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Till Fru Statsrddet Lindahl

Den 15 november 1974 bemyndigade regeringen chefen for socialdeparte-
mentet att tillkalla hdgst tio sakkunniga att med utgdngspunkt fran
socialutskottets betdnkande 1974:31 utreda vissa frigor betriffande sjukvard
i livets slutskede. Med stéd av bemyndigandet tillkallade departementsche-
fen den 19 november 1974 sisom sakkunniga generaldirektér Bror Rexed,
tillika ordférande, professor Gunnar Biorck, professor Jerzy Einhorn, profes-
sor Gustav Giertz, lanstingsridet Bertil Goransson, riksdagsman Géran
Karlsson, landstingsledamoten Ruth Kérnek, 6verlidkare Lars Linder, direk-
tor Gerd Zetterstrom-Lagervall samt underskoterskan Anna Willig.

Att sdsom experter bitrida de sakkunniga forordnades den 6 december
1974 fil. dr. Karin Gyllenskéld, bitridande Gverldkare Loma Feigenberg samt
byrachefen Borje Langton.

De sakkunniga har antagit namnet utredningen rérande vissa fragor
betridffande sjukvard i livets slutskede (SLS).

Som sekreterare i kommittén har tjdnstgjort from den 1 januari 1977
informationschefen Birgitta Wistrand samt som bitrddande sekreterare fil
kand Malou Bjérkman fro m den 1 april 1975 t o m den 31 mars 1979.

Utredningen om sjukvard i livets slutskede — SLS — har ¢j erhallit sdrskilda
direktiv. Utgdngspunkt for arbetet har varit socialutskottets betdnkanden i
dessa fragor, i forsta hand SoU 1974:31 och. 1976/77:12.

Utskottet anser att sjukvarden i livets slutskede skall ges en allsidig
oversyn, i vilken ocksi skall ingd kartldggning av de olika problem av
humanitir, etisk och juridisk natur, som ér forknippade med livsuppehallan-
de behandling. Utredningen bor vidare foresla atgdrder som gor det mojligt
for sjukvéardspersonalen att ta hand om patienten pa ett psykologiskt riktigt
sitt. En fordjupad och mer personlig kontakt mellan patienten och hans
anhoriga och personalen skulle, menar utskottet, kunna innebira minskad
oro och dngest infor doden. Utskottet framhaller ocksa betydelsen av en 6kad
och intensifierad utbildning i varden som rér patienten i livets slutskede.
Utgdngspunkt for arbetet i utredningen bor vara att allménhetens fortroende
for sjukvérden inte rubbas. Patientens bista skall std i centrum for varden i
livets slutskede och varje patient ges den vard som hans tillstind fordrar och
som Overensstimmer med vetenskap och beprovad erfarenhet. Detta giller
sdvil den personliga omvardnaden av mer fundamental art som matning,
vitsketillforsel och smartlindring som direkt livsuppehallande insatser, t ex
respiratorbehandling.

SLS har startat sitt arbete med att genomfGra en rad studier for att fi en
Gverblick av forhallandena i svensk sjukvard. I USA och England férekom-
mer en omfattande forskning och litteratur om déd och déende. Svenska
studier dr ddremot sillsynta. SLS har dirfor ansett det som enav sina uppgiter
att kartligga och beskriva dagens sjukvard for déende patienter. SLS har
vidare ansett det vara virdefullt att rapporterna publiceras efter hand och pa
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det sittet bli underlag for undervisning och diskussion.

Utredningen har publicerat sex rapporter **Vardpersonal. Utbildning och
attityder”, SOU 1977:81, Att do pa sjukhus™, SOU 1977:82, " Patienter”,
SOU 1977:85, “Likaren och den svart sjuke patienten”, SOU 1978:82,
» Anhériga”, SOU 1979:20 samt *’Platslig ovintad dod —anhdrigas sjuklighet
och psykiska reaktioner”, SOU 1979:21.

1978-07-15 dverlimnade SLS ett forslag till medikamentell smértbehand-
ling i terminal vard till socialdepartementet. Forslaget hade utarbetats av en
sirskild arbetsgrupp och direfter behandlats inom SLS. D4 man s&vil inom
arbetsgruppen som inom SLS ansag att behovet av anvisningar var mycket
stort, dverlimnades forslaget separat. Fragan om smértbehandling kommer
dessutom att utforligt behandlas i huvudbetidnkandet.

SLS publicerar nu sin sjunde och sista rapport —’Barn och doden”, som &r
en rad uppsatser om forhallanden vid barns dod. Frgorna kring barn och
déden har behandlats i en sérskild arbetsgrupp med professor Rolf Zetter-
strom, S:t Gorans Barnkliniker, Stockholm, som ordférande. Arbetsgruppen
har ocksi genomfort en rad projekt, vilka redovisas i rapporten.

Det finns ménga skil till att belysa de olika fragor som rér dédsfall hos barn
i en sirskild rapport. Barn har en annan dédsuppfattning d&n vuxna. Sma barn
kan inte ails uppfatta dédens innebdrd. Forildrar, anhoriga och andra i
barnens omgivning reagerar helt annorlunda dé ett barn avlider dn daenéildre
minniska gar bort. Déende och ddd som drabbar ett barn star i bjért kontrast
till de forvintningar om en ljus framtid som forbinds med barn- och
ungdomsdren.

Barn och dod har under innevarande drhundrade fatt en ny dimension i
vart land. Manga barns tillblivelse ar planerad. Samtidigt raknar foréldrarna
med att allt fiirre barn som fods skall utvecklas pd normalt sdtt och forbli vid
god hilsa. Det uppfattas som en sjélvklarhet att ett fott barn har ett 1angt liv
framfor sig. Ett barns insjuknande i en dodligt forlopande sjukdom eller
plotsliga bortgang genom olycksfall kommer dérfor att upplevas som en
ofattbart svér chock for fordldrar och andra nédra anhdriga.

De olika uppsatserna ir forfattarnas sjalvstindiga arbeten och forfattarna
star dirfor for innehallet. Detta innebdr att &sikter och uppfattningar som
framfors inte till alla delar behover dverensstimma med slutsatser och
stillningstaganden i huvudbetinkandet. En publicering &r dock enligt SLS
uppfattning ett viktigt led i en diskussion om sjukvérden ilivets slutskede ddr
beskrivningarna bor ges utifrdn olika kunskapsomréden och uppfattningar.

Stockholm i maj 1979

Bror Rexed

Gunnar Biorck Jerzy Einhorn Gustav Giertz
Bertil Goransson Goran Karlsson Ruth Kdrnek
Lars Linder Gerd Zetterstrom-Lagervall Anna Willig

/Birgitta Wistrand
/Malou Bjorkman
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1 Barn och doéden

av Birgitta Wistrand och Rolf Zetterstrom

1.1 Allmint

Det finns ménga skl til] att belysa de olika fragor som ror dédsfall hos barn i
en sarskild rapport. Barn har en annan dodsuppfattning #n vuxna. Sma barn
kan inte alls uppfatta dédens innebord. Forildrar, anhériga och andra i
barnens omgivning reagerar helt annorlunda d ett barn avliderdn déaen ildre
ménniska gar bort. Déende och dod som drabbar ett barn stir i bjart kontrast
till de forvintningar om en ljus framtid som forbinds med barn- och
ungdomséren.

Barn och déd har under innevarande arhundrade fatt en ny dimension i
vart land. Manga barns tillblivelse dr planerad. Samtidigt ridknar forildrarna
med att de allt firre barn som fods skall utvecklas pa normalt sitt och forbli
vid god hilsa. Det uppfattas som en sjdlvklarhet att ett fott barn har ett langt
liv framfor sig. Ett barns insjuknande i en dodligt forlépande sjukdom eller
plotsliga bortgang genom olycksfall kommer dirfor att upplevas som en
ofattbart svér chock for forildrar och andra nira anhoriga.

Inte endast dodligheten i spidbarnsaldern och under fortsatt uppvixttid ér i
védrt land utomordentligt lag. Aven den perinatala dodligheten, varmed
menas den sammantagna dodféddheten och dodligheten under forsta veckan
efter fodelsen, har sjunkit mycket snabbt under de senaste 20 aren, efter att
dessforinnan ha varit oforindrad under en lang period. Den &4r nu nistan
hilften s& hog som for 20 ar sedan. Nedgangen har ocksa fortsatt under senare
ar, den har under den sista fyradrsperioden sjunkit med 10 % arligen. Som en
foljd av de mycket l4ga siffrorna for dodféddhet och tidig dodlighet rdknar
fordldrar inte endast med att levande fott friskt barn skall Overleva utan ocksa
att det viintade barnet i moderlivet skall vara vitalt vid fodelsen. I drabbade
familjer framkallar dirfor perinatala dodsfall svara sorgereaktioner.

De léga dodstalen bland barn innebir att de som arbetar inom barnsjukvar-
den alltmer sdllan kommer att varda barn med dodligt forlopande sjukdomar.
Kravet p att ta hand om och hjélpa ett oaterkalleligt dbdssjukt barn och
dennes familj kan under sddana forhallanden upplevas som en mycket svar
uppgift.



10 Barn och doden

SOU 1979:22

1.2 Statistik

Nedan limnas en kort oversikt rorande nuvarande dodlighet bland barn i vart
land.

I Tabell 1 anges perinatal dodlighet (dodfoddhet + dodlighet forsta veckan
efter fodelsen) for vart och ett av &ren 1973-1976 for savil hela riket som for
Stockholms lin. Av tabellen framgar att den perinatala ddligheten i stort sett
var densamma i Stockholms ldns landsting som i hela riket. Det finns sdledes
inte ndgra mer patagliga skillnader mellan en storstadsregion och ovriga delar
av landet. Nedgangen mellan &ren 1973 och 1976 #r pataglig. Under &r 1975
avled 12 barn per tusen. Av dessa var 6, dvs. omkring hilften, dodfodda. Av
de 6 per tusen som avled under forsta levnadsveckan dog 3 under forsta
dygnet efter fodelsen. Huvudsakliga anledningen till dodsfallen &r for tidig
fodsel, svar medfodd sjukdom, syrebrist under forlossningen eller forloss-
ningsskada.

Dédligheten under &r 1975 bland svenska barn av olika &lder anges i Tabell
I1.

Antalet avlidna barn under ar 1975 ldmnas i Tabell III. Elakartad
tumdrsjukdom inkl. leukemi var dodsorsak hos omkring 100 barn.

De flesta dodsfall hos spiada barn intriffar under de forsta fyra veckorna
efter fodelsen. Av de dodsfall som intriffar bland barn, som dr mellan 1 och 12
manader gamla, utgors en forhallandevis stor del, dvs. 50-60 barn per ar, av
vad som bendmns pldtslig ovéntad spadbarnsddd.

De barn som avlider i sidan plotslig spadbarnsddd, hittas vanligen doda i
singen utan att dessforinnan ha foretett nagra som helst svarare sjuk-
domstecken. I vissa fall kan barnen ha haft litta symtom pa akut katarr i ovre
luftviigarna (’forkylning”) eller ldtt bronkit. Den egentliga orsaken till
dodsfallen r otillrickligt kdnd. Mycket tyder pa att ett hjirtstillesténd
intriffar av ej sikert klarlagd anledning. Det kan rora sig om ett avbrott i det
inre signalsystemet mellan olika delar av hjdrtat (retledningssystemet).

Olycksfall 4r den dominerande dédsorsaken bland barn 6ver ett ars élder.
Sammanlagt avled 188 barn av denna anledning. Fordelningen av olycksfall
med dédlig utgang pa olika &ldersgrupper och kon framgar av Tabell IV. Som
synes har betydligt fler pojkar dn flickor drabbats av si svéra olycksfall att
utgangen blivit dodlig. I dldersgruppen 10-14 &r utgdr dodsfallen till foljd av
olycksfall nistan hilften av samtliga dodsfall. Aven om olycksfall inte dr
samma dominerande dodsorsak vid ldgre éldrar, orsakade den dnnu i
aldersgruppen 5-9 ar en tredjedel av dodsfallen.

