenheter

Att for forsta gangen infér andra tala om sin sorg kan kannas svart. Visst falls det manga
tarar, men vi har fatt bevittna gruppdeltagarnas inbordes empati i form av en klapp pa
kinden, en kram eller ndgra trostande ord. Trots att manga kanslor kan rivas upp har det inte
kommit till stora okontrollerade kéanslostormar. De flesta tycker att det kanns skont att fa
beréttai en grupp, dar alaforstér och déar ala gjort ungefar samma erfarenheter.

| grupper som bestétt av dldre deltagare har vi noterat en viss resignation — eller kanske
ett accepterande. Det enda man kan vara saker pai ett forhallande ar att den ene forsvinner —
nér och hur vet man aldrig. Men ju langre ett aktenskap varar, desto ndrmare kommer
avskedets stund.

| grupper med yngre deltagare stélls ofta fragan "Varfor?’. Hos yngre ankor/ankeman
finner man trots allt en tro pa framtiden och en énskan att &nnu en gang fa uppleva lyckan i
ett nytt aktenskap. En frdga som kan komma upp — speciéllt i den yngre gruppen — &r
problemet med sex, avsaknaden av dmhet och narhet. Nér en grupp & mogen att ta upp det
amnet visar det att gruppen fungerar val och deltagarna har kommit varandra néra.

Som gruppledare forvanas man Over att deltagarna sa smaningom vanjer sig vid att
uttrycka sina tankar och kanslor i gruppen. Manga séger att de har behov av att fa " alta’ sin
sorg om och om igen, men man vill inte trétta ut den egna familjen och bekantskapskretsen.
Och barnen har ju sin egen sorg och sina egna bekymmer att béra.

Soecialistmedverkan

| vara grupper har vi haft mgjlighet till medverkan av

e  Jurist —fragor kring arv, testamente, bouppteckning, ekonomi
Dietist — kosthallning, "mat for en”, néringstillskott

Psykolog — krishantering, fornimmel ser

Forsakringskassa — pension, pensionstillskott, bostadsbidrag
Sjukskéterska — halsofrégor

Vi har funnit att specialistmedverkan har efterfragats mest i de grupper som bestar av yngre
deltagare. Dar har man onskat hjalp av dietist, forsdkringskassa, en person med juridisk
kompetens och sukskoterska. Vi har diskuterat mojligheterna att aven inbjuda en diakon
SOM resursperson.
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Sorgen forsvinner inte efter sex eller gu veckors bearbetning. Den tycks aldrig
forsvinna helt, men med nya erfarenheter och stod fran andra i gruppen har man
forhoppningsvis kommit in i ett nytt skede i livet. Tecken pa en bra gruppgemenskap &ar att
deltagarnavill tréffasi fortséttningen i vad vi kallar en ”leva-vidare-grupp” utan medverkan
av den ursprungliga ledaren.

Det har varit ganska | &t att fa fram en ansvarig ledare bland de yngre. Men i de dldre
grupperna stéller det sig svarare att finna ndgon som kanner sig mogen att halla i en
fortséttningsgrupp. Efter nagot tiotal samlingar kénner sig nagra redo att sta pa egna ben,
medan andra kan ha funnit egna vanner i eller utanfor gruppen. For framtiden — ndr manga
grupper forhoppningsvis &r i gang och man har tillgang till en lokal - kan man tanka sig
nagon form av " dppet hus’ ndgon gang i veckan.

Vart forslag till upplaggning av sex sasmmankomster
1. Presentation
Ledarens erfarenhet av sorg.
En forsta” inventering”. Deltagarna gestillfalle att berdtta om sig gava
Vantat eller ovantat dodsfall. Kort eller 1ang sjukdomstid.
Végen till kontakt med gruppen.
. Erfarenheter av sorgen, att orka med det praktiska
Repetition av fragor fran foregaende gang
Den som suttit tyst kanske vill berétta nu
Erfarenheter efter dodsfallet
Begravningen — hur man orkat planera och delta
Stodpersoner — barn, slakt, vanner
Bostaden — Bodde ni hemma forsta tiden?
Stannade négon hos er?
Upplevdes hemmet tryggt?
Trotthet
Praktiska géroma — matlagning, post- och bank&renden
Hér kan det vara lampligt att tala om att man bor 1ata stora beslut mogna, t.ex. att byta
bostad och att gora sig av med makens tillhorigheter
3. Sorgeprocessen: chock, fornekande, vrede, depression etc.
L&s och diskutera” Sorg bland ddre” av Agneta Grimby.
" Sorg ar ingen sukdom, men man kan bli uk genom att férsumma sin egen hélsa”
Vikten av att kontakta sin ordinarie [&kare, som man kanske inte hunnit med under
makens §ukdom.
. Ensamhet och relationer till andra manniskor
Tystnad, gemenskap, stod av slékt och vanner
Kontakter man &r trygg med.
Positiva méten med manniskor, som vagat tala om den dode och som vagat bjuda hem
Negativa méten med manniskor, som undviker den sorjande och talar om egna forluster
MathalIning och halsa
Hér & det lampligt att diskutera vilken slags expertmedverkan som énskas

e 6 6 o o ¢ o o o o ¢ P e o o

. Végen ut ur sorgen - Expertmedverkan
Nya kontakter och aktiviteter
Att fyllatomrummet efter gruppsamlingarna
Diskutera eventuell fortséttning i en ”leva-vidare-grupp”

e o o (U1|e e o o o o [ o o o
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6. Avslutning - Utvardering
e Vad dessasamlingar har betytt for deltagarna
e Eventuellt bestammartid for fortsatt gruppgemenskap med annan ansvarig ledare

Goteborg 2001

Gruppledarna

Karin Andersson
Margareta Johansson
Ethel Svensson

Maj Winters

Riksforbundet for &ankor och ankeman

Historia

Riksférbundet for énkor och @énkeman har givit i uppdrag till lokalféreningen i Stockholm att
bedriva samtalsgrupper for ankor och ankeman. Dessa samtalsgrupper borjade varen 1999.
och har malséttningen att gruppen inte skall ha fler an 8 deltagare. Sedan starten har cirka 90
ankor och &nkeman deltagit. Samtal sgrupperna leds av dnkor som & sarskilt utvalda for upp-
draget. Sa gott som alla dessa har erfarenhet av ménniskovardande arbete, exempelvis kurator,
psykolog och sjukskéterska.

Syfte

Né&r man blir anka/énkeman & behovet av att méta andrai samma situation mycket stort. Man
behover fa mgjlighet att mota andra dar man blir forstddd och bekréftad. Det blir da latt att
kanna igen sig i beskrivningar och upplevelser fran andra. Det blir léttare att sta ut med sin
egen sorg, nar man i sin omgivning upptacker, att det finns andra som kan bekrafta ens
kanslor. ”Om jag haller pa att tappa forstandet” beror det pa min tunga sorg.

Ménga av gruppdeltagarna har erfarenheter av att inte bli forstadda, ex. pa arbetsplatsen och i
ovrigt socialt liv. Vanliga kommentarer kan vara "det blir nog béttre till varen”. Manga vill
skydda 6vrig familj fran det tunga sorgearbetet. Gruppen blir da den plats dar man med fortro-
ende kan uttrycka - bade med ord och kansla - den sorg man bér pa

| den hér typen av grupper sker bearbetning av sorgen, vilket minskar risken for stagnation i
nagon av krisens faser. Vi har gjort en omfattande enkét bland vara medlemmar, dar vi bl.a.
stéllde fragan "Néar Du forlorade din make, vilka stéllde d& upp som stod?’ Tva tusen fem
hundra sextio ankepersoner svarade pa enkéten &ven om alainte svarat pajust den har fragan.
Bland dem som svarat har foljande angivits:

Mycket stod Lite stod Inget stod als
Sjukvardspersonal |350 13,2 %t 593 22,3% 1123 42,4 %
Prast/Kurator 384 145% 617 23,3% 1040 39,2 %
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Arbetsgivare I554 21% l641 242% | 748 282%

Yttre form

Samtalsgrupperna har traffats pa kvallstid vid 6 tillfallen cirka 2 timmar varje gang. Antalet
deltagare har varierat mellan 6 och 8. | varje grupp finns tva samtalsledare. De har fatt en
kortare introduktionsutbildning. Alla gruppledare & géva ankor. Gruppen har féljt teman
enligt en manual. Eftersom det framkommit onskemd om fortsdttning, har material for
ytterligare sex tillfallen tagits fram.

Vi har funnit, att det & av stor betydelse att gruppdeltagarna befinner sig i ungeféar samma
livsfas. Den mycket unga dnka eller ankemannen, cirka 25-30 ar, har ofta med sma barn och
en helt annan livssituation @n den medelalders @nkan eller ankeman. Dér & barnen pa vég ut
eller redan borta ur hemmet.

Det kan ha forflutit olika lang tid fran det man blivit &nka/dnkeman; anda har man stort utbyte
av varandra i gruppen. For exempelvis en tamligen nybliven anka/ankeman (ca 6 manader
sedan dodsfallet) & det vardefullt att mota ndgon som hunnit nagot langre i sorgearbetet.
Utbytet visar sig vara av dmsesidig betydelse. Sorgearbetet gér i vagor. Aven om man varit
ankalankeman en langre tid, kan man mycket val kdnna igen sig i den nyblivna ankans eller
ankemannens sorg. Kanske befinner man sig galv i en av de manga vagdalar som ingar i
sorgeprocessen.

| samband med att samtalsgrupperna har vuxit fram, har behov av grupper for kvinnor som
varit ankor lange (12-30 &r) upptrétt. Vi har darfor en grupp som tréffats kontinuerligt i fyra
terminer. Aldre dnkor, dvs. de som lamnat forvarvslivet, har ocksa anslutit sig mer och mer
till Riksforbundet for &nkor och &nkeman.

Sutsats

Samhdllet & i stort behov av att i mycket storre utstrackning an idag uppméarksamma de
brister av stod som finns. Det skulle vara en stor samhéllsekonomisk vinst, om efterlevande i
familjen fick battre hjalp och stdd i sin krisbearbetning &n vad som férekommer idag. Detta
skulle med stor sannolikhet minska omfattningen av de psykosomatiska sjukdomar som ofta
drabbar efterlevande. Det som idag (i enstaka fall) erbjuds fran exempelvis arbetsgivare och
forsakringsbolag ar individuella samtal via foretagsha sovard.

Samtliga véra gruppledare ar ankor. Vi har funnit att gruppledarens egna erfarenheter &r till
mycket stor hjalp for gruppdeltagarna. Den gemensamma upplevelsen gor, att man far en
mycket fortroendefull relation, vagar Oppna sig och tala om det som i andra sammanhang
upplevs som besvarande och obegripligt. Genom Riksférbundets forsorg har det runt om i
landet skapats lokalféreningar och kontaktgrupper for @nkor och ankeman. Omkring 12.800
personer har anglutit sig till Riksforbundet sedan starten 1996.

Det finns ett stort behov och intresse for samtalsgrupper runt om i landet. Déarfér har
Riksforbundet inlett ett forberedande arbete i vara lokalféreningar for grupper liknande dem
vi skapat i Stockholm.

2002-05-15 Monica Nanni, Forbundsordfdrande, Riksforbundet for ankor och &nkeman
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Hal sodiskens sorjandestdd (vid Lundby stadsdel sforvaltning i Goteborg)

Erfarenheter fran Halsodiskens samtal sgrupper for personer som forlorat sin livskamrat

Sedan varen 1999 har Héalsodisken pa Hisingen i Goteborg haft 14 samtalsgrupper for
personer som forlorat sin livskamrat. Genomsnittligt deltagarantal har varit 6 i varje grupp. En
enklare utvardering (frageformuléar) har gjorts efter gruppernas slut. Halsodiskens
projektledare nedtecknar ocksa kontinuerligt egna och samtalsledarnas erfarenheter.

Vad har grupperna gett deltagarna?

De flesta sorjande har deltagit i samtalsgruppen for att tréffa andrai samma situation. Att fa
maojlighet att tala Oppet om sorgen har, liksom gemenskapen i gruppen, upplevts mycket
positivt. Forbéattringar av fysiska sorjandesymptom har kunnat iakttas, liksom en minskning
av lakarbesok och ldkemedelsintag. Gruppstodet har ocksa lett till bildandet av olika typer av
natverk, dar deltagarna fortsatt att traffas och stétta varandra.

Grupper nas sammansattning

Vér erfarenhet &r, att det gér att blanda olika sorters ménniskor i stédgrupperna. Aldern har
dock viss betydelse for gruppgemenskapen. En anka eller ankeman i 45-arsdldern befinner sig
i en helt annan fas i livet an en 80-aring, och man behover fokusera pa olika saker i
gruppsamtalen. Darfor har Halsodisken &ven haft grupper specifikt for yngre manniskor i
yrkesverksam alder, ndgot som sagit mycket va ut. Dessa grupper har dessutom kunnat
motas pa kvallstid; ddre personer ger sig ogarna ut pa kvallen.

Den strjande véljer gélv att deltaga i gruppen, och det har ingen betydelse om man har
haft sorg kortare eller langre tid. Manniskor i en sorgesituation & mycket sérbara och har ofta
svarigheter att fatta beslut. | det laget & det vardefullt att fa hora vilken betydelse grupperna
har haft for tidigare deltagare.

Samtalsledarna

Att vara énka eller ankeman och samtidigt ledare i en stédgrupp for sorjande innebér att man
|attare forstar vad gruppdeltagarna gar igenom. Men var erfarenhet &r, att det allra bast behovs
lamplighet och goda personliga egenskaper, samt vana att ha med manniskor att gora. Ett stort
hjarta (empati) och formaga att méta deltagarna med respekt & kanske de alra viktigaste
egenskaperna hos en samtalsledare. Viljan att stodja maste finnas. Att tycka att det &r roligt —
mitt i all sorg och ledsamhet — &r ett viktigt plus.

Nar man inte vill delta i samtal sgrupp

Allavill - av olika anledningar - inte deltai en grupp. Da &r det viktigt att fa mojlighet till ett
personligt samtal. Till Halsodisken ringer manga for att hora sig for om vad
gruppverksamheten innebér och om det finns andra alternativ. Ibland récker det med ett
telefonsamtal och vetskapen om att man kan ringaigen - nér det kénns for tungt.

Goteborg 2002-05-02 Ann Karltun och Wanja Jallbrink
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Infomedica

Infomedica (www.infomedica.se) & landstingens och Apotekets gemensamma
internetsatsning pa halsoinformation till allmanheten. Det & Sveriges hittills enda public
service-tjanst inom hélsa pa nétet. Avsikten sags vara att fungera som ett komplement till den
dvriga varden.

Enligt Infomedica finner varje dag mellan 4 000 och 6 000 personer i alla aldrar genom
sgjten pdlitlig, lattlast och gratis information om sjukdomar, hdlsa och vard. Man kan
forbereda sig infor lakarbesok, understkningar och operationer. Har finns ocksa svar pa
fragor som alméanheten skickat till "Fréga doktorn". Man kan stélla en fraga anonymt och
gratis fa svar av namngiven lakare inom su dagar. Sajten innehdller ett omfattande avsnitt om
sorg.

