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FORORD — VARFOR DENNA SKRIFT?

Leva livet — medan det pagar

For personer med flerfunktionsnedsattning ar livet ofta skort och anhériga
tvingas forhalla sig till tankar om doden pa ett mer patagligt satt an de flesta
andra. | denna skrift har vi pa Nationellt kompetenscentrum anhériga (Nka)
samlat berattelser fran familjer, yrkesverksamma och specialister med olika
erfarenheter avseende detta amne och sammanstallt det i fem kapitel.

Nka ar ett nationellt kunskapscentrum fér anhorigfragor och anhorigstéd, vars
huvudsakliga uppgift ar att vara ett expertstod till kommuner, regioner och enskilda utfo-
rare. I uppdraget ingér ocksé att ge kunskapsstod direkt till féraldrar och andra anhoriga
till personer med flerfunktionsnedséttning. Verksamheten startade i januari 2008 och
bedrivs pa uppdrag av Socialdepartementet via Socialstyrelsen.

Vi hoppas att berittelserna ska bidra till att samtal om livet och doden for personer
med flerfunktionsnedsittning ska fi en mer naturlig plats inom familjen och dess omgiv-
ning, samt i moétet med varden, omsorgen och det 6vriga samhillet. De ingdende kapitlen
ar:

1. Hur pratar viom déden?

Vi lever i ett samhille dir vi sillan pratar om doden. Hur pratar man som foridlder om att
ens barn fotts med oviss framtid? Hur pratar man som fordlder med syskon om att deras
syster eller bror kanske inte kommer att bli vuxen? Vilka verktyg kan vi anvanda for att
narma oss dessa fragor, och hur kan varden och professionella stétta familjer i att sétta
ord pa det allra svaraste?

2. Palliativ vard — hela livet

Idag lever personer med flerfunktionsnedsittning betydligt 1angre an tidigare och ménga
uppnar vuxen alder. Funktionsnedsittningen &r visserligen obotlig, men ofta paverkbar
med behandling som ger battre livskvalitet och som kan forlédnga livet. Inom varden pratar
man om en tidig och sen palliativ fas for personer som f6ds med obotliga kroniska sjukdo-
mar och svara funktionsnedsittningar. Vilket stod behover barnet och familjen fran var-
den i ett livsloppsperspektiv?

3. Livskvalitet — vem bedomer, och hur?

Vad ar livskvalitet, vem kan bedoma detta, och hur? Det finns ménga fordomar om att ett
liv med fysiska begransningar innebir lidande och 1ag livskvalitet. Men kan de fysiska hal-
soproblemen vigas upp av andra faktorer som é&r lika viktiga, eller till och med &nnu vikti-
gare? Hur hittar man balansen mellan positiva och negativa faktorer for att uppna optimal
livskvalitet for personer med flerfunktionsnedsittning och deras familjer och anhoriga?
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4. Vantesorg — att forhalla sig till livets skorhet

Att leva med vetskapen om att déden kan intréffa kan skapa en kinsla av forlust innan
doden intréffar. Det kan bendmnas véntesorg. Vad blir viktigt nar vi inte vet hur lange
livet varar? Hur gor man for att kunna ta vara pé livets glddjestunder och ha tilltro till
framtiden, samtidigt som man férbereder sig pé att doden kan vara nara? Hur klarar man
att inte ge upp? Hur kan varden underlétta och férhélla sig till familjer och anhoriga som
har vantesorg?

5. Livets slut — och efterat

Manga forildrar och anhoriga till barn med flerfunktionsnedsattning kommer forr eller
senare till den dagen nir de tvingas ta farvil av sitt barn. Hur kan den sista tiden se ut?
Gar det att forbereda sig pa att forlora sitt barn? Vad behdver man tdnka pa nir dagen ar
inne? Vad hiander i d6dsogonblicket? Hur klarar man av att 6verleva sitt barn, och hur blir
det efterat, nar sorgen ar en del av livet?

Skriften Leva livet — medan det pagéar riktar sig till foraldrar och andra anhoriga till perso-
ner med flerfunktionsnedsittning, yrkesverksamma, elever och studenter inom vard och
omsorg och alla andra intresserade. Den syftar till att vara ett st6d till dem som lever med
eller som forlorat en person med flerfunktionsnedsattning i familjen eller i det nara nat-
verket. Den kan med fordel anviandas som underlag for diskussion i olika verksamheter,
utbildningar och frivilligverksamheter, for att férdjupa kunskapen och 6ka forstaelsen for
familjer som lever i denna vardag. Dialogerna kan bli ett underlag for att utveckla varden,
omsorgen och stodet for familjerna. Skriften finns i tryckt format och som pdf pa Nka:s
webbsida www.anhoriga.se. Dar finns ocksa en serie webbinarier med samma titel och
teman.

Stort tack till alla medverkande i skriften som tillsammans bidragit till ett brett per-
spektiv av kunskap och erfarenhet inom omrédet. Tack ocksé till Anna Pella, journalist
knuten till Nka och mamma som producerat text och fotografier, Mona Pihl, praktiker/
mojliggorare vid Nka som medverkat i framtagandet av skriften och Agneta Persson,
administrator vid Nka som gjort layout av skriften.

Var forhoppning ar att den ska bli till stort virde och nytta fér dig som tar del av den.

Kalmar, oktober 2020

Lennart Magnusson Elizabeth Hanson
Verksamhetschef Nka FoU-ledare Nka
Docent Linnéuniversitetet Professor Linnéuniversitetet
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1. Hur pratar vi om doden?

Vi lever i ett samhalle dar vi sallan pratar om doden. Hur pratar man som féraldrapar
om att ens barn fotts med oviss framtid? Hur pratar man som férdlder med syskon om
att deras syster eller bror kanske inte kommer att bli vuxen?

Vilka verktyg kan vi anvanda for att ndrma oss dessa fragor, och hur kan varden och
professionella stotta familjer i att satta ord pa det allra svaraste?

I detta kapitel moter vi familjen Furuvik Pella, systern Cecilia Halin och fordldern Mustafa
Becirovic, samt Christina Renlund, leg psykolog och psykoterapeut, och Ulrika Kreicbergs, E—
professor i palliativ vard for barn.
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Att vaga prata om doden har varit Annas sitt att forhalla sig till att dottern Agnes liv ar skort.

“Att prata ar dodsviktigt”

Hur pratar man som foéradldrapar om att ens barn fotts med oviss framtid? Hur pratar man
med syskon om att deras syster eller bror kanske inte kommer att bli vuxen? Nar Anna och
Anders blev foraldrar till Agnes blev de tvungna att borja prata om déden — helt enkelt for
att kunna hitta ett satt att leva.



nden griper tag i en harlock. Ogonen

glittrar forvantansfullt. Baten kriang-

er till och toppen av en vag stanker

over relingen.
Agnes spricker upp i ett stort leende nér nigra
vattendroppar traffar henne i ansiktet. Agnes och
familjen 4r ute med den egna béten i Stockholms
skirgérd, en aktivitet som hela familjen uppskat-
tar, och i synnerhet Agnes. Det ska kénnas i hela
kroppen, da njuter hon som mest av livet.

For Agnes liv 4r inte sjilvklart. Anda sen hon
foddes den dér junidagen for 17 &r sedan har
hennes foraldrar Anna och Anders inte kunnat
ta ngot for givet. Andningssvarigheterna vid
fodseln, den efterhand upptéackta flerfunktions-
nedsattningen med epilepsi och livshotande
lunginflammationer. D6den har standigt varit
nirvarande.

De senaste &ren har Agnes métt ganska bra i
perioder, d&ven om en koloniserad bakterie i lung-
orna stéllt till en del problem och ibland blossar
upp och paminner familjen om hur skort allt ar.

Pratade fran borjan

Den forsta tiden pa sjukhuset minns Anna som
en mardrom. Agnes slutade andas flera ganger
om dagen.

— Varje géng det hiande bet sig en isande kénsla
fast i kroppen. Skulle hon d6 nu? Eller nésta
géng det hdnde? Hur skulle vi férhalla oss till
ovissheten? Och hur skulle vi vaga dlska henne
nir hon nir som helst kunde ldmna oss?

For att kunna sta ut med vetskapen om att
hennes liv nar som helst kunde ta slut hittade de
bara ett sitt att forhélla sig. Att prata om doden,
om och om igen. Det var i alla fall sa de gjorde.
— Vi var tvungna att nirma oss vara innersta
radslor och dela dem med varandra. Vi pratade
och grit oavbrutet den forsta tiden.

Anna och Anders fick ldra sig att ge sin ny-
fodda dotter konstgjord andning och syrgas.
Nar Agnes var fem veckor fick hon ett 1angre
andningsuppehall, och efter det tog likarna upp
fragan om behandlingsbegrinsningar.

— Aven om de inte sagt rakt ut hur allvarligt liget
var innan dess hade vi forstatt, och nir fragan
kom om vi ville att de skulle fortsitta hjilpa
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Agnes svarade vi samstammigt Vi vill att ni ska
gora allt ni kan”.

Agnes blev smé sméaningom lite mer stabil och
familjen kunde lamna sjukhuset. Med sig hade
de livsuppehéllande apparater och en ansokan
om personlig assistans. Andningsuppehéllen
blev farre med tiden, men varje forkylningsvirus
stillde till stora problem och slutade oftast i sjuk-
husvistelse med lunginflammation och ibland
intensivvard.

— Att ha bendmnt vad som kunde hidnda blev det
enda sittet att kunna fortsatta leva. Att vi bada
visste att vi visste. Alla vardagsbeslut, alla tankar
och kinslor, utgick da fran samma grund. Det
var skont pa nagot sétt.

De fortsatte prata, men hittade 4ven andra
sétt att forhélla sig till ovissheten. Anna skrev
dagbok for att d& syn pa sina tankar. Anders
anvinde tiden i bilen till och frén jobbet for att
reflektera. De pratade om stort och smatt. Hur
skulle de leva sitt liv nér varje dag kunde vara
den sista? Skulle de jobba, skulle Agnes g pa
forskola? Ganska snart kom de fram till att livet
behovde fortsétta, men pa ett nytt sitt, dar det
som tog for mycket energi sdllades bort.

— Det var som att fa ett nytt perspektiv pa till-
varon. P4 ett sitt blev det enklare att forhalla sig.
Jag slutade stressa runt och borjade gora en sak
itaget.

Gentemot omgivningen, som levde i gamla
banor, uppstod dock en del krockar.

— Det kiandes viktigt att forsoka fa slakt och
vanner att forsté var livssituation. Relationerna
sattes pé prov, vissa klarade inte av situationen
och drog sig undan. Andra klev fram, visade att
de ville lyssna och forsoka forsté, och kom att bli
viktigare an tidigare.

Att prata med syskon
Sa sméaningom fodde Agnes systrar. Forst kom
Ida, och sen Stina. Redan innan de lart sig prata
hénde det att mor- och farforildrar fick hamta
dem nir Agnes behovde aka till sjukhuset, och de
larde sig tidigt att mamma och pappa ibland be-
hovde springa in i Agnes rum och “hjilpa henne
att andas”.

Under syskonens uppvéxt har Anna funderat
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Anna och Anders 6nskar att de fitt mer stod kring att prata om déden med Agnes syskon.

mycket pa hur de uppfattat situationen, och hur
hon och Anders pé ett avdramatiserat, naturligt
satt och i lagom takt skulle kunna beratta for
dem om ovissheten kring Agnes.

Anna laste pa, radfragade experter och letade
efter barnbécker med déden som tema. De laste
en bok om ett marsvin som dog. De tittade pa
Bréderna Lejonhjarta. Men hon kunde dndé inte
hitta formuleringarna.

— Nar kan man borja prata om déden med barn?
Vilka ord ska vi anvinda? Hur mycket kan vi
sdga? Det kindes sa viktigt att kunna prata om
doden pa ett naturligt sitt, att jag nistan slog
knut p& mig sjalv.

Till slut kéndes ingenting naturligt 6ver hu-
vud taget. Sa nistan ingenting blev sagt.

S4 hur gjorde de da? Arligt talat si vet hon inte
riktigt. De vintade, forsokte se ut som att de
hade laget under kontroll ndr syskonen fick dka
till farmor och farfar och sjukhusvistelserna
avloste varandra, eller nar semestrar hastigt av-

brots och ambulanspersonal knackade pa dorren.

Anna minns ett tillfalle nar Stina, di ungefar
sex ar, var ledsen. Hon sa att hon var ledsen for
att hon var yngst i familjen, eftersom hon tinkte
att alla andra i familjen skulle d6 fore henne och
hon skulle bli ensam kvar. Det blev ett tillfille att
prata om att man kan do av olika anledningar i
olika &ldrar.

— Jag tror jag sa nagot om att om man ar mycket
pé sjukhus sé kan det vara sé att medicinerna
inte hjalper till slut och da kan man do, &ven om
man bara ir ett barn, som Agnes till exempel.

Efter det har det varit enklare att prata om
doden i olika sammanhang. Det har kints viktigt
att vaga siga att de inte vet hur det blir istéllet
for att forsoka trosta eller skydda med “att allt
kommer bli bra”.

— Det vet vi ju inte. Jag tror att barn klarar av att
hora det. De dr mer kompetenta &n vi tror manga
génger. Jag vill forbereda dem i den mén det

gér, avdramatisera sd mycket som mgjligt, men
vi vuxna ar daliga pé att prata med barn om allt
som ar svart.



”Prat ar dodsviktigt”

I brist pa barnbocker som handlar om familjer
iliknande situation bérjade Anna for nagra ar
sedan skriva egna barnbocker baserade pa sys-
konens tankar och funderingar. Den tredje delen
handlar om just déden, om vuxnas radslor att
prata om den och om barns rétt att fa veta.

— Jag ville gora en bok som svarar pa fragor som
barn har om varfor man dor, hur det gar till och
om det ar farligt att vara ledsen. Om man maéste
grata eller kan sorja pa andra sétt. Jag hade be-
hovt en sddan bok att halla i nar Agnes systrar
var yngre, det hade blivit ett naturligt och kon-
kret sitt att prata om var situation.

Anna och Anders onskar ocksa att familjer ska
fa mer hjalp fran vard och habilitering kring att
prata om déden, bade for egen del men ocksa for
syskonens.

— Vissa ldkare verkar riadda for att ta upp fragan
om doden med oss, som om att de inte vill géra
oss ledsna. Det ar markligt, vi har ju ett jattestort

Agnes alskar bad i alla former. Hér badar hon med
pappa pa Furuboda.

Agnes har haft flera svara lunginflammationer
under sitt liv.
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behov av att prata om det. Vi hade 6nskat att de
aven skulle erbjuda sig att prata med Agnes sys-
kon.

Att se hela familjens behov och hur allt hing-
er ihop ar viktigt.

— Om vi &r oroliga smittar det forsts av sig. Jag
minns en mamma som sa att syskonen var extra
”jobbiga” nér storasyskonet var sjukt, men de
laste av fordldrarnas oro s klart. Syskonen blir
experter pa att 1dsa av sina forildrar, och det ar
viktigt att berédtta om man 4r ledsen eller orolig,
och inte ldtsas att allt ar bra. Annars kanske fan-
tasin skenar ivdg och blir varre an verkligheten.

I somras fyllde Agnes 17 ar mot alla odds. Och
nu har de bendmnt det ondmnbara, och om inte
annat, 6ppnat upp for de svara samtal som kom-
mer att komma den dagen Agnes dor. Och kan-
ske, kanske, kommer det gora sorgen och dess
uttryck lite lattare att prata om da.

— Pratet har gett oss ett inre lugn, vi vet var vi
har varandra. Vi har hittat ett sitt att forhalla
oss, ett sitt att leva med ovissheten. Att prata ar
dodsviktigt. [l

Att hoppa studsmatta med syskonen och mamma
ar bland det basta Agnes vet.
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Anhorigrost/Cecilia Halin, syster:

"Vi slog bort tanken — det blev for smartsamt”

Cecilia Halins storasyster Viktoria foddes med en
flerfunktionsnedséttning. Nar Viktoria var 35 ar
blev hon allvarligt sjuk och hennes tillstdnd var
skort och ovisst. Cecilia reste hem och hann trif-
fa henne samma dag som hon dog, men var dndé
oforberedd pa vad som skulle ske.

Jag kan inte komma ihag négon gang under
min uppvaxt som véra fordldrar pratade med oss
syskon om att Viktoria kunde d6. Jag tror att vi
alla hade tankt tanken nagon gang, men slagit
bort den da det blev for smartsamt. Sen tankte vi
nog att det hinder andra men inte oss. Hennes
mamma har i efterhand sagt att de inte pratade
om det under uppvixten, eftersom det inte kian-
des som att det skulle ske.

Den enda géngen som hon minns att de pratat
om doden var ett samtal som hon och hennes
pappa hade ndgra manader innan Viktoria dog.
Pappan sa da att han markt att Viktoria blivit
samre. Vissa funktioner hade avtagit och han
trodde att hon inte hade sd ménga ar kvar att
leva.

Viktoria var inte si ofta akut sjuk under upp-
vaxten, forutom hennes epilepsi som stéllde till
det och gjorde att hon fick &ka in till sjukhuset
ibland. Annars var det sillan hon behévde vardas
pa sjukhus.

— Forsta gangen hon fick en ihéllande kramp och
akte ivig med ambulans minns jag att jag stod i
fonstret och tittade ut. Jag var sa ledsen och radd
for vad som skulle hinda. Jag tror inte att jag
pratade med mina fordldrar om det da.