Tabell 1.1 Perinatal mortalitet i Sverige 1975 (antal per 1 000)

Ar Hela riket Stockholms ldns landsting
1973 14,2 14,8
1974 12,9 11,4
1975 11,5 12,3

1976 10,6 9.8
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Tabell 1.2 Dédlighet bland svenska barn 1975. Siffrorna anger antalet doda per 1 000

barn.
Spddbarn (< 12 man.) 8,6
Ddda 1:a veckan 5,7
1:a manaden 6,4
Barn 1-24r 0,55
34 ar 0,33
5-9&r 0,32
10-14 ar 0,27

Tabell 1.3 Antalet i Sverige under 1975 avlidna barn och ungdomar av olika alder och

kon
Pojkar Flickor Totalt

Under forsta levnadsdygnet 162 122 284
Under dygnen 1-6 179 106 285
Under veckorna 1-4 54 41 95
Under ménad 1-12 124 103 227
Underar 14 111 84 195
Under &r 5-9 112 71 183
Under ar 10-14 82 71 113
Under ar 15-19 243 113 356

Tabell 1.4 Antal olycksfall med dédlig utgang under 1975. Kéns- och aldersfordel-

ning

Alder Pojkar Flickor Totalt
1-4 &r 41 19 60
5-9 &r 41 18 59

10-14 &r 46 23 69

188

I avsikt att limna en mer fullstindig redovisning av orsakerna till dodsfall
bland barn har statistiska uppgifter for aren 1970-1975 inhdmtats fran
Akademiska sjukhuset i Uppsala, som ir ett regionsjukhus och darfor har
olika specialkliniker.

Akademiska sjukhuset #r regionsjukhus for 1,3 miljoner invanare. En
tredjedel av vid sjukhuset virdade patienter ir remitterade frin andra
landsting dn Uppsala lins landsting. Barnmedicinska kliniken har en
utomldnsandel pa 30 % och barnkirurgiska kliniken en andel p& nira 50 %.
Eftersom en del av de remitterade patienterna lider av svéra sjukdomar kan
dodlighetssiffrorna bli hogre pa ett regionsjukhus @n pé ett linssjukhus.
Under &ren 1970-1976 avled mellan 48 och 80 barn arligen pd Akademiska
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sjukhuset. Under r 1975 var antalet 48 barn. Av dessa kom 15 fran Uppsala
lin och 33 fran andra lin. En stor del av de avlidna barnen frén frimmande
landsting har vardats p& thoraxkirurgiska kliniken for svara medfodda
hjdrtfel som inte kunnat atgérdas framgangsrikt. Ungefér hilften av dessa
barn har varit yngre dn 12 ménader.

Drygt hilften av alla barn som avlidit pad de barnmedicinska och
barnkirurgiska klinikerna har varit yngre @n en méanad. Under den forsta
manaden efter fodelsen 4r komplikationer i samband med forlossning och
svara missbildningar de vanligaste dodsorsakerna. Bland #ldre barn domine-
rar elakartade tumérsjukdomar, olycksfall och njursjukdomar som dodsor-
sak. Vardtiden pa de vid de barnmedicinska och barnkirurgiska klinikerna
avlidna barnen har i genomsnitt varit 2-3 veckor. P4 den thoraxkirurgiska
kliniken har den varit betydligt kortare, vanligen mindre dn en vecka.

1.3 Det friska barnets upplevelser av déende och dod

1.3.1 Olika aldrar

Barns upplevelser, "forstaelse”, av doden har belysts i ett stort antal studier.
Aven om doden uppfattas p olika sétt i olika aldrar dr det dock péafallande att
barns upplevelser av déende och dod i ménga avseenden i stora drag dr
desamma som for vuxna ménniskor. De olikheter som finns beror pa att barn
innu inte hunnit utveckla samma forestdllningsvérld som de vuxna.

Barnens reaktioner priglas sjilvfallet av fordldrarnas instillning. Olika
studier har visat att dven mycket sma barn med allvarliga sjukdomar till
uppmérksamma iakttagare har kunnat formedla att de i viss mening ként att
de gar mot undergéng och att denna kanske ar oéterkallelig.

Den allminna uppfattningen dr att barnet forst vid 10 ars alder far den
vuxnes dodsuppfattning, dvs. att doden dr nagot odterkalleligt. Hos
viilbegavade och tidigt utvecklade barn kan denna insikt intrédffa 1-2 &r
tidigare. Fran 10-arsaldern forekommer ocksa suicidhandlingar, de forekom-
mer knappast tidigare. Den uppfattning som ett barn har fore 10-arsaldern &r
ofta en aterspegling av fordldrars eller ndrmaste anhorigas uppfattning.

Betydligt tidigare tinker och talar barnen emellertid om doden. I denna
utveckling finns vissa sirdrag for de olika aldersgrupperna.

Vid 3-&rsaldern har barn skriick for vald och kroppsskador. De talar mycket
om doden och stiller fragor.

Vid 4-5-arsaldern kan barn hysa dodsonskan mot personer som Vstér i
viigen”, som de ar svartsjuka pa. Det kan gilla forildrar, syskon eller andra
som lever i omgivningen.

Vid 7-10-arsaldern forekommer inte sé sillan ”Tom Sawyer-syndromet”.
Barnet kan uppleva tillfredsstéllelse och trost vid tanken pé hur fortvivlade
forildrar, syskon, ldrare och klasskamrater skulle bli om det dog.

Vid 11=15-&rsaldern har barn inte s sillan dngest och oro for att fordldrarna
skall d6 och att de skall bli limnade ensamma och dvergivna.

Modern forskning har visat att det snarare dr upplevelser av och
konfrontation med dod i omgivningen #n alder och det vi kallar mognad som
formar #ven unga barns forestéllningar om doden.
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Barnens mdjligheter att uttrycka sina kéinslor beror inte endast pa deras
mognad utan i hog grad ockséd p& hur de vuxna i deras omgivning upptrider
och vilka uppfattningar de har. Genom att sjilva visa kinslor och talaom dem
kan de vuxna underlitta for ett barn att forstd inneborden av déende och
dod.

Under puberteten foréndras ett barns personlighetsupplevelse. Tondringen
far en ny instéllning till sin kropp och en annan livskinsla. De drivs mot
oberoende och frigorelse, som yttrar sig i en onskan om att handla
sjdlvstindigt och att bryta mot forbud. Aven om de intellektuellt forstar
innebdrden av att do, ser de d6den som négot orittvist. De kan ocksé uppleva
doden som ett straff. Manga tonaringar kan ha stark dodsangest samtidigt
som aggressiva handlingar mot den egna personen ir forhallandevis vanliga.
Sjalvmord och andra foljder av sjilvdestruktivt beteende sisom av svar
matvigran (anorexia nervosa) utgor en forhéllandevis stor del av dodsfallen
hos tondringar.

1.3.2 Samtal kring doende och dod

I var nuvarande kultur undviks i stor utstrickning dodens realitet. Véra
tidigare ceremonier och andra traditioner i samband med dédsfall haller ocks
pa att forsvinna. Barns konfrontation med dod i vért samhiille ir motségel-
sefullt. Opersonlig men ofta valdsam déd méter ett barn upprepade ganger i
massmedia. De kénslor detta vicker forbigds oftast. "Akta” déd av en
enstaka kanske avhallen person med de psykologiska dvertonerna forskonar
man i stillet barn ifran.

Vi kan dock aldrig komma ifrdn doden och dven ett barn maste ha
mojligheter att f uttrycka sina tankar och kinslor infér déende och dod.
Nirstdende vuxna madste hjdlpa barnen med att fa deras fragor besvarade.
Bist dr om dessa problem tas upp da ndgot héint som fororsakat barnet sorg
och smirta sdsom dd ett djur som barnet varit bundet till dott. Det giller d4 att
hjélpa barnet att fa leva ut sina kiinslor. Att barn skall f4 reagera, grata, stampa
och revoltera i sin sorg anser de flesta i dag. Egentligen ir detta inte tillfyllest.
Vuxna som stdr barnet ndra bor bade deltaga i barnets sorg och irligt visa
barnet att de sorjer. Den vuxne som inte gréter och sdrjer nir mormor eller
morfar har détt formedlar till barnet att grat och sorg egentligen ir olampligt
och att vuxna kan lata bli eller kommit ifrAn sadant.

1.4 Barns upplevelser av sjukdom och sjukhusvistelse

1.4.1 Barn pa sjukhus. Allminna synpunkter

Ett flertal studier alltsedan borjan av 1950-talet har visat, att iven en kort
sjukhusvistelse kan ha svéra psykiska foljder for barn, dven om sjukdomen
varit godartad. De yngre barnen &r speciellt kinsliga.

Rédslan for att bli Gvergiven och limnad ensam r stark hos alla barn. De
negativa effekterna av en sjukhusvistelse kan darfér minskas avsevirt om
atminstone en av forildrarna kan vara tillsammans med ett intaget barn. Om
fordldrarna méste limna barnet, bor de forklara varfor de maste gdoch talaom
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ndr de kan komma tillbaka. Aven om det kan kinnas enklast att limna ett
barn da det sover, kan detta bidraga till att 6ka barnets &ngest. D4 det vaknar
och mirker sig vara dvergivet utan att veta varfor, kommer skrécken.

En sjukhusvistelse ir ofta passiviserande for ett barn. Det kan inte anvinda
sig av tillignade firdigheter, far inte bestimma Over médngden mat pa
tallriken, far inte sjilv ga pa toaletten, far inte vilja lekar och far inte hjélpa till
genom att exempelvis ga drenden. Aven den okinda miljon, de ménga nya
ansiktena och de for barnet manga ginger oforklarliga och ofta skridckblan-
dade hindelser, som hor till en sjukhusvistelse, paverkar barnen. De for
barnen ménga ganger svara upplevelserna under en sjukhusvistelse kan ha
negativa foljder for tilfrisknandet. Barnets integritet och prsonlighet maste
respekteras i storsta mojliga mén.

Barnets forildrar paverkas ocksd av sjukhusmiljon. Fordldrar, som &r
aggressiva, kverulantiska och krdvande pa grund av sin oro, overfor sin
dngslan till barnet. Omhindertagandet av foraldrarna ar dérfor betydelsefullt
for hur ett barn kan anpassa sig till de svarigheter som dr forenade med en
sjukhusvistelse.

1.4.2 Allvarligt sjuka barn och sjukhusvistelse

Barn som #r svart sjuka pastdr ofta att de far fdrre besok, och att
véardpersonalen bryr sig mindre om dem #n Ovriga barn pé avdelningen.
Nagra studier har ocksd visat att likare och sjukskdterskor mera séllan
stannar hos allvarligt sjuka barn 4n hos de som kan forvéntas tillfriskna. Ett
langvarigt och svart sjukt barn ir kanske i sirskilt hog grad i behov av att inte
bli forbiganget vid sjukvéardsronder. Aven om alla behandlingsméjligheter
kan anses uttdmda, kan ett sddant barn ha ett starkt behov av att fa tala om
sina sjukdomssymtom och sin behandling. Barn har en hogt uppdriven
kinslighet for nidr nagon upptrider odrligt eller undanglidande mot dem. Ett
svart sjukt barn ligger snabbt mirke till att det undviks av
sjukvérdspersonalen.

Den passivitet som sjukhusrutinen medfér maste motverkas. Det &r
sirskilt viktigt att svart sjuka barn deltar i lekterapi s linge de orkar. De skall
ocksa erbjudas andra majligheter till lek och sysselsdttning. Skolbarn skall i
den utstriickning s& dr mojligt fortsitta med sitt skolarbete. Barn har vanligen
behov av att nagon sitter hos dem. Om ett barn ligger i halvdvala, vill de
kunna hora att ndgon ir narvarande. Féljande yttrande av en pojke belyser
detta: Jag tycker bittre om nir dom stickar &n ndr dom virkar for det hors
inte nidr ndgon virkar”.

Barn ir kéinsliga for forandringar i sjukhusrutinen. De kan reagera negativt
om en forindring i varden innebir att det stélls mindre krav p& dem.

