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Forord

Over en halv miljon personer i Sverige hor idag till gruppen #nkor och
dnkemin, men det dr sikerligen manga, manga fler som sorjer forlusten av
en kér person. Manga dr barn och ungdomar.

En del sOrjande utgdrs av personer som antas ha “icke-normala”
sorgereaktioner och behover sirskild radgivning och anpassat stod. Till den
gruppen hor personer med medfodda kognitiva utvecklingsstorningar eller
sjukdomar med forsdmrad intellektuell funktion. Downs syndrom och
demenssjukdomar dr exempel pa sadana nedsittningar.

Det finns inget som talar emot att sddana personer upplever sorg vid
forluster av nira anhoriga 1 minst lika stor utstrickning som
normalbegavade. Kinslolivet som glddje, sorg, ilska och behov av kirlek
och omhet paverkas inte av utvecklingsstorningen. Det kan vara sorgen
efter en foridlder, en fortrogen vin, ett syskon eller kanske ett kért djur.
Sorgeyttringarna tar sig kanske andra uttryck och kan vara mer svartolkade
och svarbearbetade. Inverkan av sorg pa psykisk och fysisk hilsa bland
utvecklingshandikappade sédgs vara underskattad. Sorjandestddet behdver
darfor ibland vara mer avpassat till individens sirskilda problemomrade.

Svensk forskning kring sorg bland individer med kognitiv
funktionsnedsittning finns knappast. Darfor saknas ocksé svenska riktlinjer
eller program for bra sorjandestdd eller psykoterapi for den hir gruppen.
Forskningen utomlands har emellertid visat att en anpassad metodik kan
hjilpa till att undvika psykopatologiska reaktioner hos kognitivt nedsatta.

Manga ungdomar och vuxna med Downs syndrom kan léra sig att ldsa och
skriva. De kan tyckas ha daligt minne, déarfor att begavningsnedséttningen
medfort forsdmrad rumsuppfattning och svarigheter med tidsbegreppet.

Men kinslolivet behover inte paverkas av begavningsnedsittningen.
Glidje, sorg, ilska, kirlek dr ménskliga kédnslor och finns hos oss alla.
Livshédndelser av negativ art, som dodsfall, framkallar sorgereaktioner i
olika utstrickning, intensitet och variation hos personer med Downs
syndrom liksom hos alla andra. Vid svéra forluster av kéra anhoriga blir
den hir gruppen i dubbel bemérkelse utsatt.

Asa K. Johansson & Agneta Grimby
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ATT FA SORG

Nedvirdering av livet for kognitivt funktionsnedsatta.

Det tycks som om vi (samhillet) nedvédrderar de kognitivt
funktionsnedsattas liv, som om det inte skulle kunna vara lika fullvirdigt
som for normalbegavade. Vi kan dessutom ha svért att ge ritt “etikett” at
personer som har en annan begavningsniva. Vart behov av att gruppera och
virdera médnniskor kan bottna i egen osédkerhet och otrygghet i motet med
dem som inte liknar oss andra fullt ut.

Samhillet har méanga tabun, och felaktiga uppfattningar om kognitivt
funktionsnedsatta kan leda till ett sddant. Ibland vérjer vi oss for saker vi
inte forstar sa att vi i vart oforstand blundar for handikappet eller
individerna i gruppen med detta handikapp. Att mota och forsoka forsta
reaktioner hos kognitivt funktionsnedsatta som fatt sorg kan kanske te sig
svart mycket p.g.a. vara forutfattade meningar kring begavnings-
nedsittningen och ddrmed hindra fran vilgorande samtal om det svara som
hént.

Att tala om sorg

For oss alla kan det vara svart att tala om kénslor, och kanske sirskilt
sadana som handlar om sorg och saknad. Vi binder ibland in vara svéra
kénslor och isolerar oss fran andra méanniskor.

Det hinder ocksa alltfor ofta, att man inte vagar ta kontakt med en sorjande
darfor att han eller hon dr osdker pa hur man narmar sig en sorjande. Det
kan leda till att man blir ensam och inbunden med sin sorg, kanske t.0.m.
tvivlar pa att ens sorgereaktioner 4r normala.