Cecilia sdger att hon nog alltid varit en san
person som haft lattare for att skriva 4n att prata.
Hon skrev lite om sin oro i sin dagbok och det
hénde ocksaé att hon skrev brev till sina foraldrar.
— Innan jag kunde skriva ritade jag mycket och
bearbetade nog en hel del pa sa sitt.

Dessutom har hon alltid haft en basta vin
som ocksa har ett syskon med funktionsnedsitt-
ning som hon kunnat prata med.

Cecilia Halin forlorade sin storasyster Viktoria och anord-
nar idag syskongrupper pé habiliteringen dér hon arbetar.

— Vi har ventilerat mycket med varann och alltid
funnits dér for varann. Nar hon haft det jobbigt
har jag funnits dar for henne och tvartom.

Ingen inom varden pratade om Viktorias
skorhet med Cecilia. Det hande att hon kénde
sig utestingd och istéllet fantiserade. Hon har
forstatt att hennes fordldrar inte tog med henne
pa vardbesok for att de inte ville belasta henne
och gora henne orolig, men for henne blev det en
motsatt effekt.

— Jag kinde mig inte sedd, inte som en viktig
person i Viktorias liv. Jag 6nskar att man inom
varden och habiliteringen hade sett mig som sys-
kon och gjort mig delaktig. Jag onskar att man
pratat med mina fordldrar om det och gett dem
verktyg ocksa for att underlatta for dem att prata
med mig.

Idag arbetar Cecilia pd barn- och ungdomsha-
bilitering, dar uppgiften att leda syskongrupper
ligger henne extra varmt om hjartat.

Att vuxna inte alltid pratar och forklarar for sys-
kon trots att de forstar och méarker att nagot ar
fel, ar Cecilias professionella erfarenhet.

— Det ar jatteviktigt att prata om dessa svara
fradgor med syskon. Jag onskar att habiliterings-
personal alltid har syskon som en punkt i sina
habiliteringsplaner.



Anhorigrost/ Mustafa Becirovic, pappa:

”Vi pratar inte om doden”

Mustafa Becirovic har upplevt déden pa mycket
nira héll inom familjen. Men inte som man skul-
le kunnat tro eller forvénta sig.

Sonen Haris, 23, fodde med Dandy-Walkers
syndrom och drabbades av en hjarnblodning vid
tre minaders alder, som i sin tur orsakade en
flerfunktionsnedsattning med livshotande epi-
lepsi och andningsproblem. Trots att livet varit
skort pd manga satt har han hittills alltid ater-
hamtat sig.

Livet forandrades istillet drastiskt nar Musta-
fas fru och barnens mamma, Nihada, for négra ar
sedan insjuknade och dog i obotlig cancer.

Mustafa minns att Nihada under perioder var
mycket orolig for Haris liv. De pratade om detta
tillsammans, men Mustafa minns att han tankte
att det inte hjilpte att oroa sig, eftersom de dndé
inte skulle kunna péverka det.

Haris lillasyster har aldrig uttryckt oro for sin
brors liv, ddremot har hon sagt att hon tyckte att
det var trakigt att de inte kunde leka sd mycket
nir hon var liten.

Béde Mustafa och Nihada vixte upp i den
muslimska delen av Bosnien, och Mustafa minns
inte att ndgon pratade om déden med honom
som barn.

— Nar ndgon hade dott pratade man med de
anhoriga och sa att man onskade att den som
har d6tt har hamnat i den béttre delen av efter-
virlden. Mer 4n sa var det inte. Var religion var
dogmatisk pé det séttet. Vi pratar inte om doden.
Det som sker, det sker.

Nir Nihada blev sjuk, och visste att hon skulle
do, ville hon inte prata om det alls, och hon ville
heller inte beritta for s manga att hon var sjuk.
— Nihada ville inte att andra skulle sorja henne
i forvag och att hennes foraldrar skulle oroa sig.
Hon tog livet dag for dag.

En ménad innan Nihada dog berittade Mus-
tafa for Haris lillasyster, som d& var 11 ar, att
hennes mamma skulle do.

KAPITEL 1. HUR PRATAR VI OM DODEN?

— Hon sa "Pappa om du inte gréter ska jag inte
grata heller.” Sen pratade vi inte sd mycket mer.
I efterhand har Haris lillasyster beréttat att hon
trodde att hon skulle bli bortlamnad nér Nihada
dog, att Haris skulle fa flytta till ett LSS-boende
och att jag skulle lamna dem. Hon hade miss-
forstétt och jag sa "Nej, vi ska ingenstans. Vi ska
stanna har”.

Aven om Mustafa inte praktiserar islam mer
an att ga till moskén vid sérskilda hogtider hopp-
as han, som religionen séger, att det finns ett liv
efter detta.

— Nihada fortjanar beloning och vila och att fa
uppleva nagot fint. Jag vet att det ar ett onske-
tinkande, men var religion séger si.

For familjen Becirovic forandrades livet drastiskt nar
mamma Nihada f6r nigra ar sedan dog i cancer.
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Expertrost: Christina Renlund, leg psykolog/psykoterapeut:

”Syskon laser av signaler tidigt”

1. Hur kan vardagen se ut for syskon?
Manga syskon till barn med svar sjukdom och

flerfunktionsnedséttning vixer upp med akuta
situationer i hemmet, dér systern eller brodern

kanske himtas med ambulans, och ofta vistas pa

sjukhus med den ena foraldern.
De lever med en oro for sin syster eller bror

och ser ocksé att fordldrarna ar trotta, ledsna och

oroliga i perioder.

Barn ténker, funderar och pratar i allménhet
tidigt om doden och har man en syster eller bror
med flerfunktionsnedsattning kan fragor om
sjukdom och dod bli &n mer patagliga.

2. Varfor ar det sa viktigt att prata?

Vi vet att det ar ett starkt skydd att kunna prata,
att kunskap och samtal hjilper, och att det ar
viktigt att fordldrar visar sina barn att man vill
och kan ta hand om och dela ocksa det morka
och svéra.

Syskon léser tidigt av signaler, béde verbala
och icke verbala, och deras karlek till familjen ar
stark. Precis som fordldrar vill skydda sina barn
sé skyddar barn sina foraldrar fran kinslor och
tankar som de tror ar for svara att prata om.

Det ar darfor viktigt att fordldrar tar initiativ
till och 6ppnar for samtal om vad barnet tanker,
eller vilka fragor barnet har, sé att barnet far
hjalp att uttrycka sig och bli avlastat.

Christina Renlund, leg psykolog/psykoterapeut.

3. Hur borjar man prata om déden?

Tank pa att ta emot det som barnet berattar for
dig och bekrifta barnets upplevelse. Vardera inte
barnets tankar utan forsok att intresserat mota det
barnet sédger.

Ibland &r vi sd upptagna av vad vi ska svara, s&
vi glommer att lyssna. Kom ihag att det handlar
mer om att barnet ska fa uttrycka sig och stélla sina
fragor, an att du har ett perfekt svar. Om du inte vet
svaret pa fragan, sig det. Ljug aldrig.

Du kan hjilpa barnet genom att stélla fragor som
“Vad tanker du nu? Vad &r det du tror kan hénda?
Beratta mer.” Tank ocksa pa att du som vuxen har
som uppgift att avgransa och avsluta samtal och att
barn inte behéver eller ska “veta allt”.



4. Vad hdander om vi inte vagar prata?
Foraldrar kan ibland beh6va stod av nadgon inom
sjukvérden eller habiliteringen och fa lite véag-
ledning i hur man kan prata med sitt barn. Om
foraldrarna ofta hamnar i “kris- och katastrofla-
ge” nér systern eller brodern blir sjuk s& kédnner
syskon sjalvklart av det.

De vet att mamma och pappa oroar sig for det
varsta. Da ar det viktigt att som barn fa vara del-
aktig dven i dessa allra svaraste stunder. Ovisshet
och att vara utanfor ar alltid varre.

Vi kan inte skydda barn mot verkligheten,
men vi kan skydda barn i verkligheten. Narhet,
tillit, delaktighet och kunskap &r starka skydds-
faktorer.

Att forsoka trosta bort, hélla undan och slita
over, ar att forminska och bagatellisera det svara.

5. Nagra ord pa vagen?

Den egna familjens psykiska halsa, att mamma
och pappa mar bra ar en viktig skyddsfaktor i
psykisk hilsa hos barnet.

Det ar ocksa viktigt att fa traffa andra syskon
som har en snarlik situation. Det kan ge kraft
och minska kinslan av att vara ensam och annor-
lunda.

Syskon behover prata bdde om nuet och om
sina framtidstankar runt sin syster eller bror,
samtidigt ar det viktigt att fordldrar vagar siaga
att man inte vet hur det kommer bli for systern
eller brodern, som ofta ar allvarligt sjuk.

Det ar viktigt att pAminna oss om att vi aldrig
kan veta hur det blir.
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Litet syskon. Christina Renlund
Slut pa forlaget Gothia, kan lanas via

biblioteken. Se daven

www.agrenska.se/syskonkompetens
www.anhoriga.se/anhorigomraden/
flerfunktionsnedsattning/boktips/

Du far vil sdga som det &r.
Christina Renlund. Vulkan.
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Expertrost: Ulrika Kreicbergs, professor i palliativ vard for barn

”Pratfamiljer klarar sig battre efterat”

1. Ar det viktigt att prata om déden?

Forskning visar att foraldrar som inte varit forbe-

redda pé att deras barn ska do, i storre utstrack-
ning rapporterat psykisk ohdlsa manga &r efterat.
Foraldrars obearbetade sorg okar risken for ang-
est, depression, stord somn och sjukskrivning.

Det ar av stor betydelse for familjen att det
finns majlighet att prata med sjukvardspersonal
aven efterat. Mammor och pappor bearbetar sin
sorg pa lite olika satt, pappor ar sarskilt sarbara
eftersom de ofta bara pratar med sin partner,
medan mammorna pratar med sin partner, per-
sonal och goda vanner.

2. Varfor ar manga vuxna sa radda for
att prata om doden?

Jag har inget sikert vetenskapligt svar pa fragan,
men vi har i var forskning sett att fordldrar som
ar troende pratar i storre utstrackning an de icke
troende om doden med sina svart sjuka barn.
Mojligen kan det vara sa att radslan kan vara
mindre om du har en tro pa att det finns ett liv
efter jordelivet, medan den som saknar tro, kan
kdnna storre radsla for doden.

Covid-19 har gjort att fler kommit att bli varse
doden. Den ligger inte sa langt bort langre, och
alla kan drabbas. Det viktigaste radet jag kan ge
ar att prata om allt det svara som hiander, och om
doden. Det ar av vikt att kunna dela tankar, fun-
deringar och radslor med varandra.

Ulrika Kreicbergs, professor i palliativ
vard for barn.

3. Hur kan barnkultur vara ett satt att
borja prata med barn?

Litteratur, film och teater har en stor betydelse
och ar ett viktigt verktyg for att hjalpa oss att
hantera och méta svara fragor om livet och
doden tillsammans med vara barn.

Astrid Lindgrens Broderna Lejonhjarta ar en
Kklassisk saga som hjélpt ménga familjer att borja
prata. Utifrdn den forskning vi har gjort ser vi att
manga barn som &r svart sjuka tar till kulturen i
sitt sitt att kommunicera om doden, i ord, teck-
ningar, eller handlingar.

Darfor ar det av stor vikt att bocker och film
som hanterar doden finns dar barn vérdas.



4. Hur gor varden for att stodja familjer?
Vardpersonalen har ett ansvar, och det finns snart
ett vardprogram for svart sjuka barn som vardut-
bildningar och verksamheter kan luta sig emot.

Det planeras dven en kurs i hur man hanterar
familjen runt ett svart sjukt barn och dven sym-
posium, forelasningar och konferenser sprider ny
kunskap.

Det ar svart att kommunicera med foraldrar
som har orealistiska forvantningar, olika forstaelse
av prognosen och inte ar forberedda.

Men vi vet ocksé att manga foraldrar vill veta di-
rekt nar allt hopp ar ute, och att det kan vara svart
att ta till sig informationen om den inte ar tydlig.

Trots detta ar det svart for vrdpersonalen att
ge denna information och det beh6vs undervisning
och trining i att ge svara besked.

5. Hur kan omgivningen bli battre pa

att stotta?

Att lyssna ar viktigt. Det ar ocksa viktigt att for-
dldrar beréttar for omgivningen vad som hander
och vad man behover. Det dr okej att skrika, grata
och vara besvirlig.

De runt omkring forildrarna till ett sjukt barn
ar ofta radda for att trampa nagon pa tarna och
gora fel, darfor dr det viktigt att man pratar och
vagar be om hjilp fran nara och kara.

Att prata, bdde inom och utom familjen, 4r en
skyddsfaktor mot psykisk ohélsa och obearbetad
sorg. "Pratfamiljer” klarar sig battre, de som delar
bekymmer och problem med varandra och andra,
béde under sjukdomstiden och efterat.
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2. Palliativ vard — hela livet

Idag lever personer med flerfunktionsnedsattning betydligt Iangre an tidigare och
manga uppnar vuxen alder. Funktionsnedsattningen ar visserligen obotlig, men ofta
paverkbar med behandling som ger battre livskvalitet och som kan forlanga livet. Inom
varden pratar man om en tidig och sen palliativ fas for personer som féds med obotliga
kroniska sjukdomar och svara funktionsnedsattningar. Vilket stod behéver barnet och
familjen fran varden i ett livsperspektiv?

I detta kapitel moter vi familjen Jonsson, fordldrarna Annie Olofsson och Katarina Gerdes,
samt Ann-Kristin Olund, habiliteringslikare och barnneurolog, och Christina Lindstrém,
specialistsjukskoterska och ansvarig for vardprogrammet for palliativ vard for barn.
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KAPITEL 2. PALLIATIV VARD — HELA LIVET

Fredrik blev 28 r gammal trots att ldkarna trodde att han skulle d6 nér han var 18 ar.

”Lakarna tyckte att Fredrik var ett

I”

mirake

Nar Fredrik var 18 ar var hans lungor i sa daligt skick att Iakarna trodde att han skulle do.

Men med syrgas- och ventilatorbehandling i hemmet borjade han ma battre an han gjort
pa lange, och levde sedan i tio ar till. | de medicinska journalerna var det ett ord som sar-
skilde sig fran den 6vriga terminologin. Dar stod “mirakel”.




aturen. Musiken. Hundarna. Samva-
ron med familjen. Dessa saker var na-
got som Fredrik uppskattade mycket
under sitt 28-ariga liv.

Trots att en stor del av hans vardag handlade
om att forebygga infektioner eller andra medicin-
ska problem, och att han med aren blev beroende
av fler hjalpmedel och mer st6d, njét han av livet
dnda tills det tog slut.

Fredrik Jonsson foddes 1987 och var makar-
na Jonssons tredje barn. De hade sen tidigare
sexarige Stephan och ddremellan hade de vantat
ytterligare en son som dog i magen.

Fredrik foddes sex veckor for tidigt och drab-
bades av syrebrist vid forlossningen. Forloss-
ningen var svér och pappa Calle trodde att béde
mamma Britt-Marie och Fredrik skulle d6. Nar
Fredrik vial kommit ut hade han hjartstillestand
och uppspénd buk.

Senare uppticktes att den ena urinledaren var
avstingd vilket orsakat sa kallad hydronefros,
vidgning av njurbackenet, och 23 timmar gam-
mal opererades en njure bort under en lang och
svar operation.

Under operationen drabbades Fredrik éateri-
gen av syrebrist pa grund av stora blodférluster
eftersom njuren var sammanvaxt med tarmar,
ena lungan och mjilten.

Efter tre dygn upptickte man kramper och
under en period pa sex veckor behovde han till
och frén vardas i respirator. Ndgonstans under
den hir perioder berittade likarna att han skulle
overleva, men med en bestaende hjarnskada.
“Det har fixar sig” tinkte Britt-Marie.

Palliativ hela livet

Det fanns dessvirre inte nagra bra mojligheter
att sova pa sjukhuset for den 6vriga familjen, och
sa hir i efterhand hade de onskat att det funnits
ett bittre stod for storebror Stephan under den
tuffaste perioden.

Daremot tycker de att de hade tur mitt i allt,
for pa barnintensiven pa Akademiska sjukhuset
i Uppsala hade man precis startat ett team som
skulle stétta foraldrar till de svarast sjuka bar-
nen. Teamet bestod av kurator, ldkare, en egen
kontaktsjukskdéterska och flera andra professio-
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ner som arbetade tvirvetenskapligt. De kidnde sig
val omhéndertagna.

Efter dtta veckor blev Fredrik utskriven och
de kunde dka hem. Hur syrebristen skulle paver-
ka honom var det ingen som kunde uttala sig om,
men med tiden visade det sig att Fredrik skulle
fa en flerfunktionsnedsittning med epilepsi och
synnedsittning.

S& smaningom hittade familjen en fungerande
vardag med allt vad det innebar. Habiliteringen
gjorde hembesok och dven hér fanns team som
arbetade tviarprofessionellt vilket underléttade
familjens situation pd ménga satt. Habiliteringen
hade en fast anstilld ldkare och sjukskoterska
som var mycket engagerade och som lyssnade pé
Calle och Britt-Marie nar de tog upp smatt och
stort. Lakaren brukade ibland skoja och siga ”Ja,
ja, vi gor vil som Fredriks fordldrar siager”.

Under barndomsaren och uppvéxten var det
framst epilepsin och olika férkylningar som or-
sakade problem for Fredrik, och hans infektions-
kanslighet begriansade familjens fritidsaktiviteter
och det sociala umgénget.

— En del vanner férsvann i och med det, men vi
ville hélla Fredrik s frisk som mojligt och jag
kinde stor riadsla for att han skulle bli forkyld,
berittar Britt-Marie.