Manga barn fir gi igenom upprepade sjukhusvistelser. Det kan da vara
tryggt att fA komma tillbaka till samma vérdpersonal, till samma avdelning
och rum och att fa gora detta rum s& hemlikt som mojligt.
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1.5 Vérden av allvarligt sjuka barn

1.5.1 Barnet och familjen

De speciella vardproblemen intrider sd snart diagnosen ir faststilld.
Forildrarna kan da fa besked om allvaret i barnets tillstdnd. Sddan behandling
som dr smartsam eller obehaglig pdverkar barnet bade fysiskt och psykiskt.
Den kan upplevas som ett hot mot den egna kroppen om den ir forbunden
med sddana komplikationer som krikningar, viktforlust och blédningar,
vilket kan vara fallet vid vissa av de behandlingsmetoder som anvinds vid
elakartade tumorsjukdomar.

Sjdlva sjukdomen och dess symptom kan ofta vara mer &ngestskapande for
barnet dn vetskapen om att det skall do.

Rédslan for smérta och rddslan for andra f6ljder av behandlingen finns ofta
hos bade det sjuka barnet och dess forildrar. Det forhallandet att barnets oro
delas av Ovriga familjemedlemmar méste alltid beaktas av dem som &r
ansvariga for varden.

1.5.2 Respekt for barnet

Behovet av aktivitet och sjdlvstidndighet bor snarare forstirkas dn minskas. Vi
vuxna underskattar ldtt barns formaga att uppfatta sin situation och detta gor
att vi inte i tillrdcklig utstrdckning tar hinsyn till barns synpunkter p& hur
behandlingen skall genomfGras.

Respekt for barnets personlighet visas genom hinsynstagande till dnske-
mal om mat, klddsel och utrustning. Ett annat sitt att visa hiinsyn #r att ta
reda pd barnets upplevelser och kinslor, att lyssna och inte avvisa det barnet
tar upp.

For tonaringar dr den personliga hygienen och utseendet av sirskilt stor
betydelse. Genom sjukdomen eller som f6ljd av behandlingen kan utseendet
fordndras pé ett patagligt sitt. Det dr viktigt att ungdomarna inser, att de som
vardar dem har forstéelse for den oro de kinner &ver sina kroppsliga
fordndringar, och att de ocksé blir hjilpta med sina bekymmer.

1.5.3 Smértsamma behandlingar

Foljderna av en smértsam behandling uthirdas bést om det sjuka barnet och
dess fordldrar fatt en sanningsenlig redovisning av vad behandlingen innebér
och vilka foljder den kan ge. Barnen kinner sig ofta tryggare av detta,
fordldrarna far en mer realistisk bild av vad barnet gar igenom och den
behandlande ldkaren slutligen fér tillfdlle att bygga upp en 6ppen och varm
relation till bda parterna. Aven om sa skett kan den dock framkalla stark
dngslan och &ngest hos foréldrarna och dirigenom ocksa ge anledning till
forebréelser mot ansvarig ldkare. Svérast blir det om behandlingen kompli-
ceras av sddana biverkningar som infektioner, sr och blodningar utan att leda
till forvdntat resultat.

Svéra dngestkonflikter kan vanligen forebyggas om behovliga sprutor kan
ges av en dlsklingssyster” vid vilken barn och foréldrar &r fistade och som
darfor ocksd har forméaga att ge stod och hjalp.
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Man har funnit att barn som indirekt visat, att de forstar att deras prognos ar
mycket dalig, dnda endast vill omndmna detta forhallande med hjalp av
omskrivningar. Ett sidant barn kan i forbigdende anmirka, att det inte mer
kommer att gé till skolan eller att det inte kommer att kunna deltaga i en viss
kamrats kommande fodelsedagsfester. Barn kan ocksa pé andra sitt visa, att
de ir medvetna om att de #r doende. Kénslan av att ha begrénsad tid tar sig
uttryck i krav pa att allt skall ga i uppfyllelse eller hinda omedelbart. Manga
barn kan ocksa bygga upp en mur gentemot sina narmaste genom att vara helt
stumma i deras sillskap eller genom att visa aggressivitet infor dem.
Beteenden av denna typ har ibland tolkats som tecken pa att barnet forbereder
sig infor det slutliga avskedstagandet.

Kinslan av angesten infor att bli limnad ensam blir vanligen allt starkare
hos ett dodligt sjukt barn. Om ett barn tror sig finna, att det riskerar att bli
limnat ensamt om det pa ett uppriktigt sétt talar om sina egna dodstankar,
sluter det sig inom sig och berdr endast amnen som upplevs som helt ofarliga
av forildrarna och vardpersonalen.

1.6 Forildrar och syskon

1.6.1 Information till fordldrar

Nu for tiden har den enskilda familjen fatt ett 6kat behov av hjélp och stod
frén sjukvarden. Allt fler familjer lever isolerade och utan kontakter med sin
omgivning. Vid ett barns plotsliga insjuknande och déd kan familjen ofta std
helt ensam. Grannarna kan forbliva helt ovetande om den katastrof som
drabbat familjen.

Forildrars behov av information och stdd vid barns sjukdom och dod har
omvittnats i manga studier. Insikt om barnets sjukdom kan underlétta for
fordldrarna att bdra sorgen och smértan.

Information om ett barns sjukdom bor ges samtidigt till bada fordldrarna.
Detta kan dock vara svart att genomfora, om fordldrarna lever atskilda frén
varandra. Risk finns da for att svara motsittningar skall uppkomma mellan
de béada foréldrarna.

I flera av bidragen i barnstudien betonas hur viktigt det dr att det limnas
god tid for varje samtal med det sjuka barnets foréldrar. Upprepade kontakter
ir nodvindiga. Ett fortlopande stod dr inte endast nodvindigt under
sjukdomen utan ocksa sedan barnet avlidit.

Forildrarna bor limpligen underrittas om tillstdndet innan barnet far reda
pa nagot om sjukdomen. Den ansvariga ldkaren kan didrefter fa hjdlp av
fordldrarna med att upplysa det sjuka barnet. Inte s sillan uttrycker
fordldrarna en 6nskan om att deras barn skall hallas ovetande om de verkliga
forhallandena.

Sjélvfallet vet forildrarna ofta mycket om vad som tjénar deras barns bésta.
Emellertid kan det som vigleder forildrarna mera vara deras egen angest for
barnets reaktioner infor hotfulla diagnosmeddelanden dn en korrekt bedom-
ning av vad som tjinar barnets bista ur psykologisk synpunkt. Barnets alder
spelar hirvidlag, som skildrats tidigare i denna framstillning, en betydande
roll. Till detta kommer det komplicerade forhallandet att barnet blir dldre och
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kanske dessutom ser dgdsfall omkring sig och borjar forstd innebodrden av det
som pégdr. Barnets fortroende for den behandlande likare ir av utomordent-
lig betydelse. Har ldkaren frin bérjan t.ex. pa forildrarnas begdran helt
fortigit situationens allvar och sjukdomens natur och detta s& sméningom
avsldjas som osanning kan barnets fortroende for likaren lida obotlig skada. I
fall da likaren inte anser att han kan f&lja forildrarnas nskan bér han med
takt och tdlamod diskutera detta med dem och efter hand ge dem insikten om
att de flesta barn forstar nir de dr allvarligt sjuka eller déende.

1.6.2 Praktiska forutsittningar for att forildrarna skall kunna
delta i varden

Ménga forildrar 6nskardelta i varden av sitt sjuka barn. Att géra detta medfor
vanligen en trygghet for savil fordldrarna som for barnet.

Det dr onskvirt att ett sjukt barn vardas i sitt hem i mesta mojliga
utstréackning. For att detta skall bli mojligt, méste forildrarna lira sig hur de
skall skota sitt sjuka barn. Om de under sjukhusvistelsen har mojlighet att
vistas hos sitt barn under dygnets alla timmar och d& far delta i den dagliga
vérden, lar de sig snabbt vad de behdver kunna for att sjdlva ta Over det
praktiska vardansvaret. Samtidigt med att forildrarna far behdvlig utbildning
bor de fa tillfélle till att tala om sin dngest och oro infor barnets svira
sjukdom.

En sjukhusvistelse kan passivisera ett intaget barns forildrar likavil som
barnet sjilvt. En sddan utveckling kan undvikas, om forildrarna far delta i
vdrden pé ett aktivt sitt och om av dem framfdrda forslag rérande olika
behandlingsatgirder beaktas. Forildrar, som sjdlva svarar for en stor del av
skotseln av sitt barn, har dock behov av att da och d4 f& limna sjukhuset. De
bor dd veta att hela vardansvaret kommer att 6vertas av négon som de sjilva
och barnet kidnner vil och fér vilken de har fortroende. Detta fungerar bist
om en sérskild person finns avdelad for att dverta uppgifterna.

1.6.3 Anhoriga/syskon

For det sjuka barnet ir det synnerligen betydelsefullt att det dven efter
insjuknandet far bibehalla sina kontakter med syskon, mor- och farforaldrar
samt dvriga nidra anhoriga och kamrater. I man av mojligheter bor de ocksa
kunna delta i varden och p& si sitt avlasta och stodja fordldrarna.
Forutsittningen #r att det inte endast underlittas for fordldrarna utan att
andra nirstdende ocks har fria besokstider sa att de kan halla kontakt med
det sjuka barnet.

Det finns alltid risk for att syskon till svart sjuka barn far otillrdcklig tillsyn
och omtanke. Férdldrarna har svart att ricka till for alla sina uppgifter.
Otillrdckligheten accentueras av att de ocksa kinner sig djupt olyckliga. De
kan behdva hjdlp med att fa syskonens behov av omvardnad, kontakt och
forstéelse tillgodosett.

For de flesta barn 4r en systers eller brors dédsfall en fruktansvird
héndelse. Samtidigt kan de ha tunga skuldkénslor dirfor att barn ir bendgna
att uppfatta hindelser i omgivningen som framkallade av dem sjdlva. Likasa
tror barn ofta att det de sjilva ténkt eller nskat blivit verklighet dérfor att de
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tinkt det. Dessutom kan de kiinna en intensiv ridsla for att detsamma skall
drabba dem sjilva. Hela deras tankeverksamhet kommer att vara uppfylld av
fragor rérande skuld och straff.

Syskonen kan ocksé bli uppfyllda av hypokondriska tankar. [ patientstu-
dien som innehaller fallbeskrivningar redogdrs for hur systern till ett
leukemisjukt barn tror, att leukemi dr en smittsam sjukdom. Vid upprepade
tillfillen kommer hon till skolskoterskan for att fa sitt blod undersokt. En
annan syster borjade undvika siddant som hon trodde var onyttigt, sdsom
tartor och sétsaker. Jimnariga kamrater kan anféktas av tankar rorande skuld
och straff, om négon i deras krets insjuknar i en dodlig sjukdom.

1.6.4 Foraldragrupper

Forildrar, som ir pa vig att forlora ett barn i en svdr sjukdom, har ett stort
behov av att i ord fa ge uttryck for sin dngest och sorg. | omgivningen dr man
dock ofta obenzgen till att 1ata dem gora detta. I stillet gors ytliga forsok till att
slita dver, att tona ned kinslostormar och till att uppmuntra de drabbade. |
USA och England har man forsokt hjdlpa foréldrar till dddssjuka barn genom
att lata dem ingd i grupper i vilka de enskilda personerna har mgjlighet att
delge varandra sin sorg och dngest samtidigt som de kan erhélla forstéelse och
stéd. De som deltagit i sddana grupper har framhallit att de upplevt det som
sirskilt betydelsefullt, att de fatt tillfille till att meddela sina tankar och
kinslor utan att behova riskera att bli avbrutna av dversldtande kommenta-
rer. Verksamhet av denna typ har forekommit i mycket begrinsad omfatt-
ning i Sverige. Vidgad tillimpning och erfarenhet med fordldragrupper vore
onskvirda.

1.7 Véardpersonalen

1.7.1 Att varda allvarligt sjuka barn

De som deltar i varden av ett doende barn upplever detta som en tung och
svar uppgift men den kan dock kdnnas mindre svar, om den delas av samtliga
som arbetar pd vardavdelningen. En forutsittning for att detta skall vara
mojligt 4r att alla som deltar i varden halls underrittade om barnets sjukdom
och hur den forlper. Det dr ocksa vésentligt, att alla meddelar varandra om
nagot sirskilt intraffat.