(Hamtat fran www.infomedica.se)

Medmanskligt stod (anhorigstd)
Ett koncept for medmanskligt stod har utformats av Christianne Simson, projektledare for
"Medmanskligt stod”. Hon har arbetat i sukvarden i 15 & och & verksam i Uppsala och
sammanfattar sitt koncept sdlunda:

" Att be om hjdlp ar en belastning, att fahjap & entillgang.” Darfor bor vi aktivt stodja ocksa
de anhériga. Anhdriga till avlidna patienter lamnar oftast gukhuset med 1 basta fall ett
telefonnummer i handen och ett 16fte om att det gar bra att ringa om fragor finns.

Detta kanns oftillrackligt. Som véardpersonal undrar man ofta om det gar bra for den
efterlevande. Manga har bilder av anhtriga, som ensamma och med en pase tillhdrigheter i
handen, chockade och forstummade lamnar 5jukhuset.

Man vet fran olika undersokningar, att anhorigas situation kan bli sarskilt svar vid plétslig
ovantad dod eller svér sukdom, samt att anhoriga sjava riskerar att utveckla sjukdom och for
tidig dod. En del anhoriga kommer sa smaningom tillbaka till sjukvarden som patienter for
akommor som ibland beror pd ensamhet, obearbetad sorg eller utmattning av att varda en
narstaende.

Om manniskor skall kunna ta del av den verksamhet som erbjuds inom kommun och
frivilligorganisationer, behdvs information och stod redan i det akuta skedet, ofta nér bade
anhorig och patient fortfarande befinner sig pa sjukhuset. Som anhorig i chock eller kris vid
narstéendes dod skall man inte sév behdva leta efter hjalpen. Att fa stod och information
redan i det akuta skedet borde vara en gavklarhet. Denna information bor ges vid fler
tillfdlen an ett. Uppfoljning och samarbete med kommunens omsorgspersonal och
frivilligorganisationerna ér darfor ndédvandig for att kvalitetssikra efterlevandestodet.

Konceptet till anhorigstod fran sjukvardens sida gér i korthet ut pa att personal agerar stod-
och kontaktperson. Deras uppgift & att kontakta anhdriga efter det de [amnat sukhuset vid
fler tillfallen &n ett enda och med jamna tidsintervaller. Stodpersonen skall ha en god
kdnnedom om samhéllets ala resurser for att kunna hjélpa den anhoriga vidare till réatt
stodverksamhet. For detta kravs att personalen far en adekvat utbildning i ”Medmanskligt
stod” samt de resurser och verktyg som behdvs for egen avlastning och handledning. Via
"Medmanskligt stéd” upparbetas néatverk for stédverksamhet med en samordnare som har till
uppgift att hjalpatill att hanvisartill rétt stédform efter anhérigas behov. Stod skall erbjudas i
den form anhoriga vill ha det: enskilda samtal Gver en kopp kaffe eller pa telefon,
sorgegrupper i kyrkans regi, galvhjé psgrupper, gruppsamtal med handledare, osv.
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Denna modell & prévad i projektform. Ett antal avdelningar inom akut véard, medicin, kirurgi
och geriatrik arbetar aktivt efter denna modell i samverkan med det upparbetade nétverket i
Uppsala.

Vimil

Vimil (Vi som mist nagon mitt i livet) vander sig till yngre och medeldlders strjande med
erbjudande om stéd genom sjalvhjapsprincipen. Organisationens syfte & inte att ga med
vinst, genereravard eller uthildning utan att ge information. Den informationen har tre syften:
skapa relationer, kunskap och lobbyverksamhet. Dess verksamhet utgar fran Kungsbacka och
ar i stort sett Internetbaserad (vimil@gamma. telenordia. se). Vimil &r religiost och politiskt
obunden och bedriver inte juridisk radgivning, terapiverksamhet eller annan jamforbar
expertverksamhet.

Vimil har till andamd att fungera som stodgrupp, kunskapsbank och patryckningsgrupp i
samhallet utifran koncepten:

e Stodgrupp: utbyta erfarenheter, hjdpa och finnas till for varandra som varit i
liknande/samma situation. Skapa relationer mellan manniskor.

e Kunskapshank: samla information, erfarenheter och kunskap som behtvs och som &r
svar att fA tag. Knyta experter och specialkompetens till organisationen sasom
advokater, |akare, psykologer, praster mm.

e Péatryckningsgrupp: Driva aktuella fragor och forandra samhéllet till det béttre fér dem
som drabbats och kommer att drabbas. Kraften och engagemanget skall komma fran
natverket. Man, kvinna, bakgrund, yrke, status spelar ingen roll. Det som férenar &r att
man varit med om att forlora nagon mitt i livet. Om man férlorade nagon i forra
veckan eller for tjugo & sedan & betydelselost. Det & syftet som & viktigt -
engagemanget att finnas till som kraft i nétverket for att hjalpa, samla kunskap, stétta
och paverka.

Organisationen menar: “att den samhédlekonomiska effektiviteten & mycket stor i
savhjalpsgrupper som Vimil. | manga lander ses savhjdpsgrupper som ett viktigt
komplement till professionell vard och behandling. | andra lander & sjalvhjapsgrupper en
nodvandighet darfor att den offentliga sektorn inte racker till. Allt fler har insett vardet av
Omsesidig hjép. En storre del av befolkningen vagar nu dppna sig och dela sina problem med
andra utanfér den sndvare familjekretsen. Deltagarna &r inte langre enbart passiva mottagare
for behandling, utan ges mojlighet att bade ta emot och ge hjédp pa sina egna villkor. Hjélp
genom andra och genom sig galv att komma igenom sorgen. Kanske utféra saker som man
inte tidigare dromt om. Fa nytt salvfortroende och vénner for livet. Nya krafter och
inspiration. Lindra smartan, sorgen och ga vidare i livet. Sjavhjalpsgrupper som Vimil & det
billigaste alternativet for samhéllet att fa manniskor att bli hela och ga vidare.

Vimil (Vi som mist ndgon mitt i livet) uttrycker férdelarna med sjalvhjé psgrupper sa hér:
e Dbrytaisolering och ensamhet som jag kdnner i min vardag.
o forstaatt det finns andra som har det som jag, att jag inte & onormal.
o famdgjlighet att ga vidare tillsammans med andra manniskor och lara av andra
manniskor och laraav vad de har gjort i sasmma situation.
e hittaen fristad, dar det svéraste och tyngsta kan beréttas.
e hjalp att bli mer utétriktad och mer uppmérksam pa att stodja andra manniskor.
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¢ varatillsammans med andra och ge dem styrka genom att visa att jag kom igenom och
klarade det.

e hanagraandra utanfor familjen att prata med.

e gruppen kan anvandas for att skapa nya relationer och kontakter.

e geochtaemot & nyckel i samtalen samt stddja varandra.

(Hamtat fran vimil @gamma. telenordia. se)

Sjélvhjalpshuset Solkatten

Sjavhjélpshuset Solkatten i Goteborg "har sjavhjélpsgrupper for manniskor som vill tréffa
andra som &r i samma situation eller har liknande upplevelser, problem eller funderingar. En
igangsattare finns med de forsta gangerna. | salvhjapsgruppen kan man fa forstaelse, stod
och kraft att gavidare.”

Solkatten definierar géalvhjalpsgrupper som samtalsgrupp/erfarenhetsgrupp dér
manniskor traffar andra som upplevt samma sak. ” Gruppen kan i princip handla om vad som
helst; forddrarollen, forlusen av en néarstdende, olika slags relationsproblem,
arbetdivsrelaterad  problematik  till  exempel utbrandhet eller mobbing etc. |
g avhja psgruppen maéts manniskor med gemensamma erfarenheter, problem eller funderingar
for att tala och lyssna utan att ge rad eller fandgon typ av behandling. Det & kostnadsfritt att
varamed i en savhjapsgrupp och man kan vara anonym. En grupp bestar av fem till atta
deltagare och en igangséttare. |gangsttaren hjalper gruppen att komma igang och finns med
de forsta gangerna for att sedan dra sig ur. Gruppdeltagarna bestammer hur ofta och nar de
skall traffas. Grupperna &r deltagarstyrda och det finns varken nagon expert, radgivare, ledare
eller terapeut med i gruppen. Sjalvhjapshuset Solkatten tillhandahdller lokal och hjalper till
med andra praktiska detaljer”. Uthildning av igangsattare sker i Solkattens regi.

(Hamtat fran solkatten@post.netlink.se)
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Annat stod | sorgen

Egenléasning, dikter, béner, musik och dagboksanteckningar

Maénga sorgeforskare framstaller olika mojligheter till hjalp till savhjalp i sorgen. Sorjande
som inte har eller soker stoéd hos andra manniskor kan ibland vara hjdpta av litteratur om
sorgereaktioner, |asa dikter som kan ténkas ge lindring och véagledning, be boner eller fora ett
slags egen journal Over dagliga kandlor, tillstand och forandringar (Wallbank 1994; Bowman
1999).

"Lés hogt i grupp eller tyst for dig gav!” lyder uppmaningen sarskilt till dem som har
svart att alv sétta ord pa sorgen eller inte vagar visa den for andra. Méanga tycker, att de har
nog med sin egen sorg och inte behdver andras upplevelser i tryckt form. Andra finner
vagledning och trost av skrifter i amnet, som ofta bekraftar normaliteten i |asarens starka
reaktioner.

GRADAGEN

Ar dagen gra

Bara for att solen gatt i moln
Ar allt dimmigt

Barafor att jag gratit i natt

Har skimret for svunnit

For att du ar borta

Du som gav mig ljus och morker

Du som gav relief och skérpa

Du som var det prismavari helalivet brots

(Ur Bilder i mall, diktsamling av Karin Blomqvist)

Nationellt stddda organisationer for sorjande i bl.a. England, USA och Australien ger ut
forteckningar Over lamplig litteratur. Den & vanligen indelad efter sorgesituation,
Adersgrupp, m.m. Ofta har dessa organisationer &en en méangd egna publikationer - bocker,
haften, videos, kassettband eller Internetpublikationer - skrivna av erfarna sorgeradgivare eller
forskare fran olika discipliner. Variationen pa titlar och innehdll &r stor. Flertalet tycks dock
vara kunskapsbaserade och seriésai beméarkelsen att upplysning gar fore kommersiella syften.

Det behtver inte vara skrifter skrivna av “experter”; galvupplevda berattelser anses
ibland vara vl sd valgorande. Den engelske forfattaren CS Lewis (1898-1963) forde dagbok
kring sina k&nslor och reaktioner efter hustruns dod som fick titeln A grief observed
(" Anteckningar under dagar av sorg” ). Det finns ocksa ett gott utbud av bocker pa svenska,
som kan tjana som egenlasning och stdd i sorgen (se Appendix).

Fran vissa hdll foredds att den sorjande skall skriva brev till den avlidne for att uttrycka

kanslor och siga farval. En del uppmuntras att plantera ett minnestrad, skriva en minnesbok
eller skapa ett fotoalbum om den avlidne. Att dela sin sorg med andra genom att “chatta’ pa
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Internet har borjat forekomma &ven i Sverige. Svenska webbplatser med information kring
sorgereaktioner, stddméjligheter och praktisk verksamhet borjar ocksd komma.

Generellt gdller uppfattningen, att man |&ttare kan formulera det svara som intréffat om man
kanner igen sig i skriven text. Tankarna och kéndorna satts pa prant och sorgen bearbetas
genom att aktualiseras, inte fortréangas. Range (2000) har studerat skrivandet som metod att
bearbeta sorg vid olika dodssétt. Han fann detta vara mer verksamt vid sorg nér nagon tagit
sitt liv an nar nagon avlidit genom olycka eller mord.

Musiken har ocksa en helande inverkan pa kanslolivet. Ofta & valet av begravningsmusik —
psalmer, solosang eller musikstycken — av stor vikt for den sorjande. “Hon (eller han) tyckte
samycket om just den har sdngen”, menar manga och onskar att den spelas pa begravningen.

Gymnastik for sorjande kallade sjukgymnasten Gertrud Sodergren (1992) en traningsgrupp
som hon lett tillsasmmans med prést vid Ersta gukhus i Stockholm. Programmet omfattade
bade fysisk traning och samtal om ensamhet och sorg och introducerades pa flera av landets
gukhus.

Referenser:

Bacon ES, Condon EH, Fernder Jl. Young widows' experience with an Internet self-help group. J Psychosoc
Nurs Ment Health Serv 2000 Jul; 38 (7): 24-33.

Bowman T. Literary resources for bereavement. Hosp J 1999; 14 (1): 39-54.

Range LM, Kovac SH, Marion MS. Does writing about the bereavement lessen grief following sudden,
unintentional death? Death Stud 2000 Mar; 24 (2): 115-34.

Sodergren G. Gymnastik hjélper mot sorgen. PRO-PENSIONAREN 1992; (8): 56-7.

Wallbank S. Counselling by letter. Guidelines for good practice. Crusel1994.
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| nte bara negativt

FOrvisso ar det en stor omstallning att bli ensam pa ddre dagar. Forandringen
behover dock inte vara enbart av ondo. Ibland tvingas man ini en ny livsstil som
kan forl6sa energi, skapande och nytankande. Man kanske maste lara sig hantera
sin situation gjdlvstandigt efter ett liv dar man " burits fram” av partnern. Ibland
har partnern hammat ens initiativ; nu far man bestdamma sjalv. Lange har man
kanske agerat jukvardare och slutat tanka pasig galv eller unnasig av det godai
livet. Nér inte skuldkanslor lagger hinder i végen, kan livet som efterlevande
t.o.m. bli inkérsporten till en annorlunda och rikare tillvaro med vidgad
bekantskapskrets och nyfunna intressen.

INTE VAR DET NAGOT SVEK

Det gick en hel timmei gar

Utan att jag ténkte pa dej

Du var inte som vanligt bakom mig
Du var heller intevid min sida

Hande det nagot roligt?

Var jag engager ad av nagon annan?
Ng, jag diskade

Och du var borta en hel timma

Kanslan kom att jag svikit dej
Men det var ju aldrigjag som svek
Det var du som lamnade oss

Det var du som f6ljde déden

Det var du som gick

Jag och sorgen var kvar

Igar var det barasa
Att ocksa sorgen lamnade mig en timma

Ur Bilder i moll, diktsamling av Karin Blomgvist
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Sorjandestdd | andra lander

Manga lander, sarskilt de med en stor befolkning, har utvecklat nationella stodprogram bade i
upplysningssyfte och med avsikt att tidigt kunna stodja i olika situationer av kris och férlust.
De lander eller program som hér refereras &r inte foremal for ndgon kvalitativ beddmning.

Australien

Australien har manga framstaende forskare kring déende, sorg och stéd. Manga har samverkat
for att ta fram matmetoder for sorg, bygga upp rédgivningsenheter for sorjande och utveckla
nationella program for stod &t sorjande. Flerafinns refereradetill i denna rapport.

Forskargruppen Burnett, Middleton, Raphael, Arnold, Dunne, Moylan, Martinek &r
huvudsakligen knutna till Department of Psychiatry, University of Queensland, Royal
Brisbane Hospital, Queensand University of Technology samt School of Learning and
Development, QUT: Kelvin Grove Campus i Queensland.

Koodiaroff har deltagit i ACT Community Health Care Program, Miller representerar
McGown i Canberra och makarna Kissane ar knutnatill Centre for Palliative Care, University
of Melbourne, Kew, Victoria och Monash University, Department of Psychological Medicine,
Monash Medical Centre, Victoria

Department of Community Medicine, University of Adelaide, representeras av bl.a
Clark och Goldney. Feldman, Byles och Beaumont har bl.a. presenterat resultat fran
Australian Longitudinal Study on Women's Health (Women's Health Australiaz WHA) och
Marquisi Silver Chain Hospice Care Service in Western Australia.