Hon borjade under de hir aren plugga till
sjukskoterska och under tio veckor av utbild-
ningen praktiserade hon pé ett hospice dir hon
arbetade med palliativ vard. Dar var syftet att
forsoka lindra och stodja, istillet for som i den
kurativa varden, forsoka bota. Hon tyckte att den
palliativa virden pdminde mycket om den vard
och omvardnad Fredrik fick, &ven om han inte
befann sig i livets slutskede pd samma sitt som
de patienter hon motte.

Sa har i efterhand ar det annu tydligare att
Fredrik pa ett satt var palliativ hela livet, aven
om han fick kurativ vard ibland. Kanske man
till och med siga att vi alla ar palliativa frén det
ogonblick vi blir till?

Andningen férsamras

Vid 18 ars alder borjade Fredrik sova allt sdmre.
De visade sig att hans syresittning forsamrats
kraftigt, troligen pa grund av den allt mer utveck-
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lade skoliosen i ryggraden. Pa sjukhuset upptéck-
te ldkarna att han utvecklat lunginflammation,
blédande magsar samt andningssvikt.

For forsta gdngen tog en lidkare dem &t sidan
och pratade om hur de skulle agera om Fredrik
forsamrades. Skulle de forsoka radda hans livi sa
fall? Britt-Marie minns att hon tyckte fragan var
oforskamd. Det var vil sjalvklart? Calle reagera-
de ocksé starkt.

— Min kdmparinstinkt blev dnnu starkare &n tidi-
gare, jag blev fast besluten om att Fredrik skulle
klara detta och att vi skulle gora allt vi kunde.

Fran och med nu blev Fredrik beroende av
syrgas och hemventilator, vilket ytterligare be-
gransade familjens rorelsefrihet. Samtidigt blev
han piggare och fick bittre amnesomsattning.
Den tidigare s& magra pojken gick pa ett ar upp
22 kilo. Ett "mirakel” skrev lakarna i hans jour-
nal.

Infektionerna fortsatte stilla till problem
och Calle och Britt-Marie bestaimde att Fredriks
vélbefinnande skulle vara i fokus. Darfor fick
han vara hemma och foridldrarna bestimde sig
for att arbeta som assistenter pa heltid med ho-
nom.

De valde ocksa medvetet att inte ha ndgon
korttidsavlastning och de externa assistenterna

Storebor Stephan var sex ar nir Fredrik foddes.

var fi. Nagot som de i efterhand funderat mycket
over.

— Vi tinkte inte s mycket framat, men nigon-
stans fanns kanske en tanke om att Fredrik inte
skulle leva sa ldnge. Vi visste att oddsen var
samre for honom &n for oss, och att vi ville gora
det bista av tiden som var kvar, siger Calle, och
Britt-Marie nickar:

— Vi dgnade oss at avancerad intensivvérd vissa
dagar och njot av utflykter nar det var mojligt.
Det var en balansgang att forsoka forebygga
medicinska problem och samtidigt ibland strunta
i alla masten och bara njuta.

Nir Fredrik fyllde 20 ar fordndrades varden
och habiliteringen.

— Fredriks behov dndrades inte, daremot allt
runtomkring. Den fantastiska helheten frén
barnhabiliteringen och barnsjukhuset forsvann,
och vi fick 4n mer kliva in och féra Fredriks ta-
lan, séger Britt-Marie.

Lungorna blev allt samre i takt med att skoli-
osen forvarrades och under hosten 2014 méarkte
de en langsam forsamring. Vid jul blev Fredrik
inlagd med en svér infektion, hjartflimmer och
svarbehandlad epilepsi.

Likarna var tydliga den hir gadngen. “Det har
kan ta slut nu. Det kan vara dags att siga adjo”.



Men Fredrik aterhamtade sig 4ven denna géng.
Under véren blev han dock allt tréttare och i bor-
jan av sommaren fick han en infektion som satte
sig i lungorna.

”Vi kan inte géra mer for Fredrik”, sa ldkarna
den hir gingen, och nigra dagar senare, en tidig
sondagsmorgon, somnade han in.

Pa samtalet efterat fick de hora att Fredrik
“levt pa overtid”.

”Utbildning borde vara obligatoriskt”
Som helhet tycker de att stodet fran varden fung-
erat bra. Kanske vintade de ibland lite vél linge
med att aka in, men nir de vil kom till sjukhuset
fick Fredrik alltid bra vard, sdger Calle.

— Det kriavdes dock att vi foraldrar var tydliga,
och sa vad Fredrik behovde. Det saknades kun-
skap hos vardpersonalen om vad personer med
flerfunktionsnedséttning har fér behov. Det var
heller inte sjalvklart att assistenter fick vara med
pé sjukhuset, vilket kindes mirkligt. Britt-Marie
nickar och sédger:

— P4 Fredriks sirskola sa de att det tar ett ar inn-
an man lart kdnna en ny elev. Kontinuitet bland
personalen och utbildning om personer med
flerfunktionsnedséttning borde vara obligatoriskt
for all vardpersonal.

Nir Fredrik dog blev bade Calle och Britt-Ma-
rie arbetslosa. De blev sjukskrivna en tid och
Britt-Marie drabbades av utmattning. Idag arbe-
tar de bdda med utsatta méanniskor, Britt-Marie
pé kvinnojour och Calle med personer som bland
annat arbetstrénar och genomgér arbetsrehabi-
litering.
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— Fredrik har gjort oss till ambassadérer och i
hans anda vill vi fortsitta anvinda vara erfaren-
heter och kampa for andra utsatta personers
rattigheter, sager Britt-Marie. Calle nickar.

— Nér Fredrik levde var jag som en san diar mugg
med tyngd i botten, som slas omkull men som
gungar tillbaka upp i stiende position hela tiden.
Den kidmpargloden finns kvar, men nu for andra
manniskor.:

— Jag ddaremot ar inte lika stresstélig langre, jag
brukar séga att jag har blivit starkskor, sdger
Britt-Marie, och Calle nickar.

En séng pa radion kan rédcka for att sorgen
och saknaden ska komma 6ver en. Men sorgen ar
inte farlig. Ett satt att leva med sorgen och sak-
naden &r att skriva dikter pa versmattet haiku.

— Livet med Fredrik innebar mycket méda
och kamp och oro. Men det var virt det ménga
génger om.

Eller som citatet fran Tomas Sjodin i Fredriks
dédsannons: “Hela ditt liv har vi burit dig. Hela
ditt liv har du lyft oss”.

Skoliosen paverkade andningen alltmer ju dldre Fredrik
blev. Som liten var det kramperna som stokade mest. De
tio sista &ren hade han syrgas dygnet runt, och ventilator
nattetid.
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Anhorigrost/ Annie Olofsson, foralder

"Forebyggande ar A och O”

Lakarna trodde forst inte att Elvira, 6, skulle
overleva sina hjarnskador. Darfor flyttades El-
vira med familj till Lilla Erstagardens barn- och
ungdomshospice for att fa vard i livets slutskede.
Men mot alla odds stabiliserades ldget och efter
sex veckor kunde familjen flytta hem.

Likarna vigade dock inte laimna nagra garan-
tier for att Elvira skulle fa ett 1angt liv. Mamma
Annie har ett svagt minne av att nagon sa att det
som troligen skulle forkorta Elviras liv var nagon
form av infektion som paverkade lungor och and-
ning.

Familjen fick dka pa regelbunden avlastning
till Lilla Erstagarden, och mamma Annie minns
att det var dér en sjukgymnast forsta gdngen
visade hur de skulle gora for att ge Elvira and-
ningsgymnastik pé en pilatesboll.

— Elvira var ofta missn6jd som spadbarn, utom
nir hon var i rorelse. Bollen blev ett sitt for oss
att f3 henne att ma bra.

Kanske var det just darfor det dréjde 18 ma-
nader innan Elvira fick sin forsta allvarliga lung-
inflammation.

Négra ménader senare, i samband med for-
skolestarten, fick de en PEP-mask, en mask dar
Elvira ska andas mot ett motstand for att trana
pa djupare andetag och ventilera ut koldioxid.
Sedan dess traningsandas hon i den varje dag.

Genom att traffa andra familjer i liknande si-
tuation har Elviras forildrar sett att manga barn
ocksa inhalerar slemlosande och luftrérsvidgan-
de mediciner regelbundet. Darfor tog de upp fra-
gan med Elviras lakare. "Borde inte vi ocksa ha
en san dar inhalationsapparat som manga andra
har, i forebyggande syfte?”. Inhalatorn anviands
nu nér Elvira verkar rosslig och slemmig.

Kénslan ar att det ar de som foraldrar som
maéste initiera, folja upp, fraga och tjata for att
Elvira ska fa ratt hjalp.

— Vér upplevelse ar att varden tar tag i problem
forst nir de uppstatt. De jobbar inte forebyggan-

de fast de borde. Att vara forilder till Elvira inne-
béar att man maéste vara sitt eget barns likare,
sjukskoterska, sjukgymnast och nutritionsspecia-
list. Med mera!

Annie séger att om de skulle f4 mer omfattan-
de information kring vad Elvira kan komma att
behova skulle de kunna forhindra och forebygga
ménga problem.

— Forebyggande ar A och O. Ibland har jag stllt
fragor till sjukvirden som de sagt att de upplever
att ingen annan fragat tidigare, vilket jag tycker
ar markligt. Elvira kan ju inte vara den forsta i
Sverige med flerfunktionsnedséttning?

N

Mamma Annie hjalper Elvira, 6, att studsa pa pilatesbollen
for att forebygga lunginflammation.



Anhorigrost/ Katarina Gerdes, foralder:
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”Vi skulle behova tillgang till ett specialiserat

jourlakarteam”

For att Celina, 17, ska kunna bo hemma har hen-
nes foraldrar inrattat ett minisjukhus i sitt hem,
och mamma Katarina drémmer om att ha dyg-
net-runt-tillgéng till ett specialiserat jourlakarte-
am som kan erbjuda kvalificerad hemsjukvérd.

Pa Celinas egna minisjukhus finns forutom
mediciner och forbrukningsartiklar dven and-
ningshjidlpmedel av allehanda slag. Till exempel
olika typer av inhalationsutrustningar, PEP-mas-
ker, saturationsmaétare, hostmaskin, syrgas bade
i koncentratorer och flaskor, sugar samt en and-
ningsmaskin, si kallad BiPaP.

Till en bérjan upplevde Katarina att det var
svart att fa hem sjukvardutrustning.
— Jag forstar att man ar orolig att apparaturen
ska anvindas pa felaktigt sitt och ddrmed kunna
vara till skada, eller att vi foraldrar bara ska stir-
ra pa matviarden, men vad ar alternativet? Vi vill
inte bo pa sjukhus jamt.

Nir Celina skulle fa sin hostmaskin kom fra-
gan upp om vilket ansvar det skulle innebéra for
foraldrarna, ”ska vi verkligen belasta féraldrarna
med detta?”.

— Att inte belasta mig med ansvaret, ar att be-
lasta mig med nagot annat som ar mycket virre.
Namligen oron for att inte kunna hantera situa-
tionen nir Celina far svara andningsproblem.

Att vistas pé sjukhus kan pa ett motségelse-
fullt satt paverka Celinas hélsa negativt. Dels sak-
nas alla de vanliga hjalpmedel som Celina beho-
ver for att ma bra i vardagen, dels ar de dagliga
rutinerna kring trining, andningsforebyggande
gymnastik, toalettrutiner och frisk luft svara att
fa till pa sjukhuset. Svarigheterna kring att ga pa
toaletten kan till exempel leda till forstoppning
som i sin tur leder till kramper.

— Vi dker bara in akut om vi tror att Celina har
fatt en svar lunginflammation och det kan bli tal
om antibiotika direkt i blodet eller respirator-

Det &r ocksa svart att forhélla sig till vardper-
sonal som inte kdnner Celina sedan tidigare. For-
troende och tillit ar de viktigaste egenskaperna
hos en ldkare, resonerar Katarina, och om de haft
nagon som foljde Celina kontinuerligt och om det
stod tydligare i journalen vad de behover tinka
pa skulle det underlatta mycket.

— Man kan inte utga fran en frisk person i samma
alder. Celina varnar pé olika sétt niar nagot ar pa
géng. Detta ser man bara om man foljer henne
over tid. Det kan vara sma, smé tecken som puls
eller andningsfrekvens. Om man inte kdnner
henne sé ser man det inte forrdn det har hunnit
ga langt. En lakare sa en gang till mig att det
kravdes kunskap, konstnirlig frihet och mod for
att behandla Celina.

Katarina drommer om att ha tillgang till ett
specialiserat jourldkarteam, nabara och tillging-
liga dygnets alla timmar pa samma sétt som de
génger Celina dr inskriven i hemsjukvérden.

— Att ha hemsjukvard innebar att vi inte behover
vara pa sjukhuset och slipper de risker och be-
svar som det for med sig. Men dven om manga
barn vardas hemma som Celina s méste sjukhu-
sen fa tillrackliga resurser sa det finns plats nar
vara barn behover det.

P

Mamma Katarina 6nskar att ett specialiserat jourldkarteam

vard. Resten tar vi hand om hemma. skulle finnas tillgdngligt for dottern Celina, 17.
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Expertrost/ Ann-Kristin Olund, habiliteringsldkare och barnneurolog:

”"Med tidiga insatser kan vi forlanga livet”

1. Vad ar viktigt att utreda hos ett

barn med flerfunktionsnedsattning?
Det ar oerhort viktigt att sa tidigt som majligt
utreda vilka medicinska omvardnadsbehov
barnet har for att se vad som kan behandlas
och vad som kan lindras. Andning, nutrition,
forstoppning, urinvégar, epilepsi, syn och
horsel och somn bor utredas tidigt. Under
tillvaxten kan ocksé spasticitet och olika ske-
lettproblem uppkomma vilket kan orsaka olika
smarttillstdnd som ar viktiga att utreda och
behandla.

Flerfunktionsnedsittningen ar visserligen
obotlig, men ofta paverkbar med specifik be-
handling som ger bittre livskvalitet och kan
forlanga livet.

2. Varfor ar det sa svart att veta vad
barnet har fér prognos?
Idag lever personer med flerfunktionsnedsatt-
ning upp i vuxen alder, men mycket kan hinda
pa vagen och de flesta har en kortare forvantad
livslangd. Jag uttalar mig aldrig om barnens
troliga livslangd, dven om jag vet att den ar
forkortad jamfort med om man ar frisk.

Manga familjer lever i granslandet under

manga ar och vet inte hur ldnge de far ha kvar
sitt barn. En vanlig forkylning kan bli livsho-
tande. Nar den skora “silkestraden” av liv hal-
ler pa att ga av, maste man som professionell
sétta sig ned med familjen och samtala om det.
Men det dr svart, for vi vet ju aldrig hur l&ng
den dir silkestraden ar.

Ann-Kristin Olund, habiliteringslikare
och barnneurolog.

3. Vilken @r den vanligaste
dodsorsaken?
Lunginflammation ar en vanlig dodsorsak. Att
hélla lungorna rena ar A och O. Om man inhale-
rar regelbundet, gor andningsgymnastik och far
upp slemmet sa fastnar inte bakterierna lika latt.

Nar kunskapen 6kar om de vanligaste fore-
byggande atgarderna sa lever barnen langre,
ibland upp till vuxen alder.

Vi ser till att de far hjilp att andas battre, &ta,
skota magen och sova, till synes enkla, grundléag-
gande ménskliga behov, men som inte far tas for
givet hos de har barnen.

Nar andning och nutrition fungerar sa far de
ett battre infektionsskydd och orkar mer, sa att
de kan vara ute och f sno i ansiktet och sol pa
skinnet.



4. Vad ar viktigt for varden att

tanka pa?
Vérden kan inte frikopplas frén etiska stéllnings-
taganden, och manniskan, hur liten och sjuk hon
an ar, har ett manniskovarde, lika for alla, med
ratt att bli bekraftad och respekterad. Malsitt-
ningen ska vara att hjdlpa personen att leva tills
hon dér. Atgirder kan uppskjuta dédsogonblick-
et, men ocksa forlanga lidandet. Vi maste tanka
”Vad gagnar personen? Okar man lidandet med
det man gor? Till vilket pris gors saker?”

Det géller att hela tiden férhalla sig till livet
som det just ar for tillfallet och gora det basta
av den stund man har, att fa kdnna trygghet, bli
omtyckt for den man ar och bli bemétt pa den
niva dar man befinner sig.

5. Hur kan den sena palliativa fasen
se ut?
Doendet kan vara en process som sker langsamt,
men det kan ocksa gé fort. Varje manniskas dod,
liksom liv, 4r unikt. Déden &r en del av livet och
foraldrar till barn med flerfunktionsnedsattning
ar smartsamt medvetna om att den utmatta livs-
tiden formodligen inte ar sa lang och att behand-
ling inte racker till for att bota, men mojligen
forlanga livet.

Vard i livets sista tid innebar att, oberoende
av diagnos, lindra symtom nir tillstindet inte gér
att bota. Existensiella fragor vicks och foraldrar
behover méta personal som har beredskap och

kunskap att vara ett stod.
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¥vallficerad
arrnardnad
1 vardagen

Ann-Kristin Olund &r forfattare till
handboken Medicinsk omvardnad
vid svéra flerfunktionshinder
(2012, Gothia Forlag).

Kvalificerad omvardnad i vardagen
for personer med flerfunktionsned-
sdttning, nyreviderad upplaga som
publiceras pa Nkas webbsida under
hosten.