Savil det sjuka barnet som dess foréldrar stdller ofta samma fragor till flera
av dem som hjilper till med vard och behandling. Detta beror pa en dnskan
om att kontrollera erhallna uppgifter samtidigt som man vill bilda sigen egen
uppfattning om vad likare, sjukskdterskor och barnskoterskor egentligen vet
och anser om sjukdomen. For dem som vet att en och samma fraga stéllts till
manga, kan det synas enklast att undvika att besvara den.

1.7.2 Behov av utbildning

Ett 6ppet samarbete mellan vardpersonal och sjuka barn och deras anhdriga
forutsitter, att alla som deltar i vdrdarbetet har en kdnnedom om de
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sjukdomstillstind som behandles pd deras virdavdelning. Det #r ocksi
onskvirt, att de har goda kunskaper rérande de psykologiska féljder som en
svar och obotlig sjukdom har for barn av olika alder och deras nirmaste. I
regelbundet dterkommande konferenser bor samtliga som arbetar pa en
vardavdelning f& mojlighet att 6ppet ge uttryck for sina reaktioner och tankar
da de vardar doende barn.

1.8 Sammanfattande synpunkter

Barn ir ofta starkt traditionsbundna. Om ett kirt djur détt eller om ndgon
hittat en d6d fégel vill barnen gérna begrava djuret, sitta blommor pa graven
och i dvrigt folja de ceremonier som forekommer vid ett dédsfall. De vuxna
bor dé inte bara visa forstaelse for vad barnen gor utan ocksd medverka.
Samtidigt kan det vara limpligt att ta upp déden i ett storre sammanhang och
dd ocksé tala om hur det kan kiinnas att mista far, mor, ett syskon eller annan
néra anhorig. Aven ett barn maste forberedas pa att vi alla en dag skall d6 och
att ingen vet nér detta kommer att ske.

Barns kinslor vixlar snabbt mellan vemod, glidje och ilska. En djup sorg
kan plotsligt verka helt bortblast. Men ett barn, som i ena studen ger uttryck
for intensiv glddje, kan i nista sjunka in i djup av sorg foranledd fortvivlan.
De som pa olika sitt vardar barn som férlorat nira anhériga eller kamrater
mdste forstd barnens sitt att reagera och att de inte alltid ger oppet uttryck for
den sorg som de kinner.

Det dr ocksé viktigt att vuxna i barnens omgivning inte tror att det ricker
med att tala en enda géng om vad som hint, och hur det kiints da nagon dott.
Barnet méste f mojlighet att bearbeta sin sorg och &ngest, vilket kan kriva
ménga samtal. Vi bdr forsoka dvervinna var ridsla att tala om sorg med
barnen. De som barnet kommer i kontakt med i sitt dagliga liv bor darfor tala
om vad som hint och forsoka hjilpa det drabbade barnet. Om en skolkamrat
dott bor en psykolog, lirare eller kurator ta upp fragor rérande den dode och
kéinslor infor dodsfallet med den bortgangnes klasskamrater. En minnes-
stund i skolan kan upplevas som en befrielse for skolbarnen.

Nir ett barn blir allvarligt sjuk och vardas pa sjukhus bor vardpersonal och
fordldrar tillsammans verka for att de psykiska foljderna av vard pé sjukhus
blir s& lindriga som mgjligt. Barnets integritet och personlighet madste
respekteras i mesta mojliga mén. I den utstrickning sa dr majligt skall ett
sjukt barn kidnna till planerade diagnostiska atgirder samt behandlingen.
Man maste forklara hur behandlingarna gar till och forbereda barnet pa att det
kan gora ont. Det dr ocksa betydelsefullt att erkiinna barnets egna upplevelser
t. ex. av smarta.

Nir ett barn avlidit plotsligt och ovintat genom olyckshindelse eller i
samband med en snabot forlopande akut sjukdom har forildrarna ett stort
behov av att fd stod och hjidlp med att bearbeta vad de fatt genomga.
Forildrarna kommer in med det déende eller déda barnet till ett for dem
oként sjukhus. De som arbetar dir kiinner dem inte. Férildrarna kanske inte
heller ger intryck av att soka kontakt, men de #r djupt chockade. De kanske
verkar besvara olika fragor helt korrekt men i efterhand visar det sig att de
varken forstdtt vad som hént eller sagts p4 sjukhuset. Andra génger kan
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forildrarna vara si forlamade av det som hint att de inte orkar stélla frigor
eller be om hjilp. Att ge forildrarna mojlighet att se sitt doda barn kan t. ex.
bli bortglomt. Detta kan ha stor betydelse .for fordldrarnas mojligheter att
bearbeta sin sorg.

De som arbetar inom barnsjukvarden maste kénna till fordldrarnas olika
sitt att reagera vid ett barns plotsliga dodsfall. Det méste dessutom bli en
uppgift for sjukvarden att ansvara for att fordldrarna inte limnas ensamma
med sin sorg. Alla forildrar bor fa en tid for nytt besok pd sjukhuset dé de far
mojlighet att tridffa samma ldkare och kanske annan vardpersonal, t. ex.
kurator eller psykolog.

Vid s. k. perinatala dodsfall dvs. de dodsfall som intriffar fore, under och
omedelbart efter en forlossning behover forildrarna extra stod — for att ge
identitet At det doda barnet. Forildrarna behover ocksa fa diskutera orsakerna
till varfor barnet dott och vilka riskerna ér for ett upprepande av det intréffade.
Vid Huddinge sjukhus har man utarbetat ett sirskilt handlingsprogram for
perinatala och plotsliga dodsfall. I detta program har man sérskilt tagit hansyn
till forildrarnas behov av kontakt och information. En utvirdering av
programmet visar att fordldrarna upplevt kontakterna med sjukvarden som
mycket positiva.

Plotslig ovintad spidbarnsddd drabbar arligen 50-60 svenska barn. De
flesta fallen &r yngre 4n 6 manader, aldersgruppen 2-3 manader dr mest utsatt.
Det ir vanligare hos pojkar @n hos flickor. Eftersom dddsorsaken dr okénd
kan dodsattest inte utfirdas utan rdttsmedicinsk obduktion. Den foregés av
polisférhdr och polisundersdkning i hemmet. Ibland har det da visat sig att
pclisen inte haft nédvindig kunskap om plétslig ovéntad spadbarnsdod. SLS
anser att alla som i sin verksamhet kan komma att delta i utredningen av
plotsligt intriffade dodsfall hos spada barn, maste kénna till plotslig ovédntad
spadbarnsdod.

Fordldrar vars barn dott i plotslig spiddbarnsdod har ingen naturlig
likarkontakt, men de dr i mycket stort behov av att fa diskutera sitt barns dod.
Resp. barnklinik i samverkan med polismyndighet borde dérfor ta ansvar for
att dessa familjer fick information och stod.

1.8.1 Dodsfall hos langvarigt sjuka barn

Da varden inte lingre kan ge nagot hopp om bot men vil lindring bor foljande
beaktas

1. Om barn och forildrar vill att barnet skall vardas i hemmet, bor man alltid
forsdka att genomfora detta. Aven om barnet vardas i hemmet bor man
forsoka fa kontinuitet i varden. Detta kan biist uppnés genom att den eller
de likare som haft vardansvaret pa sjukhuset ocks& foljer varden i
hemmet.

2. Vid vard pa sjukhus bor atminstone alltid den ena av foréldrarna ha
mojlighet att vara tillsammans med det sjuka barnet. Detta innebér
praktiskt bl.a. att det maste finnas en fordldersdng i barnets rum,
mojligheter for foridldrarna att fA mat m. m.

3. En forutsittning for god vard 4r att barn, forildrar och sjukvardspersonal
har ett fortroendefullt forhallande till varandra. D4 kan barn och fordldrar
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stilla frdgor och véga tala om och visa sina kénslor. Detta kriver 4 andra
sidan att sjukvardspersonalen ocks4 ér beredd att tillmétesga forildrarna
genom att vaga visa sina kénslor.

4. Kontinuiteten bor gélla all personal. Vid semester eller sjukdom bor man
forsoka fa en och samma ersittare.

5. Om forildrarna behdver triffa en kurator, psykolog eller psykiater skall de
ha majlighet till en saddan kontakt.

6. Barnet bor fa adekvat smirtbehandling.

7. Vért land har tidigare varit timligen homogent i fragor om kulturella
forhallanden och trosaskadning. Under de senaste artiondena har forhal-
landena f6rindrats radikalt. Genom invandring har ocksa den svenska
befolkningen blivit heterogen. Det &r visentligt att hdnsyn tas till varje
enskild familjs bakgrund och att deras livsdskddning respekteras i
samband med vérden av ddende barn.

8. Forildrarna méste f4 mojlighet att diskutera igenom sitt barns déd vid
flera tillfdllen med den personal som har ansvarat for virden av barnet
under dess sista tid.

9. Det dr ocksa nddvindigt att beritta vad som hént for de andra barnen pa
vardavdelningen och for det doda barnets kamrater.

Utbildning av sjukvdrdspersonal

For att kunna hjilpa barn som lider av allvarliga sjukdomar och deras
forédldrar fordras en for dessa uppgifter anpassad psykologisk och medicinsk
utbildning. Detta giller savil inom grund-, vidare- som efterutbildning.

Under grundutbildningen till olika vardyrken bor en utdkad och mer enhetlig
undervisning ges rorande de psykologiska reaktioner som ir férbundna med
vérd av barn med svéra och dadligt forlopande sjukdomar. Det psykologiska
samspelet mellan ett svart sjukt barn, anhoriga och personalen bor beaktas i
undervisningen.

[ vidareutbildningen bor undervisningen i utvecklingspsykologi utokas med
aspekter pd vad sitt barns kognitiva utvecklingsnivd bestimmer hur de
uppfattar doden och déendet. Tillfille bor ocksé ges till fordjupade kunskaper
rorande psykologiska aspekter vid vard av déende barn.

L fortbildning pd arbetsplatsen bdr personalen vid barnonkologiska avdelningar
fa specialutbildning rérande de cancersjukdomar som ir aktuella. Olika
psykologiska aspekter p& vérden av cancersjuka bor ocksa disktueras.

De som arbetar inom barnsjukvarden bor ha mojlighet att regelbundet
delta i gruppsamtal om sina erfarenheter och upplevelser i samband med vérd
av barn som avlidit.

Barn och doden 21
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I Akut dsd

2 Perinatal barnadod

av Ingrid Ursing

2.1 Inledning

Med perinatalt doda barn avses barn som dor fore, under eller inom 7 dagar
efter forlossningen. 1 resonemanget dr det fordldrarna, den nyforldsta
kvinnan och hennes man som betraktas som patienter, inte barnet.

Efter en Oversiktlig litteraturgenomgéng skildras olika situationer av
perinatal barnadod, fordldrarnas och personalens reaktioner, insatser i form
av psykologiskt stod, praktiskt sjukvardande atgiarder, medicinsk och social
information samt slutligen ett forslag till &tgéarder for att forbittra insatserna
for beroérda parter.

Annu vid sekelskiftet forekom seden att nyblivna makar strax efter
giftermalet sdg ut en gravplats for familjen, i forsta hand for de barn man
véntade sig att forlora i spad alder.

Att ett barn dor i anslutning till forlossningen hander numera vid ungefér
1 % av alla forlossningar. De flesta blivande foréldrar riknar inte med en
sadan fara.

Av de barn som dor perinatalt forloras ungefar 10 % under pagdende
forlossning, de Gvriga i ungefdr samma utstrickning under graviditetens
senare del som under den forsta levnadsveckan. 1976 forlorades inalles 1 027
barn perinatalt, varav 453 fore, 95 under och 479 inom 7 dygn efter
forlossningen.

De foréldrar som drabbas av perinatal barnad6d utsitts for en stor psykisk
pafrestning. Sedan kunskaper om psykiska krisreaktioner nétt dven den
somatiska medicinen har forstdelsen for dessa fordldrars behov av psykolo-
giskt stod oOkat.