Sorjandestodet i Australien & va utvecklat, informationen lattdtkomlig och 6verskadlig och
deltagandet i regel kostnadsfritt. Pa manga, olika webbsajter gar det att finna sorgeradgivning,
som spanner dver manga dimensioner fore, vid och efter ett dodsfall. De ger i allméanhet riklig
information vid forluster av barn, ungdom, foréldrar, make eller maka, husdjur, m.m., samt
rekommendationer till radgivnings- och stédcentra (counselling centres).

National Association for Loss and Grief (N.A.L.A.G.) far ansag fran Department of Human
Services for South Australia och ger bl.a. genom Internet en 6versikt dver sin verksamhet
(kunskapsbildning, publikationer, utbildning, radgivning, stédgrupper, m.m.).

For sorjande i omrédet Bendigo med omnejd finns en omfattande guide/katalog utarbetad
(Loss and Grief Resource Guide). Den beskriver manga moment i sorjandet, generellt och mer
specifikt. Innehdllet spanner dver forluster av partner, barn, forlust genom cancer, olycka,
plotdig och ovantad dod, traumatisk sorg och ger rad till anhdriga som vardare.

Ett av kapitlen behandlar sorg speciellt bland barn, ungdomar och mén. Ett annat avsnitt
behandlar strategier i sorgen, stod, hur man gév handskas med sorgen, samt vilka mojligheter
till stod och rédgivning som finns bade i ett lokalt och landsomfattande perspektiv. Andra
stédresurser, t.ex. bibliotek, bocker, tidskrifter, video och Internetresurser beskrivs ocksa.
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Loss and Grief Resource Guide & framtagen under ett pilotprojekt for béttre
sorjandestodet i olika industriomraden i Australien under ledning av Grief Education och
National Association for Loss and Grief (Vic) och med finansiellt stéd av Victorian Health
Promotion Foundation. Guiden vander sig mest till professionella stodjare, men aven till
frivilligarbetare, olika kommunala sektorer och sociadtjanst. Man vill med guiden Oka
medvetenheten om konsekvenserna av olika forluster, vidga forstaelsen for sorgereaktioner
och ¢ka férmagan att forsta kansor och symptom forknippade med forlust och sorg. Genom
guiden vill man ocksa lyfta fram och forstarka stod- och radgivningsmdjligheterna. Man ar
noga med att poangtera, att guiden inte skall ses som en erséttning for professionellt stod, utan
ge ledning till vagar i och igenom sorgesituationen.

Sarskilt guidens “katalog” 6ver landsomfattande sorjandeservice (State Wide Services)
fortjanar att omnamnas. Dari finns ett stort antal hanvisningar genom ett brett register med
telefonlinjer, sorgelinjer, kridinjer, stod- och radgivningsstéllen, utbildningsenheter i
sorjande- och radgivningssammanhang, m.m.

(Exempel pa stodorganisationer i Australien gesi Appendix)

Exempel pa australiensiska vetenskapliga publikationer:

Burnett P, Middleton W, Raphael B, Dunne M, Moylan A, Martinek N. Concepts of normal bereavement. J
Trauma Stress 1995 Apr; 8 (2): 351-3; discussion 355-7.

Byrne GJ, Raphael B. The psychological symptoms of conjugal bereavement in elderly men over the first 13
months. Int J Ger Psychiatry 1997; 12: 241-51.

Clark SE, Goldney RD. Grief reactions and recovery in a support group for people bereaved by suicide. Crisis
1995; 16 (1): 27-33.

Feldman S, Byles JE, Beaumont R. 'Is anybody listening? The experiences of widowhood for older Australian
women. JWomen Aging 2000; 12 (3-4): 155-76.

Kissane DW, Bloch S, McKenzie DP. The bereavement phenomenology questionnaire: a single factor only. Aust
N Z JPsychiatry 1997 Jun; 31 (3): 370-4.

Koodiaroff S. Bereavement care: arole for the community nurse. Collegian 1999 Apr; 6 (2): 9-11.

Marquis R. A qualitative evaluation of a bereavement service: an analysis of the experiences of consumers and
providers of servicesin Australia. Am JHosp Palliat Care 1996 Jul-Aug; 13 (4): 38-43.

Martinek N. The bereavement response; a cluster analysis. Br J Psychiatry 1996 Aug; 169 (2): 167-71.

Middleton W, Raphael B, Burnett P, Martinek N. Psychological distress and bereavement. JNerv Ment Dis 1997
Jul; 185 (7): 447-5.

Miller B, McGown A. Bereavement: theoretical perspectives and adaptation: Canberra, Australia. Am J Hosp
Palliat Care 1997 Jul-Aug; 14 (4): 156-61, 169-77.

Japan

Japan med en kraftigt vaxande & drebefolkning tagit fasta pa det stora antalet kommande aldre
ankor. Organisationen Japanese association for death education and grief counselling har
infort sorjandeutbildning for att landets hustrur skall vara béttre rustade nar maken dor.
Riktade stodprogram for sorjande i Japan skall ocksa mdjliggora snabbare aterhamtning i
sorgen.

Man raknar i Japan med att manga man och familjeforsorjare kommer att sluta sina dagar
fore hustrun. Ofta sdgs det kunna hérledas till altfor stor arbetsbdrda och utbréandhet med
pafoljande sjuklighet och dod. Hustrun bor da vara beredd pa att kunna skapa sig en ny
identitet utan maken for att finna mening i tillvaron (Deeken 1995). Trots landets stora antal
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innevanare & det dock ovanligt att sorjande soker till och far stod genom psykiatriska
dppenvardsmottagningar (Nakamura 1999).

Kanada

| Kanada ger National Advisory Council on Aging (Government of Canada) ut medlems- och
nyhetsblad till de @drei samhéllet. Ibland tar man upp dmnet forluster (Expression 1998). Av
landets omkring 1.5 miljoner ankepersoner ar 75% Gver sextiofem ar. | refererade nummer av
Newsletter medverkar Manitoba Senior Citizens med en handbok dar man bl.a. foreslar
atgarder fore och i samband med forlust av make eller maka. Stédgrupper och organisationer
for sorjande réknas upp och omfattar Atlantic Canada, Quebec, Ontario och Western Canada.
Ett tiotal webbsajter namnges, liksom vetenskapliga publikationer om sorg samt tips for
sorjande.

Referenser:

Deeken A. Grief education and bereavement support in Japan. Psychiatry Clin Neurosci 1995 May; 49 Suppl
1:129-33.

Expression. Newsletter of the national advisory council on aging. Canada 1998: 12: 1-8.

Nakamura Y. Grief reactions treated in a psychiatric out-patient clinic. Psychiatry Clin Neurosci 1999 Jun; 53
(3): 357-63.

Storbritannien

Storbritannien har ett omfattande utbud av stddverksamhet vid sorg. Huvuddelen &r
kostnadsfri. Majoriteten av organisationerna drivs pa ideell basis och & kopplade till eller
refererade av §ukvard, regering, begravningsbyraer, kyrka och hospice. Det finns ocksa olika
inriktningar pa stod beroende pa den sort som den sorjande & i behov av t.ex. vid forlust av
hustru/make, barn, fordlder eller van. De erbjuds ocksa rad om hur de skall hantera ekonomi,
annat pappersarbete och begravningsarrangemang. Vidare har ocksa flera stédorgani sationer
specialutbildad personal som har djupare kunskap om kulturer, religioner och sprék for att
underl&ta kommunikation och hjélp. Flertalet stiftelser erbjuder ocksa vidareutbildning for
yrkesverksammainom omradet.

Det kan vara svart for de sorjande att veta vart de skall vanda sig for att fa relevant och
kvalificerad hjdlp. Darfor har man i London uppréttat ett ndtverk, The London Bereavement
Network (LBN) som under ledning av Dorothea Hackman, formedlar allman information savél
som kontakt med stodorganisationer for sorjande. LBN ger ocksa rad, st6d och
vidareutbildning till stodpersonal. LBN finansieras genom anslag fran London Boroughs
Grants Unit.

The Standards of Bereavement

De flesta som soker sorjandesttd befinner sig under en dvervadigande stress. Det &r darfor av
stor vikt att ha erfaren och valutbildad personal som kan férmedia lampligt stod till den
sbrjande. For att sékra kvaliteten av stodverksamhet uppréttade 1998 den brittiska National
Bereavement Consortium (bestdende av fyra grupper: Cruse Bereavement Care, London
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Bereavement Network, National Association of Bereavement Services och National Council
for Hospices and Specialist Palliative Care Services) sa kallade Standards for bereavement
Care in the U.K. (London Bereavement Network, 2002). Dessa normer riktar sig till foljande
grupper:
e .sOrjande vuxna — denna sarbara grupp skall kunna kénna sig tryggai och sakra pa att
det stod de far och de personer som tillhandahaller tjansten, ar av kvalificerad art.
e dtodverksamhet — verksamheten skall vara av god kvaliteten & validerad och
sakerstalld och forsatt forsok till forbéttring uppmuntrad.
e sjukvard och annan social verksamhet — de professioner som remitterar sorjande till
olika instanser/organisationer skall kunna férsakra sig om stédverksamhetens kvalitet.
e anslagsgivare — hjalpverksamhet skall vara dppen och visa ansvar for den vard den ger
och darigenom lé&ttare kvalificerasig for andag.

Det framsta syftet med normerna &r att dra upp riktlinjer for hur stédverksamhet skall kunna
tillhandahalla ett stod som &r riskfritt, och for den strjande, passande och etiskt. Vidare ar det
ocksa viktigt att stodpersonerna &r lyhorda fér den kontext och den omgivning som den
sbrjande individen lever i. Det handlar mycket om “att finnas déar “. Det & dock viktigt att
betona att normerna riktar sig till stédverksamhet som arbetar specifikt med vuxna. Aven om
riktlinjerna troligtvis skulle kunna vara applicerbara &en pa barn finns det emellertid
ytterligare faktorer och bakgrundsfakta som maste beaktas och tillgodoses innan sa sker. En
dylik samling riktlinjer fér barn & dock under utveckling av the Childhood Bereavement
Project.

Vidare tar normerna upp étta Core Sandards (karnnormer) efter vilka all sorgeverksamhet
bor drivas:

1. Konfidentiellt - Respektera det fortroende och det privatliv som stodpersonalen far
tadel av.

2. Lika ratt till lika stoéd - Alla skall ha lika rétt till lika stéd oavsett bostadsort,
civilstand, etniskt/nationellt ursprung, finansiell status, handikapp, hudfarg,
hél sostatus, kon, religion, sexuell 1aggning, sprak eller dder.

3. Sund och trygg miljo — Stédverksamheten skall erbjuda en sund, trygg och 6ppen
milj6 for de sorjande.

4. Konfidentiell hantering av arkivering och administrering — Stédverksamheten
maste respektera och hemlighdlla den information som delgivits dem enligt "the
Data Protection Act 1988". Stodverksamheten maste ocksd skotas pa ett
ansvarsfullt och professionellt sétt.

5. God rekrytering och utbildning av volontarer och anstéllda — Forsékra sig om att
volontérer och anstalld personal & utbildade och tranade i att starka, utveckla och
underhalla sin kunskap och fardighet i stod vid sorg och forlust.

6. Valformulerat syfte — Alla stdorganisationer maste ha ett valformulerat syfte med
sin verksamhet - hur stodet skall nd fram och vem/vilka som skall fata del av det.

7. Erbjuda stéd och tillsyn — Aven volontérer och anstéllda skall fa stod, samtal och
tillsyn.

8. Utbildning — Volontarer och anstallda inom stodverksamheten skall fa utbildning
och handledning for att kunna ge relevant stod och rad till de sorjande.

For narmare upplysning om "The Standards for Bereavement Care in the U.K.” se
http://www.bereavement.org.uk/standards/index.asp.

(Exempel pa stodorganisationer i Storbritannien gesi Appendix)
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Referenser:

Bereavement Support in Greater London, Dorothea Hackman, 2002, London Bereavement
Network (part 11 —V)

Sandards for Bereavement Care: UK project, Jonathan Hartley project director, 2001,
London Bereavement Network.

USA

USA har kanske det mest omfattande utbudet av organisationer for stod at sorjande. Detta var
omfattande fére den 11 september 2001, men tycks ha oOkat sarskilt vad betraffar
katastrofstod.

Det finns val etablerat sorjandestdd vid gukhus, sérskilt stédgrupper under professionell
ledning eller Iekmanna- och frivilliggrupper vid enheter for bl.a. cancervard, palliativa
vardavdelningar, hospice och intensivvardsavdelningar. Pensionarsféreningar och andra
sammanslutningar for adre erbjuder eget eller férmedlar andra kontakter till sorjandestdd.
Begravningsbyraer har nara kontakt med radgivnings- och stédorganisationer i de fall de inte
har egna sadana.

De dstdrre organisationerna & i regel icke-vinstdrivande. Nationellt finansierade
organisationer, storre donationer, storre stéd fran frivilligorganisationer, sjukhusmedel, m.m.
& ofta forutsattningar for formedlandet av sorjandestod. Ekonomisk betydelse har ocksa
forsdjningen av kurser for att bli sorgerddgivare (bereavement counsellors), sorgeterapeut
eller andra typer av enskilda eller gruppradgivare. Bocker, kassettband och videos i amnet
sorg och radgivning séljs for att bidra till finansierandet av stodverksamheter. Handbocker
(handbooks eller guides) for sorjande finns i mycket stort antal och tycks tacka in varje
tankbar forlustsituation i livet.

De storre stodorganisationerna tillhandahaller bade tryckt och internetbaserat material for
sorjande. Flertalet ger vetenskapligt baserade rekommendationer och véagledningar i sorgen
och erbjuder professionell radgivning. Kvalitetskraven i de storre lands-  eller
varldsomfattande radgivningsenheterna tycks vara hogt stéllda. Sorgeradgivare ar ofta knutna
till egna medlemsorgani sationer.

Manga “kringomraden” till sorgesituationer ger ocksa ett rikligt utbud av stéd, sdsom
traumatologer, halsokonsulenter, begravningsbyrder, kyrkogardar, kondoleanshjélp,
rekreationshem, m.m.

Alla storre stédorganisationer i USA ar natanslutna och okar genom lankar (till praster,
radgivare, polis, psykologer, psykoterapeuter, |akare, sjukskéterskor, akutvard, stédgrupper,
m.m.) sitt anvandningsomréde betydligt. Informationen om sorg pa nétet & i regel
kostnadsfritt, medan tjanster (rédgivning och stod i olika former) kan vara belagda med
avgifter. Varor som bocker och videos far man som regel betala for. Mycket material kan
dock tas hem kostnadsfritt fran nétet.

(Exempel pa stodorganisationer i USA gesi Appendix)
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Kunskap och kompetens

Mycken kunskapsbildning kring sorg har &gt rum under de senaste tva decennierna.
Evidensbaserad information frdmst om psykologiska, fysiska, sociala och ekonomiska
konsekvenser av forluster har kunnat inhdmtas fran England, USA, Australien, m.fl. lander.
En mindre del har emanerat fran svensk forskning.

Sorg &r ett viktigt forskningsomrade. Manniskan drabbas av forluster i stort sett fran vaggen
till graven. Sorgesituationer av olika dignitet intréffar utanfor var kontroll. Hur vi som
enskilda individer reagerar, ar avhangigt av manga faktorer bade inom och utanfor oss salva.
Ekvationen hur vi i varje enskilt fall skall komma att hantera kdnslor och beteenden &
omgjlig att rékna ut. Denna rapport har - ur s manga synvinklar som mgjligt - forsokt
beskriva utgangen av forluster av livskamrat eller nara anhorig bland de ddre.