Tomas
Sj0din
&

Nar traden avlovas ser man
langre fran vart kok.
Tomas Sjodin. Verbum.
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Expertrost/ Christina Lindstrom, specialistsjukskoterska:

“Personer med flerfunktionsnedsattning bor
fa tillgang till palliativ vard hela livet”

1. Vad ar palliativ vard?

Palliativ vard ar motsatsen till kurativ vard och
syftar till att lindra fysiskt, psykiskt och socialt
lidande. Den kurativa vardens syfte ar att bota.
Ordet palliativ betyder mantel, och syftar till att
skydda och ge stod till personen och dess anhori-
ga under tiden man lever. Den palliativa vardens
uppgift ar ocksa att viga fordelar mot nackdelar
kring behandling och lindring.

Tyvarr forknippas begreppet palliativ vard
ofta med att personen befinner sig i livets slut-
skede och snart ska d6. Det behover inte vara sa.
Palliativ vard kan man fa under valdigt lang tid.

2. Kan man vara palliativ fran fodseln?
Ja. Vi pratar om tidig och sen fas i palliativ vard,
dar den forsta fasen kan péborjas redan vid fod-
seln, eller till och med i magen, om barnet fods
med en permanent skada eller progressiv sjuk-
dom som ger medicinska komplikationer. I den
tidiga fasen ar sjukdomen obotlig men fortfaran-
de paverkbar med specifik behandling som ger
battre livskvalitet och kan forldnga livet. I denna
fas kombineras ofta kurativ vird, med syfte att
forsoka behandla vissa tillstdind, med den pallia-
tiva varden.

Nir den sena palliativa fasen inleds dr mélet
inte langre att forlanga livet utan att skapa de
basta majliga forutsattningarna for en god livs-
kvalitet under personens sista tid i livet. En per-
son med flerfunktionsnedséttning bor fa tillgang
till palliativ vard hela livet, f6r de behov som inte
gar att bota, men ddremot att lindra.

Christina Lindstrom, specialistsjukskoter-
ska och ordforande for virdprogrammet i
palliativ vard for barn.

3. Vilka utmaningar finns?

For ménga barn och unga med flerfunktions-
nedsattning ar livet skort och varje infektion kan
vara den sista. Man vet inte om det vinder eller
inte. Det giller d& att ge ritt stod hela vigen och
gora svara avvagningar. Skadar medicinen eller
inte?

Utmaningen i den palliativa virden av barn
med flerfunktionsnedséttning ar ocksa att skilja
mellan fraimjande insatser och insatser som for-
langer lidandet.

Anledningen ar att neurologiska sjukdomar
kan ha en ldngsam progress, vilket gor det svart
att bedoma nér den palliativa viarden gar 6ver
till den sena fasen. Att arbeta i multidisciplinira
team ger en helhetssyn.



4. Hur kan varden st6tta och fora
samtal med familjen?

Inom palliativ vard for vuxna har man ofta ett sa
kallat brytpunktssamtal, ddr man pratar om att
avbryta kurativ behandling och endast 6verga till
palliativ vard.

For barn med flerfunktionsnedséttning hand-
lar det inte om ett enda samtal, utan det ar ofta
en lang process, med manga samtal om vad som
ar basta mojliga vard har och nu, och hur vi ska
agera om laget forandras.

Det forsta samtalet bor hallas i ett tidigt och
lugnt skede. Vi vet att férdldrarna tanker pa
doden och initiativet till samtal ska inte behova
komma frén dem.

5. Vad behover varden téanka pa?
Nyckeln &r att ha ett bra samarbete med forald-
rarna. Dessa fordldrar kan sina barn, lyssna pé
dem och ta dem pa allvar. De &r experter och
sjalvklara samarbetspartners. Samtalen behover
ges tid och bor hallas under stillsamma forhal-
landen, utan telefoner eller andra stérningsmo-
ment.

Ett verktyg kan vara att tillsammans ta fram
olika aktivitetsplaner, hur vi ska agera just nu,
hur vi ska agera vid forsamring och hur vi ska
agera vid dodsfall.

Vardpersonalen méste viga vara tydliga och
arliga. Kurator bor finnas for bdde praktiskt och
psykologiskt stod, och syskon bor ocksa ges stod
och information.

Det ar viktigt med en sammanhéllen vard-
kedja med samarbete mellan neurolog, hem-
sjukvard, habilitering och det palliativa teamet.
I framtiden hoppas jag att fler barn tidigt far
tillgang till palliativ vard och att det blir en battre
samverkan mellan olika team med en helhetssyn
pé barnet.
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Las mer:

% REGIONALA
5 CANCERCENTRUM
“an T SAMVERKAN

Lis mer i de nationella
vardprogrammen for vuxna, och for
barn https://cancercentrum.se/
rehabiliteringpalliativvard/
palliativvard /vardprogram.7845.html

Nere for rakning, eller ...

— Om livet med ett svart sjukt
barn. Katarina Gerdes.
Vulkan forlag
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3. Livskvalitet — vem bedomer,
och hur?

Vad ar livskvalitet, vem kan bedéma detta, och hur? Det finns manga férdomar om

att ett liv med fysiska begransningar innebar lidande och lag livskvalitet. Men kan de
fysiska halsoproblemen vagas upp av andra faktorer som ar lika viktiga, eller till och
med annu viktigare? Hur hittar man balansen mellan positiva och negativa faktorer for
att uppna optimal livskvalitet for individ och famil;j?

I detta kapitel moter vi familjen Blom, familjen Ekstrom-Jonsson och familjen Unevik, samt
Niklas Juth, docent och lektor i medicinsk etik, och Nina Dahlbeck, specialpedagog.
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Sorgen har sett olika ut. Lillasyster Elsa har pratat mycket om Ida, medan storasyster
Emma har inte velat gora det. Daremot skrev Emma nyligen om Ida i en skoluppgift.

”lda alskade hastar”

For Malin och Thomas dotter Ida var vardagen tuff och periodvis fylld av smarta. Under de
tolv ar hon levde forsokte hennes familj, assistenter och personal pa forskola och skola ta
vara pa de bra stunderna. Dar och da njot Ida i fulla drag. Sarskilt om hon fick vara i nar-
heten av hastar.




n géng nir vi var pa cirkus med Ida satt
hon och halvsov dnda tills hastarna kom
in. D4 16s hon upp som ett ljus. Hon
ALSKADE histar.” S skrev hennes
syster Emma i en skoluppgift nyligen. Om det
var ljudet av smattrande hovar, spanet som yrde
i manegen, eller doften fran djuren som Ida kéan-
de igen, vet hon inte. Men diaremot vet hon att
histar och att rida var bland det basta Ida visste.
Det var bland annat da man kunde fa se henne
spricka upp i ett av sina sillsynta leenden.

Ida féddes den 20 juni ar 2000 och var Malin
och Thomas Bloms forsta barn. Graviditeten och
forlossningen hade varit normal, men pa éter-
besoket nir Ida var en vecka gammal upptackte
ldkarna ett komplicerat hjartfel, som — om det
kunde atgardas, skulle behova opereras i flera
steg. Idas syresattning skulle dock aldrig kunna
bli helt normal, och detta gjorde att hon samlade
pa sig koldioxid som gjorde henne ovanligt trott.

Strax efter den forsta operationen upptacktes
aven epileptisk aktivitet och starka mediciner
sattes in, som gjorde att Ida sov upp till 20 tim-
mar per dygn. Vid fem ménaders &lder blev Ida
akut délig da den shunt som opererats in i hjartat
blivit for liten och Ida fick &ka med ambulanshe-
likopter fran Uppsala till Ostra sjukhuset i Gote-
borg for nista hjartoperation. Det var da néra att
de forlorade henne for andra gangen.

Ida hade ofta ont i magen och var otrdstlig,
vilket blev en stor stress for hennes foraldrar.
Efter att de triffat en sjukskéterska pa habilite-
ringen och fatt behandling blev det nagot bittre,
men Ida beh6vde noggranna rutiner kring mat
och hjilp att skota magen regelbundet.

Med tiden mérkte de ocksa att Ida inte foljde
utvecklingskurvan. Till en borjan trodde de att
det hade att gbra med den langa sjukhusvistelsen
och operationerna, men sd sméaningom stod de
Kklart att Ida dven hade en hjarnskada som orsa-
kade en komplicerad flerfunktionsnedsittning.

Forskolan gjorde Ida delaktig

Ida fick borja pa en vanlig férskola ndra hemmet
inne i Uppsala dar pedagogerna hittade ovanliga
16sningar for att gora Ida delaktig.
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— En pedagog var ansvarig och de skapade ofta
en liten grupp kring Ida.

Det var aldrig nigra problem. Forskolechefen
och pedagogerna var fantastiska, och Idas ansva-
riga pedagog foljde med till habiliteringen for att
fa mer kunskap kring Idas behov, berattar Malin.

Nar de flyttade ut till Thomas féraldrahem
utanfor Uppsala bestdmde de darfor att Ida skul-
le g& kvar pa forskolan inne i stan. De anpassade
huset efter Idas behov och byggde en stor altan
dir hon skulle kunna vara ute i sin gastol, och sa
sméningom &ven en pool.

Mitt under renoveringen féddes lillasyster

Emma.
— Vi forsokte fortsétta leva vart liv, leva som van-
ligt. Darfor kande vi att det var lika bra att skaffa
ett till barn sa fort som mojligt, som vi tankt inn-
an, sager Thomas.

Malin tog med sig Ida och Emma och besokte
en sirskild spadbarnsgrupp pa korttidshemmet
Regnbégen och s& smaningom kom Ida att vara
pa korttids, till att borja med varannan helg, och
déarefter mer och mer.

P4 somrarna anordnade habiliteringen en
veckas daglager ute vid en sjo utanfor Uppsala.
Foraldrar och syskon fick ocksé vara med. Dar
fanns ocksa histar som barnen fick rida pa, och
Malin minns att Ida uppskattade detta mycket.

— Vi kunde i ga bredvid héasten och héalla i hennes
sittskal. Ibland 1ag hon pa hasten. Man kunde se
att hon njot.

Har triaffade familjen ocksé flera familjer i
liknande situation som de sedan holl kontakten
med. Alla professioner fran habiliteringen var
med under veckan s& man kunde ocksé ta fragor
direkt med sjukgymnaster och sjukskéterskor.
Vartefter dren gick, och dven lillasyster Elsa fotts,
var bade Emma och Elsa med och lekte med de
andra syskonen.

Nir Ida borjade skolan fick hon personlig
assistans och skolskjuts. Detta underlittade fa-
miljens vardag mycket, sdger Thomas.

— Skolan anpassade sig helt efter Ida. Hon hade
ocksa blivit storre och behévde mer hjalpmedel.
Ida behovde vila ofta men nar hon var vaken och
pigg tog skolan tillvara pa detta.
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Minnesalbumet som familjen gjort tillsammans har betytt mycket.

|”

Gillade inte “gulligul
P4 semestern akte familjen ut till sommarstugan
och akte bat. Ida dlskade det. Hon tyckte ocksa
mycket om att dka pulka, bada, studsa studsmat-
ta, gunga och sin andningsgymnastik pa pilates-
bollen.

— Det fick inte vara nigot “gulligull”, hon ville att
de skulle vara rejila saker som kéndes i kroppen.
Hon uppskattade ocksa musik och speciella ljud
och kunde skratta nar systrarna grat, sager Tho-
mas och Malin fortsitter:

— Nir Ida log blev man glad. Niar hon médde bra,
madde vi bra.

Rutiner kring mediciner, mat och toalettbesok
var viktiga. Ida var ofta hungrig och kunde fa
utbrott om hon inte fick ata tillrackligt snabbt.
Hon alskade mat och att dta. Darfor var det ofta
lattast att vara hemma. P4 hogtider samlades
slakt och vanner hemma hos familjen.

Med aren blev Ida allt tréttare. Koldioxiden
hade skapat en slags forgiftning i lungorna och
kramperna, som varit borta en tid, kom tillbaka.
Hon sov allt mer och fick mérka ringar under
ogonen. Hon utvecklade en svér skolios som be-

hovde opereras, men det visade sig att hon var
for dalig for att klara av en operation. Den sista
hjartoperationen blev installd.

Omvardnaden blev allt tyngre och Malin och
Thomas borjade fundera pa att hitta ett annat
boende for Ida. Samtidigt kinde de inom sig att
hon nog inte skulle leva sa lange till.

De hade olika syn pa Idas livskvalitet. Mam-
ma Malin tinkte att Ida inte visste ndgot annat,
inte hade négot att jamféra med. Pappa Thomas
var mer krass, han kinde daligt samvete for Idas
skull. Nar Ida blev allt simre 6nskade han bara
att det skulle ga fort.

I april 2012 fick Ida en tuff forkylning och
hamnade pa sjukhus. Hon dterhdmtade sig och
fick komma hem, men en manad senare upp-
repades samma sak. Ytterligare ndgon ménad
senare var det dags igen. Hon &terhdmtade sig
dven denna gang och fick komma hem. Under
sommaren blev Ida allt tréttare.

En av de sista dagarna i juli tog hon sitt allra
sista andetag.

P4 ett satt hade de alltid varit beredda pa att
den har dagen skulle komma. Malin hade sedan



manga ar tillbaka planerat Idas begravning i hu-
vudet, och Thomas att alltid kint att doden var
narvarande.

Sorgen ar olika

Det har nu gétt atta ar sedan Ida dog. Sorgen har
tagit sig olika uttryck hos Idas familjemedlem-
mar. Foraldrarna har 14tit systrarna sorja pé sitt
satt. Inget har varit mer rétt eller fel. Lillasys-
ter Elsa har pratat mycket om Ida, storasyster
Emma har varit ganska tyst.

Darfor blev fordldrarna vildigt rérda nir de
fick hora att Emma gjort ett skolarbete om Ida
dir hon beskriver sin upplevelse fran den dagen
de ringde fran sjukhuset och berittade vad som
hade hént, och hur oréttvist hon tycker det ar att
hennes storasyster foddes med sé stora svérig-
heter.

I Emmas berittelse beskriver hon hur hon och
Elsa fick anpassa sig efter Idas behov, till exem-
pel att det alltid var brattom hem. Att ta hem nya
vanner kunde vara jobbigt eftersom hon var radd
for vad de skulle tycka och tdnka om Ida. I sin
skoluppgift skriver hon:

— Varfor min fina oskyldiga syster skulle drabbas
av alla de har problemen vet jag inte. Det ar det
nog ingen som vet. Men en sak jag vet ar att jag
saknar henne otroligt mycket.
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Malin och Thomas beskriver hur livet forand-
rats.
— Jag har gratit jattemycket av ménga olika an-
ledningar under hela Idas liv. Bearbetat olika
saker Kklart pa nagot sitt, och det fanns ju heller
inget hopp om att Ida skulle ha 6verlevt. P4 ett
sétt hade jag redan sorjt Ida innan hon dog, si-
ger Malin, och Thomas fortsétter:
— Nar Ida forsvann, forsvann ocksa mycket runt
omkring. Det dr en marklig kénsla att ha hur
mycket tid som helst. Nar Ida levde var tiden sé
inrutad, de helger hon var pa korttids behévde vi
ta vara p4, sager Thomas, och Malin nickar och
fortsatter:
— Jag tror att vi blivit bra pa att leva hir och nu,
och prioritera. Ida kommer alltid vara en stor del
avoss. l

Mamma Malin siger att niar Ida médde bra madde alla
i familjen bra.
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Anhorigrost/ Familjen Unevik:

”Fragan om vad Liv har for livskvalitet har stallts indirekt”

Frégan om vad Liv Unevik, 17, har for livskva-
litet, har indirekt stillts av 1akare vid ett flertal
tillfallen. Pappa Ola forklarar:

— Formuleringarna varierar men kontentan ar
alltid densamma, nimligen att hennes livskvali-
tet anses vara lag och att man undrar hur langt
man ska gé for att ridda hennes liv.

Nir hon var tre ar fick de frigan av en akut-
lakare forsta gdngen. Mamma Malena minns att
hon blev helt tagen pé séngen.

— ”Vi &r ju hér for att ni ska hjilpa henne”, minns
jag att jag svarade.

De forstod att frigan skulle komma igen, s
de tog upp den med Livs neurolog och har dven
diskuterat den hemma manga génger. De vet vad
de vill.

— Som Liv mar nu finns det ingen anledning att
ha nagra behandlingsbegransningar, sdger Ma-
lena.

Men sa lagger hon till, att om Liv skulle bli s&
dalig att livet begransas for mycket, sé ar de be-
redda att ta upp frigan pa nytt med ldkarna.

Malena ar sjukskoterska och jobbar till var-
dags pé inom sjukhusansluten barnhemsjukvérd.
Hon tycker att det ar viktigt att vardpersonalen
vagar prata om behandlingsbegransningar med
familjer dir barnen har skora tillstand.

— Jag moter ofta anhoriga som vill gora “allt”
men som inte forstatt vad det leder till, och d&
maste man vaga siga det klart och tydligt. Om
man som patient eller anhorig ska borja tolka
blir det svart. Det dr viktigt att forsta att det inte
ar behandlingsbegransningen som tar livet av
négon, det ar grundsjukdomen.

Problemet ir att det finns en sammanbland-
ning mellan “funktionsnedsattning” och ”sjuk”,
menar Ola och Malena. Det har hént att 1dkare
séger ”"Ska vi verkligen sétta in detta, hon kom-
mer ju 4nda inte bli frisk?”.

— Livs liv méste varderas utifrdn hennes forut-

sattningar, och de kan inte veta hur hennes liv
ser ut, sdger Ola.