2.2 Litteraturgenomgang

I Sverige ar litteraturen kring psykiska reaktioner vid perinatal barnadod
mycket sparsam. Som den forste redovisade Johan Cullberg 1966 en studie av
en oselekterad grupp, omfattande 56 kvinnor, vilkas barn avlidit i anslutning
till forlossningen. Kvinnorna undersdktes psykiatriskt 1-2 ar efterdt. En
tredjedel av kvinnorna reagerade efter barnets déd med symtom som var av
mer dn normal sorgekaraktar och som i 12 fall krivde kontakt med psykiater.
Angestattacker, psykotiska forvirringstillstand, tvangstankar och djupa
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depressioner var de mest péfallande reaktionerna bland dem som reagerat
starkast. De kinslor som dominerade var tomhet, besvikelse, radsla for att
aldrig fa ett riktigt barn igen, stark kdnsla av misslyckande eller en kaotisk
kinsla av att inte forstd vad som hiént. De flesta hade skuldkénslor i négon
form. Hos méanga fanns anklagelser mot sjukvardspersonal (stundom
berittigade, stundom uppenbara projiceringar av sjidlvanklagelser). De
kvinnor som fott missbildade barn hade en péfallande lang sorgeperiod, och
de som initialt undertryckte sina kansloreaktioner hade en betydligt ldngre
period av insufficiens dn de 6vriga. Endast 9 av 56 kdnde sig ha fatt en
tillfredsstéllande psykologisk behandling. Av de 6vriga kvinnornas beskriv-
ningar framgar likarnas svarighet att mota situationen och deras valhédnthet i
det psykologiska omhéandertagandet.

Cullberg papekar vikten av att lata kvinnan fa tala ut om sin sorg och sin oro
for framtida graviditeter samt att genom saklig upplysning om vad som hént
minska skuld- och mindervéardeskénslor.

Som specialarbete inom vidareutbildningen av sjukskdoterskor i obstetrik
och gynekologisk vérd har vid barnmorskeskolan i Orebro G Wallin (stencil
1973) behandlat perinatal barnadéd utifrdn Johan Cullbergs arbete och
rutinerna vid kvinnokliniken i Orebro. Den moder som fGrlorar sitt barn i
anslutning till forlossningen laggs dér p& gynekologavdelning, om mojligt pa
eget rum. Samtalskontakterna skots huvudsakligen av gynekologen, dels i
samband med vistelsen pa avdelningen, dels vid efterkontrollen.

Bourne (1968) talar om ’stillbirth as a non-event” och pépekar, liksom
senare efterfoljare (se litteraturforteckning vid Berg et al 1978), det vérdefulla
for manga forildrar i att se och ta i sitt doda barn, att ta del av
begravningsforberedelser och begravning, detta for att konkret fa négon att
sorja, vilket formodas forkorta och underldtta sorgetiden.

Samme Bourne péapekar 1977 sjukvardspersonalens tystnad, ovilja och
svérigheter att handskas med problemen kring dodfoddhet samt frdnvaron av
dokumentation just av personalreaktioner.

Sandros publicerade 1976 en upplysningsskrift: ’Hur kan vi hjdlpa
foraldrar med deras sorgearbete, dd de forlorar sina barn i samband med
forlossningen?”” Huvudpunkterna ir intensivkontakt under sjukhusvistelsen
och den nirmaste tiden darefter med kurator, gynekolog eller barnlédkare,
kontinuitet nar det giller kurator och ldkare, forsok att hjdlpa fram kénslor av
sorg och misslyckande, ge trygghet genom att finnas till och komma ater samt
uppmuntra forildrarna att ndrvara vid begravningen.

Berg et al redovisar 1978 en studie frin Huddinge sjukhus, ddr 34
foraldrapar till perinatalt doda barn intervjuats 1-1 1/2 ar efter dodsfallet.
Dessa forildrar har tagits om hand enligt de principer som redovisades av
Sandros 1976: kontakt sa nira dodsfallet som majligt, upprepade samtal med
bada forildrarna under moderns sjukhusvistelse samt under de narmaste
manaderna direfter. Forildrarna har hjalpts att se sitt dodfodda barn och att
deltaga vid en begravningsceremoni. Undersdkningen visar att de flesta
foraldrarna varit tillfredsstillda med omhindertagandet och att endast 3 av 34
behovt kontakt med psykiater i efterforloppet.

Erfarenheterna av efterundersokningen utmynnar i ett antal riktlinjer for
det fortsatta arbetet med forildrar till perinatalt déda barn (se sid. 00).

Wager 1977 redovisar intervjuer med personal pa vardavdelning och
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forlossningsavdelningen vid Huddinge sjukhus rérande reaktioner vid
perinatal barnaddd. Intervjuerna visar att klinikens grundinstéllning, redo-
visad av Sandros -76 och Berg et al 1978, ocks& omfattas av den intervjuade
personalen, som visar “en accepterande instillning till att patientens sorg
méste ut och forstéelse for att det krivs tid”.

2.3 Olika situationer av perinatal barnadéd

2.3.1 Barnet dor fore forlossningen

Stundom uppfattar kvinnan sjilv att fosterrérelser upphdr och vinder sig till
modravardscentralen eller till forlossningsavdelningen. Stundom anar hon
ingenting eller fsrmedlar i varje fall ingen misstanke, utan upptickten gors pa
mdodravérdscentralen, dir barnmorskan inte kan registrera nagra fosterljud.
Kvinnan ir i dessa fall ofta ensam med barnmorskan utan sin partner.
Barnmorskans psykologiska ansvar ir stort. Den praktiska handlaggningen dr
oftast den att telefonkontakt tas med vederbdrande forlossningsavdelning,
dér patienten omedelbart tas om hand av tjanstgorande barnmorska. Finner
inte heller hon négra fosterljud, kontaktas den likare som nirmast ansvarar
for forlossningsavdelningen, oftast en likare i underordnad stéllning. Denne i
sin tur kontaktar sin dverordnade, som — om det rér sig om ett ldnsdels-
sjukhus utan obstetrisk och pediatrisk bemanning — stundom ej gér annat dn
remitterar patienten till centrallasarettet, dir proceduren ovan uppre-
pas. ..

Beroende av situationen och av vederborande likares erfarenhet och
personlighet betraktas fosterddden som ett faktum eller ordineras ytterligare
bekréftande utredning. Slutligen giller att ta stéllning till om det 4r méjligt att
provocera forlossningsarbetet, eller om forbehandling och dirmed viintan
krdvs, och om patienten i sa fall skall/vill stanna pé sjukhuset eller ej. I detta
skede dr i allmédnhet bada forildrarna informerade. Gangen fram till slutligt
definitivt besked dr dock — som framgatt — mdnga ganger lang med manga
sjukvérdsarbetare inblandade och med upprepade majligheter till fafinga
forhoppningar om att barnet trots allt skall leva.

Under forlossningen ges all tankbar smirtlindring. Praxis varierar mellan
olika kliniker huruvida féréldrarna tillfrigas om de efter forlossningen vill se
sitt barn eller ej. Sannolikt 4r detta dnnu forhallandevis ovanligt.

Efter forlossningen dverfores patienten i allminhet till gynekologavdel-
ningen och, sévitt majligt, till enskilt rum.

2.3.2 Barnet dor under pdgdende forlossning

Kontinuerlig elektronisk dvervakning tillimpas numera vid allt fler forloss-
ningsavdelningar. Forebud till hotande fosterdsd kan darfor registreras
tidigare dn da endast tristetoskop anvindes for fosterljudsavlyssning mellan
vdrkarna. Allt farre barn forloras dirmed under pagdende forlossning. D4
detta trots allt sker har de hotande férebuden stundom lett till skyndsam
transport av kvinnan, som befinner sig i virkarbete, till en operationssal pé
kortare eller langre avstand fran forlossningsrummet och frén mannen, for ett
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akut kejsarsnitt, som dock inte kunnat ridda barnet. Forildrarnas berdttelser
om kaotiska skrickkinslor ér begripliga och svérigheten for personalen att — i
den panik som uppstér — bevara psykologisk lyhordhet @r uppenbar.

2.3.3 Barnet dor inom den nédrmaste veckan efter forlossningen

I allminhet sker detta inte helt Gverraskande. Oftast ror det sig om barn som
ar mycket for tidigt fodda, som &r gravt missbildade eller redan snabbt efter
forlossningen tett sig skadade eller visat tecken pa sjukdom. Stundom &r
modern forlost med kejsarsnitt och orkar inte sjilv ta sig till spadbarnsav-
delningen, stundom —exempelvis i Stockholm — vardas mor och barn inte ens
pa samma sjukhus. Fadern ér da oftast den som ensam stér i kontakt med
vederborande barnlikare. Praxis varierar, men i allménhet sker samtal med
forildrarna efter samrad obstetriker/barnldkare/kurator. Fordldrarnas kdns-
lor ir i dessa fall ofta kluvna mellan en 6nskan att barnet métte gverleva friskt
och att — om det ir skadat eller missbildat — det métte do.

Vare sig barnet dor fore, under eller efter forlossningen blir det oftast
mannens uppgift att ensam ta den forsta kontakten med hemmavarande
barn, slikt, vinner och arbetskamrater.

2.4 Reaktioner vid perinatal barnadéd

2.4.1 Fordldrarnas reaktioner

Beskedet

Vare sig fordldrarna ir forberedda eller inte &@r det bekriftande beskedet att det
barn de vintar, eller som nyligen fotts, inte lingre lever en chock, nigot de
virjer sig for och forsoker forneka, négot som gor tillvaron till ett kaos, ddr
tidigare planer och forhoppningar inte ldngre giller.

P4 olika sitt virjer de sig: med stumhet eller hogljudd klagan, forstenad
uttrycksloshet eller moterisk aktivitet, fortvivlat hjilpsokande eller stor-
mande aggressivitet — ménga ganger avvikande och provocerande beteenden
i ett sjukvardssystem ddr ddmpade roster, mjuk kontakt och vinliga,
avspinda leenden ér det som efterstrévas.

Samtliga forildrapar, som i Bergs et al undersokning informerats fore
forlossningen om att fosterdod foreldg, papekade att just tiden fore forloss-
ningen varit svar och vidjade om att man i framtiden inte skulle lata en
kvinna i denna situation &ka hem utan liggas in och forlosas snarast
mojligt.

Reaktionen

Nir reaktionen efter chocken kommer préglas fortvivlan ofta av skuldkénslor.
Minnen av ambivalensen, kluvenheten — den enas eller badas — vid
graviditetsbeskedet, av medicinering, rokning eller alkoholfortédring kan dyka
upp. Kinslor av anklagelser makar emellan om eventuella abortdvervé-
ganden kan blandas med aggressivitet mot barnmorskor och doktorer,
stundom berittigad, stundom som projektioner av sjdlvanklagelser eller
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uttryck for vanmaktig protest mot vad som skett. Kvinnan tycks oftare kunna
ge uttryck for sin fortvivlan, mannen ser ej sillan som sin uppgift att "’Adlla
masken’’, for att stodja och trosta henne. Aven kvinnan forsoker stundom att
undertrycka sina kénslor, nigot som i Cullbergs undersokning visade sig
forlinga sorgetiden. Missforstdnd kan uppstd mellan parterna genom kénslan
av att inte kunna dela sorgen. Cullberg beskriver svara relationsstérningar i
efterforloppet i en tredjedel av fallen.

Ménga upplever en kinsla av misslyckande som kvinna resp. man genom
att ej ha kunnat ge liv at ett friskt barn.

Under kénslostormarna och allt framgent finns behovet av att forstd vad
som skett och varfor.

Av Bergs et al (1978) undersokning framgér att upplevelsen av att verkligen
ha fatt ett barn fordrojs eller helt kan utebli, om forildrarna inte sett sitt
dodfodda barn. Dessa fordldrar arbetar med sorgen 6ver forlusten av nagot
som kunde ha varit, aldrig blev och inte r.

2.4.2 Personalens reaktioner

Personalreaktioner i samband med patienters déende och dod pa sjukhus
redovisas i SOU 1977:81. Situationen vid dodfoddhet 4r en smula annor-
lunda, emedan det ar den sorjande anhdriga som &r patienten, som befinner
sig pa sjukhus endast ett fatal dagar och da i ett akut kristillstand.