Att kunna formedla adekvat stod i livets storsta stresshandelse kréver kunskap. Kris- och
katastrofberedskap kraver ingaende tvarfacklig utbildning (Dyregrov 2001). Sadant kunnande
har som regel de r&ddningsteam som agerar vid storre olyckor, exempelvis specialtrénade
lakare, sukskoterskor, ambulanspersonal, brandman, poliser, psykologer, kuratorer, poliser,
praster, diakoner, psykoterapeuter, sociafdrvaltning, begravningsentreprendrer, etc. Stod
genom enskilda stbdjare eller personalteam fér tragedier som vid dodfodsel, tidig
spadbarnsdod, aborter, mord, sjdlvmord och andra dodsrelaterade forluster finns numera pa
flera platser i Sverige. Dock kan de sdgas vara mer forekommande i de storre staderna.
Rikstackande forbund, storre arbetsplatser och paraplyorganisationer har oftast ocksa former
for stod till sina anstéllda eller medlemmar.

Trots tamligen riklig dokumentation av konsekvenser och risker, & mdjligheternatill stéd och
hjdlp for &ldre manniskor som mister sin livskamrat fortfarande ofillfredsstéllande.
Véardpersonal soker ofta forgaves finna fortsatt stod & efterlevande till patienter.
Forhallandevis fa sukvardande instanser har idag " forlangda vardkedjor” i form av stodjande
beredskap for kvarlevande till patienter som dott pa sjukhuset eller sukhemmet. Ofta
upplever vardpersonalen ofillfredsstallel se dver att behdva avsluta kontakten med efterlevande
altfor tidigt och utan mgjlighet till uppfoljning.

Vérdpersonal inhdmtar oftast kunskap genom bade litteratur och kurser i amnet dod och sorg.
Sarskilt viktig & sadan kunskap for personal knuten till palliativa avdelningar, hospice,
cancerenheter och akutmottagningar.

Exempel pa en sadan fristéende kurs & Karolinska Institutets Att méta och arbeta med
sorg. Det & en fempoangskurs och vander sig till hdlso- och sukvardspersonal som i sin
verksamhet méter manniskor i sorg. Kursplanen omfattar sorjande i ett historiskt perspektiv,
sorg i olika kulturer, sorg och livsdskadning, teoribildning om sorgeprocesser, normal kontra
patologisk sorg, vuxnas sorg, barns sorg, samt behandlingsmetoder.

For den enskilde som Onskar kunskap i sorgens yttringar finns numera ett ganska omfattande
utbud av svenska bocker eller bdcker dversatta till svenska (se Appendix). En del av dem &
baserade pa forskningsstudier i @mnet dod och sorg ur véasterlandsk synvinkel. Nagra
daribland & ocksa grundade pa ett svenskt befolkningsunderlag.

Behovet av kunskap om sorg bekraftas pa manga sétt. Internet ger information genom béade
vetenskapliga artiklar och skrifter om dodsrelaterad sorg.
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Samlad information om stddmdjligheter i Sverige finns awnu i ringa omfattning,
formodligen eftersom nagon nationellt bekostad stodorganisation for sorjande inte finns
etablerad. Riksforbundet for ankor och a@nkeman & en ideell organisation med manga
medlemmar, men drivs med hjalp av medlemsavgifter och frivilligarbete.

Nationella sorjandesttd liknande de engel ska, amerikanska och australiensiska skulle i ett
svensk perspektiv kunna tillhandahdlla samlad forskning och kunskap om ddende, dod och
sorg. Né&t- och lankverksamheter skulle kunna formedla rikstéckande information kring
stodmoajligheter. For detta andamal krévs en noggrann inventering av existerande, permanenta
stédformer och en tydlig beskrivning av dessas metodik, malgrupper och malséttningar.

En forteckning i “katalogform” (tryckt eller néatpresenterad) Over tillgangliga
stodinstanser skulle vara gynnsamt for bade vardpersonal och sorgedrabbade. For dettakravsi
sin tur en utbyggnad av vart sorjandestod under betryggande former.

Stodjareutbildning

Vem har formagan att handskas med sorg, hur kan adekvat strjande |&ras ut, vem utbildar
handledaren? Fragorna stélls bade inom och utom vetenskapssamhéllet (Zerbe och Steinberg
2000).

Riskerna i utévandet — och mottagandet — av sorjandestod & manga och beror pa att
sorgebilden skiftar mycket och & svérhanterlig. Aven for professionella stodjare finns risker
att nagot intréffar som hindrar rehabiliteringsprocessen och kraver ytterligare
specialistkompetens.

Flera av de i denna rapport medverkande svenska stodfdreningarna betonar utbildnings-
och kunskapskravet. Gruppdynamik, gruppsammanséttning och reaktionsmoénster vid
sorgestod & omvittnat svarhanterligt for professionella stodjare. Inget talar for att sddana
svarigheter inte skulle uppkomma ocksa i lekmannasammanhang.

Frivilliggrupper av skiftande slag vaxer fram i takt med att nya stodbehov identifieras.
Samhalleligt stod saknas ofta, ar avgiftsbelagt eller pa annat sétt svardtkomligt.

| de utvérderingar — som ibland och i basta fall gors — kan man mestadels lésa om det
positiva utfallet av stodverksamheter. Sallan beskrivs problem, svarigheter och direkt negativa
resultat. Forklaringar kan vara, att gruppen fungerat utan problem, att deltagarna
underrapporterat brister och besvikelser eller att gruppledare undvikit att rapportera negativt
utfall.

| professionella sammanhang skall som regel en redan etablerad remitteringskedja finnas for
snabb vidare- eller speciadistbehandling vid behov. Detta kvalitetskrav, liksom det
kunskapsmassiga, borde ocksa finnas i lekmannasammanhang. FOr hemtjanstpersonal och
distriktsskoterskor, m.fl., som ofta kommer i kontakt med ensamma &ldre sorjande, bor
utbildning i sorgesttd vara ett obligatoriskt moment i utbildningen.

Sorgestodjare eller radgivare bor inte vara en diffus eler anonym grupp, som saknar
grundldggande kunskap, kvalitetskrav, viss auktorisation och insyn/tillsyn i utOvandet.
Licentiering kan kanske vara en |dsning.

Basala forutsdttningar (kvalitetskrav) behover i varje fall tillskapas for att en person skall
fa kalla sig och verka som sorjandestodjare, sorgegruppledare eller enskild stodjare (av
sorjande utanfor familj och bekantskapskrets). Kvalitetskraven borde bestai en genomgangen

grundutbildning férmediad av erfarna stodjare med dokumentrad kompetens. Kunskapskaps-
och lamplighetskrav pa de sistndmnda bor givetvis vara mycket hogre stéllda an for
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frivilligstodjare. De borde ocksa tilldelas den svara uppgiften att urskilja och rekommendera
gruppledare utifrén deras personliga lamplighet.

Var finns stodet?
Sorgen efter en dlskad livskamrat kan falla den starkaste. S gott som alla & dverens om att
situationen som efterlevande & den mest pafrestande och stressande handelsen under en
manniskas livstid.

Manga kommer inte igenom en sadan livskris utan hjdp fran andra. Men var finns stodet
nar ocksa familjen och vannerna sorjer? Hur finner man en passande samtalspartner eller en
stodgrupp? Hur kommer man i kontakt med professionellt stod och har jag i sa fall rad med
det? Frégorna & manga.

Svenska kyrkan och frikyrkorna har en lang tradition av strjandestdd. En undersokning
bland Goteborgs forsamlingar visar, att samtliga svarande (tjugosu av de tillfragade
trettiogu) kunde erbjuda nagon form av samtalsstod: i grupp eller enskilt, med préast eller
diakon €eller bade/och. Men vart vander sig de ankor och @ankeméan som av olika anledningar
inte tycker att kyrkans forum passar dem?

" Kuratorerna pa de ukhus somvi varit i kontakt med blir 6verlyckliga nar
de far nagon att vanda sig till eller ett namn som de kan rekommendera”,
sager ordfdéranden i Riksféreningen for ankor och ankeméan, Monica Nanni.
Riksféreningen formedlar genom sina lokalkontor runt om i landet bl.a.
kontakt med stodfamiljer for ankepersoner under 65 ar. ” Men de dldre
ankorna och ankeméannen boérjar komma nu och det behdvs helt andra
resurser att hjalpa dem. De aldre finner det langt till aktiviteterna och
otryggt att vara ute pa kvallen. De onskar kontakt med nagon som bor i
narheten, som de kan dricka eftermiddagskaffe med och g& ut och
promenera med. De kdnner sig utanfor i pensionarsforeningarna darfor att
de kanner att de inte far berdra sin sorg. Sorgen tycks skapa obehagliga
tankar hos den som inte & drabbad. Darfor véljer ankan/ankemannen
utanfor skapet.”

Vi behdver med all sékerhet — och for allas trygghet — fler och béttre modeller for sorgestod i
olika sammanhang. Savitt kant har Svenska kyrkan, den storste organiserade stédformedlaren
I landet, ingen gemensamt utformad modell for sorjandestéd i de olika stiften eller
forsamlingarna. Stodet utformas vanligtvis efter foérsamlingens egna forutséttningar och
behov.

Palliativa enheter och hospice i Sverige efterlyser modeller for sorjandestéd. Nagra har borjat
utveckla egna sadana. De har tillkommit bade for integrering i egen verksamhet och for andra
sukvardande enheters bruk. En samlad, landsomfattande ansats for utformandet av
sorjandestodet i geriatrisk, palliativ vard skulle fylla en stor uppgift.

Kulturella strjandevariationer — nagot som inte omfattas i denna rapport - maste givetvis utga
fran sarskilda observanda och kréava sina speciella kompetenser i sjukvard och
frivilligsammanhang (Dowd et a 1998). Kanske kan t.0.m. den sorgeutbildning som ges i
preventivt syftetill japanska gifta kvinnor ha sitt beréttigande (Deeken 1995).
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Medverkande i rapporten har varit enskilda personer, intresseféreningar, samfund och
organisationer.

For ssmmanstaliningen i sin helhet vill jag sarskilt tacka:

e EIVOR NIKLASSON, forskningssjukskoterska i Ankeprojektet i Goteborg. Hon har
bidragit med olika avsnitt kring uppsokande verksamhet, samt med granskning av
innehall och sprak.

e ASA K JOHANSSON, fil dr i psykologi och alkoholforskare. Hon har granskat och
beskrivit internationella vetenskapliga publikationer kring guider, manualer och
program fér varden och enskilda brukare, samt bidragit med avsnitten om utldndska
stodformer vid sorg, Hon har ocksa bidragit med sitt kunnande kring alkoholbruk vid
stressande livshandel ser.

Ett stort tack ocksatill:

Lars Sverkstrom, Margareta Hedén, Claes-Otto Hammarlund, Ewa Klockare, Inger Benkel,
Kerstin Wikman, Karin Blomqvist, Kristina Lindberg, Christianne Simson, Monica Nanni,
Ann Karltun, Wanja Jdlbrink, Ethel Andersson, Karin Andersson, Margareta Johansson,
Ethel Svensson och Mg Winters.

Organisationer, samfund och frivilliggrupper som namngivits &r:

Hisingspsykologerna, Lundby Begravni ngsbyra, Halsodisken, |nfomedica, Medmanskligt
stod, Sjukvardsforeningen for Ovre Norrmalm, Solkatten, Sjukhuskyrkan, Svenska kyrkan,
Vimil, Ankegruppen i Géteborg.

| rapporten refererade stodverksamheter utgor exempel pa sorjandestod. Det finns manga fler

liknande verksamheter. Darfor ar det viktigt att papeka, att de har omnamnts som exempel
utan kvalitetsangivelse eller sarskild rekommendation.
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BILAGA |
Definition av depression enligt DSM-1V

En egentlig depressionsperiod kannetecknas av att minst fem av nio symptom forekommer
under en period av tva veckor. Nedstamdhet eller minskat intresse eller gladje maste inga.

Nedstdmdhet under stérre delen av dagen

Klart minskat intresse/gladje

Betydande viktnedgang

SOmstorning (for lite eller for mycket somn)

Psykomotorisk agitation eller hdmning

Svaghetskansla eller brist pa energi

Kéndor av vérdel 6shet eller verdrivna eller obefogade skuldkansor
Minskad tanke- eller koncentrationsformaga

Aterkommande tankar p& doden, sjalvmordstankar eller mordforsok/planer



BILAGA I
GP Debatt 2001-12-24

ALDRE SORJANDE GLOMSBORT

Nu stundar hogtiden for gladje, gavor och gemenskap. Men en stor grupp i vart samhélle fasar
for den hér perioden pa aret. Ankor och @nkeman och familjer som lidit forlust av en kar
anforvant kommer att se — bildligt och bokstavligt - en tom stol i julgemenskapen.

Vi har omkring en halv miljon ankor och ankemén i vart land; antalet ”ensamma’ & annu
mycket storre. Véarst kanns formodligen ensamheten nar ens livskamrat sedan manga & gatt
bort. Tillvaron byter skepnad, liksom den egna identiteten. Overgangsperioden fran tvé-
samhet till en-samhet far manga konsekvenser och &r séllan positiv.

Den tomma stolen dérhemma signalerar sorg och saknad, pessimism och oro inf6r framtiden,
samt forandring bade psykiskt, socialt, ekonomiskt och kanske fysiskt. Sorg & ingen
sukdom, men kan ge s&dan. Andrade levnadsférhallanden ger sillan en sddan sérbarhet som
nar man blir ensam pa& aderns host. Till sorgebilden hor kanske ocksd sjuklighet och
funktionsnedsattning, 1ang tids nattvak och angslan vid sjukbadden, stor trétthet och isolering
fran omvarlden.

Med forlusten kommer nya forhdllanden att véanja sig vid. | det sk. Ankeprojektet vid
geriatriken, Sahlgrenska universitetssjukhuset i Goteborg bl.a. finansierat genom bidrag fran
Sociastyrelsen, har aldre ankor och anklingar undersoktsi ett femarsperspektiv efter forlusten
av make eller maka. Resultaten visar, att anpassningsformagan under 6vergangen till anke-
eller anklingsstandet stalls pa svara prov for det stora flertalet.

Okad sjukdomskansla

| undersbkningen framgick att forlusten medfdrde okad sukdomskansla, sdmre somn, mer
brostsmértor, behov av stod i sorgen, oro fér ekonomi, praktiska géroma och kvarl &tenskap,
samt Okad isolering och inomhusvistelse. Sérskilt ankorna hade behov av radgivning kring
ekonomin. En del hade inte ens r&d med julklappar till barnbarnen.

Att soka terapeutisk rédgivning kommer sdlan pa ta. Man drar sig for att soka hos
professioner som borjar pa psy-. De forknippas alltfor mycket med psykiatrisk sukdom. Och
kostnaderna for samtalshehandling & hoga, anses som "en lyxvara® forbehallen rika sorjande.
Vantetiden till psykiatriker anslutnatill Forsakringskassan &r for de flesta odverstigligt lang.