Att ha riktlinjer som definierar vad livskvalitet
ar tror de inte pa.
— Det méste vara individbaserat. Alla ar olika.
En frisk ménniska som forlorar férmagor kanske
skulle vara i storre behov av behandlingsbe-
gransningar, dar minskar ju livskvaliteten, sager
Malena och Ola fortsitter:
— For Liv ar det tvartom. Hennes livskvalitet har
ju okat ju dldre hon har blivit, sdger Ola.

Men fragan om Livs livskvalitet hanger ock-
s& pa vilken hjélp familjen far, menar de. I den
kommun familjen bodde nér Liv foddes fick de
sldss for manga insatser, bland annat skolskjuts
och bostadsanpassning. Till slut bestimde de sig
for att flytta.
— Var familj dr beroende av samhéllets insatser
for att kunna leva vardigt. Vardigheten ar en
grundforutsittning, och om det hander saker
utanfor var kontroll sé drabbar det oss och var
livskvalitet hardare dn andra.

Liv Unevik med pappa Ola och mamma Malena.
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Anhorigrost/ Calle Jonsson och Britt-Marie Ekstrém-Jonsson, foraldrar:

”Varje manniska har sitt eget matt pa livskvalitet”

Som nyf6dd kampade Fredrik for sitt liv. Hans
foraldrar Calle och Britt-Marie minns att lika-
ren pa barnintensiven sa att "de barn som kan
raddas ska rdddas”. De fick ett bra bemdtande
och ingen ifrdgasatte Fredriks livskvalitet den
gangen. Med aren forstod de att instéllningen till
huruvida barn med svira hjarnskador ska fa alla
insatser ser olika ut i landet.

Nir Fredrik hunnit bli 18 ar blev han allvarligt
sjuk. De fick da fragan om behandlingsbegrans-
ningar for forsta gangen. De svarade att de ville
att Fredrik skulle fa alla insatser. Han 6verraska-
de sedan alla och levde tio &r till.

Svarigheten for ldkare och vardpersonal att
bedoma en persons livskvalitet beror pa brister
i utbildningen, menar Britt-Marie, som sjélv ar
utbildad sjukskoterska. Calle nickar.

— Nar Fredrik levde var vi vildigt mana om att
vardpersonalen skulle férsta vem Fredrik var,
vad han tyckte om att gora och hur han méadde
nar han médde som bist. Det kiindes viktigt att
andra skulle forsta helheten och att han hade
livskvalitet.

Samtidigt ar frigan om vad livskvalitet 4r inte
helt enkel, menar Calle.

— Vad ar "normal” livskvalitet och vem kan bed6-
ma det? Det finns lika manga varianter som det
finns ménniskor. Det gér inte att jamfora. Livs-
kvaliteten ar unik for varje person, utifran just
den ménniskans forutsattningar och 6nskningar.

De berattar om Fredrik. Att han dlskade
musik, konserter, naturen, storebror Stephan,
mor- och farféraldrarna och umgéinget med fa-
miljens hundar. Att han med sina vackra bruna
ogon hade en mangd olika uttryck som de férstod
och kunde tolka. Att han utstralade ett lugn som
spred sig till alla som var i hans niarhet. Att han
gav omgivningen perspektiv pa vad som var vik-
tigt i livet. Calle fortsitter:

— Ar livskvalitet att leva s linge som mdjligt?

Var gar griansen mellan livskvalitet och lidande?
Vem kan avgora det om personen sjilv inte kan
beritta? Som forédldrar dr man ju den som kén-
ner barnet allra bast.

Att fordldrar alltid vill radda sitt barns liv till
varje pris, ett argument som ibland anvinds av
vardpersonal, tror de ar sillsynt.

— Vi ville inte att Fredrik skulle leva for var skull.
Men omtanken ir s stark, sa visst kan det bli
sddana missforstand. Vi var ju subjektiva, men
ocksa dem som bast kunde ldsa av hur Fredrik
madde, sager Calle, och Britt-Marie fortsatter:
— Tank om vi kunde sluta maita livet i formagor,
resultat och framgang. Alla méanniskor behover
inte g lakarutbildningen eller resa till Thailand
for att ha livskvalitet. Aven en person som med
tiden forlorar formégor kan hitta ny livskvalitet,
dven om det till slut bara handlar om till synes
sma saker, som att kunna &ta en god kaka.

EE ] ' g2 e %

Calle Jonsson och Britt-Marie Ekstrom-Jonsson vill att vi
ska sluta mata livskvalitet i formégor, resultat och framgéang.
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Expertrost/ Niklas Juth, docent och lektor i medicinsk etik:

”Livskvalitet eller lidande? Var gar gransen?”

Niklas Juth, docent och lektor i
medicinsk etik

1. Vad ar livskvalitet?

Genom historien beskrivs livskvalitet, vad som
gor livet virt att leva, bade ur ett subjektivt och
objektivt perspektiv.

Det subjektiva séttet utgar ifran hur personen
sjalv upplever sitt vilbefinnande, individen ar sin
egen mattstock.

Det objektiva ddremot, dr mer perfektionis-
tiskt och menar att ett gott liv ar att ha vissa for-
magor och kunna gora vissa saker.

Forutfattade meningar om vad livskvalitet ar
finns likavil hos ldkare som hos den 6vriga popu-
lationen.

2. Varfor tror vi att en funktionsned-
sattning innebar samre livskvalitet?
Det finns ménga fordomar om att ett liv som
innehaller begransningar i funktion ocksa inne-
bér plagor, men majoriteten ménniskor tende-
rar att 6verskatta hur stor forlust det innebar
att forvirva en skada. I studier dir man frégar
manniskor om hur de tror att deras livskvalitet
kommer att paverkas om de forlorar formégor,
svarar de allra flesta att de tror att det skulle pa-
verka livskvaliteten mycket negativt. Vi vet dock
att manga som forlorar formégor redan efter
atta manader upplever att de har god livskvalitet
igen.

3. Var gar gransen for nar livet ar vart
att levas?

Fragan om att avsta frén livsuppehallande be-
handling kan bli aktuell i de fall man anser att
ett liv innehéller mer lidande 4n glddje, och det
inte finns nagon utsikt om att det kommer att bli
béttre. Nar tekniken gor det mojligt att 6verleva
svara skador hamnar etiken i fokus. Ibland kan
de medicinska ingreppen upplevas som tortyr-
liknande och i sig ga emot principen om att gora
gott. Vid diskussion om att avbryta eller avsté
fran att sétta in livsuppehallande insatser gors
en bedomning av livskvaliteten tillsammans med
ett antal etiska principer. Det innebir forstas ett
dilemma att likare ldgger olika vikt vid dessa
varderingar, eftersom konsekvensen for indivi-
den innebar fortsatt liv eller inte.



4. Hur fattas beslut om att avbryta
livsuppehallande behandling?

Den som sjilv lever livet ska bestimma over
det. Och med vuxna ménniskor som kan fora
sin talan ar det forhallandevis enkelt —
denna person bestammer sjilv vilken vard
hen vill slippa. Frdgan om vem som ska
bestamma nér inte patienten sjalv kan ar
svérare.

Nar det géller smé barn ar det extra svért.
For det forsta kan man inte fraga barnet, och
for det andra ar osdkerheten kring hur det
kommer bli, prognosen, svérare att stélla
nir det handlar om barn som ska véxa och
utvecklas.

Det ar darfor svart att fatta ett valgrundat
beslut. Foraldrarnas rost ska ha stor vikt,
men det ar ldkarna som fattar beslutet.

5. Nagra ord pa vagen?

For att forsoka reda ut vilka intressen pa-
tienten och dess omgivning har anvands
ofta en metod som kallas aktérsmodellen,
dir man vager in hela familjens, vardper-
sonalens och sambhillets intressen infor ett
beslut, samt vilka konsekvenser detta leder
till pd kort och lang sikt.

Med aktorsmodellen lyfter alla inblan-
dade blicken lite, I vems intresse talar jag
egentligen?”. Barnets intresse ska vara i
fokus.

Men dven samhallets forméga att erbjuda
familjer och individer st6d bor vagas in i be-
slut om livsuppehéllande vard. For att kunna
erbjuda den enskilda individen livskvalitet
behover vi ett starkt vilfardssamhalle.
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Las mer:
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P — Fjirilen i

glasku pun

Fjarilen i glaskupan.
Jean-Dominique Bauby
Albert Bonniers Forlag.

TECHRIER OM
LIVEKVALITED

Teorier om livskvalitet.
Bengt Briilde. Studentlitteratur.
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Expertrost/ Nina Dahlbeck, pensionerad specialpedagog:

"Alla behover bli bemo6tta som en person som raknas”

Nina Dahlbeck dr pensionerad
specialpedagog.

1. Varfor ar samspel sa viktigt for var
livskvalitet?

Samspel med andra ménniskor ar viktigt for alla
manniskors livskvalitet, men kanske i synnerhet
for en person som &r pa tidig utvecklingsniva och
sjalv har svart att ta initiativ till samspel.

Alla behover bli bemétta som en person som
raknas. Detta borjar direkt nar man fods. Men
om man som foralder inte far 6gonkontakt med
sitt spadbarn, och om man inte far ett forvantat
svar, pa det vanliga sittet eller inom den vanliga
“svarstiden”, ar det 1att att man ger upp.

2. Vilka svarigheter kan uppsta i
samspelet?

Barn med flerfunktionsnedséttning har ofta stora
samspelsvarigheter pa grund av nedsatt syn eller
horsel, svara intellektuella funktionsnedsattning-
ar och rorelsenedsittningar, i kombination med
medicinskt skora tillstdnd pa grund av epilepsi,
andningsproblem med mera.

Maénga barn har ofta subtila svarssignaler, och
ibland ar sa sma detaljer som ett ndgot forandrat
andningsmonster eller kroppstonus de forsta
“svaren” pa samspel.

3. Vad bor jag som samspelspartner
kanna till?

Det handlar mycket om att vaga vara 6vertydlig
sjalv, och gora en sak i taget, stanna upp och van-
ta pa respons. Ibland fir man vénta lange, detta
kallas latens, och ar tdlamodsprovande och nagot
man behover trina pa. Man maste ocksa visa att
man forvintar sig ett svar.

Maénga barn med nedsatta sinnen tycker
ocksa att det ar skont med en fast hand. Vaga ta
ordentligt, och ta ut svingarna, stanna upp och
vanta sedan pa reaktion.

Fraga om barnet vill gora mera, och satt ord
pa minsta reaktion, Jag ser att du vill mer. Da
gor vi igen!”



KAPITEL 3. LIVSKVALITET — VEM BEDOMER, OCH HUR?

4. Vilka hinder hos foraldrarna kan Las mer:
forsvara samspel?

Det finns en inneboende réadsla hos oss alla att bli
avvisade, att inte fa respons nir vi soker kontakt.
Detta sétter kdppar i hjulet.

Manga foraldrar jag mott ar dessutom utmat-
tade av alla rutiner kring mediciner och matning
med mera, de har ofta somnbrist och de orkar inte
forsoka samspela. Till det finns sorg hos dem att
barnet ar fodd med en svar skada, och de oroar sig

mycket for framtiden, istéllet for att vara har och :
nu med barnet. Nar du ler stannar tiden.
Anna Pella. Libris Forlag.

Ibland har de fatt s manga negativa besked
fran varden att de inte vagar tro pa att barnet kan
samspela, kdnna, fornimma, uppleva och reagera.

5. Nagra ord pa vagen? e B
Under manga ar arbetade jag pa Spadbarnsverk- g

samheten Tittut inom Region Stockholm. Vi som samspel
arbetade dar var psykologer och specialpedagoger mm
med ladng erfarenhet av att triaffa barn med olika
typer av funktionsnedséttningar, och vi erbjod tid
och rum for foraldrarna och barnen att bara vara.

Vi kom inte med tips och rad eller traningspro-
gram. Jag fick ofta fortroendet att halla barnen i
famnen, och att hitta sma nycklar i samspelet, att
“det hir gillade hon eller han”, var fantastiskt. En
mamma sa att hon gett upp forsoken att samspela
men att hon fick nytt mod nér hon sig hur jag gjor-
de. Om man vagar, kan det bli en positiv spiral. Vi
erbjod ett rum dar allt det fick plats.

Samspelsguiden.
Goteborgs Stad/Eldorado.
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4. Vantesorg — att forhalla sig
till livets skorhet

Att leva med vetskapen om att doden kan intraffa kan skapa en kansla av forlust
innan doden intraffar. Detta kallas vantesorg. Vad blir viktigt nar vi inte vet hur lange
livet varar? Hur gér man for att kunna ta vara pa livets gladjestunder och ha tilltro till
framtiden, samtidigt som man forbereder sig pa att doden kan vara nara? Hur klarar
man att inte ge upp? Hur kan varden underlatta och forhalla sig till familjer som har
vantesorg?

I det hir kapitlet moéter vi familjen Becirovic, fordldern Malin Blom och farfordldrarna Johan
och Marianne Furuvik, samt Anna Sjolund, specialistsjukskoterska, barnsjukvard i hemmet, och
Jakob Carlander, psykoterapeut och teolog.
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Pappa Mustafa tar inte ut ndgon oro i férskott. Att oroa sig
for vad som kan hianda sonen Haris, 23, har han slutat med.

"Det som sker, det sker”

De hade Overlevt ett krig och borjat ateruppbygga sitt liv i nordéstra Bosnien, nar sonen
Haris, bara nagra manader gammal, drabbas av en stor hjarnblodning. Sorgen och oviss-
heten kring sonens framtid skapar en drivkraft hos familjen som lamnar sitt land for att
kunna ge Haris ett sa bra liv som majligt — sa lange det varar.
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ka bil. Ata dppelpaj med vaniljsis. F&
massage. Det dr ndgra saker Haris, 23,
tycker extra mycket om. Just den hér
agen tar han en tupplur i koket med-
an pappa Mustafa lagar lunch. Sen nigra veckor
ar Haris hemma fran sin dagliga verksamhet pa
grund av smittorisk. Han skulle férmodligen inte
overleva om han fick Corona-viruset.

Pappa Mustafa tar dock inte ut ndgon oro
i forskott. Att oroa sig for saker i forvig, som
kanske inte ens kommer hinda, har han slutat
med. Livet har varit hért nog 4nd& mot familjen
Becirovic.

For bara tvé ar sedan dog Mustafas fru Niha-
da i cancer, och Mustafa dgnar nu all sin kraft at
att skapa en sé bra vardag som majligt for Haris
och hans 13-ariga lillasyster. Men vi borjar fran
borjan.

Mustafa och Nihada traffades 1992, i sam-
band med att kriget i Bosnien brot ut. Deras by
jamnades med marken och som bosniska musli-
mer blev de forféljda och drevs pa flykt i sitt eget
land. Nér kriget var 6ver atervinde paret till sin
hemstad Kalesija, for att padborja dteruppbyggna-
den av sitt liv. En amerikansk hjdlporganisation
hjalpte dem att sédtta upp ett enkelt hus, de gifte
sig och Mustafa borjade hjilpa sin pappa att
ateruppbygga sitt lilla lantbruk.

Haris fods

Den 6 juli 1996 f6ds deras son Haris. Allt ar till
en borjan normalt och livet fortsétter. Men sa far
Haris hog feber, tre madnader gammal. Familjen
uppsoker ldkaren i byn flera dagar i rad, men blir
hemskickade.

Den femte dagen dker de till ett faltsjukhus
som fortfarande &r i drift. Likaren som nu un-
dersoker Haris skickar dem direkt till akutsjuk-
hus. Det visar sig att ldget ar allvarligt och enligt
sjukhuset behover han fa ett sirskilt ldkemedel
inom 24 timmar. Detta lakemedel finns inte i
Bosnien, och foraldrarna maste forséka ordna
fram det pa egen hand. Mustafa betalar dyra
pengar for en leverans fran Tyskland, men lake-
medlet hinner inte fram i tid.

Efter sju dagar pa intensiven blir de hem-
skickade. Likaren som skriver ut Haris vinder

sig till fordldrarna och konstaterar "Er son kom-
mer att bli degenerisk”. Mustafa beréttar hur han
och Nihada blev chockade.

— Lakaren visade ingen medkansla alls, sattet
hon sa det pa kidndes arrogant. Det satte spar hos
oss. Vi fick heller ingen mer information dar och
da.

Efter en tid far de veta att Haris fatt en CP-
skada och de far komma till ett rehabiliterings-
center dar de far mer information och en del
hjalpmedel. De borjar forstd mer om vilka svarig-
heter Haris kommer att fa.

En lakare siger att de epileptiska kramper
Haris har kan gora att han nar som helst slutar
andas och dor. Det gér inte att fi tag pa nigon
kramplosande medicin att ha hemma och de
skulle inte hinna fram till sjukhuset i tid.

Under négra ar forsoker de dndéa skapa ett
s& bra liv som mojligt, men livet dr tdrande, och
pengarna Mustafa tjanade racker inte langt.

De bestammer sig for att lamna Bosnien
och forsoka skapa ett béttre liv for Haris ndgon
annanstans. De kommer till Sverige och far up-
pehallstillstind. Efter nistan ett ar pa flykting-
forlaggning, forst i Malmo och sen i Hallstaham-
mar, bositter de sig i Eslov.

Haris far en syster

Familjen trivs bra i Eslov och Mustafa fir snart
arbete. Nihada ar hemma med Haris som beho-
ver mycket stod fran vard och habilitering. Sa
sméningom boérjar han i sdrskolan négon kilo-
meter bort, och Nihada vill att de ska skaffa ett
syskon till Haris.

Mustafa ar orolig och radd att samma sak ska
hénda igen.