Beroende pa fordldrarnas reaktioner kan personalens vixla mellan
medkdnsla och forskrdckelse infor valdsamma kinsloutbrott och ofdrstdelse
infor stumhet och forstening, infor skenbar franvaro av sorgereaktionen.
Citat ur Wagers, 1977, intervjuer: "Det #r olika. En del verkar helt oberorda.
Det kidnns konstigt.” — “"De som skriker dr nistan ldttare dn de som ir
samlade.”

Den ldkare och barnmorska som foljt en graviditet eller bitritt vid en
forlossning, som resulterat i ett dédfott barn, kan gripas av skuldkénslor,
rddsla dver reell eller formodad forsumlighet eller, vid motet med forild-
rarnas eventuella aggressivitet, kdnna sitt behov av prestige hotat, allt kinslor
som — sé linge de dr omedvetna — forsvérar eller omojliggér en meningsfull
kontakt. Vederborandes livserfarenhet och sjilvinstinkt spelar en avgorande
roll.

Den som med medmainsklig virme och 6ppenhet kan méta forildrarna
utan behov av yrkesroll eller prestige hjdlper dem att inte undertrycka sorgen.
Citat ur Wagers intervjuer: "'l borjan var jag ridd, men erfarenheten har lirt
mig, att man inte mdste siga ndgot — det finns ju inget heller — utan bara sitta
en stund sé borjar bdda prata. Ndr man vil kommer in blir de glada om man
stannar och inte bara utrittar sitt drende och gar.” — " Det svéra ir inte nir
man sitter dér, utan nir man bestimmer sig fSr att ga in. En ging nir jag
jobbade pa forlossningen forloste jag ett barn som var détt. De fick se sitt barn;
det 1ig nedbaddat sa att man bara sag ansiktet. Jag var sa nervos att det skulle
vara fel for dem att jag visade det. Det blev en fin stund. Vi kom varandra riitt
ndra dd. Jag ville hilsa pé sedan, fast da tog det emot: hur skulle jag inleda?
Men det Iste sig av sig sjilvt. Hon blev 6verlycklig, nir jag kom in och
hilsade pa, och vi grét en skviitt alla tre (mannen med). Det var skont.” —
"Trodde du att hon skulle stelnat till?> - "Ja, just. Att det hir med barnet
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skulle vara svérare att berora en tid efterdt. — I ett annat fall kénde jag mig
jattemisslyckad. Jag kom in och sa hej, och sedan blev det inte mer; ingen
kontakt alls. Hon var mycket sammanbiten.”

»Jag fick fin kontakt med mamman, som lag inne fore forlossningen.
Barnet var sé efterlingtat, men det dog. Jag hilsade pa henne efterdt. Hon sa
att hon blev jitteglad att jag kom, och sedan griét vi bara tillsammans. Det
kindes fanigt, nir personalen kom in och sag att jag grét. Det vintar man sig
ju inte att personal gor.”

Svar pé fragan Vad kinner du for att gora ndr en patient grater?”: Vet
inte. Jag tycker det r svart och obehagligt. Men oftast berittar de vad det dr.”
— »Jag sitter mig nira och héller om henne. Annars kdnns det som om jag
betraktar henne.” — "Man behover bara sitta sig och visa att man har tid, s&
bubblar det fram; stinga dorren sé att det ar hon och jag.”

Wagers intervjuer har gjorts med personal vid en klinik ddr man har en
genomtinkt policy ndr det giller det psykologiska omhiéndertagandet av
fordldrarna, en policy som forts ut via klinikmdten och diskussioner pé
avdelningarna. Fran kliniker dir detta inte &r fallet omvittnas ofta att
nattpersonalen ir den som gjort den pa det medminskliga planet viktigaste
insatsen.

2.5 Atgirder vid perinatal barnadod

Atgirderna vid perinatal barnaddd innefattar psykologiskt stdd, praktiskt
sjukvardande 4tgirder, medicinsk information och rdd och hjilp med
praktiska fragor kring ddsfallet. I somliga fall dven genetisk rddgivning infor
kommande graviditeter.

2.5.1 Psykologiskt stod

Ombhindertagandet efter ett perinatalt dodsfall bor vara sidant att fordldrarna
far en sa klar uppfattning som majligt om vad som hént och varfor, och att de
kdnner att deras speciella uttryck for sorg och andra kénslor dr tillétna,
naturliga och begripliga.

I det akuta skedet bor fordldrarna ges mojlighet till enskildhet. De bor ha
mojlighet att se sitt barn, att vidrora det, att halla det om de sa onskar.
Fordldrarnas integritet maste dock hdllas i minnet. Rutinmissighet enligt
fasta regler stimmer daligt med gott psykologiskt omhéndertagande. Riki-
linjer bor finnas, men lyhordhet och respekt bor pragla verksamheten si att
héinsyn tas till savil fordldrarnas som personalens personligheter och ddrmed
gor individualisering sjilvklar. En god regel dr att den ldkare och girna ocksa
den kurator som fortsittningsvis skall ha kontakt med patienten sjdlv ser
barnet for att senare ha mdjlighet att beskriva det. Detta dr sdrskilt viktigt om
fordldrarna sjdlva inte gjort det.

I det akuta skedet nar sillan information fram. Verbal kommunikation
fungerar daligt, men ndrvaro — inte bara i fysisk mening — hjalper. Att négon
finns, infor vilken man fritt kan fortvivla, ndgon som lyssnar, som efter
formaga svarar pa fragor, som ir medlevande utan att vara medlidande.

Kontinuiteten i kontakterna med forildrarna ér av stor vikt. Den forlosande
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barnmorskan och den likare som deltagit vid forlossningen — alternativt skétt
patienten under graviditeten — bor soka upp henne pé vardavdelningen. Vid
dodfoddhet star ofta kvinnoklinikens kurator och gynekologen for de
fortsatta kontakterna; om barnet dor efter forlossningen barnklinikens
kurator och barnlikare; upprepade kontakter mellan bada forildrarna, likare
och kurator under sjukhusvistelsen samt de nirmaste manaderna direfter,
allt efter forédldrarnas behov och 6nskemal. Avsikten med dessa samtal ir dels
att ge fordldrarna mojlighet att tala om sina kénslor och sina bekymmer, dels
att formedla sa fullstindig medicinsk information kring vad som hént som
mojligt. Att lata fordldrarna berdtta om sin egen upplevelse av graviditetens
forlopp, forlossningen och stunden nir insikten om dodsfallet gick upp for
dem, kan vara till stor hjilp.

Ett gott psykologiskt omhéndertagande forutsitter en gemensam, kiinslo-
missigt oppen attityd fran all personal och samverkan mellan inblandade
kliniker.

2.5.2 Medicinsk information

Den medicinskt oskolade kan ha svart att stilla fragor och ocksd ha
svarigheter att taemot medicinsk information. I ett tillstand av kanslomassigt
kaos kan dessutom enstaka ord och uttryck bita sig fast och fa en tyngd och
betydelse som aldrig varit avsedd och ge upphov till missférstand som &r
svdra att ratta till. Harav framgar vikten av wpprepade kontakter med
inriktning: lyssna, svara pd fragor, berdtta, informera, dir lyssnandet och
tystnaden ofta dverviger under de forsta kontakterna, och frigorna, svaren
och informationen alltmer tar Gverhand ju lingre tid som gitt efter
dodsfallet.

Man méste ha insett vad som hint innan man formar forsta varfor. Malet dr
att fordldrarna till sist far en sé fullstindig kunskap om och forstaelse for vad
som skett som magjligt.

Ofta ir perinatala dodsfall oforklarliga, vilket kan vara svart, inte minst for
fordldrarna, att acceptera. De kan misstinka att sanningen undanhalles och
dven i Ovrigt vara kritiska eller frigande infor tidigare medicinska stillnings-
taganden. ”Man bor da soka klarldgga och tillsté, att det i varje situation finns
flera olika valmdjligheter och att man i efterhand kan ifragasitta vissa beslut.
En medicinsk ofelbarhetsattityd #dr varken ldkare eller patient hjélpt av.
Perinatala dodsfall upplevs trots allt sésom medicinska misslyckanden av
sdvil likare som forildrar.” (Berg et al 1978.)

I den medicinska informationen ingar dven att forklara den utredning som
gors foratt soka faststilla orsaken till dodsfallet. Av synnerlig vikt dr ocks att
ta upp till 6vervidgande instdllningen till eventuell ny graviditet samt det
medicinska och psykologiska omhiindertagandet under denna. En fara #r
annars att fordldrarna alltfor snart flyr i en “ersittningsgraviditet™ eller inte
végar alls forsoka pa nytt. — Kvalificerad genetisk rddgivning ir stundom
pékallad.

Berg et al pekar pa vikten av att likare och kurator informerar avdelnings-
personalen om fakta i det aktuella fallet for att vidga forildrarnas informa-
tions- och kontaktmdjligheter.
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2.5.3 Praktiskt sjukvdrdande atgdrder

Praktiskt sjukvardande tgirder kan, om de gloms bort, omintetgdra det mest
vilgenomtinkta psykologiska omhindertagande. Brostvard, stoppande av
mjolkproduktionen, hjilp med personlig hygien, instruktioner i eftergym-
nastik” och — i hiandelse av kejsarsnitt — sedvanlig postoperativ skotsel dr
sjalvklara rutiner. Besvir av mjolkstinna, virkande brost omvittnas som en
savil fysiskt som psykiskt svéar pafrestning.

2.5.4 Rdd och hjilp med praktiska fragor kring dédsfallet
Begravning

Begravning maste alltid ske. Detta ér for forédldrar till ett dodfott barn ofta
svart att forsta. Bl. a. Bergs et al undersokning tyder pa att man vid samtalen
med forildrarna bor vicka tanken pa att deltaga i begravningen, vilket for en
del kiinns som en avslutning, en bekriftelse pa forlusten, for andra dock ar
starkt motbjudande.

Majligheten att dven vid dodfoddhet sitta in en dodsannons i tidningen
kan vid samtalen berdras sisom ett sitt att gora “icke-hdndelsen” verklig, att
sitta punkt for ett avsnitt i ett skeende, for att informera mer perifera
bekanta.

Spadbarnsreklam

For att undvika att fordldrarna nas av spiadbarnsreklam bor kurator kontrol-
lera att dodsbeviset natt pastorsexpeditionen. Tyvérr &r inte alltid detta
tillriickligt. Fodelsemeddelandet gar namligen genom en (officiell?) Gverens-
kommelse fran resp. ldnsstyrelse till vissa reklamdistribuerande firmor.
(Sedan maénga ar tillbaka skéter Simrishamns Reklamutdelning, Box 99,
27201 Simrishamn, distributionen av s gott som all spadbarnsreklam.)
Meddelande om att ett barn dott skickas ddremot inte alltid till foretaget
ifrdga. En rutin som tillimpas vid kvinnokliniken i Orebro innefattar ett
speciellt formuldr som den fordlder som ej 6nskar reklam sjélv eller med
kurators hjilp kan underteckna och sinda till foretaget ifraga.

Bouppteckning

S. k. dédsboanmalan eller bouppteckning maste dven nar det giller dodfodda
barn ske inom tre manader efter dodsfallet.

Sjukskrivning

Efter forlossningen har kvinnan ritt till 29 dagars erséttning fran forsdkrings-
kassan med ett belopp, som 1978 utgér ldgst 32 kronor per dag. Inget
sjukintyg krivs. Behovs ytterligare sjukskrivning maste dock intyg skri-
vas.