Att mista livskamrat pa gamla dar & inte utan fog kallat livets storsta stresshandelse.
Stressforskningen & — ocksa med fog - ett prioriterat omrade idag nér utbrandhet star skrivet i
mangas ansikten. Men vem l&ser av den gamla énkans eller ankemannens ansikte? Vem
forskar i den utsatthet som drabbar den som forlorar stédet i tillvaron — kanske dver en natt?
Ar det enbart de i produktiv &lder som skall stédjas och forskonas frén utmattningstillstand
och depression?

Vi vill pasta att samhalleliga satsningar for denna stora befolkningsgrupp har U-landskaraktar
i Sverige. Vi ligger ljusar efter exempelvis England och USA. Vi borjar bli lovvért bra pa att
se till dem som drabbas vid stora katastrofer. Men den enskilda manniskans forlust ar en lika
stor katastrof. Var finns da beredskapen?



Svenska kyrkan och frikyrkorna har en lang tradition av sorjandestéd och har utvecklat bra
former for gemenskap - bade i ndd och lust. Praster och diakoner har gedigen utbildning i att
formedla sorjandestdd bade gruppvis och enskilt. De har 1ang erfarenhet av sorjandet och kan
formedla kanglor och tankar pa ett forstaeligt sétt. Stodet ar gratis och nara for de allra flesta.
Men intervjuerna i Ankeprojektet visar, att ménga dldre sorjande drar sig for att soka kyrkans
hjalp. Som skal anges, att man "inte & religios’, inte "&r van att ga i kyrkan” eller "kan inte
tala pa deras vis'. Det & beklagligt att s manga drar sig att anvanda sig av kyrkans hjalp for
man behover inte vara religios for att soka kyrkans hjap. Kyrkan behéver vara mer tydlig pa
den punkten.

Gynnsamt stod

| Ankeprojektet kunde vi formedla psykologhjap och hembestk av sjukskéterska redan en
manad efter forlusten och uppfoljning under forsta sorgedret. Langtidsuppfoljningen efter fem
ar siger oss att denna enkla stodatgard har varit gynnsam for anpassningen som anka eller
ankeman. En tidigare liknande studie tyder ocksa pa att enkla stodétgéarder vid forlust av
livskamrat minskar bade personligt lidande och sjukvéardskostnader, samt 6kar Gverlevnaden.
Ofta far den sorjande psykosomatiska symptom: det ondai galen sétter sig som véark paolika
stéllen i kroppen. Rundgangen bland allmanlakare och pa vardcentraler borjar, och den slutar
kanske inte forran man hamnar hos en lakare som ocksa har tid fér samtal kring det saldigt
onda. Men hur manga |akare hinner med det? Innan dess har det kostat bade den sorjande och
samhaéllet stor moda och stora pengar.

Hur skall vi som medmanniskor till sorjande kunna underlétta den stundande julehogtiden,
andra helger eller det dagliga livet? Samhélle, sjukvardsinréttningar och andra organisationer
tycks inte ha réd eller tid. Frivilliginsatserna récker langtifran till. Organiserat stéd eller
radgivning i kommunal regi for nyblivna @nkor och dnkeman existerar nastan inte. Sorgen
behover dltas, men vem orkar i langden lyssna och forsoka forsta? Trost & idag — forklarligt
nog - ett hett forskningsamne pa ndgra av vara universitet.

Som ett naturligt led

Go6teborgsmodellen for tidig intervention av dldre &nkepersoner & en enkel och hillig
stodatgard som skulle kunna integreras i sjukvarden och bli ett naturligt led i geriatriska
klinikers eftervard. Omvardnaden skall inte sluta nér en patient avlider om det finns
efterlevande som far illa. Vardkedjan bor stracka sig langre, ha en tvardisciplinar ansats och
vara tydligt formulerad, béde for vardgivare och vérdtagare. Lankar och dussar for de
efterlevande till olika stodjare, bade professionella och lekméan, maste utvecklas och bli |&tta
att tillgd och nyttja i en utsatt livssituation. Register 6ver stodjare och formedlare av hjép i
livets mest omtumlande situation bor uppréttas och finns néra till hands, exempelvis pa
vardavdelningar, i sukhuskyrkan, pa vardcentraler, apotek, bibliotek, i kyrkor och pa
begravningsbyraer. Nétet av hjdpare i sorgens stund maste goras mycket mer finmaskigt an
det &r idag for att forhindra att sA manga ramlar igenom!

Agneta Grimby

Med dr, leg psykolog

Geriatriken

Sahlgrenska universitetssukhuset, Goteborg

Barbro Westerholm
Forbundsordforande
Sveriges Pensionarsférbund



BILAGA Il
GP Debatt 2002-05-23

Ankepersoner gloms bort i halsoar betet

Vem kan ha undgétt appellen " Sétt Sverige i rorelse”? Folkha soinstitutets storsatsning tycks
ha ndtt ut och — forhoppningsvis — dven natt framgang i de breda lagren. Livsstilen med
gavvald fysisk inaktivitet och stillasittande har, om det vill sig val, fatt sig en reja knuff i rétt
riktning. Litet till mans behdver vi den knuffen fér halsans och humdrets skull. Regelbunden
| agintensiv motion och muskeltraning kan ge stora hél soeffekter, bade fysiskt och psykiskt.

Men fér manga i samhdllet & stillasittande och inomhusvistelse inte sdvvalt. Fér den stora
gruppen pa omkring en halv miljon svenskar som &ar ankor och ankeman & uppmaningen att
rora pa sig inte sarskilt &t att verkstélla. Ensamhet, isolering, inaktivitet, forsamrade somn-
och matvanor, 6kad konsumtion av lugnande medel, alkohol och tobak minskar avsevart
ambitionen att réra pa sig. Och bland de ddre, dér vi hittar majoriteten av énkepersonerna,
kommer inte sallan ocksa sjuklighet och funktionshinder med i bilden. N&r ”det mesta’ kan
kvitta och galva livslusten ebbat ut, ar det inte |&tt att ta sig i kragen och sétta fart pa benen.
Hur nyttigt man an innerst inne vet att det ar.

Stark koppling mellan kropp och gél

Understkningar har visat, att &ddre ankepersoner ocksd kanner Okade brostsméartor.
Kopplingen mellan kropp och sjd & kanske aldrig sa stark som vid svara livshandel ser. »Att
do av brustet hjérta« (sorg) kan sdkerligen hanféras till inverkan av en ny, annorlunda och
ohdlsosam livsstil med avstannad aktivitet i kropp och gél.

-Forr gick maken och jag ut varje dag, tog skogspromenader, gick och hélsade pa vanner och
bekanta. Bade pa dag- och kvéllstid. Aven om jag kénde mig litet ostadig pa benen ibland,
hade jag ju alltid maken till stéd. Men sedan han gick bort vagar jag mig inte ut, tank omjag
skulle ramla och ingen kunde hjalpa mig upp! Man kan ju bli 6verfallen ocksa och bli av med
bade vaska och liv!

Forebyggandet av ohdlsa & i vart land ett bortglomt kapitel vad galler ankepersoner.
Rundgang bland vardcentraler och allménlakare &r inte ovanlig for dankan eller ankemannen.
Fa insatser skulle kunna ge en sadan bred, positiv effekt som att fa dem regelbundet fysiskt
aktiva. Vem hjéper dem att ta klivet ut dver hemmets troskel ? Det bor vara fullt mgjligt att
atertatidigare fysiologisk status &ven som nybliven ankaeller ankling.

-Vi har helt enkelt glomt bort den gruppen svenskar, tillstar professor Bjérn Ekblom, en av
initiativtagarna till uppropet Sitt Sverige i rorelse, med beklagande (Grimby A, Ekblom B,
Lakartidningen 2002, nr 1-2). Konditionen ar en farskvara, som behover regelbundenhet.
Man maste darfor lyfta fram detta mycket angelagna behov och mobilisera personella och
ekonomiska resurser for att ta fram lokala handlingsplaner for dessa manga ensamma som
ofta inte kan eller vagar sig ut, men som bade vill och langtar ut.



Angelagen uppgift

Det torde finnas fa grupper i samhallet dar ett kommunalt resurstillskott skulle kunna generera
sa gynnsamma foljder som bland ankepersonerna. En angeléagen uppgift vore darfor, att
utrona effekterna av en social, medicinsk och ekonomisk satsning. Mycket talar for att till och
med ganska blygsamma insatser skulle kunna ge markanta forbattringar pA manga olika
omraden.

Vi vill darfor, att kommuner och landsting klargor ansvarsfrégan betraffande vem som skall
vara ansvarig for vad i det forebyggande arbetet. Vi kréver vidare, att regeringen &é&gger
kommuner och landsting skyldighet att redovisa program for det férebyggande arbetet bland
vara ddre, samt satt medel stédls till forfogande for att dessa program skall kunna
forverkligas.

Agneta Grimby
Med dr, leg psykolog
Geriatriken, Sahlgrenska Universitetss ukhuset

Monica Nanni
Jurist
Forbundsordférande i Riksforbundet for ankor och ankeman

Barbro Westerholm
Professor, leg |ékare
Forbundsordférande i Sveriges Pensionarsforbund (SPF)



BILAGA IV
Sorjandesttdet inom Svenska kyrkans forsamlingar
| GOteborg.

Inom geriatriken pa Sahlgrenska Universitetssjukhuset och institutionen for Samhéallsmedicin
vid Goteborgs Universitet har mellan dren sedan 1995 bedrivits interventionsinriktad
forskning kring sorgeproblematiken och efterlevandesttdets betydelse for ddre
(Ankeprojektet). Undersokningarna har varit riktade till de &nkor och &nkeman vars
livskamrater vardats terminat pa ndgon av sjukhusets geriatriska avdelningar. Syftet med
undersokningen var att f& mer kunskap om vilka forsamlingar i Goteborg som gav
efterlevandestdd och hur detta ombesotrjdes, i avsikt att |dttare finna stodjare och hjdpare i
sorgen nér Ankeprojektet var avslutat som forsknings- och interventionsstudie. Med facit till
hands torde sorjande snabbare kunna dlussas till egen eller narliggande forsamlings
stodverksamhet.

Foreliggande presentation &r allts resultaten av den enkit som utgétt fran Ankeprojektet
for att kartlagga forekomsten av tillgangliga stodformer for efterlevande i Svenska kyrkan,
samt att inventera dess praktiska utformning och innehdl. Enkéten har inte gatt ut till
gukhuskyrkornai Géteborg.

Anslagsgivare till undersokningarna i efterlevandeproblematik, och till viss del &ven for
den aktuella undersokningen, har varit Cancerfonden, Forskningsradsndamnden (FRN),
Socialdepartementet  (stimulansbidrag), Vardalstiftelsen, Svenska Lakaresallskapet,
Handlanden Hjalmar Svenssons forskningsfond, Ax:son Johnson, Clara Lachmans fond och
L etterstedtska fonden.

Goteborg i augusti 2000

Agneta Grimby
Med dr, leg psykolog




BAKGRUND

Ankepersoner anses utgora en riskgrupp for ohélsa och |3g livskvalitet, men &r trots det en
stor, ouppmarksammad och eftersatt grupp i samhéllet vad géller hdlsa och vélbefinnande.
Forluster hor till livets realiteter, nagot som méanniskan i alla tider fatt anpassa sig till. Nar
forlustsituationer uppstatt, har hon anvant de resurser till Gverlevnad som stétt till buds, oftast
i form av egen férmaga att bearbeta, acceptera och ga vidare, samt med stéd fran anhdriga och
fortrogna.

Fysisk och psykisk pafrestning

Sorg &r - i sig - inget §ukdomstillstand. Men sorg kan ge symtom som liknar sukdom och i
manga fall leda till sociala funktionssvarigheter. | vissa fall kan den psykiska stress som
sorgen medfor framkalla fysisk och psykisk suklighet och tidig dod. Den sorjande upplever i
de flesta fall att han eller hon mér samre, sava kroppsligt som sjaldligt. Subjektiv halsa och
livskvalitet forsamras. Negativa attityder till mentalvard och professionell hjép
(psykolog/psykiater) & fortfarande vanliga, sarskilt hos den aldre generationen. Eftersom
psykisk smarta vid sorg ofta tar sig kroppsliga uttryck, soker man somatisk vard, dar
terapeutiska samtal oftast inte kan ges nagot stérre utrymme. | de fall dar det onda inte kan
definieras och inte later sig botas, kan |&karbestken bli manga.

Praktiska, juridiska och ekonomiska problem

Méanga nyblivna ankepersoner, sarskilt kvinnor, oroas for ekonomi, boende och
kvarldtenskap. De praktiska, ekonomiska och juridiska fragestéllningarna & manga. | en
situation dar minne, tankeférmaga och koncentration inte & som vanligt & det svarare &n
tidigare att fatta adekvata beslut. Samtal med dldre sorjande har givit vid handen, att det inte
& ovanligt att man utsdtts for profitorer. Onodig tragik kunde undvikas med radgivning.
Behovet av professionell radgivning for ankepersoner & stor och skulle kunna utféras av
gukhuskurator och/eller banktjansteman.

Vem kan stodja?

Ibland kan dock sbrjandesituationen medféra pafrestningar som man inte kan eller orkar
hantera p& egen hand eller med anhérigas hjép. Ibland finns inte narstaende; emellandt ar
sorgebordan lika stor hos dem. Vem skall man da vanda sig till? Svenska kyrkan har genom
tiderna svarat for det mest omfattande och kontinuerliga stodet till manniskor i sorg. Kyrkan
har givit foredomligt stod &t efterlevande och vi i Ankeprojektet har vid ett flertal tillfallen
hanvisat till dess stodverksamhet.

Kyrkan har lang tradition i att ge stod och aktivering & nyblivna dnkor och anklingar. Men
kyrkans forum lockar inte alla. Inte heller kan kyrkans medarbetare antas técka behovet av
hjalp eller &gatillracklig kompetens vid patologiska (Sukliga) sorgereaktioner.

Anka-till-anka-grupper

| USA har med stor framgang funnits bearbetningsgrupper vid sorg, s.k. Widow-to-Widow-
grupper, som arbetat pa volontér/ideell basis. Det innebér, att en person som upplevt,
bearbetat och kommit igenom en sorgesituation tar kontakt med den nyblivna dnkepersonen
for att erbjuda stoéd. Metoden & enkel, naturlig och har visat sig ha god terapeutisk effekt. Den



ar dessutom samhaéllsekonomiskt fordelaktig i det att den kréver minimal professionell hjép.
Hjépen ges av den som &r béast insatt i sorjandets natur, namligen han eller hon som sjalv gatt
igenom en sorg.

Intresse for kyrkans verksamhet

Reslutat frén Ankeprojektet visar att mer &n en fjardedel av deltagarna/nyblivna dnkepersoner
hade en klart uttalad gudstro, medan en tiondel saknade sdan. Néra tva tredjedelar hade en
oklar gudstro. En tiondel sade sig ha stort kyrkligt engagemang, medan cirka en fjardedel inte
als var intresserade. Efter férlusten hade dock intresset for kyrkan okat hos en femtedel och
minskat hos ett fatal, medan ovriga hade ett ofdrandrat intresse. Tva tredjedelar av de
efterlevande sade sig kannatill att det fanns en sjukhuskyrka. En patio hade haft kontakt med
den och lika ménga 6nskade att de haft sddan kontakt redan fore forlusten, samt att den skulle
formedlas av personalen pa avdel ningen.