Det blir Haris barnneurolog som till slut far
paret att vaga skaffa ett syskon, och nar de vil
har bestamt sig, dr det som att oron sldpper lite
grand. Sommaren 2007, nar Haris ar 11 ar, fods
en lillasyster. Hon fods for tidigt men dterhamtar
sig snart och ar stark och frisk.

Varje sommar &ker de till Bosnien och traffar
familjen. De reser pa semester runt om i Sverige,
Kroatien och Bosnien. Haris ar alltid med, ingen-
ting kanns omojligt.

Nir ytterligare tio ar passerat far Nihada
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hon inte orolig for att lillasyster ocksé skulle fédas med en funktionsnedséttning.

besked om att hon drabbats av obotlig cancer i
livmodern. Hon far cellgifter och stralbehand-
ling, och till en borjan ser det ut som att cancern
stannat upp, men bara ett halvar senare borjar
hon ma sémre igen, och nu ser man att cancern
spridit sig i hela buken. Ndgra ménader senare ar
hon dod.

Idag &r det tva ar sedan Nihada dog.
— Min frus d6d &r den tyngsta stunden i mitt
liv. Vi hade gatt igenom s& mycket tillsammans.
Jag tror inte att manga par som upplevt det vi
gjort klarar av att stanna hos varandra, men vi
gav varandra frihet, vi virdesatte drlighet och
var sammanflitade i allt &ven om vi var olika pa
manga sitt.

Vantesorg

Mustafa siger att han och Nihada hade lite olika

sétt att forhélla sig till ovissheten kring hur linge

Haris skulle leva, sarskilt niar Haris var liten. Ni-

hada var ofta orolig for Haris liv. Det blev sarskilt

patagligt nar Haris krampade eller fick feber.
Sjalv reagerade han annorlunda. Ovissheten

gjorde honom handlingskraftig.

— Jag ar mer praktiskt lagd. Jag ville inte sorja

i forvag. Vi kunde ju inte forhindra det om det
skulle hinda. Jag hade ocksa fullt upp med att
anpassa mig och losa problem for dagen.

Han minns sérskilt sin pappas ord nar de
atervint till sin by efter kriget. ”Vi har ingenting
nu men vi fortsitter vidare som vanligt, vi brakar
inte om nagot saknas eller inte kan skaffas, utan
vi delar det vi har.”

Han tror att han har blivit bra pa att anpassa
sig, sarskilt nir det handlar om liv och déd. Aven
om han inte praktiserar islam, mer an att han gar
till moskén vid hogtider, har tankeséttet att “man
far ta livet som det &r” alltid funnits hos honom.
— Om jag anpassar mig, sa blir den nya situatio-
nen det normala. Jag ténker inte pi att jag gor
det ens. Kanske ar det ndgot jag haft med mig
alltid, men jag ldser mycket ocksé. Jag har ocksa
lart mig prioritera vad som ar viktigt i livet. Jag
tar livet som det kommer, och gor det jag kan.

"Att sitta och grata hjalper inte”

Mustafa kan sakna att Haris inte har ett verbalt
sprak och kan sédga vad han vill. Annars tycker
han att Haris har ett bra liv, pA manga sétt battre
an han sjalv.
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— Men det ar klart, nar Haris tog studenten, eller
man ser ndgon i hans alder, da ar det som att
négon trycker pa en knapp har inne. Man blir
ledsen en stund, sen tinker jag att det hjélper
and4 inte att sitta och gréta.

I sommar fyller Haris 24 ar. Han har problem
med slem som sitter sig i luftvigarna och till-
sammans med assistenterna férsoker Mustafa
forebygga detta. Epilepsin 4r numera ganska
stabil.

— Vi har gjort sé gott vi kan for Haris. Jag 6ns-
kar bara att han inte forsdmras. Om han far ma
som nu sa ar det gott nog. Och om han lever den
dagen jag inte orkar mer sé finns det ett LSS-bo-
ende néra.

Mustafa tror att mycket av hans drivkraft
kommer ur de besvirliga hindelserna i livet, att
det &r det som far honom att kdmpa vidare.

— Inte nagon ging har jag kint, nu lagger jag mig
ned. Det har inte varit 14tt, men man maéste leva
vidare dnda. Och det som sker, det sker. [l

sagt att det ar "guds straff”, och nér vi varit ute pa restaurang i Bosnien &r det ménga som stirrar pa Haris. Nihada
tyckte det var vildigt jobbigt. En géng fick hon nog och skrek ”Vad stirrar ni pa?”, minns Mustafa och ler.

, , Ingen i var familj har klandrat oss, eller gett oss skulden for att vi fatt Haris. Men det har hint att andra ménniskor
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Anhorigrost/ Johan & Marianne Furuvik, farforaldrar

”\art barnbarn har lart oss att leva i nuet”

Johan och Marianne Furuvik ar farforaldrar till
Agnes som foddes 2003 med en svér flerfunk-
tionsnedsittning. Anda sedan starten har Agnes
liv varit ovisst och skort. Marianne minns att det
var mycket blandade kinslor i borjan.

— I borjan var allt ovisst, Agnes andades daligt,
men ingen visste varfor. Efter ndgon vecka hit-
tade ldkarna orsaken. Jag minns att jag kinde
en stor oro blandat med glddje och massor och
karlek.

Vid fem veckors alder var Agnes nira att do
pé sjukhuset. Dagen efter hade likarna ett all-
varligt samtal dar farfar Johan var med. Likaren
fragade om de skulle forsoka ridda Agnes nista
gang det hiande.

— Det var en snyting och ett uppvaknande for
mig om hur skort Agnes liv var. Hur linge kom-
mer hon klara sig, hur lange kommer hon leva?
Jag kiande karlek och stor oro for var son och
sonhustru, hur skulle det bli f6r dem? Skulle de
véga skaffa fler barn? Hur lange skulle de orka
tillsammans?

Marianne nickar, det gjorde ont att se att for-
dldrarnas gladje blev s& grumlad. Hon tror att en
nyckel till att hitta ett forhallningssatt till oviss-
heten var att fa delta paA motena pa sjukhuset.

— Det var sd skont att fa vara med néir lakarna
forklarade hur det var. Det blev inte bara en
obesvarad klump, vi fick hora samma sak som
foraldrarna. Samtidigt kunde ingen svara pa hur
lange Agnes skulle leva. Ovissheten var jobbig,
men hade det varit battre att 4 veta?

Den forsta tiden var marklig, lite som en
punktering. Luften gick ur dem, de hade inte
lust att géra ndgonting. Marianne hade ingen ro
i kroppen, och nir nagra vanner foreslog att de
skulle dka pa en kort resa tillsammans, var hon
forst tveksam. De ékte trots allt, och kénner idag
tacksamhet mot sina vénner att de stod pa sig.

De besokte ocksé familjen ofta, bdde under de
tvad ménaderna de vistades pa sjukhus, och dar-
efter i hemmet. De kom med mat, gjorde dren-

Agnes och farmor Marianne.

den. Det kindes skont att de kunna hjélpa till
mycket praktiskt.

Johan séger att for honom var det ldkande att
hélla i Agnes.

— Att fa héalla i henne, vara med och lara kin-
na henne, bade pa sjukhuset och sen hemma, var
fantastiskt. Nar jag holl henne sa sjonk pulsen,
alla funderingar och oron sattes pa paus.

Idag 4r Agnes 17 ar. Hon har varit allvarligt
sjuk ménga ganger i sitt liv, och hon har gjort fle-
ra komplicerade operationer med oviss utgang.

Marianne séger att de med tiden har lart sig
leva med ovissheten kring Agnes liv.

— Med den kunskap och insikt vi har idag kan
vi ldgga oron pa en mer hanterbar niva. Vi har
anpassat oss och lever i nuet. Att omprova véra
tankar har varit ett sitt att hitta trost.

Att deras son och sonhustru talat sd 6ppet om
ovissheten kring Agnes liv, ar nagot de sjdlva har
tagit med sig,

Johan siger att Agnes fatt honom att dndra
instillning till vad som &r viktigt i livet, att han
insett att ménga saker som tidigare kdndes som
maésten, inte langre ar viktiga.

— Det har varit befriande. Agnes har 6ppnat dor-
rar och lart oss att inget ar konstigt, sdger Johan
och Marianne nickar:

— Jag ler i hela kroppen nér jag tdnker pa Agnes.
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Anhorigrost/ Malin Blom, foralder:

”P3 ett satt hade jag redan sorjt Ida nar hon dog”

Ida féddes den 20 juni ir 2000 och var Malin
och Thomas Bloms forsta barn. Redan nir Ida
var en vecka gammal upptéackte lakarna ett kom-
plicerat hjartfel, som — om det kunde atgéardas,
skulle behova opereras i flera steg. Hon gick
igenom tva svara hjartoperationer och holl pa

att d6 vid tva tillfallen. Mamma Malin minns att
hon inte trodde att Ida skulle bli dldre &n ett ar
gammal.

— Nar Ida var bebis var jag mer férvanad 6ver att
hon levde. Nar allt s& sméningom lugnade ner sig
lite glomdes pa nét satt hjartfelet bort. Det fanns
dir och vi var pé regelbundna kontroller men allt
16pte pa. Da kom istallet allt praktiskt som maéste
16sas. Det fanns inte sa mycket tid att fundera
och ténka.

Det visade sig med tiden att Ida hade en svar
flerfunktionsnedséttning och det blev en 6verlev-
nadsstrategi att ha planer for framtiden.

— Vi forsokte fortsatt leva som vanligt. Vi borjade
renovera huset som vi sen kom att bo i tills lilla-
syster Elsa foddes. Vi behovde fokusera pa nét
annat.

Hon vet inte hur de gjorde men pa nét sitt sa
blev de mer nirvarande i nuet.

— Nar Ida var glad och madde bra sa var livet
enkelt. Da levde vi alla upp. Nar hon inte méadde
bra blev det en stress i familjen. Nir andra fra-
gade oss hur vi orkade brukade jag alltid svara vi
har inte nagot val — antingen ldggs vi in pa psyket
eller sa klarar vi av det.

I bakhuvudet tinkte mamma Malin att Ida
nog aldrig skulle bli mer dn tonéring, hon hade
hort den dldsta med samma hjartfel blivit 14 ar.
— Jag levde utefter det men sa det inte till nan.
Min storsta fasa var att Ida skulle 6verleva oss.
Jag var orolig vad som skulle hinda om vi inte
fanns dar, och att vi skulle lamna ett s stort an-
svar till hennes systrar.

Det som var svarast att hantera var att de inte
visste hur lang tid hon hade kvar. Under hennes

Idas mamma Malin sdger att hon inte var radd for att Ida
skulle do, daremot att hon skulle lida.

sista levnadsar var de inlagda vid flera tillfallen
och fick vid tvé tillfdllen besked fran lakarna att
de trodde att hon skulle d6 dér och d&. Men Ida
fortsatte leva och familjen akte hem.
— Den sista tiden vi var mycket med henne, men
hon orkade inte gora mycket utan sov mest. Vi
forsokte leva pa som vanligt till viss del men vi
forstod att det hir var sista sommaren. Poolen
som vi byggt till henne var klar, men hon orkade
inte bada.

Malin sdger att hon inte var radd for déden,
utan mer riadd for sjalva lidandet.
— Att Ida hade ont eller besvar med andningen
var jattejobbigt. Nar Ida blev simre och sdmre
sag jag doden for henne som en befrielse. Vi
skulle sakna henne men jag ville inte att hon
skulle lida.

I slutet av juli, en dryg ménad efter sin 12-
arsdag, tog Ida sitt sista andetag.
— Jag har gratit jattemycket av manga olika an-
ledningar under hela Idas liv. Bearbetat olika
saker klart pa ndgot sitt, och det fanns ju heller
inget hopp om att Ida skulle ha 6verlevt. P4 ett
satt hade jag redan sorjt Ida innan hon dog.
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Expertrost/ Jakob Carlander, psykoterapeut och teolog:

”Vi maste vaga vara i ovissheten tillsammans”

1. Hur kan vantesorg se ut?
De allra flesta manniskor har en forviantan pa
foraldraskapet att det ska innebara mycket lycka.
Om man blir foralder till ett barn med en fler-
funktionsnedsattning kan man kanna att man
star utanfor detta sammanhang, hor till en annan
grupp, och ovissheten kring vad beskedet inne-
bar triggar var radsla som i sin tur vicker angest.

Angesten dr smirtsam att bira och inte litt
att vara i. Man sorjer forlusten av det friska bar-
net man inte fick men ocksé den framtid man
kanske inte kommer fa tillsammans.

Ovissheten skapar utrymme for fantasi, med
destruktivt altande och grubblande.

2. Vilka risker finns att sorgen 6vergar
i depression?

Véantesorg pdminner om krisbegreppet i sig,
och det innebir en extra risk for sérbarhet,
isolering och utveckling av depression.

Det finns en risk att man inte vagar knyta an
till ett barn som nir som helst kan ldmna en.

I Gamla testamentet blir Kung Davids son all-
varligt sjuk. Han isolerar sig och sorjer fortvivlat
men vagrar triffa sitt barn.

Det &r latt att sluta sig inom sig sjilv och att
sorgen overgér till depression, eller att man blir
aggressiv mot sig sjalv och sin omgivning.

Jakob Carlander, psykoterapeut och teolog.

3. Vad kan varden gora for att stotta
dessa familjer?

De som arbetar med familjerna har en svar upp-
gift. Att hjélpa fordldrar att bejaka sorgen men
ocksa livet. Att se dem leva med ovissheten och
vaga vara i den tillsammans med dem. Det kan
nog vara frestande for vardpersonal, som om och
om igen far fragan frén en pastridig foralder om
hur lange barnet ska leva, att striacka sig langre i
sitt svar 4n man vill. Omgivningen maste sta pall
och hantera sin egen ovisshet, man maste kunna
sdga en del, utan att ha svar pa allt. Det krivs
mod att viga siga vad man vet, men framfor allt
att st for vad man inte vet. Siga "Det har kan jag
sdga, men det hir vet jag inte”.
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4. Vilka 6verlevnadsstrategier kan du
rekommendera?

Vid all form av ovisshet kan det vara hjalpsamt
att forsoka bryta ned tiden i sma bestandsdelar,
eller milstenar som jag brukar séga. Ta ut kom-
passriktningen till nésta milsten, och sen ta ut en
ny kompassriktning till nista.

Vi vill forsoka se hela kartan, hur och nar det
ska sluta, men det ar omojligt. Det finns ocksa
en slags “god eskapism” eller verklighetsflykt,
att kdnna att man far dra sig tillbaka lite utan att
kanna skuld for det.

Om vi bara tillater livet, kan det ga av sig
sjalv. ”Jag ar glad idag”. Det finns en ldkande
kraft i det. Vi har naturligt goda krafter i oss att
sorja, och det ar viktigt att det far vara tillatet att
allt far finnas samtidigt, och att vi pendlar emel-
lan.

5. Nagra ord pa vagen?

Det dr sa olika vad man bar med sig i sin livssyn,
kultur, religion och erfarenhet, och manga hittar
med tiden ett sédtt dar sorgen och gladjen, med-
gang och motgéang, vandrar tillsammans.

Jag har mott manga foraldrar som har natt
acceptans kring sin och barnets situation och
som sdger “Vi vet ju 4nda ingenting om hur livet
blir. Livet ar som det ar, har och nu.” Det tror jag
ar den bista overlevnadsstrategin.

Jag kan tanka mig hur viktigt det ar att i van-
tesorg dnda vaga knyta an till sitt barn, att vaga
kinna hopp och glddje. Samtidigt forstar jag att
det inte dr en latt uppgift, i vetskapen om att man

kommer forlora sitt barn.

Las mer:

NI T
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Sommarlandet. Eyvind Skeie.
Fontana Media Ab Oy.

Fallen ur tiden. David Grossman.
Albert Bonniers Forlag.
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Expertrost/ Anna Sjolund, specialistsjukskoterska, barnsjukvard i hemmet:

"Vi vill hjalpa familjerna att ta vara pa tiden som ar kvar”

Anna Sj6lund, sjukskoterska barnsjuk-
vard i hemmet.

1. Hur ser vantesorgen ut hos familjer
du traffar?

Det ar vildigt olika hur férberedda familjerna ar
pa att deras barn har en oviss framtid. En del vill
inte prata eller tdnka pé det alls.

Bland dem jag traffat i mitt arbete har jag
markt en annan forforstaelse hos dem som har
barn med en progressiv sjukdom. D4 har ldkarna
ofta haft samtal tidigt, med regelbundna uppf6lj-
ningar, och familjerna vet var de ska vianda sig
om de behover stod. Da kdnns det valdigt bra.

Men ibland kan det vara sa att ingen har
namnt for familjen hur skort barnets liv ar.

D4 dr det svart att veta hur vi ska forhalla oss.

2. Vad kan forsvara familjernas
situation?

Ménga har forlorat bilden av framtiden. Vissa
har fétt veta redan vid fédseln att barnet snart
kommer do, och sen suttit och vantat pa det,
trots att barnet levt vidare. Detta blir svart for
familjen att forhalla sig till, hur ska de hitta en
fungerande vardag? Vissa tampas med skuld-
kanslor for att de planerat och kanske léngtat till
efterat.

De flesta familjer kommer forr eller senare till
ett vagskal, dar de far vilja om de ska fortsatta
sitta och vanta, eller forsoka hitta ett sitt att leva
i ovissheten, men det kan vara svart om man inte
forst bearbetat det man varit med om.

3. Hur kan de far hjalp att hantera
ovissheten?

Jag tror att virden maste vaga prata om skor-
heten fran borjan, men ocksa att det kan vara
valdigt 1akande att traffa familjer i liknande
situation, och se hur de har det. Manga familjer
kanner sig valdigt ensamma i sin situation, men
genom att triaffa andra ser de hur andra forhéller
sig till ovissheten och far nya perspektiv.