Det finns ingen gyllene medelvdg for hur man skall sorja. Detta géller
ocksa personer med Downs syndrom. Och det finns absolut inget som
motsédger att de soOrjer i1 lika stor omfattning som andra icke-
begavningsnedsatta. Uttryckssitten for sorgen kan vara litet annorlunda och
svarare att till fullo forsta. Darfor kan det vara svarare att stodja dem, om
man inte forstdr vad som ligger bakom vissa beteenden.

Begrinsad formaga att forstd hindelser och sitta in dem i sitt ritta
sammanhang gor kognitivt funktionsnedsatta mer sarbara for otrygghets-
och osidkerhetsupplevelser normalt forknippade med dodsfall bland néra
och kidra. Vi borjar emellertid forsta hur viktig omgivningen &r for
kognitivt funktionsnedsatta, och vilken betydelse ritt stod och végledning
kan ha for dem.



Att forsta vad doden ar

Troligt ar att yngre individer med forstandshandikapp kommer att uppleva
en eller flera ndra anhorigas dod. Forr holls de undan fran svar sjukdom,
dod och begravning i tron att de inte forstod sadana héindelser. Och att de
inte kunde kédnna sorg!

Det kan fortfarande vara sa att man inte uppmérksammar lidande, sorg och
ensamhet hos forstdndshandikappade, vilket kan leda till olika
spanningstillstind i vardagstillvaron och i samspelet med andra.
Samhilleligt oforstand kan vara en viktig negativ faktor for hur kognitivt
funktionsnedsatta skall klara sig igenom en svar forlust.

Som alla andra har kognitivt funktionsnedsatta forstas ett kénsloliv. Ofta
vérjer vi oss for starka kénslouttryck ndr nagot svart intrdffar hos vara
medméinniskor. Vi vill inte dras med och berdras sa att vi far svart att
hantera var egen vardag.

Nir man som kognitivt funktionsnedsatt kan ha svart att uppfatta avvikelser
fran dagliga, invanda skeenden, maste det vara mycket oroande att stéllas
infor forlusten av nira och kéra. Att greppa att ndgon som man tréffat varje
dag och som brytt sig om en plotsligt inte finns, torde vara minst lika svart
for en kognitivt funktionsnedsatt som for varje annan forlustdrabbad.

Anpassningsformaga

Det &r svart att i forvdg sdga, hur anpassningen till forlusten av en kir
anforvant kommer att bli. Personliga drag, hilsa, nirstaendestod och méanga
andra forhéllanden skiftar mellan personer med Downs - likavil som hos
normalbegdvade. Det anses viktigt att identifiera riskfaktorer och genom
tidigt insatt intervention undvika att sorgen blir komplicerad.

Ofta innebir tiden efter en svar livshiandelse en omstéllningsperiod till en
livsforing som 4r annorlunda én den tidigare invanda. For att klara detta
maste den drabbade oftast ta nya, aldrig anvidnda resurser i ansprak. Att
forsoka begripa och finna sammanhang och mening i det som tycks
obegripligt och meningslost for oss alla kan vara sarskilt svart for en som
inte har en tydlig begreppsuppfattning. Doden har vi alla svart att greppa.
Forvirring och frustration kan kanske bli 4n mer framtridande hos kognitivt
funktionsnedsatta.



En forsvarande faktor nir det giller att bedoma sorgearbetet tycks vara nir
den kvarlevande/sorjande &dr exempelvis dement eller forstands-
handikappad. Sjdlva uttrycken for sorg, men inte reaktionerna hos dessa
personer, avviker fran det vanliga enligt Bonell-Pascual och medarbetare
(1999). De hir gruppernas behov av stdod och trost har for det mesta
forbisetts. Forskarna menar, att de behover fa upprepade forklaringar om
vad som skett, vara med pa begravningen och gora téita besok vid graven.
Da minskar frdgorna om var den avlidne dr och varfor han eller hon inte
hédlsar pa, nagot som &dven underlittar vardsituationen for personal och
anhoriga.