Den aktuella inventeringen av Svenska kyrkans stod inom Goteborgs Kyrkliga Samfallighet.
Vi bad berérd kyrkopersonal i forsamlingarna inom Goteborgs Kyrkliga Samfallighet att
besvara frgornai enkéten (se Appendix). Baserat pa svaren gjordes en sammanstallning och
resultaten ligger till underlag for den aktuella beskrivningen av de olika méjligheterna att fa
rad och stod vid sorg.



UNDERSOKNINGSRESULTAT

Metodik

En enkét innehdlande 28 fragor om forekomst, innehdll, handledning, nyttjande, attityder,
m.m. rérande forsamlingens sorjandestod (se Appendix) utsindes under vinterhalvaret 1999
till Svenska kyrkans 37 forsamlingar i Goteborgs Kyrkliga Samfallighet. Forsamlingens namn
angavs som adressat. Utskicket av enkédten upprepades efter en tid till de férsamlingar som
inte besvarat enkéten.

Primarurvalet omfattade samfallighetens alla 36 forsamlingar. Efter paminnelse hos ett
tiotal forsamlingar svarade foljande pa enkaten: Annedal, Askim, Backa, Bergsion, Bergum,
Biskopsgarden, Bjorkekarr, Bjorlanda, Brunnsbo, Bréamaregarden, Carl Johan, Domkyrko,
Gunnared, Hogsbo, Johanneberg, Kortedala, Lundby, Naset, Oscar Fredrik, Rodbo, Séve,
Torslanda, Tuve, Tyska, Vasa, Vastra Frolunda, Alvsborg och Orgryte. Svarsfrekvensen var
78%. Resultaten baserar sig enbart p& svar fran dessa forsamlingar, som i texten betecknas
som "forsamlingarna’, dvs. med ett 22%-igt bortfall.

Hur och av vem/vilka ges efterlevandestddet i de olika forsamlingarna?

Samtliga forsamlingar som svarade pa enkéaten hade nagon form av efterlevandestod. Det
kunde ske som stodsamtal, enskilt eller i grupp under ledning av prast eller diakon eller
diakonissa (i fortsdttningen anvénds endast benamningen diakon) (Tabell 1). | nagot fall
kunde det ske att gruppen leddes av annan person (ex. diakonassistent) eller stddsamtalet gavs
av annan an prést eller diakon/diakonissa. Ibland (22%) formedlades stodet till sorjandei flera
av dessa olika former. | 15% av forsamlingarna angavs aven annan form av sorjandestdd,
namligen telefonsamtal, minnesgudstjanst med eftersittning och samtal, samt hembesok efter
begravningen. En férsamling angav diakonassistenten som forsamlingens stédperson for
sbrjande.

Tabell 1.

%
Enskilda stodsamtal av prést 78
Enskilda stddsamtal av diakon 89
Enskilda stddsamtal av annan person 1
Stddgrupp ledd av prast 37
Stddgrupp ledd av diakon 37
Stédgrupp ledd av annan person 1

De enskilda samtalen med préast skedde 1 gang i 56% av férsamlingarna och 2-4 ganger i
37%. En forsamling uppgav fler &n 5 samtal med prést efter forlusten. De enskilda samtalen
ledda av diakon skedde 1 gang i 11% av férsamlingarna och 2-4 ganger i 52%. | en tredjedel
av forsamlingarna tréffade ankan eller anklingen en diakon 5 eller fler ganger efter forlusten.

Tré&ffarna i sorgegrupper med fem samtal eller fler var den alra vanligaste formen av
gruppstod (i 81% av forsamlingarna). Vanligast (44%) var att forsamlingen inbjod till
grupptréffar tva ganger arligen, 26% en gang per ar, 19% tre till fyra ganger per &, medan en
forsamling hade @nnu tétare erbjudanden om stodgrupp.



Hur informeras sorjande om férsamlingens st6d?

Vanligen informerades de sorjande genom personliga samtal eller per brev efter
begravningen, ibland bade och. Nagra forsamlingar skrev forst brev och ringde sedan upp den
sorjande (tabell 2). Kommentarer i enkédterna tyder pa att man anpassade informationen
utifran vad situationen bjod (33%).

Tabell 2.

%
Muntligen vid forsta kontakten 67
Per brev efter begravningen 59
Genom anslag i kyrka eller férsamlingshem 11

Hur nara inpa forlusten kommer erbjudandet om stod?
Av tabell 3 framgér att de flesta forsamlingar erbjuder tidigt sorjandestéd, en del redan nar
sorgen & vantad.

Tabell 3.

%
Fore forlusten 22
< 1ménad efter forlusten 52
< 2 ménader 19
< 3 ménader 30
< 6 manader 11
< 12 ménader 7
> 12 ménader 0

Bibelstudier eller sygrupper, eller liknande, for sorjande?

Samtliga forsamlingar hade en eller flera verksamhetsformer fér sina forsamlingsmedlemmar.
Tjugosex procent av forsamlingarna sag det som ovanligt att man "fangar upp” sorjande i
annan verksamhet, 40% ansag detta vara ganska vanligt férekommande, 22% vanligt och 7%
t.o.m. mycket vanligt. Bade troende och icke troende accepterar kyrkans stod, ansag 81% av
forsamlingarna.

Handledning till den som formedlar st6d till sorjande
Over en tredjedel av forsamlingarna angav att de hade en utarbetad handledning eller
"handlingsplan” for att hjélpa manniskor i sorg, medan néastan hélften sade att de inte hade
nagon sadan. Nitton procent lamnade fragan obesvarad. Bland de forsamlingar som angav att
det fanns en dvergripande handledning att tillga, sade en femtedel att de inte anvande den, och
lika manga att de anvande den; 7% anvande den bara delvis. Resten |4t frégan vara obesvarad.
Nagon forsamling hdll pa att utarbeta egen handledning och i 15% anvandes annat som hjélp.
Nagra forsamlingar refererade till att man anvande yrkeshandledning frén Domkapitlet eller
annan kyrklig instans i arbetet med att stodja sorjande.

| viss man anlitade forsamlingen externa personer i sin stodverksamhet: 4% angav |akare
eller psykiater och 11% kurator. Ingen anlitade exempelvis psykolog, jurist eller dietist. Som
dvriga hjé pare angavs sjukhusprast eller personal fran S:t Lukasstiftelsen. Fa forsamlingar



ansdg sig behova "experthjalp utifran” och da foretradesvis |akare/psykiater. Pa fragan om
forsamlingen 6nskade sade andra férsamlingar vad géllde efterlevandesttd ansdg 48% att
varje enskild forsamling skal utarbeta och genomfora efterlevandestédet, medan 37% ansdg
att gemensamt utarbetad/strukturerad handlingsplan for efterlevandestdd behovdes. Ovriga
15% besvarade inte frégan.

Tillfredsstallda med efter|evandestod,

De flesta forsamlingarna var tillfredsstéllda med stodet i den egna forsamlingen. Mycket
tillfredsstéllande angavs som betyg i 22%, medan 74% tyckte stbdet var ganska
tillfredsstéllande. Bristerna bottnade mest i avsaknad av tid och persona eller svalt intresse
fran forsamlingsmedlemmarna for stodformen.

Anda sade flertalet forsamlingar att erbjudandet om stéd uppfattas dvervagande positivt
(59% av forsamlingarna angav mycket positivt och 37% positivt bemétande). For hélften av
forsamlingarna tackade sorjande ja till stod i en utstréckning av var tionde till var fjarde, for
en tredjedel 6nskade upp till varannan att fa forsamlingens stod i sorgen. Mindre an var tionde
tackade ja bara i 10% av férsamlingarna. Flertalet férsamlingar (66%) tror att fler sdrjande
skulle behtva stod; 19% ansag att det knappast var fler som behodvde stod &n de som tackat ja.
Lika stort antal forsamlingar ansdg att det var lika svart som &t att fa gehdr for sin
stodverksamhet bland forsamlingsmediemmarna. Manga forsamlingar lamnade fragan
obesvarad vad detta kunde bero pa Den vanligaste gissningen var att den tillfragade saknade
tidigare forankring i kyrkan eller van ovan vid att tala om sina kanslor, att samtalen kan
komma att inbegripa trosfragor eller saknade gudstro. Nagra trodde ocksa att man kande sig
frammande att tala med prast eller diakon.

Enkaten inkréaktade g pa forsamlingarnas integritet

| en femtedel av forsamlingarna hade présten ensam besvarat enkéten, medan diakonen
besvarat den i 44%. | en femtedel av forsamlingarna hade prast och diakon svarat pa fragorna,
nagon gang med ytterligare en person som respondent. Dock uppgavs i 56% att man samratt
med annan person i forsamlingen vid avgivandet av svar; bara en fjdrdedel hade ensam
besvarat fragorna. Ingen forsamling sade sig uppleva att enkaten pa nagot sétt inkraktade pa
forsamlingens integritet. Alla férsamlingarna var intresserade (67% mycket intresserade) av
att Ankeprojektet och andra rédgivningsverksamheter for sorjande hanvisade sorjande till
Kyrkans stodverksamhet. Féarre var dock intresserade av att "hyra in” forelésare med
erfarenheter av sorjandesttd. Femton procent var mycket intresserade av detta, medan 22%
inte alls var intresserade. Nagon forsamling ville ha extern expertis ”som bollplank for egen
del”.

KOMMENTARER

Orsakerna till att inte samtliga forsamlingar i Goteborgs Kyrkliga samgélighet valde att
besvara enkéten & inte kand. V& tilltagen svarstid och en paminnelse torde kunna utesluta
tidsbrist och glomska. Medverkan fran ala tillfragade forsamlingar hade givit en komplett
beskrivning av Svenska kyrkans sorjandestod i Goteborg. En s&dan skulle kunna gagna olika
personalkategorier som  handskas med  efterlevandeproblematiken,  exempelvis
sukvardsanstéllda och begravningsbyrder, liksom givetvis kyrkans egna anstédllda.
Svarsfrekvensen kan dock sagas vara god for att ge en oversikt av nuvarande stodformer.
Vanligast var att diakonen besvarade enkéaten, ibland prasten och ibland diakon och préast
tillsammans.



Undersokningen visar att alla férsamlingar hade nagon form av sorjandestéd och att bade
enskilda samtal och gruppsamtal anvandes i sorgebearbetningen. Férutom personliga samtal,
brukades telefonledes kontakter. Vanligast var ett enskilt samtal med préast eller upprepade
samtal med diakon. Gruppsamtal angavs vara mindre vanligt i férsamlingarna och leddes av
prast eller diakon i samma utstrackning. Vanligtvis tréffades man mer an fem ganger.
Inbjudan till grupptraffar skedde i majoriteten av forsamlingarna en eller tva ganger om aret,
men kunde variera och ske med mycket tétare intervall.

Vanligt var att den efterlevande personligen vidtalades om stdd redan vid forsta kontakten
med prast eller diakon, liksom att det ocksa utgick brev hdarom efter begravningen. Nagra
forsamlingar hade &ven anslag om sorgestod. De allra flesta forsamlingarna var tamligen
snabba att inbjuda till stod i sorgen, de flestainom 3 manader efter forlusten. | en femtedel av
forsamlingarna utgick erbjudandet om st6d redan innan dodsfallet &gt rum. Mgoriteten av
forsamlingarna ansag det vanligt att man ”fangar upp” de strjande i andra kyrkliga aktiviteter,
nagot som alla férsamlingar sade sig bedrivai nagon form.

Ménga forsamlingar saknade skriven handledning att féljai arbetet med sorjande, enskilt eller
i grupp. Nagra hade vad de kallade for handlingsplan eller Domkapitlets yrkeshandledning
som hjalp, medan ndgra andra holl pa att utarbeta egna handledningar. Nagra bifogade sina
handledningar till enkatsvaren fér kénnedom. Néastan fyra av tio férsamlingar efterlyste dock
en gemensamt utarbetad och strukturerad handlingsplan fér Kyrkans efterlevandestod.
Intresset att "hyra in” extern expertis (psykolog, |8kare, kurator, jurist, etc.) i stodarbetet var
svalt. Man anvande sig hellre av kyrkans eget folk (exempelvis sukhuspraster) eller
terapiutbildade personer pa S:t Lukasstiftelsen

Generellt ansdg man sig ndjda med det sorjandestdd som forsamlingen kunde ge sina
medlemmar. Tid- och personalbrist 1&g till hinders ibland, liksom bristande intresse bland
forsamlingsmedlemmarna. Forsamlingarna hade dock intrycket att férsamlingsmediemmarnas
attityder till stodet fran prast eller diakon var dvervagande positiva, men att fler &n de som
accepterade stodet skulle behdva sddant. Att inte folk accepterade majligheten att fa kyrkans
stdd, antogs bero pa dalig kyrklig forankring, rédsla eller ovana att tala med kyrkans folk,
samt att man kanske inte ville eller kunde tala om trosfrégor eller kanslor.

Attityden till att besvara enkéten var i 6verlag positiv; ingen forsamling "tog illavid sig” av
fragorna som stélldes. De allraflesta var ocksa uppmuntrande till att andra radgivningsenheter
for sorjande (exempelvis Ankeprojektet och Halsodisken p& Hisingen) hanvisade sina
sorjande till kyrkans stbédverksamhet.

Den aktuella rapporten ger en dversiktlig beskrivning av Svenska kyrkans forsamlingsstéd till
nyblivha sorjande. En detaljerad 6versikt i form av ett schema med angivande av varje
forsamlings aktiviteter hade givit mer information bade for den enskilde och samhéllet. Att
hitta rétt stodmajlighet i eller utanfor den egna forsamlingen skulle kanske fa fler sorjande att
acceptera och uppskatta Svenska kyrkans goda ansatser och majligheter till sorgestod.

Uppfattningen var genomgaende i forsamlingarna att bade troende och icke troende accepterar
Kyrkans stdd i sorgessmmanhang. Den nyblivne &nkemannen eller ankan som tycker sig
sakna vana i kyrkliga sammanhang och dérfor tvekar infor samtal med prast eller diakon,
borde kanske Overtalas att lagga sin tveksamhet & sidan. Motet med préast eller diakon i en
sorgesituation handlar oftast om att genom vardagligt samsprak fa majlighet att ventilera och
fa forstéelse for saknad, ensamhet och ledsamhet. Kanske andra viktiga problem ocksa kan



gas igenom och eventuellt nd andra hjélpare. Praster och diakoner har lang och gedigen
utbildning i samtalskonst och manniskokunskap, och dartill mangdrig vana att mota
manniskor i sorg. Inga sorgereaktioner uppfattas som annorlunda eller méarkliga. Det finns
som bekant ingen gyllene regel for hur méanniskan skall sorja.

- Traditionen att formedla stéd vid sorg omfattar inte bara Svenska kyrkan. Jag skulle 6nska
att liknande inventering genomfors i andra delar i landet, liksom inom frikyrkorna, i framsta
hand inte for en jamférelse mellan samfund utan for att kunna sprida information till
allménheten om var man lampligast kan fahjélp i sorgen.

Nagra av huvudresultaten i Ankeprojektet var att behovet av hjalp vid forlust av livskamrat &r
stort och outtomligt, och att c:a 5% av de sorjande behover flerdisciplinart stoéd d& sorgen
tenderar att kapslasin och bli patologisk. Det &r viktigt att hjdlpare/stodjaren i vilken stédform
det an galler, kan urskilja kritiska moment i sorgeforloppet hos en manniska. Négon
sbrjandemottagning som har ett tvardisciplindrt stodteam (specialutbildad 18kare,
sukskoterska, psykolog, kurator, sjalavardare, dietist eller jurist) att remittera till existerar
inte i goteborgstrakten. Ankeprojektet hade under projekttiden en sddan yrkessammanséttning
att tillga for direkt stod till nyblivna sorjande med mycket gott resultat vad géller trygghet,
sjukvardskonsumtion och dverlevnad. Man kan anta att ett gott stod i livets mest stressfyllda
handelse ger utdelning i form av minskade sjukvardskostnader och okad livskvalitet.