Ofta dr dven mannen i behov av sjukskrivning, nagot som ofta gloms
bort.
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2.6 Forslag till atgiarder for att forbéttra insatserna vid
perinatal barnadod (modifierade efter Berg et al)

Forildrarna till ett barn som dor i anslutning till forlossningen ér i behov av
psykologiskt stodjande insatser. Grundforutsittningarna ér en attityd hos all
personal av kidnslomissig Oppenhet samt en prestigelos #rlighet i den
medicinska informationen.

o Den ldkare som har ansvar for forlossningen av ett dodfott barn, resp.
vérden av det som dott dagarna nidrmast efter forlossningen, bor
informera. Kan kurator d& nirvara ir detta oftast en fordel.

o Informationen bér om mojligt ges till bada fordldrarna samtidigt.

o Eftersom fordldrarna primirt har svart att ta emot information och den
information som kan ges i borjan dr vag och ofullstindig, méaste upprepade
samtalskontakter overenskommas, anpassade efter fordldrarnas behov
och 6nskemél. Kontinuitet vad betriffar likare och kurator dr nédvin-
dig.

o Den medicinska informationen, som innehéller forlopp, tinkbara orsaks-
sammanhang och genetiska synpunkter, skall dokumenteras i kvinnans
journal.

o Kvinnan bor ges mgjlighet till enskilt rum, om majligt pa gynekologav-
delning, och mannen att eventuellt stanna pa sjukhuset dven nattetid.

o Forildrarna bor ges mojlighet att se sitt dodfodda barn, och deras religiosa
tro bor respekteras vad giller noddop, obduktion, begravning etc.

o Vid samtalen med f6réldrarna bor man lyssna och ge stod utifran sin
kunskap om sorgereaktionens olika faser, anpassat till fordldrarnas behov
och individuella upplevelser. Forildrarna behover ofta stod for att tala med
varandra samt med anhdriga och vinner om dodsfallet.

o Tanken pd mojligheten att deltaga vid begravningen dven av ett dodfott
barn bor vickas.

o Atgirder bor vidtagas for att undvika att foridldrarna nas av spidbarnsre-
klam.

o Foridldraforsdkringen ger kvinnan ritt till 29 dagars ekonomisk ersittning
efter forlossningen. Ytterligare sjukskrivning kan behdvas. Aven
mannens behov av sjukskrivning méste beaktas.

o Upprepade kontakter efter utskrivningen bér, i enlighet med forildrarnas
behov och &nskemdl, Gverenskommas, dels for att psykologiskt stodja,
dels foratt limna medicinsk information nir utredningsresultaten ir klara.
Ny kontakt cirka ett halvt &r efter dodsfallet kan vara virdefull, da vid
denna tidpunkt ofta méanga nya fragor kommit upp.

0 Vid behov bor andra experter, t.ex. psykiater, psykolog och klinisk-
genetisk sakkunskap kopplas in.

o Vid fornyad graviditet ska foréldrarna dgnas speciell uppmérksamhet och
omsorg, sdvil i medicinskt som i psykologiskt avseende.

o Personalen bor genom information och gruppsamtal fi kunskap om
sorgereaktionens olika faser samt hjilpas till 6kad sjdlvinsikt.
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3 Aktiviteter vid en akutklinik f6r barn

av Kerstin Axehult

Sammanstillning av intervjuundersokning med personal
vid en akutmottagning

For att f4 en bild av vad som hinder pd en akutklinik for barn, och hur
personalen upplever detta, genomfordes en intervjuundersokning pa en
akutklinik i Stockholm.

Intervjun omfattar 22 personer. Intervjuerna gjordes under tiden 7-18 mars
1977. De togs upp pa band och varje enskild intervju varade mellan 15 till 30
minuter. Personalen fick fritt beritta kring frigor rorande omhindertagande
av doda - doende barn och omhindertagande av forildrar till dessa barn.
Ménga av de intervjuade fortsatte samtalet efter den egentliga intervjun,
négra bland personalen visade 6ppet kinslor av sorg da de forsokte beskriva
upplevelser i samband med doda barn.

De intervjuade

Tva underlikare, en avdelningsskoterska, fem sjukskéterskor, sju undersko-
terskor, en barnskdterska, sex sjukvardsbitriden. Ingen Overlikare finns
bland de intervjuade, d& dessa blev foremal for en sirskild intervju av doktor
Ove Quist.

Den yngsta dr 20 &r — den #ldsta 46 ar. De flesta ir i &ldern 20-25 ar, endast
fyra av de intervjuade &r 6ver 30 ar.

De flesta har yrkeserfarenhet mindre 4n fem &r. Sex personer har arbetat
inom yrket mer #n fem ar. Atta har arbetat pd akutmottagningen under hela
den yrkesverksamma perioden. De flesta intervjuade har sjilva vid fa
tillféllen varit med vid omhindertagandet av déda — déende barn. Nagra har
aldrig varit med om det.

Hur personalen uppfattar sin funktion vid omhdndertagande av ett
détt — doende barn:

Ldkaren

De tvd intervjuade ldkarna har arbetat pa akutmottagningen endast nagra fa
veckor, ingen 4r dnnu utbildad pediater. De har inte varit med om att ta hand
om ett déende barn. Den ena likaren skall stanna kort tid pé sjukhuset, den
andra skall vikariera ett ir pa barnkirurgiska kliniken.
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Bada likarna kinner oro infor uppgiften att ta hand om ett dott — doende
barn. Vad giller det medicinska omhindertagandet skulle de bada kalla pa
bakjouren, och betréffande omhindertagandet av forildrarna ér de osikra pd
tillvdgagangssittet.

De anser att det ir likarens uppgift att till anhoriga meddela det de sjilva
vet om dodsorsak etc., men hur kontakten med forédldrarna skall laggas upp
har de inte ndrmare funderat pd. De vet inte om det dr bra att bestimma
aterbesokstid for fordldrarna nagra dagar efter att dodsfallet intréffat.

Den fortlopande kontakten med foréldrarna beror pa om barnet haft
kontakt med oss pa sjukhuset tidigare, sdger den ena ldkaren.

Nir barnet trots all personals aterupplivningsférsok dor, hur kidnns det
da?

»Kinslor av inkompetens insmyger sig litt, kunde jag ha gjort négot mer,
undrar man. Aven om man gjorde allting riktigt i en sddan situation och
ett barn inte klarar sig, s& skulle man 4nd4 fraga sig om man kunde ha gjort
pa nigot annat sitt. Det dr klart att det &r sdnt man gar och grubblar
pa.”

Vad gor man med det egna grubbleriet? Delar man med sig till sina
arbetskamrater? *’Ja, det tror jag, forst och frimst frégar man om man gjort
ritt, s att man nista ging vet hur man skall gora. S& frigar man édldre
kolleger. Man berittar vad man gor. Det &r skont att hora att det var bra gjort,
s& hir skulle du gora. Du skulle inte ha gjort pa annat sitt. Eller att fa veta att
det hir var simre, du skulle ha gjort s& hér och s& hér. D4 kiinner man ialla fall
att man rittar till det som man stéllt till med.”

Betriffande kontakten med forildrarna siger den ene: " Det ér inget man
ser fram emot, men om jag ar tvungen att gora det s tror jag att jag klarar det.
Jag har gjort det tidigare nér det géllt vuxna doda. Det dr mycket mer
kinsloladdat med barn, och man paverkas av att man tycker att barn inte skall
do.”

Sjukskoterskan

Till sjukskéterskans uppgifter hor att deltaga i Aterupplivningsforsoken, att
finnas med vid ldkarens sida i katastrofrummet.

Till katastrofrummet fors barnet omedelbart vid ankomsten.

Ofta har barnets ankomst foranmalts via larm frdn ambulanspersonal eller
polis. Sjukskoterskan har da forberett barnets omhindertagande genom att
tillkalla erforderlig personal. En sjukskd&terska berdttar:

»Kommer det ett katastroflarm kommer det personal frdn alla hall och
kanter, och rummet vi haller till i dr inte speciellt stort. Alla har inte ndgon
uppgift utan det kommer folk som &r nyfikna for att titta vad det var for
nagot. Det skulle sdkert fungera mycket béttre om man hade mer
organiserat, om man visste att du och du gor det och det, och sé resten
ut.”

Situationen i katastrofrummet talar alla sjukskoterskor mycket kring. Till
katastrofrummet kommer mycket personal — fler 4n vad situationen kréver.
Katastrofrummet #r hindelsernas centrum. Sjukskoterskan anser att hennes
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plats alltid dr att vara med vid &tcrupplivningsforséken, hennes arbetsinsats
inriktas helt pé att f4 liv i barnet.

Trots att manga arbetat linge pd akutmottagningen har man inte varit med
om att ta hand om ett dott — déende barn sirskilt ofta. En sjukskdterska med
flera ars erfarenheter siger:

”Som vil dr dr det inte s& manga som dor. Vi har inte sa manga dodsfall
under éret. Det finns i olika fall; p4 kirurgen 4r det oftast trafikolyckorna
naturligtvis som hénder fore eller efter skolgdng. Sedan har vi de hir
medicinska barnen som dr sjuka nigon dag, eller mamma hittar dem i
sdngen doda. De flesta kirurgiska fallen kommer inte forildrarna med in
sjdlva sd vida det inte dr bilolycksfall. - Manga forildrar kallas av polisen
ellerambulanspersonalen, s vi upplever aldrig att st ga mot Ogaeller att
fa telefonera detta otrevliga. Nér de anhdriga kommer blir de insatta péett
rum, sedan dr det ju doktorns sak att beritta for dem om vad det 4r som har
hént med barnet. Det dr ocksd hans sak att flja upp det.”

D& Aterupplivningsforsdken dr avslutade kan sjukskoterskan komma i
kontakt med de anhériga — alla sjukskoterskor dr dock helt instéllda pé att all
medicinsk information skall ges av likaren, och vad sjuksk&terskan skall sdga
till fordldrarna ar oklart.

En sjukskoterska kanner att hon vill gora nagot meningsfullt for dessa
krisdrabbade foréldrar, men vet inte hur detta skall ga till. Hon sdger:

”Man kan inte trosta — man kinner ju inte till sammanhangen — man
kénner inte till ndgonting. Man kanske gor ndgonting tokigt som
fordldrarna misstolkar. Det 4r svért att prata i en sidan hir situation.”

En annan sjukskéterska uttrycker sin kinsla infor forildrakontakten pa
foljande sitt:

“Man fér anvinda sunt bondfornuft. Vi vet ju inget om dessa maénniskor,
och detrinte sdkert de vill tala med oss. De forknippar oss med nagonting
negativt, det var ju hos oss barnet dog.” Samma sjukskéterska betonar
vikten av att fordldrarna under terupplivningsférssket med barnen inte
limnas ensamma. " Det dr d4 viktigt att det inte blir ndgon ung liten flicka
som sjdlv borjar grita, utan ndgon som blir som ett stod.”

Den som "blir ver” dr alltsd ndgon av underskéterskorna eller bitridena. Far
dessa ndgon hjilp frn dvrig personal infor forildrakontakten? En sjuksko-
terska i arbetsledande funktion siger:

Jag tror inte vi lir upp ndgon —det far var och en liksom lira sig sjdlv. Det
finns vl inga normer f6r hur man gér. Man blir ganska mogen efterett tag.
Vi ser alltid till att ndgon finns hos den anhérige, och s& brukar vi ge lite
valium for stunden och for natten. De anhériga brukar f3 ett recept med
sig hem.”

En av sjukskéterskorna som har flera 4rs yrkeserfarenhet tycker att hon
genom arbetet med barn som ibland trots alla aterupplivningsforsok dor blivit
ganska kdnslomaissigt kall. Hon berittar:

”Visst kdnns det svért nir barn dér, men man blir kall pé négot sitt. Det dr
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ju alltid trikigt ndr det har hant, men man maste ju hjdlpa dessa
minniskor, och det gor man inte genom att sjilv bli ledsen.”

En annan sjukskoterska kidnner sig upprord, ledsen, fortvivlad nér ett barn
dor. Ett barn som bara nigra minuter innan det kom till akutmottagningen
var en lekande, livsbejakande minniska. Hon visar inte sina upprorda
kinslor, hon latsas som om ingenting speciellt har hint—men efterdt, ndar hon
kommer hem pé kvillen, kiinner hon sig fruktansvirt trott.

De flesta barn har fordldrar med sig vid ankomsten till sjukhuset. Om de
inte 4r med precis nir barnet kommer in s& larmas de och kommer si
smaningom. Sjukskoterskan anser att hennes tid skall vara i katastrofrum-
met. Om fordldrarna kommer med in i katastrofrummet blir de ofta utvisade
och inskuffade i ett annat rum. En sjukskoterska sdger: " Det har hint négon
ging att fordldrar har statt kvar i katastrofrummet. De blir d& liksom
utskuffade, hianvisade at sig sjilva i ett annat rum. Det dr ingen som har tid
med dem, alla finns i katastrofrummet till att bérja med. Sedan droppar ju fler
och fler av, och det blir vil nigon som tar hand om dem.” Men kring
omhindertagandet av forildrarna finns det fa regler. Vem som egentligen har
ansvaret for fordldrarna vet inte sjukskoterskorna.