Sorgearbete

Sorgearbete dr en vilkdnd term och ifrdgasitts sdllan som begrepp eller
foreteelse. Begreppet star for den tunga och mddosamma anstrangning att
till fullo inse forlusten och leva vidare med den som en integrerad del av
ens person. Den sorjande behover fullfolja sitt sorgearbete, innan livet kan
“paborjas pa nytt”.

Den processen inbegriper, att man mentalt skiljer sig fran den som dott,
anpassar sig till en virld utan honom eller henne och borjar utveckla nya
relationer. Den emotionella energi som man forr lade pa den som dott, skall
ledas Over till andra personer eller aktiviteter. Det &r inte detsamma som att
den man forlorat skall glommas - tvdartom. Men den soOrjandes roller,
identitet och forméagor maste kanske flyttas eller fordndras. Detta kréiver
mycket energi. Dérfor dr sorjande ménniskor ofta mycket trotta.

Forlusten — den egna katastrofen

Forlustens oforklarlighet och meningsloshet ér ofta en alltfor svar fraga for
den enskilda ménniskan. Det géller bdde normalbegavade och kognitivt
funktionsnedsatta. Att forlora en dlskad varelse dr for de allra flesta en
katastrof, om &an utan stora rubriker. Morkertalet for dem som inte klarat av
sin forlust kan vara betydande. Stora kriser och katastrofer, som omfattar
manga minniskor, uppmirksammas lyckligtvis alltmer av samhélle och
sjukvard med ett snabbt ingripande. Men for den enskilda ménniskan som
forlorar nirstdende finns i de allra flesta fall ingen organiserad stodjare i
beredskap. ”Att forsoka vara duktig” dr ofta bedrdgligt; sorgen gor sig
alltid pamind forr eller senare.



VASS SOM BARNDOMENS ULLSTRUMPOR AR SORGEN

Den stora sorgen dr en svart kappa
Dess yta ér inte god och mjuk
Men man kan krypa in under den
Jag har kunnat gdmma mej
Glomma mej

Virma mej

Kviva mej av dess morka tyngd

Sa vill jag inte ldngre leva med Dej
Under ett svart unket talt!

Jag vill ta Dej 1 handen

Vandra ut i vinden

Bort 6ver solvarma hillar

I luft och ljus blir Du bara ett minne
Jag flyr till min svarta kapa




Brister i stodet till enskilda sorjande

Jamfort med ménga andra linder har Sverige — fortfarande - ett ganska
daligt utvecklat och oorganiserat sorjandestod (Grimby & Johansson, 2002,
2003, 2007). Den sorjande &r ofta villradig och kanske forvirrad av
forlusten; dn svéarare kan det da att hitta ndgon hjilp. Detta géller nog i
sarskilt stor bemirkelse for kognitivt funktionsnedsatta och deras
omgivning. I till exempel England, som sedan dver femtio ar arbetat med
att utveckla bra sorjandestod, har man kommit en bra bit ldngre dven i
stodet till kognitivt funktionsnedsatta. Cruse, som dr en landsomfattande
stodorganisation i England, har dven stodformer och specialutbildade
stodjare/terapeuter for kognitivt funktionsnedsatta.

Vanliga psykologiska reaktioner

Spektrat av reaktioner dr hos alla sorjande stort och mycket individuellt.
Vanliga reaktioner bland normalbegavade &r nedstimdhet, hopploshet,
gratattacker, dngslan, rastloshet, koncentrationsproblem, trotthet,
svarigheter att samla tankarna, minnessvackor och upplevelsen av
ensamhet. Skuld, ilska, aggressivitet, irritabilitet och overklighetskénsla ir
andra reaktioner. Inget séger, att det skulle behova vara annorlunda bland
kognitivt funktionsnedsatta, kanske bara litet annorlunda uttryckt.

Alta sorgen

Fodslar, som &r en stor och lycklig tilldragelse, kan man prata om hur
mycket som helst. Dodsfall, som &dr en lika stor livshdndelse men en
negativ sadan, maste man ocksa fa prata om. Sorgen maste bearbetas
mentalt - eller &dltas som man séger i folkmun. Det har visat sig vara viktigt
att fa ga igenom vad som hint, hur han eller hon hade det, vad som sades
och beriitta om de egna reaktionerna. Altandet kan vara vilgérande, men
bor vara ett observandum om det inte avtar med tiden.