Foreliggande rapport kommer att tillséndas Domkapitlet och berérda férsamlingar for
kannedom. Forfattaren avser &ven att na ut med resultaten till allmanheten i Géteborg med
omnejd genom medias forsorg. Onskvart vore en preciserad sammanstdlining 6ver samtliga
forsamlingars stodaktiviteter for en latforstaelig, latdtkomlig samhélelig spridning.
Samhéllets/sjukvardens stodformer for enskilda sorjande &r fa och inte alltid utan kostnad.



Enkét rorande efterlevandest6d utgaende fran forsamlingar i Gétebor gs stad
© Agneta Grimby

Forsamling: ..o,
(Var god ringain svarsalternativen!)

A Efterlevandestod formedlasi for samlingen
1. Ng (forsamlingen har inget efterlevandesttd)
Ja, enskilda stddsamtal av préast
Ja, enskilda stddsamtal av diakonissa/diakon
Ja,avannan. Vem? ...,
Ja, i grupp ledd av prast
Ja, i grupp ledd av diakonissa/diakon
Ja, i gruppled av annan. Vem? .................
Kombination av ovanstdende. Vilken kombination? ...................
Annan form av stdd erbjudstill sorjande. Vilken? ......................
Efterlevandesttd planeras inforas i verksamheten

B Information om fér samlingens efterlevandestod utgar
Inaktuellt (férsamlingen har inget efterlevandestdd)
Muntligen vid forsta kontakten med den efterlevande

Per brev efter begravningen

Genom anslag i kyrkan eller forsamlingshemmet

| férsamlingstidning eller liknande

ok wNE

C Hur omfattande &r oftast det individuella stédet for medlad av préast?
e Inaktuellt (férsamlingen har inget individuellt efterlevandestdd formediat av prast)
e Ett samtal
e Tvatill fyrasamtal
e Feméller fler samtal

D Hur omfattande &r oftast det individuella stodet
formedlad av diakonissa/diakon?
1. Inaktudlt (férsamlingen har inget individuellt efterlevandestod formediat av diakonissa eller diakon)
2. Ett samtal
3. Tvatill fyrasamtal
4. Femédler fler samtal

E Hur omfattande ar oftast stodet i gruppform?
1. Inaktudlt (férsamlingen har inget efterlevandestod i grupp)
2. Engrupptréaff
3. Tvatill fyragrupptraffar
4. Femdéller fler grupptraffar




F Hur manga ganger per & erbjuds efterlevandestdd i grupp?
Inaktuellt (férsamlingen har inget efterlevandestdd i grupp)

En gang om &ret

Tva ganger om aret

Treeller fyraganger om aret

Fem eller fler gnger om &ret

En gang i manaden

ouhkwNE

G Hur narainpaforlusten kommer den sorjande OFTAST i atnjutande av

nagon stodform fran Kyrkan?
- Inaktuellt (forsamlingen har inget efterlevandesttd)
- Redan innan forlusten &gt rum
- Inom den forsta ménaden efter forlusten
- Inom de tva forsta ménaderna efter forlusten
- Inom detre forsta ménaderna efter forlusten
- Inom det forstahal véret efter forlusten
- Inom det forsta &ret efterforlusten
- Senare an under det forsta aret efter forlusten
- ANNAL N&? .

H Hur vanligt & det att forsamlingen fangar upp sorjandei annan verksamhet

(ex bibelstudier, sygrupper, m.m.)?

Inaktuellt, Kyrkan har ingen sddan verksamhet
Ovanligt

Ganska vanligt

Vanligt

Mycket vanligt

grONPE-

| Existerar ndgon generell (eller undersokt) uppfattning om forekomsten av gudstro hos

de som accepterar férsamlingens stod enskilt eller i grupp?
Inaktuellt, férsamlingen har ingen verksamhet for efterlevande
Vanligare att de med gudstro accepterar

Vanligt att bade troende och icke troende accepterar Kyrkans stod
Ovanligt att icke troende accepterar

Ingen sérskild uppfattning

agrwOdNE

J Om foérsamlingen inte har efterlevandestod i nagon form,
ingar sadant i planerna?
1 Ja
2. Ngj

K Om férsamlingen har efterlevandestod i nagon form,
finns skriven handledning for detta?
1 Ja
2. Negj
3. Sédan & under utarbetande



L Finnsdvergripande (for samtliga forsamlingar) handledning
tillganglig fran domkapitel eller annan kyrklig instans?
1 Ja
2. Ne¢

M Anvéandsdennai safall?
1. Inaktuellt, férsamlingen har ingen verksamhet for efterlevande
2. Ja
3. N¢
4. Ja, men endast delvis

N Anlitar forsamlingen annan person i sin stédverksamhet?
o |Inaktuellt, forsamlingen har ingen verksamhet for efterlevande

Ja, medverkan sker av psykolog

Ja, medverkan sker av |akare/psykiater

Ja, medverkan sker av kurator

Ja, medverkan sker av dietist

Ja, annan person. VEM? .......veveiie i i ceeeeaans

O Skulleforsamlingen anse sig ha behov av " experthjalp utifran”
(se foregdende fraga)?

Inaktuellt, férsamlingen har ingen verksamhet for efterlevande

Ja, medverkan sker av psykolog

Ja, medverkan sker av |akare/psykiater

Ja, medverkan sker av kurator

Ja, medverkan sker av dietist

Ja, annan person. VEM? .......viiiiiii i

ok wWNE

P Finns 6nskemal om samverkan mellan forsamlingarna
vad galler efterlevandestéd?

1 Inaktuellt, férsamlingen har ingen verksamhet for efterlevande
2. Negj, varje enskild férsamling utarbetar och genomfor efterlevandestddet
3. Ja, mer gemensamt utarbetad/strukturerad handlingsplan for efterlevandestéd dnskas

Q Forsamlingens efterlevandestdd kan betecknas som
Inaktuellt, férsamlingen har ingen verksamhet for efterlevande
Mycket tillfredsstéllande

Ganskatillfredsstéllande

Inte sarskilt tillfredsstéllande

Otillfredsstéllande

Har ingen asikt

ok wnpE

R Ev. brister i forsamlingens efterlevandesttd beror pa
1. Inaktudlt, férsamlingen har ingen verksamhet for efterlevande
2. Bristande ekonomi for sddan verksamhet
3. Bristande engagemang for sadan verksamhet
4. Bristande intresse bland férsamlingsmedlemmarna for sadan verksamhet



Kan det antas att separationen fran staten medfor andrade rutiner
vad géller efterlevandestod?

1. Inaktudlt, férsamlingen har ingen verksamhet for efterlevande

2. Ngj, ingen férandring vantas

3. Ja, stodet forandrastill det sdmre

4. Ja, stodet forandrastill det béttre

Kan det antas att separationen fran staten medfort
foréandrat antal kyrkobesokare?
¢ Ng, ingen forandring véntas
e Ja, farre kyrkobestkare
e Ja, fler kyrkobesdkare

Hur uppfattar Ni att erbjudande om stéd generellt uppfattas?
Inaktuellt, férsamlingen har ingen verksamhet for efterlevande

Mycket positivt

Ganska positivt

Varken positivt eller negativt

Ganska negativt

Negativt

Mycket negativt

Hur stor del av de som far erbjudande uppskattas tacka ja?
Inaktuellt, férsamlingen har ingen verksamhet for efterlevande
Under 10%

Mellan 10% och 25%

Mellan 25% och 50%

Mellan 50% och 75%

Over 75%

o wWNE

Har Ni uppfattningen att fler skulle behéva stéd?
1. Inaktudlt, férsamlingen har ingen verksamhet for efterlevande
2. Ja, mangafler
3. Ja, ganskamangafler
4. Ngj, knappast fler an de som tackar ja

Har Ni uppfattningen att det ar svart att fa gehor for deltagandei

stddsamtal eller stodgrupper ?

Inaktuellt, férsamlingen har ingen verksamhet for efterlevande
Ngj, intealls

Ja, till viss del

Ja, till ganska stor del

Ja, till stor del

Ja, till mycket stor del

Ok wNE



Z Har Ni nagon uppfattning om vad det kan bero pa?
- Inaktuellt, forsamlingen har ingen verksamhet for efterlevande
- Ng
- Ja, vi tror det kan bero pa att den tillfrégade saknar tidigare forankring i Kyrkan
- Ja, vi tror det kan bero pa att den tillfrégade saknar gudstro
- Ja, vi tror det kan bero pa att den tillfragade ar ovan att tala om sina kansor
- Ja, vi tror det kan bero pa att den tillfrégade tror att samtalen kommer att inbegripa trosfragor
- Ja, vi tror det kan bero pa att den tillfrégade kanner sig frammande att tala med préast
- Ja, vi tror det kan bero pa att den tillfrégade kanner sig frammande att tala med prast
- Annanorsak. Vad? ...

A Anser Ni att dessa fragor p& nagot sitt inkréktar pa forsamlingens integritet (trots att

Ni varit vanlig att besvara dem)?

Inaktuellt, har inte besvarat frégorna av den anledningen
Nej

Ja, ndgot

Ja, ganska mycket

Ja, mycket

gpONE

A Ar Ni intresserade av att andra (t.ex. Ankeprojektet eller andra radgivnings-
verksamheter) hanvisar nyblivna sorjande som soker stdéd till Er forsam-

lingsverksamhet vad galler stod?

Inaktuellt, férsamlingen har ingen verksamhet for efterlevande
Ngj, inte allsintresserade

Ja, nagot intresserade

Ja, ganska intresserade

Ja, mycket intresserade

agrwNPE

O SkulleNi varaintresserade av att mot ersattning ”lanain” forelasare med erfarenhet
av sbrjandestod?

Inaktuellt, férsamlingen har ingen verksamhet for efterlevande

Negj, inte alsintresserade

Ja, nagot intresserade

Ja, ganska intresserade

Ja, mycket intresserade

grwNPE

kkhkkhkkkhkhkkhkhhkkhkhhkkhkhhkhkhhkhkhhkhkhhkhkhhkhkhhkhkhhkhkhhkhkhkhhkhkhhkhkhhkhkhhkhkhkkhkhkkkhkkk,k*x%

Uppgiftdamnare
1. Prast
2. Diakonissa
3. Diakon
4. Annan yrkeskategori. Vilken? ...........cooiiii i

Har uppgifternalamnats:
1. Utan samréd med annan personal
2. Med samrad med annan personal

TACK FOR ER MEDVERKAN!



BILAGA V

Exempel pa stodorganisationer (utan kvalitetsbedomning eller inbor des rangor dning)

Storbritannien

o Cruse Bereavement Care & den storsta ideella stbdorganisationen i
Storbritannien. De har lokala kontor 6ver hela landet och erbjuder dessutom
kostnadsfria stodsamtal pa plats eller per telefon. De har bade one-to-one samtal och
gruppsamtal. Vidare erbjuder de ocksa uthildning, information och litteratur till
stodpersonal. Cruse & ocksa en av grundarnatill “The Bereavement Care Standards “
(www.crusebereavementcare.org.uk)

. The Compassionate Friends (TFC) & en organisation bestdende av forddrar
som sjava har mist nagon nérstaende. De ger stod och uppmuntran till sorjande som
mist ett eller flera barn. De erbjuder ocksa stod och rad till slakt och vanner samt
professionella inom omrédet. Pa nétet har de ocksd en “motesplats “ dar den sorjande
kan skriva om sin sorg och kontakta andra i en liknande situation. De har ocksa ett
néatbibliotek med 6ver 1000 olika bocker och videofilmer om sorg, som personer i
Storbritannien och narliggande del av Europa kan 1ana mot en avgift pa £3. Det finns
ocksa bocker att kdpa. (www.tfc.org.uk)

. Department for Work and Pensions har en underavdelning pa sin Internet-sajt
som ger r&d om finansiellt st6d vid sorg (t.ex. pension, begravningspengar).
www.dwp.gov.uk/publications/dss/2001/bere/index.htm

. www.ukonline.gov.uk/Y ourL ife/DeathBereavement/Y L Index/0,1948,~7977d5~f
s~en~ENG,00.html. ger regeringsinformation rérande sorg och stédverksamhet.. Det
finns ocksa information om begravningsforberedel ser, finansiell hjéalp samt réttshjap i
samband med sorg (t.ex. vid bodelning).

. London Bereavement Network & ett natverk (se ovan) i London med
omgivningar som formedlar stéd och information till savd strjande som
yrkesverksamma inom omrédet. De erbjuder ocksa utbildning av personal. LBN ocksa
en av grundarnatill “The Bereavement Care Standards “. (www.bereavement.org.uk)

. (www.naturaldeath.org.uk). The Natural Death Centre ger stod till dem som
véljer att d6 hemma, och till deras omhandertagare. De hjalper ocksa med rad till
sdrjande hur de kan arrangera mindre kostsamma begravningar.

. The National Health Service ger rad och forklaringar kring sorg och
sorgereaktioner. “NHSdirect “ ger rad 24 timmar om dygnet av en sjukskoterska.
www.nhsdirect.nhs.uk

. The Royal College of Psychiatrists erbjuder information fér sorjande vid
sidvmord eller plotslig dod.
http: //www.rcpsych.ac.uk/publications/gaskell/bereav/index.htm

. The Samaritans erbjuder stod 24 timmar om dygnet till personer inom England
och Irland som behover tala med nagon om de kanner sig nddstallda, fortviviade
och/eller galvmordsbenggna. For de som bor pa annan ort utanfor United Kingdom
hénvisar de till www.befrienders.org som &r deras paraplyorganisation och som finns i
41 lander 6ver hela véarlden. The Samaritans i England bildades redan 1953 och
finanseras genom andag fran andagsgivare, donationer och foretag.
(www.samaritans.org.uk)




. http://www.home.worldcom.ch/~fevr/Roadpeac.html#Victims.Road Peace
erbjuder stdd och information av varierande slag till personer som har mist slakt eller
vanner da de omkommit i bilolyckor.

Australien

e http://griefnet.org/ GriefNet is an Internet community consisting of more than 30
email support groups and two web sites. This site is very much oriented toward
helping those who are grieving. Includes a comprehensive bookstore listing with titles
related to many types of loss. Also includes the Griefnet newdletter and a page for
memorials.

e http://www.katsden.com/death/index.html The Webster's Death, Dying and Grief
Guide is a comprehensive collection of links to grief-related sites on topics such as
ageing, hospice and palliative care, depression and suicide, and issues for
professionals.

e http://www.vicnet.net.au/~nalgvic/ This appears to be a new site, with some pages still
being developed. Includes very comprehensive information about the NALAG (VIC)
program for accreditation in various areas of loss and grief work and education. The
eventua inclusion of the NALAG (VIC) newsletter on the site will be a very useful
resource.

e http://www.ADEC.org/ The Association for Death Education and Counseling is a
multi-disciplinary professional organization dedicated to promoting excellence in
death education, bereavement counseling, and care of the dying. Information is
provided regarding membership, publications, workshops and conferences.

e http://avoca.vicnet.net.au/~griefedu/ This Australian site, from The Centre for Grief
Education in Melbourne, provides a comprehensive listing of their seminars and
workshops and of bereavement support services in Victoria. This site has one of the
most extensive listings available of links to other loss and grief-related sites.

e http://www.rockies.net/~spirit/grief/grief.ntml This site, from the Grief and Loss
Resource Centre, is divided into three sets of links. The first includes grief and
bereavement resources, while the second is devoted to various "losses' in our lives,
other than death. The third set is comprised of links to memorials collections. A very
comprehensive listing of linksto other sites.

e http://www.npr.org/programs/death/ This site contains transcripts, resources and
readings related to the series "The End of Life: Exploring Death in America’,
broadcast by National Public Radio. Topics covered include grief and bereavement,
funerals, the biology of suicide, and grief in the workplace.

e http://www.save.org/ Suicide Awareness\Voices of Education provides education and
information about suicide and suicide prevention, as well as outreach and grief support
for those who have lost loved ones to suicide. Includes most recent statistics on death
by suicide, and frequently asked questions about suicide.

e http://www.dot.net.au/~brettc/agape/agapehome.htm Agape Pet Bereavement Services
is an Australian site for those who have experienced the death of a pet. Basic, sound
advice is outlined in the site, and links are included to other pet bereavement sites.