En annan viktig aspekt ar att forsoka komma
ifran hemmet lite grand som foridlder om det gar,
kanske genom att jobba deltid. Om man har ett
annat liv orkar man mer.



KAPITEL 4. VANTESORG — ATT FORHALLA SIG TILL LIVETS SKORHET

4. Hur skulle du 6nska att stodet

sag ut?

Jag onskar att alla familjer hade en kontaktsjuk-
skoterska som sag helheten, att det alltid finns
nagon att vinda sig till, och som aven ser till
foraldrars och syskons méende. Att ha en fast
vardkontakt 6ver tid skapar tillit och en kénsla av
att man star pd samma grund.

Jag onskar ocksa att vi inom varden och i
synnerhet de som har regelbunden och nara kon-
takt med familjen vagar samtala om skorheten
regelbundet, inte bara nir barnet ar akut sjukt pa
grund av infektioner eller liknande. Dessa samtal
behover hallas i ett lugnt sammanhang, och om
foraldern vill, ska vi kunna prata om hur doden
skulle kunna se ut.

Min erfarenhet ar att det bli lattare nar vi satt
ord pa detta. D4 delar vi samma verklighet.

5. Nagra ord pa vagen?

Jag traffar manga barn som &r beroende and-
ningshjialpmedel pa grund av sin flerfunktions-
nedsittning. Dessa kan begransa och komplicera
livet pa4 manga satt. Vart arbete gar ofta ut pa att
minska dessa hinder.

Vi forsoker darfor anpassa oss och komma
till barnet, oavsett var det befinner sig. Vi har till
exempel gett injektioner till en liten patient som
var i stallet.

Nir familjerna ser att saker gér att 16sa hittar
de egna losningar. Om vi kan underlétta sa att
familjerna kan undvika att vara pa sjukhus, kan
de fortsitta leva sitt liv, och vardagen kan fung-
era. Vi vill hjilpa familjerna att ta vara pa tiden
som dr kvar.

g o f—

Ventesorg

Ventesorg. Hanne-Karine Sparre.
Kolofon.

Bergrt. Historier om ventesorg.
Foreningen for barnepalliasjon.

Jag har en sjukdom men jag ar
inte sjuk - tio ar senare.

Renlund Christina, Can Mustafa,
Sejersen Thomas.

Gothia Fortbildning AB.
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5. Livets slut — och efterat

Manga foraldrar till barn med flerfunktionsnedséattning kommer forr eller senare till

den dagen nar de tvingas ta farval av sitt barn. Hur kan sista tiden se ut? Gar det att

forbereda sig pa att forlora sitt barn? Vad behéver man ténka pa nar dagen ar inne?

Vad hander i dodsoégonblicket? Hur klarar man att 6verleva sitt barn, och hur blir det
efterat, nar sorgen ar en del av livet?

I detta kapitel moter familjen Olofsson, systern Cecilia Halin samt foraldern Jennie
Bergman, samt Suzanne Runesson, hélso- och sjukvardskurator pa Lilla Erstagarden,
och Lars Bjorklund, prast och kaplan pa Sigtunastiftelsen.

_p. :.-1_.'
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E

Camilla behovde ofta ligga ned for att andas battre och tyckte mycket om att vila ute i tridgarden.

Camillas sista tid

For Camilla hade livet alltid varit skort. Hennes flerfunktionsnedsattning paverkade and-
ningen och hon drabbades ofta av allvarliga luftvagsinfektioner. Nar hon var 37 ar gammal
orkade inte kroppen langre, och pa nyarsdagen 2019 tog hon sitt sista andetag.
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u fattas oss. Du fattas oss si det skir
i brostet.” Citatet, som kommer fran
Astrid Lindgrens Ronja Rovardotter,
aterfinns i dédsannonsen och i det
griftetal som holls under Camillas begravning.

Utanfor koksfonstret i Grabo star den dropp-
formade solcellslyktan som tiands varje kvall vid
morkrets inbrott. En likadan lykta tinds samti-
digt pa andra sidan skogen négra kilometer bort.
Det ar dar Camillas aska ligger begravd.

Camilla foddes 1981 med en flerfunktionsned-
sdttning, dar hon forutom rorelsenedsattning och
intellektuell funktionsnedsattning dven hade en
grav synnedséttning, epilepsi och andningspro-
blem. P4 grund av andningsproblemen var det
svart med transporter till skolan som 1ag tre mil
hemifran, och hon fick darfor flytta till en grupp-
bostad nira skolan i tio-arsaldern. I vuxen alder
flyttade hon till en gruppbostad narmare for-
dldrahemmet, och hennes foréldrar Birgitta och
Tommie fortsatte att vara mycket narvarande i
hennes liv, dinda fram till hennes sista andetag.

Den sista tiden

I november 2018 blev Camilla plétsligt svullen i
hela kroppen. Det blev flera vindor till sjukhus,
dér det visade sig att hon hade brist p& vissa 4m-
nen i kroppen. Likarna visste dock inte vad de
skulle gora.

Visst hade Camilla varit svirt sjuk ménga
génger tidigare i livet, ofta i lunginflammationer
som orsakats av att hon svalt maten fel. Efter att
hon fick sin gastrostomi, knapp pa magen, hade
det blivit nagot stabilare.

— Tidigare ganger nar det varit akut kunde jag
pendla mellan bénen ”Lat henne fa do, 1at henne
slippa lida mer” till att vara uppfylld av "Lat hen-
ne inte do, 14t mej f& behalla henne lite till”.

Men denna gang var hennes halsotillstdnd
annorlunda, vi gick in i en ny fas och vi férstod
att hon inte skulle klara sig. Efter ndgra dagar
kénde jag plotsligt "Nu racker det”, sdger Birgitta
och Tommie nickar och fortsatter:

— Hur lang processen skulle bli visste vi inte. Vi
hade markt under sista halvaret att det gick ut-
for. Camilla hade alltid gillat nér vi busade med
henne, men den sista tiden funkade inte det hel-
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ler. Den har gdngen kidndes det annorlunda, jag
tror att hennes organ var slutkorda av alla medi-
ciner hon behovt genom aren.

Svullnaden avtog ndgot och Camilla blev hem-
skickad dnnu en ging men i slutet av december
insjuknade hon och blev inlagd igen. Den hér
gangen visade det sig att hon &ven hade influen-
sa, hon hade svért att andas och behovde som sa
maénga ganger tidigare hjalp med att suga bort
slem och syrgas.

— Som anhoriga var vi hinvisade till besokstider
och det blev darfor mycket jobbigt nar boendet
beslutat att de inte kunde avsatta personal for
Camilla nattetid pa sjukhuset, vilket innebar att
Camilla lamnades helt ensam, siger Tommie.

Sista gdngen Camillas tva ar yngre bror, Ric-
hard, besokte henne, kénde han pé sig att det
snart var gver. Ljudet av hans vilkdnda rost fick
emellertid Camilla att komma ut ur sin dvala och
for allra sista gangen titta upp en kort stund.

Vid lunchtid den forsta januari bad Camillas
ldkare om ett samtal med hennes forildrar. La-
karen bekréftade att det nu inte var lang tid kvar.

Nar Camilla dog
Med deras sedan ménga ar pragmatiska forhall-
ningssitt till alla de livshotande situationer som
Camillas medicinska problem medfort, planerade
Birgitta och Tommie for att turas om att vaka hos
Camilla, sa som de gjort sd manga ganger forut.
De visste ocksa att de skulle behova dta och vila
for att orka.
— Kanske tyckte nagon att det var markligt att vi
efter samtalet med ldkaren bara tittade in till Ca-
milla en kort stund for att sedan dka och &ta. Och
att Tommie sen akte direkt hem for att vila for att
sedan komma tillbaka och vara vaken pa natten.
Men det var si vi resonerade, med fornuft mer
an kansla, berittar Birgitta.

Men nir Birgitta kom tillbaka till Camillas
rum insdg hon att hon inte skulle kunna dka
hem pé kvillen niar Tommie kommit. Laget var
s pass allvarligt. Hon bestdmde sig for att for-
soka vila sa lange boendepersonalen var kvar,
och vardpersonalen rullade in en extrasing. Nar
Birgitta ndgra timmar senare blivit ensam med
Camilla méarkte hon att hennes andetag blivit allt
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ytligare och hon forsokte vinda Camilla for att
underlitta hennes andning. Det fungerade inte.
En skéterska kom in och hjilpte henne att vinda
tillbaka Camilla. Skoterskan fraigade om Tommie
var pa vag.

Tommie stod i hissen pa viagen upp till avdel-
ningen nar Camilla tog sitt allra sista andetag.
Birgitta beskriver hur skont det var att de i famil-
jen fick ta farvil av Camilla sjdlva och i lugn och
ro.

Det praktiska arbetet tog vid redan dagen
efter. I deras egen forsamling finns en pastor
som har egen erfarenhet av att ha mist barn med
svara funktionsnedsittningar. Det kindes natur-
ligt att frdga honom om han ville forrétta begrav-
ningen. Det ville han.

Tommie gjorde ett vackert bildspel, och valde
bilder fran Camillas liv med stor omsorg. Till
exempel bilden pa Camilla nar hon ler sitt allra
forsta leende vid sex manaders alder, och bilden

Mamma Birgitta var med nar Camilla tog sitt sista andetag.

dir alldeles nyfodda Richard ligger och ser ut att
lyssna pa Camillas hjarta. Men ocksa bilder fran
Camillas student och andra hogtidsdagar. Eller
nar hon gjorde saker hon tyckte om, som att kora
sa kallad akka-platta, ett forflyttningshjalpmedel
som Camilla kunde styra pa egen hand och som
var en uppskattad fritidsaktivitet.

Till solosanger enades de om Lalehs "En
stund pé jorden” och "Vingslag” av Java Gospel.

Alla var vilkomna till begravningen som fyll-
des till bredden av familj, vanner och personal
fran olika perioder i Camillas liv. Efterét valde
de att ha en minnesstund endast for de narmaste
familjemedlemmarna och vénnerna i sitt hem.
Boendet anordnade en egen minnesstund for
personalen.

De valde kremering och askgravplats, fraimst
av anledningen att en askgravplats inte behover
underhallas och skétas om, eftersom det ingéar
i avgiften. Daremot var det viktigt med formen



pa gravstenen. Den skulle vara rund och mjuk i
kanterna.

"Vi har svetsats samman som familj”
Det har snart passerat ett och ett halvt ar sedan
Camilla dog. Sorgen och saknaden gor sig pé-
mind ofta, till exempel nir det poppar upp min-
nen i Birgittas och Tommies foto-appar i deras
telefoner.

— Vi visste att vi skulle férlora henne men det
gick inte att forbereda sig. Anda ir jag forvanad
— det har gatt bittre 4n jag trott. Jag kinner ett
inre lugn. Jag har accepterat att det dr som det ar
och Camilla slipper ha det jobbigt, sdger Birgitta,
och Tommie fortsatter:

— P4 ett sdtt ar det en befrielse ocksé. Den
livsldnga jouren &r Gver, siger Tommie.

Tanken pé att Camilla skulle ha 6verlevt sina
fordldrar var pi ett sitt svarare att forestélla sig,
och Tommie sager att de ar tacksamma over att
det inte blev s4, eftersom Richard i sa fall hade
kunnat kénna att han behovt anpassa sitt liv for
att finnas tillhands for sin syster och bevaka hen-
nes rattigheter. Richard avbryter:

— Aven om jag vetat att det var frivilligt, hade
jag aldrig 6vergett henne.

De vet fortfarande inte varfor Camillas kropp
gav upp pa det sitt den gjorde. Obduktion kom
pé tal men skulle formodligen 4nda inte ge svar
som skulle kunna vara till hjalp fér ndgon annan.

— Att fi veta varfor hennes kropp gav upp ar
inte viktigt for oss. Aven om Camilla levt ett be-
gréansat liv, ibland utifrén att insatser inte bevil-
jats pa ett for oss onskvirt sitt, fick hon ménga
bra dagar och ett hyfsat bra liv. Hennes flerfunk-
tionsnedsattning var inte det storsta bekymret,
det var de medicinska problemen som stillde till
det, siger Birgitta.

I maj gick badde hon och Tommie i pension,
Tommie négra ar i fortid.

— Man virdesitter livet pa ett annat sétt och
vill ta vara pa tiden som ar kvar. Vi vill ut och
resa, passa pa medan vi fortfarande kan och or-
kar, siger Tommie, och Birgitta fortsitter:

— Camilla har gett oss perspektiv pa livet. Vi
har svetsats samman som familj och ibland har
det varit vi mot virlden. ll
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Tommie och Birgitta.

Lyktan med solceller lyser pd natten
och vakar 6ver Camilla.
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Anhorigrost/ Jennie Bergman, forélder:

”)ag tanker pa Tyra varje dag”

Jennies forsta dotter Tyra foddes 2008. Tyra
hade en flerfunktionsnedsattning med tillhéran-
de andningsproblematik och blev ofta forkyld.
Infektionerna gick runt pa férskolan och for
Tyras del ledde de ofta till att hon fick lungin-
flammation och behévde vardas i respirator.

I januari 2014, nar Tyra var fem ar gammal,
fick hon RS-virus, och lades &n en géng i respira-
tor. Den hir gangen var det annorlunda. Efter ett
par dagar sa Tyras ldkare att ingenting mer fanns
att gora.

Jag minns att en marklig kidnsla infann sig nar
jag och Tyras pappa gick tillbaka in till hennes
rum. Verkligheten kdndes annorlunda.

Ett par timmar satt de hos Tyra inne pa
rummet. De sa inte sd mycket till varandra. Sen
knackade det pa dorren. Samma ldkare som de
haft de samtalet med kom in. Jennie minns att
han ingav ett lugn och en trygghet, och hon bad
att f4 halla sin lilla flicka i knét. Sen gick ldkaren
fram till respiratorn och stingde av den. Nagon
sekund passerade och direfter férsvann kurva
efter kurva pd monitorerna och ersattes av raka
streck.

En skéterska hjilpte dem att ta bort alla
slangar, sladdar och nélar. Direfter laimnades de
ensamma.

De turades om att hélla Tyra den eftermidda-
gen. Den lilla kroppen blev snart kall. De ringde
sldkt och vanner. Jennies fordldrar himtade
lillasyster Vera pé forskolan och kom dit. Vera
klappade sin storasyster och gick sedan ut och
lekte. Deras egna syskon och en och annan van
kom forbi.

Farmor och farfar kte hem till Torslanda och
hamtade Tyras finaste kldder och harspannen.
De tvittade henne, flitade hennes langa lockiga
hér, som blivit sé rufsigt av de senaste dagarnas
sjukhusvistelse. De gjorde henne fin.

Framaét kvillen rullade personalen in tva extra
sangar och pa natten sov de pa var sin sida tatt
intill sin dotter.

Jennies dotter Tyra blev fem ar gammal.

Det blev morgon och dags att sldppa taget. De
sa farvil, tog hennes saker, hennes rullstol och
packning och dkte hem.

— De forsta dagarna var markliga. Saknaden ef-
ter Tyra var en fysisk smarta. Som att férlora en
kroppsdel. Jag kinde mig amputerad.

Hon besokte Tyra ett par gdnger pa barhuset.
De forsta gangerna kindes det fortfarande som
att Tyra var dir. Men s, den fjarde eller femte
géngen, hon minns inte riktigt, hade Tyras egen
doft forsvunnit och ersatts av nagot annat. Da
visste Jennie. Hon behévde inte komma hit mer.

De valde att gora allt sjdlva. Lagga Tyra i kis-
tan. Spika igen den. Kasta den bestéllda plaket-
ten och mala Tyras namn direkt pa kistan. Bara
ut hennes kista sjélva, genom bérhusets huvu-
dentré, mitt emot barnsjukhuset.

— Vi gjorde ju allt sjalva nar Tyra levde, s& det var
skont att fa avsluta pa ett eget sitt.

De ville ha en borgerlig begravning och valde
en samlingslokal vid en batklubb i ndrheten, med
vacker utsikt 6ver havet. De bjod alla som haft en
anknytning ”pa riktigt” och sina narmaste van-
ner. Det blev en mycket fin dag.

Tyras aska begravdes pé Torslanda kyrkogard.
Ett stenkast fran huset dér hon tillbringade sitt
korta liv. Det var sjalvklart att hon skulle vara
just har.

— Vi promenerade ofta hir och nagra stenar bort
ligger en annan liten flicka som vi kinde lite
grand. Gravstenen ar taktil. Tyra sdg ju sa daligt.
I borjan var jag har varje dag. Nu blir det mer
séllan. Jag forsoker att inte fa daligt samvete, jag
tanker ju pa henne varje dag.



Anhorigrost/ Cecilia Halin, syster:

"Vi sorjde valdigt olika inom
familjen”

Cecilia Halin &r nist éldst i en syskonskara pa
fyra systrar, varav tvi foddes med stora funk-
tionsnedsattningar. Hennes dldsta syster Vikto-
ria hade en flerfunktionsnedsattning och dog 35
ar gammal. Cecilia siger att hon inte var férbe-
redd nir det hénde:

— Viktoria blev sjuk och inlagd négon vecka inn-
an hon dog. Dagen innan hon dog fick hon ett
kraftigt epilepsianfall som var svart att bryta.
Mina foraldrar ringde mig som bor i en annan
stad och sa att Viktoria nog inte hade si lang tid
kvar, och att jag skulle komma hem.