Vanliga prediktorer for anpassning till forlusten

Man brukar identifiera olika faktorer som viktiga for hur det ’skall komma
att ga i fortsittningen” for den som drabbats av forlust av nérstaende. Dessa
faktorer kan vara ménga, exempelvis alder pa den sorjande, relationens
langd och kvalitet, forberedelse och forvarning for forlusten, initiala
sorgereaktioner, individuella resurser (personliga drag), attityden till egen
dod (rddsla, naturlig hallning, etc.), bundenhet till, fixering vid eller
beroende av den avlidne, social aktivitet, intressen, sjdlvkinsla, relation till
signifikanta andra, handlings- och nyorienteringsformaga, kulturell



tillhorighet och etnisk tradition, hélsoproblem, stod, m.m. Inget talar mot
att de har faktorerna ocksa inverkar for hur efterlevandesituationen kan
komma att te sig ocksa for kognitivt funktionsnedsatta.

Medkinsla

Det dr viktigt att fa ge uttryck for alla slags reaktioner. Det dr ocksa
véardefullt att ha en “bra mottagare” av svara kédnslor. Bra mottagare av
svara och starka kinslor &r kanske inte ldtt att finna. Som sorjande “tar man
ofta vad man har till hands” och menar ibland, att lyssnarna/mottagarna
borde ha haft storre etisk och empatisk kidnsla. Anhoriga och vardpersonal
har emellertid inte alltid tid att vara lyssnare eller mottagare trots att de vill
och lampar sig vil.

Hur léinge varar sorgen?

En vanlig friga #r: nir slutar man sérja? Aven om det inte finns nigot
tydlig slutpunkt i sorjandet, kan méanga urskilja vindpunkter i sorgen.
Ibland kan dessa vandpunkter besta i praktisk handling (stida, moblera om,
flytta), ibland i attityder och kénslor (det littar, 6kad livslust, mer glddje).
Sorjandet brukar vara som mest intensivt fran tre manader till ett ar. Det &r
dock inte ovanligt med djup sorg under flera ar, vilket foranleder en del att
tro att det dr nagot fel pd dem. Om sorgen fortsitter att vara overvildigande
under en ldngre tid, bor man dock soka professionell hjélp.

RAD TILL EN NASTA

Ténk tva ganger innan du sdger: ”Sorgearbete”
Det ordet &r en trygghetsgéva till dej sjalv

En sorg ér inte klump foglig lera

Som man kan plocka fram, knada

Forma till en figur efter sin vilja

Sorgen ir ett levande visen

Jag umgés med sorgen

Den formar me;j

Den dikterar min dag, min natt

Sorgen bearbetar me;j



ATT LYSSNA

Nir jag ber dig lyssna pa mig
och du borjar ge mig rad
sa har du ej gjort det jag bad dig om.

Nir jag ber dig lyssna pa mig

och du borjar beritta for mig varfor
jag inte ska kénna sa,

trampar du pa mina kénslor.

Nir jag ber dig lyssna pa mig

och du kénner att du maste gora nagot

for att 10sa mina problem,

har du svikit mig, hur konstigt det &n kan verka.

Lyssna. Allt jag bad dig om var att du lyssnar,
inte tala eller gora - bara hora pa mig.

Och jag klarar mig sjélv.
Jag dr inte hjdlplos. Kanske modfilld och
bristfillig, men inte hjalplos.

Nir du gor nagot for mig,
som jag kan och behover gora sjilv
sa bidrar du till min dngest och svaghet.

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

Sa kan jag sluta forsoka overtyga dig

Och kan borja arbetet med att

Forsta vad som ligger bakom denna kénsla.

Och nir det dr klart, dr svaren uppenbara
Och jag behover inte lingre nagra rad.