(National Association for Loss & Grief (SA) Incat the Department of General Practice at the
University of Adelaide and funded by the Department of Human Services for South Australia)
(www. vicnet. net. au/"nalgvic)



USA

A Place to Honor Grief. Crisis, Grief, and Healing. Tom Golden: A Place to Honor
Grief. This page is a place that men or women can honor the person in their life who
died by writing about a pat of ther own grief and heding
(http://www.webhealing.com)

A Private Tak - Confidential Counseling Help: A confidential way to seek licensed
counseling help through the internet. Licensed Counselors providing caring,
experienced, low cost help (http://aprivatetalk.com/).

Bereavement and adjustment to loss, grief notes: Psychologist specializing in
bereavement and death counseling (http://www.kaganklein.con).

Bereavement Gifts - When Mere Words Won't Do: Give a gift from the heart.
Inspirational books, personalized MemoryMats, and PillowPoems with specia day
and nighttime prayers from Rainbow Faith.
(http://www.geocities.com/fernal ea/lbereavement.html).

Beyond Indigo: Grief Channel: Beyond Indigo Grief Support provides information on
caregiving, loss, grieving, and end-of-life issues for family, friends, pets, and loved
ones, with an emphais on the positive (http://www.death-dying.com/).

Center for Loss & Life Transition - Grief Counseling: Based in Fort Collins,
Colorado, this center offers workshops in cities nationwide. Read the qualifications of
the organizer (http://www.centerforloss.cony).

Grief and Bereavement: Support resources for grief, bereavement, and death and dying
issues, including a comprehensive guide to hospice care, palliative care, and death
with dignity (http://www.growthhouse.org/death.html).

Grief and Loss: How Long Does Grief Last? This is the question professionals hear
more than any other: When will it be over? Unfortunately, there is no ssmple and clear
answer. There are too many (http://www.mercer.edu/residence/griefand.htm).

Grief and Loss: Offering articles, discussions, resources and tools for coping with
grief and the loss of aloved one (http://www.griefandloss.org/).

Grief Healing: How to deal with the grief from the loss of a loved one including a
beloved pet (http://www.griefhealing.com/).

Grief Support Groups. Owen Funeral Home's aftercare services provide free grief
support groups to daughters whose mothers have died, to men working through grief
related ISsues, and to widows/widowers
(http://www.owenfuneralhome.com/groups.htm).

GriefNet.org - A Community of Persons Dealing With Grief, Death, and M: GriefNet
is a database of Rivendell Resources, providing online support for professionals and
others who are dealing with grief and loss issues on either a professional or personal
basis (http://rivendell.org/).

Health Consultation - Grief and Trauma Resolution, Consultation, Advice: Health
Consultation - Grief and Trauma Resolution, health, crisis consultation, emotion
(http://www.healthconsultation.org/).

Home Page - GROWW - Grief Recovery Online: Grief Recovery ONLINE,
GROWW, is members helping members after the loss of a loved one. Offering Chat
Rooms, Message Boards, Library and Resources (http://www.groww.comy/).

Journey of Hearts. A Healing Place in CyberSpace: Created by a physician this web
resource is for anyone dealing with a loss. This site combines medicine, psychiatry,




poetry, prose and images to provide resources and support for those going
(http://www.journeyofhearts.org/).

L oss Counseling Center of Washington: Psychologist offers original article, links, and
suggestions for coping with grief and loss
(http://www.losscounseling.com/resources.html).

Manhattan Psychotherapy Center-Life Transition Therapy, Support Groups: Center for
Loss and Renewal is based in New York City providing psychotherapy for people
dealing with loss, grief and bereavement. Center provides support groups and
counseling and... (http://www.lossandrenewal .com).

Pet Loss & Grief Support: When you realize that life does not end at physical death,
the pain of losing a pet is not so bad. "Will | See Fido in Heaven?
(http://www.creatures.com/Petl oss.html).

Thousands of Recovery Links: Thousand of links for mental health, recovery, mental
ilIness and eating disorders are now at your fingertips. Browse or search our recovery
link guide for help with grief and loss
http://soberrecovery.com/links/griefandl oss.html

Widow Net: Support resource for those who have lost their partner. Includes
information on grief, bereavement, and recovery, support groups, and links
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ABSTRACT. Fifty elderly bereaved men and women, who received bereavement counselling
by a physician and a psychologist at three occasions during the year post loss, were followed
another ten years regarding morbidity and mortality, as some earlier studies have indicated
increased risk during widowhood. Days of care in a hospital and mortality rates during 5
respectively 8 years were the primary outcome variables. A group of representative married
subjects was used for comparison purposes. The results showed no difference between the
groups in the number of days of care before the loss; nor did the days of care in a hospital
after the loss differ. The mortality rate was similar in the two groups. This may suggest that
bereavement counselling has a preventive effect regarding health and survival, but should be
further evaluated in controlled studies.
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INTRODUCTION

A bereavement study was performed in order to observe determinants of the outcome
following conjuga bereavement and to offer medical and psychological support during the
first year post loss. The study has been reported earlier as regards the psychological reactions
of the widowed (1), generally showing moderate or mild grief reactions and little mental
morbidity with respect to medication for depression. The psychological observation during
the year post loss showed reactions that were moderate or mild and characterised by
loneliness, low mood, fatigue, anxiety and subjective cognitive dysfunctioning. Feeling lonely
was the most persistent problem during the year. Post-bereavement hallucinations or illusions
were very frequent and considered by the respondents to be helpful in mourning (2). The
conclusion was that the group had what one could call normal grieving. These results
contrasted to the findings in numerous studies on widowhood indicating increased morbidity
and mortality, and severe mood changes and depression (3-11).

The results raised a number of questions, e.g., if the bereaved group differed initialy
from other elderly of the same age as regards health status or if the one-year support might
have counteracted negative consequences of bereavement. A controlled study - including a
group of bereaved subjects receiving support and a bereaved group not receiving support —
was not found in the literature. Nor had we such possibility to compare, but we decided to
make a comparison study including bereaved people receiving support and people from
another civil status, which we had for comparison purposes. It might serve as a pilot study and
the outcome give information for further, controlled studies in the topic.

The aim of the present study was to compare a group of widowed subjects receiving
support with a group of married people of the same age. The comparison with married
persons was decided with respect to findings in several reports that the status of marriageis
associated with superior health and quality of life compared with those never married and
divorced (12-17). The hypothesis was that early medical and psychological support leadsto a
health and survival status similar to that of non-bereaved citizens.

MATERIALSAND METHODS

Subjects

The widowed sample was systematically selected (every second bereaved person born
1912) using the County Administration Register of recently bereaved people in Goteborg. The
basic selection constituted 79 subjects in the ages between 71 and 74 years. We reached 62 of
them by mail or telephone. Within the first month following bereavement, 50 of them
accepted an invitation to a one-year medical and psychological support. There were 14 men
and 36 women. A representative sample of married subjects of the same age (158 men and
103 women, born 1912) taking part of the IVEG study (Intervention of Elderly in Goteborg)
(18) was used for comparison purposes.

The participation of the widowed was high: 96% attended the physician’s examinations
and 84% saw psychologist three times during the first year post loss. None of the subjects
dropped out of the study due to death. One subject moved and could not participate at the
third examination. The married subjects (controls) were on the average 0.5 years older than
the widowed group.



Methods

The widowed subjects were offered physical examinations by a physician and support by a
psychologist three times during the year following the loss (at 1, 3 and 12 months). The
psychologist's observations of grief reactions were made with the help of a semi structured
interview of 1.5 to 2 h. Each person was encouraged to talk freely about the deceased spouse,
but enough direction was given to ensure that all items listed on a standardised questionnaire
were covered.

At one month post loss, the subjects also answered a quality-of-life questionnaire
measuring self-esteem, freedom from anxiety, psychosomatic symptoms and life satisfaction
(19). Comparisons were made with both married, single (never married) and divorced subjects
of the same age taking part of the IVEG study (18).

Ten years after the baseline study, the bereaved subjects were object to renewed attention
as regards register data of their days of care in a hospital and mortality rates during 5
respectively 8 years following the basic study. This information was provided by the National
Central Bureau of Statistics. Data on the control group was obtained in the same way. The
study was approved by the Ethics Committee of the Faculty of Medicine, Goteborg
University, Sweden.

Satistics
For statistical trend tests and for gender comparison, the Fisher's exact test and permutation
trend tests were used (20). A significance value of p<0.05 was used.

RESULTS

The quality of life was reported to be lower among the recently bereaved than among the
married controls and those who never married (single), but equaled in three out of four
dimensions compared to the divorcees (Table 1).

There were no significant differences between the bereaved group and the control group
of married persons with respect to consumption of care during a 4-year period preceding the
basic observation (Table 2). Nor were there any significant differences between the bereaved
and the married groups as regards the days in hospital in a5- and 8-year perspective (Table 3)
or did the number of months of survival differ significantly (Table 4).

DISCUSSION

In an earlier Swedish study, increased mortality for widowed persons in comparison with
married people has been found to be 22% for widows and 48% for widowers during the first 3
months after bereavement, as also that this excess mortality continued although at a lower rate
(12). The increased mortality was shown to be mainly caused by cancer and cardiovascular
deaths, but also to accidents, suicides and cirrhosis of the liver. Life style factors as smoking
and drinking may have contributed.

That the widowed expressed lowered quality of life compared to other groups of civil
status, except for divorced persons, was not a very surprising result as both widowed and
divorced probably recently had met with severely stressful events. On the other hand, the
findings indicating little or no death-related consequences among widowers and widows
receiving early medical and psychological attention were more notable. Especially as the



comparison was made with people from a civil status which are generally said to promote
health and quality of lifein old age.

One may argue that the intervention of the physician promoted health as the bereaved
subjects had access to medical treatment to such an extent that ill health was prevented. The
physician’s examinations, however, showed no increase in morbidity or mortality, and there
were only slight features of pathological depression in a small number of the subjects, only
occasioning antidepressant medication and no referral to psychiatric care (von Sydow,
personal communication). Neither did the follow-up register-based period of ten years post
loss point to any excess morbidity or mortality. The psychologist found that most subjects had
normal grieving the year post loss (1). Most participants had a very positive attitude towards
this type of counselling, some even said it was lifesaving. As the subjects of the present study
were selected by means other than consulting psychiatric care, they probably represented the
normal and universal experience of bereavement.

It is therefore tempting to suggest that early bereavement counselling might, in fact,
prevent ill health and save lives merely by providing medical advice and security, and
allowing the widowed to fully express their grief reactions in an early stage of mourning. To
have a professional person to be able to turn to — other than to children and relatives — with
feelings and problems in a stressful life situation, might be of such a significant impact that
both physical and mental health can be intact.

This contact person must perhaps not be a physician or a psychologist, though. An
ongoing longitudinal bereavement study (Grimby et a, unpublished results) uses a similar
counselling program, however with a specialised nurse doing the morepart of the intervention.
A supporting team of physician, social worker, psychologist, dietician and lawyer is there to
give advice when needed. So far, very few widowed subjects have asked for this extended
service. Much speaks for that three home calls of the nurse provide enough contact and safety
to go on on their own hand as a widow or widower. Still remain long-term results from that
study regarding morbidity and mortality.

Personal impressions (not systematically recorded) are that widows and widowers make
severa visits to primary care physicians. However, these repeated visits, often for pan
located to heart, abdomen or skeletal system, have not aways been helpful. The pain has
continued to bother, until it finally has been located to be part of the mourning process or
mal adaptation to loss. Much personal suffering might have been avoided by early professional
counselling.

People has been said to grieve “adequately” and without professional help since all times,
although much has been written about great traumas connected to death and dying. A century
ago, grief was officially regarded as a cause of death (21). It may still be connected to a
variety of physical and mental illnesses, and most of the literature on grief focuses on the
pathological aspects. However, many studies have been based on patients from medical
journals, and they might give a biased view of grieving. As the subjects of the present study
were selected by means other than consulting psychiatric care, they probably represented the
normal and universal experience of bereavement.

Although this pilot study seemsto show that early bereavement counselling favour health
and survival, one must be aware of the rather small sample size when generalising from the
results. Repeated, controlled studies and larger samples are requested in order to be able to
recommend our community health services to applying bereavement care counselling on a
broader societal level.
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Tables.

Table 1 - Quality of life (QL) and civil status. Values of the IVEG population (18) and the recently
bereaved in the present study. The scores for each dimension in the QL questionnaire go from 0
to 100, high values representing high QL.

Married Single Divorced Recently
bereaved
N = 237 N=35 N =30 N =47
QL dimension mean (sd) mean (sd) mean (sd) mean (sd)
Self-esteem 72 (14)*** 69 (15) 72 (21)** 64 (14)
Freedom from
anxiety 75 (18)*** 73 (19)** 64 (25) 63 (19)
Psychosomatic
health 79 (16)*** 79 (16)*** 66 (20) 63 (19)
Life
satisfaction 80 (18)*** 80 (19)** 70 (25) 68 (21)

* refersto p<0.05, higher QL compared with the recently bereaved; ** p<0.01; *** p<0.001




Table 2 - Comparison of days in hospital 4 years before the baseline examination between bereaved subjects
receiving support (Widowed) and married persons (Controls) of the same age 5 and 8 years after the initial
examination.

Number of daysin hospital

1 year before basic observation 1-4 years before basic observation
0 1-4 5-9 10-19 20-59 60-
Widowed (%) 76 10 0 6 8 0 80
0 6 4 0
Controls (%) 65 7 9 8 8
71 4 8 7 8

Table 3 - Comparison of days of care 5 and 8 years after basic examinations between bereaved subjects receiving support and
married persons of the same age.

5years
8 years
Bereaved Married Bereaved Married
(%)
(%)
Days of care
0 61 58 (ns)
36 30 (ns)
1-9 19 13 (ns)
26 20 (ns)
10-29 6 12 (ns)
2 19 (ns)
30-99 11 13 (ns)
20 18 (ns)
100- 3 5 (ns)
16 12 (ns)

Table 4 - Comparison of survival rates between bereaved subjects receiving
support and married persons of the same age at different intervals after the
initial examination.

Bereaved
Married
(%)
Surviva (months)
-11 2
3 (ns)
12-23 2
4 (ns)




24-47

48-59

60-71

72-83

(ns)
(ns)

4
(ns)
(ns)

(ns)
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