Cecilia hade besok av sin yngsta syster Ida
och tillsammans packade de och gav sig av. Nar
de kom fram till sjukhuset var Viktoria lite batt-
re och pa kvillen ékte de till fordldrahemmet
medan en av Viktorias assistenter var kvar med
henne. Négra timmar senare akte deras mamma
tillbaka till sjukhuset. P4 morgonen fick de veta
att Viktoria vad dod.

Nir de kom fram till sjukhuset hade mamma
Harriet och en av Viktorias assistenter gjort iord-
ning henne.

— De hade klitt pa henne hennes favoritklader.
Hon var sa fin. Det sag ut som att hon bara lag
och sov.

De satt hos henne i flera timmar. Nar de skul-
le ga blev lillasyster Clea arg och ledsen for att de
skulle ta med sig Viktorias rullstol.

— Hon tyckte att vi inte kunde ta den for Viktoria
behovde den ju. Det dr ett sdnt dar minne jag
aldrig kommer att glomma.

De vet fortfarande inte varfor Viktoria dog,
men de har forstatt att det nog var s hennes
kropp var slut.

— Lakaren sa i efterhand att 35 ar ar en mycket
hog alder for en tjej som Viktoria. Hon skulle
aldrig ha blivit s& gammal om det inte varit for
var omsorg och kérlek. Det betydde mycket for
oss alla att hora.

Cecilia minns att resan hem fran sjukhuset
kiandes overklig.
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Alla systrarna Halin. Fran vinster: Cecilia, Clea,
Viktoria och Ida. Foto: Maja Kristin Nylander.

— Detta var tva dagar innan julafton, och
manniskor gick omkring och var glada och hade
fullt med péasar och paket i hinderna. Jag minns
att jag tinkte hur fasen kan alla vara sé glada och
g& omkring med paket nar hela varlden har stan-
nat for oss.

De sorjde vildigt olika i familjen. De var i oli-
ka faser och bearbetade det pé olika sétt. Cecilia
minns att det kom blommor med bud, och den
forsta buketten gick mamma Harriet och slingde
och var sa arg "Hur kunde de skicka blommor
nu?”. Cecilia tyckte tvartom att det var fint att
folk tinkte pa dem. Vid ett annat tillfalle horde
Cecilia hur mamma skrek pa pappa som slingt
en av Viktorias scarfar i tvittmaskin. Hon ville
ha kvar hennes lukt medan pappa tyckte att den
maste tvittas.

— Jag har svart att prata om hur jag kidnner och
héller mycket inom mig sjilv. Pappa och jag ar
lite lika. Vi ville vara for oss sjilva, lyssna pa
musik och si vidare. Mamma och Ida ville prata
om det. Mamma tyckte det var sd skont nér alla
ringde och hon bearbetade det genom att prata
medan pappa tyckte det var jattejobbigt.

De var séllan "nere” alla samtidigt for nagon
var ju tvungen att ta hand om lillasyster Clea,
som ocksa har stora hjalpbehov. De fann mycket
stod i en film om familjer som forlorat barn. Den
ség de alla i familjen flera ganger.

— Dér satte man ord pa precis hur vi tankte och
kinde.

Till begravningen anlitade familjen en prast
som de haft inom familjen tidigare.

— Begravningen blev s fin. Jag ville aldrig att
den skulle ta slut.
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Expertrost/ Suzanne Runesson, hdlso- och sjukvardskurator:

”Ett sa bra slut som mojligt ger battre forutsattningar for

sorgens sarlakningsprocess”

Suzanne Runesson, kurator.

1. Vilket stod kan familjer fa?

Det finns inte ett sitt som ar lika for alla. Darfor
ar det viktigt att det ges utrymme for att 16sning-
arna i praktiken blir olika utifrdn de behov och
onskemal som finns. I otrygga situationer, vilket
det ar nar ett barn avlider, hjalper det att fa stod
i att hitta den trygghet som ar majlig. Det kan
bland annat ske genom information och nérvaro,
att finnas till bade for foraldrar och syskon.

Det ser sdkert olika ut runt om i Sverige, men
pa varje sjukhus brukar det finnas kurator och
det ar vanligt att det finns en sjukhuskyrka dar
man kan fa stod oavsett religion. Sjukvardsper-
sonal i samtliga yrkesgrupper brukar vara bra pa
att kunna forklara och ge information i det som
ror sjukdom och behandling. Det ar vanligt att
fordldrar har fragor som ror den sista tiden i livet
men dven fragor om det som hénder efter, bland
annat begravning. Som kurator vill jag pa ett var-
samt men dnda tydligt satt forsoka forbereda alla
inblandade pa det som kommer att ske, déden
och det som ar kring den.

2. Gar det att forbereda sig pa det som
ska handa?

Hmm, nej — eller i alla fall inte sa att man sakert
vet hur man kommer att reagera och kinna. Man
kan tdnka “om” det som ska hinda och sedan
kanske det inte blir precis pa samma sitt nir
man ar ”i” det. Men min erfarenhet ar att det
hjalper att veta ndgot av det som kommer att ske,
det ar trygghetsskapande.

Man kan forbereda sig kring praktiska saker
och skaffa information, men det ar svart att veta
hur nagot kommer att kdnnas. Har far vi forsoka
lita pé ett hopp, och nér det ar for svart far nigon
annan bara hoppet at oss. Vilket hopp? Ja, det
som var och en behover. Nagon behover hopp
om att livet ska fortsétta fram till en viss dag,
andra hopp om ett stilla slut och ytterligare na-
gon hopp om ...

3. Vad hander i dédségonblicket?
Barnkroppar dr starka och det kan vara s att
hjartat orkar fortsétta dven om flera andra funk-
tioner i kroppen slutat fungera. Det &r en av flera
orsaker till varfor det ar sa svart att veta hur lang
tid det ar kvar till dédségonblicket. Vi har alla att
forhalla oss till att vi inte vet. En del familjer vill
vara sjalva i rummet nar det sker, men tycker att
det ar skont att veta att personal finns i narheten.
Andra vill ha en skoterska i rummet.

Med bra smértlindring kommer déden ofta
lugnt och rofyllt. Barnet kan ha fler andningsup-
pehall och sedan upphor andningen helt, barnet
dor. Ansiktsdragen brukar slitas ut och syskon
kan séiga ”Det ser ut som hon sover”. Aven vux-
na siger att det ser ut som en rofylld somn utan
smarta.



4. Hur planerar man begravningen?

I Sverige har vi stor valmgjlighet att utforma en
begravning pa olika sitt. Det ar en frihet som bade
kan kannas bra utifran att man kan p&verka, men
dven svar utifrin att man stélls infér ménga val
samtidigt som man kidnner sig orkeslos.

En begravningsbyra kan hjélpa till med det
mesta men man far dven gora mycket sjilv om man
vill. Det &r olika och far vara olika. Ta hjilp av vin-
ner och familj.

Det ar ocksa betydelsefullt att involvera eventu-
ella syskon, kanske genom att de far vara med och
vélja sénger eller blommor till begravningen. Det
ar ocksa vanligt att man lagger med gosedjur, brev
eller annat i kistan, ndgot som syskon kan fa hjélpa
till med att gora.

5. Hur kan sorgen se ut?

Att forlora ett barn ar en livshandelse som framkal-
lar stor fysisk och psykisk smirta. Beroende pa det
sammanhang man befinner sig i, vilket st6d man
har och ens egna tidigare erfarenheter i livet ser det
olika ut for varje individ.

Det 4r inte ovanligt med krisreaktioner i form
av smarta i kroppen eller stor trotthet, indtviandhet,
svart att samla sina tankar eller forvirring. Att fa
ett s bra avsked som majligt ger béttre forutsatt-
ning for sérlakningsprocessen i sorgen,som bland
annat innehaller att hitta tillbaka till gamla och
delvis finna nya vigar i tillvaron.

Med tiden férandras sorgen och blir hanterbar
pé ett annat sétt. Gladje och sorg kan samexistera.

Allt blir inte bra, men det fér vara tillrackligt
bra och jag vill tro pé att efter en tid kan den goda
sidan av livet bli storre 4n den tunga sorgen och
saknaden.
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Ett steg | taget,

Ett steg i taget.
Barncancerfonden.

www.begravningar.se
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Expertrost/ Lars Bjorklund, prast och kaplan:

”Sorgen ar en del av livet”

1. Hur kan sorgen se ut efter ett barn
med flerfunktionsnedsattning?
Familjer som forlorar ett barn med en funktions-
nedséttning skiljer sig pa flera sétt i sin sorg. Det
som skiljer kan vara att de fran borjan har en
sorg Gver att deras barn bar pa en skada, en sorg
som kan finnas kvar obearbetad. Den handlar om
att sorja det som inte blev, det man lingtade ef-
ter, dromde om och ville innan barnet foddes.
En annan skillnad kan vara att man under
barnets livstid varit sa ockuperad av all omvéard-
nad att det har forvandlats till att bli livets enda
mening. Ibland blir relationen starkare till ett
barn med funktionsnedsittning eftersom den
medfor en meningsbarande uppgift. Nar barnet
dor forlorar man sin uppgift i livet.

2. Vilka motstridiga kanslor ar vanliga?
Nar foraldrar fir besked om att barnets liv ar
skort uppstar en kronisk kris, dar ovissheten om
huruvida barnet ska leva en vecka eller tio ar, ar
mycket svar att forhélla sig till.

I ”vanliga” fall, nar man far ett besked om att
nagon ska do, ar tiden kortare. Den fylls di med
forberedelser, avslutande av aktiviteter och att
ta farvil. Det ar viktigt att bejaka alla typer av
overlevnadsstrategier i detta lage. Pa ndgot satt
hittar man knep, och vilka de an ar, ar de bra,
for annars ar risken stor att man blir sjuk. En
annan sak som gor sorgen komplicerad ar den
skuldkansla man kan fa av att uppleva lattnad
nar barnet dor. Man kanske helt plétsligt far sova
en hel natt, kan borja resa, ga ut pa kvillen eller
vara i fred hemma utan assistenter. Lattnaden
ar for manga en forbjuden kinsla och gor sorgen
ambivalent.

Lars Bjorklund, prést och kaplan.

3. Hur stoéttar man en familj som
forlorat sitt barn?

Man ska akta sig for att forsoka trosta med ord
som “Det ordnar sig nog” eller "Han har det nog
béttre nu”. I den trosten alltid ligger en virde-
ring. Manniskans drivkraft ar att forsoka 16sa
problem, men grundproblemet gar ju inte att
16sa. Manga vanner och anhoriga upplever déar-
for vanmakt nar de moter en familj i sorg. Vi vet
att vi inte kan gora eller siga nagot for att andra
situationen. Och s& forsoker vi trosta for att hitta
ett hopp.

Men trosten blir till andé, bara genom att
véaga finnas dar. Det ar nar du forsoker med ord
som det blir knasigt. Om du inte vet vad du ska
sdga — sdg just det. Och blir det fel sa &r det inte
sa farligt, det ar battre med en dilig kommentar
in tystnad. Den som sorjer forstar att det ar svart
for den andra.

Halsa pa, kom med mat, hall kontakten, men
forsok inte trosta med ord.



4. Hur ska professionella agera?

Att tycka synd om, eller for den delen beundra,
familjer i denna situation, ar som professionell
helt forbjudet. Vi som ar professionella runt om
ska inte lagga huvudet pa sned och tycka synd
om, men inte heller beundra med kommentarer
som A vad starka ni ir”. Familjen har ju inget
val.

Du som foralder ska lita pa att jag tal att hora
precis vad som helst. En kvinna jag motte ut-
tryckte det som ”jag méste fa prata med ndgon
jag inte behover ta hand om”.

5. Nagra ord pa vagen?

Jag tror att det finns en inneboende livsvilja som
gor att vi manniskor klarar av sddana har saker
béttre 4n vad manga tror. Sorg bar faktiskt ocksa
pé en gladje, gladjen Over att vi fatt ha en bety-
delsefull relation. Att inte isolera dig med dina
tankar och kanslor 6kar dina mojligheter att be-
arbeta din sorg.

Om ditt barn har en oviss framtid, tillat alla
kanslor och tankar, och bejaka alla typer av 6ver-
levnadsstrategier.

Vaga se doden i vitogat och det barn som &r,
och forsok ta vara pa den tid ni far tillsammans.
Véga kianna gladje samtidigt som du ar ledsen
over att livet blev som det blev. Om vi reser oss
ur lidandet kan vi ocksé ga starkta ur det, dven
om det inte dr nigon garanti.
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Modet att ingenting gora.
Lars Bjorklund. Libris Forlag.

Végar i sorgen. Lars Bjorklund.
Natur & Kultur Akademisk.
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Lilla sorgeboken: om att forlora och
borja om pa nytt. Goran Larsson.
Verbum AB.
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Efterord

Att som familj bade forhalla sig till att ett barn fotts med stora funktionsnedsittningar
som paverkar det dagliga livet — och att livet dr skort och nir som helst kan ta slut, ar
en dubbel stress och sorg de anhdoriga bar med sig varje timme, varje dag, ar ut och ar
in. Flerfunktionsnedsittning innebir en kombination av omfattande intellektuell och
motorisk funktionsnedséttning som orsakar stora kommunikationssvarigheter och ofor-
maga att sjilv tillgodose grundlaggande behov. Till detta kommer en medicinsk skorhet,
ofta i form av andningsproblem, dir en vanlig forkylning kan leda till en livshotande
lunginflammation.

Nationellt kompetenscentrum anhoriga, Nka, arbetar med anhorigstod inom flera
omraden, och har ett séarskilt uppdrag fran regeringen att tillhandahélla ett nationellt
kunskapsstod for foraldrar och anhoriga till personer med flerfunktionsnedsattning.
Kunskapsstodet riktar sig ocksa till professionella som vill 1ara sig mer om livsvillkoren
for personer med flerfunktionsnedsittning och deras anhériga.

Pa www.anhoriga.se/flerfunktionsnedsattning finns reportage, guider, boktips, web-
binarier och rapporter, samt filmer och nedladdningsbart material som kan vara ett vik-
tigt stod i vardagen. P& webbsidan finns ocksa en omfattande filmserie om kvalificerad
omvardnad for personer med flerfunktionsnedsattning. Nka erbjuder kunskapsstod och
radgivning per telefon och e-post, liksom digitala samtalsgrupper dar anhoériga far maj-
lighet att tréffa andra i liknande situation och utbyta kunskaper och erfarenheter. Vart
fjarde ar anordnar Nka den nationella konferensen ”Livets mdjligheter”. Konferensen
vander sig till anhoriga till personer med flerfunktionsnedsattning och yrkesverksamma
och beslutsfattare inom omradet. Nasta konferens blir hosten 2022.

Vi hoppas att ni har uppskattat de olika berittelserna i denna skrift och att dessa pa
olika sitt kommer att inspirera till vidare samtal med barn, férdldrar, vinner och slakt.
Vi hoppas ocksé att de av er som inte sjélva ar anhoriga har fatt en djupare forstéelse for
hur livet kan se ut i en familj dir en av familjemedlemmarna har en flerfunktionsned-
sattning. Ta girna del av de filmade webbinarier utifran de fem olika teman som ater-
finns i denna skrift. Ni hittar dem pa www.anhoriga.se/levalivet.

Mona Pihl, praktiker/mojliggorare Nka



Ur Nar du ler stannar tiden av Anna Pella (Libris 2017)

Du kan ndstan ingenting enligt andras sctt att virdera livet.
Inte forsta, inte se, inte ga, inte prata.

Kirleken till dig kommer alltid att gora ont. Samtidigt som den
dar stark och varm, finns en tung kdnsla i maggropen.

Sorgen over det liv du inte fick. Det liv vi inte fick.
Jag onskar att jag kunde byta mitt liv mot ditt.

Samtidigt har du ldrt mig mer dn ndgon annan mdnniska vad
som egentligen dr viktigt.

Du pdminner mig om att leva mitt liv varje sekund. Ta vara pd
varje enskilt 6gonblick.

Nadr jag glommer det och svdvar ivdg paminner du mig om hur
skort allt ar.

Jag vet att du inte kommer att stanna sa ldnge.

Jag ska forsoka minnas det du ldrt mig ndr du inte finns hdr och
kan pdminna mig.

Tack for att du fortfarande dr har hos oss, dlskade unge.



Innehéllet i denna skrift 4r framtaget av Anna Pella, forfattare och journalist med inriktning mot
familjeliv och funktionsnedséttning. Annas dotter Agnes foddes 2003 med flerfunktionsnedsattning.

Leva livet — medan det pagar

For personer med flerfunktionsnedsittning dr livet ofta skort och anhériga tvingas
forhalla sig till tankar om doden pa ett mer pétagligt sitt 4n de flesta andra. Skrif-
ten Leva livet — medan det pagér &r ett inspirationsmaterial for samtal kring fra-
gor som ror livet och doden for personer med flerfunktionsnedsittning och deras
anhoriga. Materialet innehéller fem kapitel med olika teman dér vi far ta del av
anhorigas, yrkesverksamma och experters berittelser, kunskaper och erfarenheter.
Till varje kapitel finns ocksé ett webbinarium pé Nka:s webbsida dar anhoriga och
professionella medverkar.

Inspirationsmaterialet riktar sig till anhoriga, yrkesverksamma och beslutsfattare
inom vérd och omsorg och andra intresserade inom omrédet. Var férhoppning ar
att det ska kunna bidra till att personer med flerfunktionsnedsittning och deras
anhoriga ska fa mer forstéelse och stod att i kunna leva livet — medan det pagar.

Nka 2020:1 Inspirationsmaterial
ISBN 978-91-87731-64-8

Nationellt kompetenscentrum anhoriga
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