(Okind diktare)




ALLMANNA RAD I SORGESITUATIONER

Konkreta rad till omgivningen

Manga av de storre utlindska organisationerna som erbjuder stod i sorgen
har listor med handfasta rad for dem som kommer i kontakt med nyblivna
sorjande. Dessa rad kan omfatta vad man kan och bor gora, men ocksa vad
man inte bor gora. Nedanstaende rad kan vara bra att ha i minnet nidr man
moter en sorjande — bh som normalbegavad.

Gor gdrna sa hdr:

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

Hall kontakten med besok (gérna korta) eller per telefon

Forsok finnas tillgidnglig, inte bara den allra forsta ménaden

Lyssna (utan att ge en massa rad)! Sorgen behover éltas

Var talmodig

Undvik inte att tala om personen som dott

Tillat alla slags sorgeyttringar (skrik, grat, tystnad, skratt, bitterhet,
ilska, skuld och anger)

Erbjud praktisk hjélp (ta hand om husdjur, erbjud skjuts, handla eller
laga mat)

Formedla uppfattningen att sorg tar tid

Ge gérna en kram

Kom ihdg fodelsedagar och andra hogtider och erbjud extra mycket
stod

Var inte radd att “séga fel”

Bjud hem den sorjande (uteslut inte den soérjande ur gemenskapen)

Undvik att:

beritta om egna erfarenheter av sorg

sdga att du “vet hur det kiinns”

latsas som om ingenting hént

jamfora olika sorgetillfallen. Likstéll inte den aktuella sorgen med
ndgon annans!

ge en massa rad. Resonera eller prata inte for mycket!

ge upp dven om det “gar trogt” i stodarbetet

ge falsk forsdkran (“det kommer att ga 6ver snart”)



Strategier for den sorjande sjilv

Goda rad finns som ér riktade till den sorjande sjdlv. Det finns ocksa saker
som den sorjande kan gora pa for att skona sig sjilv sa mycket som mojligt
och komma vidare. Nedan ges exempel refererade fran olika stodjande
organisationer for normalbegdvade. Men det finns inget som sédger att raden
inte skulle passa kognitivt funktionsnedsatta ocksa.

Bra att gora under sorgeperioden.:

* Tagen dag i sidnder

* Tag en lugn stund om dagen (stidng av telefonen)

* Ta dig tid att kénna efter, grata, be,

* Skriv brev till den du sorjer, sidg hur du kédnner det eller sig farvil

* Hitta nagon god lyssnare att tala med (vén som gatt igenom en sorg,
prist, vardpersonal eller radgivare)

* Lis eller titta i bocker om sorg

* Plantera ett minnestrid, skriv en minnesbok eller gor ett fotoalbum

* Minns speciella dagar av betydelse fran forr

* Tala med andra om den dode

* Forsok ha dagliga rutiner (for somn, vila, maltider)

* Tink pa att dta bra

* Ga ut och ga (stimulera kroppens endorfiner)

* Sok avslappning

* Undvik TV pa kvillen

* Sok professionell hjdlp om sorgen blir for svarhanterlig

Forvisso finns manga hinder att 6vervinna. Det dr inte ovanligt att folk
sdger, att “nu borde hon eller han ha kommit 6ver det”. Da kan det vara bra
att veta, att alla hanterar sorg pa sitt speciella sitt och i sin takt. Man kan
ockséa fa vilmenande, men missriktade rad. Folk som undviker att tala om
den dode, bor uppmanas — gédrna av den sorjande sjidlv — att gora det om det
kénns riktigt.



DE OSYNLIGA

Vad bér de i sina handviskor

Alla de ensamma ménniskorna

Osedda vandrar de bland oss

Forst nar vi stoter till dem mérker vi dem
Ser dem gor vi aldrig

Vilar lugn tillfredsstéllelse

Litt 1 deras viskor

Ar viskorna tunga av sorg efter den bortgingne
Efter hans rost, hans steg, hans person
Goms dar bitterhet over forgangna oforratter
Eller ridsla for social otrygghet

Ar det lingtan till den egna ungdomens

lek och heta blod

Som fyller skrymslena

Bagnar viskorna av skamkénslor ver
Kroppens kirleksldangtan

Vagar vi lata andra se vara viskors innehall
Vagar vi hogt ropa det outtalade

Vad gor en viskryckare med innehallet