En annan sjukskoterska ser pA omhéndertagandet av fordldrar pa foljande
satt:

Efterat brukar jag tala med fordldrarna, men ibland far vi med foréldrarna
in p& katastrofrummet och d forsoker vi fd in dem iett annat rum. Det &r
biittre for dem och de kan limna uppgifter som kan vara visentliga. Man
forsdker ha nagon som ir inne hos fordldrarna och lugnar ner dem. Vi
forsoker fa ut dem ur katastrofrummet. Jag tror att det ser dramatiskt ut
det vi haller pA med. Manga ganger kan det misstolkas. Det 4r slangar,
nalar och blod. Det #r 6ver huvud taget mycket folk och man trampar pa
varandra. Jag tror att vissa fordldrar kan uppfatta det som om man inte gor
s& mycket eller att det bara hattas hit och dit.”

En annan sjukskoterska beskriver situationen sé hir:

»Tyvirr kommer de doda — déende barnen inte ndr personalstyrkan &r
som storst, de kommer tidigt pA morgonen eller pa kvéllen, eller precis ndr
det varit skifte av personal. — Vad vi alltid & mdna om dr att ingen anhorig
4rensam utan att det kommer ndgon och tar dem hirifran, att vi kan ringa
ndgon annan anhorig eller védn, och s& brukar vi ge lite lugnande
medicin.”

Sjukskoterskorna vill séledes helst vara med i katastrofrummet dér aterupp-
livningsforsoken sker. Nir det dr ont om personal maste alla sjukskoterskor
vara dir. Det finns dock en annan forklaring till varfér man vill uppehélla sig i
Kkatastrofrummet. Detta handlar om att det r jobbigare kdnslomissigt att
vara den som fér ta hand om foréldrarna.

Nir barnet har dott blir det ibland sjukskoterskans uppgift att hjélpa till att
gora i ordning det doda barnet. Situationen kan se ut s& har:

»Vi tar bort alla nilar och sddant som eventuellt sitter i barnet. Vi tvéttar
rent barnet s att det inte #r blodigt. Vi sveper in det i lakan och mérker
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handleder och fotleder och sedan brukar vi ligga barnet pa den gamla
kirurgpolikliniken.”

Nar barnet dr iordninggjort fors det till ett kylrum i vintan pa obduktion.
Vissa barn obduceras pa rittsmedicinska anstalten.

Tycker sjukskoterskorna att det 4r viktigt att fordldrarna ser sitt doda barn?
Alla siger att det &r fordldrarnas egen sak att avgora. En sjukskoterska
menade dock att hon tror att det ar viktigt att de gor det. Risken finns annars
att fordldrarna, nar de kommer frén sjukhuset, borjar fantisera om huruvida
barnet verkligen var dott. Sjukskéterskorna anser dock inte att personalen har
ritt att pdverka forildrarna till att se sitt doda barn.

Underskéterskan, sjukvardsbitriadet och barnskéterskan

S& hir vill underskaterskan, sjukvardsbitridet och barnskéterskan beskriva
sina arbetsuppgifter

I forsta hand ér det att finnas med i katastrofrummet, ricka saker, hdmta
saker, finnas tillgénglig. Man hjilps vl 4t, vi 4r ett team som jobbar. Man
gor allt man kan for att rddda barnet. Sedan 4r det vil olika beroende pa
vilken yrkesutbildning man har. Man skall ta av klader, ta temperatu-

2

ren.

Uppgiften dr allmén handrickning, man ir lyhérd f6r om nagon behdver
nagot, vad som skall goras.”” Ett bitrdde berittar: ”Barnets ankomst 4r ofta
larmat och da &r det vildigt mycket personal har som kommer fran alla
hall. S& d4 har jag egentligen inte s& mycket att géra in att ta fram de grejor
som behovs.”

Oftast ar det personer i dessa personalkategorier som far limna katastrof-
rummet och dgna sig at fordldrarna medan barnet aterupplivas. Flera har varit
med om det. En beskriver detta si hir:

Jag gor inte s& mycket mer in att jag sitter med dem och later dem prata
och gor klart for dem att jag inte kan sdga nigonting om hur det kommer
att ga for barnet. For det 4r ju det de frigar om hela tiden, men sedan vill de
ocksd beritta gang pa gdng om vad som hinde innan de kom till sjukhuset.
Ofta brukar jag ordna kaffe at dem, bara en s&dan sak brukar litta upp
vildigt. Ibland ar fordldrarna med hela tiden i katastrofrummet, men jag
upplever att de blir bortmotade och bortglomda. Ofast ir vi s manga
bland personalen att vi skulle kunna ge foridldrarna mer.”

Flera bland de intervjuade tycker att arbetsuppgiften ir svar men kinner sig
inte ridda infor den. En underskoterska beskriver situationen pa foljande
satt:

I regel blir det sé att jag bara talar om att jag finns dér till deras hjélp. Jag
frgar om jag kan hjilpa till med nigot, kontakta nagon anhorig. Vad de
vill veta dr ju hur det skall g& for barnet, och det kan jag ju inte ge direkt
svar pa.”

En underskoterska berittar:
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»Man f&r ga in och titta till fordldrarna, det ér vildigt jobbigt. De frégar
efter hur barnet mar, om barnet kommer att klara sig, om det dr svért for
oss, det dr ju likarens sak att svara pa det. Man far ju inte siga nigot
forhastat — jag brukar séga att vi far vénta och se hur det gar.”

En underskoterska vill verkligen #ndra pa personalens sitt att ta sig an de
anhdriga. Hon anser att manga fordldrar limnas ensamma med sin oro, och
denna underskoterska menar:

» Aven om man inte kan gora s mycket s& kan man lyssna och beritta det
man vet. Forsoka trosta, sedan 4r det likarens sak att meddela dem och
prata vidare.”

Ett sjukvardsbitride som aldrig varit med om att ta hand om de anhdriga blev
en dag tillfrigad av en mamma pa akutmottagningen. Mamman undrade
vem som tar hand om forildrarna medan personalen #dgnar sig it barnet.
»Hon fragade speciellt om det fanns nigon som var till for att ta hand om
fordldrarna. Det gav mig en tankestillare — dels kanske frigan kom vildigt
plotsligt, men jag trodde inte det fanns det, sedan gick jag och horde efter. D4
fick jag veta att det finns en jourkurator, och som jag tror inte manga vet om.
Jag har varit med om att anlita jourkurator en ging, men dé géllde det mer den
sociala situationen som var trasslig och det gillde inte direkt stod till
fordldrarna. Sa hir dr det alltsé en vildig lucka.”

Att hjdlpa mdnniskor i kris

Alla intervjuade oavsett utbildning tycker att undervisningen i friga om d6d
och déende som de sjdlva fatt ar bristfillig.

Bland bitridena finns nagra som endast har tre veckors introduktionskurs
som utbildning. Den personal som har den kortaste utbildningen kring dessa
fragor dr emellertid de som oftast tar hand om foréldrarna under det mest
akuta skeendet. En likare siger om sin utbildning:

»Jag tror jag har en viss hjilp genom den, men vildigt mycket beror pd vad
man ir for person sjilv, den egna personligheten, om man har latt att prata
med folk. Det tror jag betyder minst lika mycket, men dven om vi inte haft
nagon speciell utbildning i samtalsterapi sa tror jag att jag har ldrt mig lite
hir och dir. Inte pa ndgon speciell kurs, men jag har ldrt av olika likare och
har gatt pa en del kurser och pa sa vis snappat upp lite hér och dér. Plus att
jag har jobbat en hel del tidigare med vuxna och dven dér stillts infor den
situationen att fa lamna tragiska besked. Det gor vil att man ldr sig lite
varje gang.”

En sjukskoterska framhaller:

”Jag vet inte riktigt vad som saknas i min utbildning, men jag skulle vilja
veta lite mer om hur man beter sig i den hér situationen, men det dr klart
det 4r ju olika situationer och det gar vil inte att séga att s& hir och sa hér
ska man gora.”

Ett bitrade:

”Jag tror att det behovs utbildning men det hér jobbet tar jag som en
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genomgangsgrej for mig, jag ska fortsitta att utbilda mig inom sjukvarden
s& utbildningen far vdl komma i ett senare skede.”

Ett sjukvardsbitrade berittar:

"Jag har deltagit i en samtalsgrupp kring dodsproblematik, det var
givande. Vi pratade bara och drog upp exempel som vi sjdlva varit med
om, och vad vi kdnde kring detta.”

Hur reagerar personalen vid barns dodsfall?

Kinslor av sorg, otillrdcklighet och besvikelser berdttar flera om. Ménga
spianner sig valdsamt, behdrskar sina upprorda kénslor inombords och
forsoker visa sig lugna pad ytan. Négra dr rddda att det just under deras
tjanstgoringstid skall ske ett dodsfall. Och alla tycker att dodsfall hos barn dr
kinslomissigt mycket upprorande. Over hilften av de intervjuade har inte
egna barn och tror att det skulle vara svérare att klara av jobbet om de sjélva
var fordldrar. Hur beter sig personalen ndr den kédnner dessa starka
kénslor?

”Jag tror att huvudsaken dr att man dr lugn utat sa att andra uppfattar att
man 4r lugn. Sedan hur man kédnner sig inombords ar en annan sak, sen
tror jag att om man har upplevt ndgon nira anhorig sjdlv som har dott sa
lar man sig pa det.”

Ett bitrdde berittar:

”Om jag skulle meddela ndgon om ett dott barn och de blev ledsna och sig
att jag blev ledsen tror jag inte att de skulle ta illa upp; man &r vél allvarlig
och stillsam i den hér situationen och bryskar inte pa.”

”Man tar fallen med sig hem och ligger och grunnar. Man tar om och om
det igen och undrar hur fordldrarna har det.”

Flera av de intervjuade talar med sina arbetskamrater kring dessa frigor.
Samtalen sker helt informellt, ofta tva och tva. Regelbundna samtal dar hela
personalgruppen deltar pagéar inte. Nigon anser att regelbundna samtal
eventuellt skulle kunna himma den spontana kontakten.

Genom att delge arbetskamraterna sina egna upplevelser tror man sig ocksé
kunna fé& del av kamraternas reaktion pa sin egen upplevelse och diarigenom
ldra sig mycket. Detta skulle kunna ske om man hade mer organiserade
samtal som dé skulle innefatta mdojligheten att ldra kdnna sig sjélv lite battre
och fi mer kunskap om ménniskor i kris.

En skoterska séger:

“Det dr inte sé att vi samlas konstant efterdt och snackar om det. Men vi
brukar ga ut i fikarummet och prata, de som kénner for det.”

"Det ar framforallt de som jobbar i samma arbetslag som pratar med
varandra informellt.”

Ett sjukvardsbitriade sdger:

Vi har inga gruppsamtal eller typ av konferenser pa akuten, men vi
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diskuterar vildigt mycket med varandra i korridoren och 6ver en kopp
kaffe. Risken dr dock att ndgon faller utanfor, men jag tror att alla ndgon
gang har varit med i en s&n hér diskussion.”

Ett sjukvardsbitrade séger:

”Man talar inte med alla, det &r med dem man kénner sig trygg med, i
forsta hand arbetslaget.”

Arbetet pd akutmottagningen praglas inte alls till storsta delen av omhin-
dertagandet av doda — déende barn. Det mesta handlar om odramatisk
rutinsjukvard. Men dven om personalen sillan dr med da barn dor, upplevs
det som kinslomissigt mycket kriavande att alla intervjuade tror att varje
individ kan bli béttre i sin hjélp till manniskor i kris.

Personalens onskemadal betrdffande forbdttringar vid
omhdindertagandet av dida — doende barn samt deras fordldrar

Barnets medicinska omhindertagande #r vil strukturerat, men betridffande
fordldrarna efterlyser méinga av de intervjuade fler riktlinjer. I dag ar det fa
intervjuade som har en klar uppfattning om hur omhéandertagandet sker eller
borde ske. Ménga tror att det finns fordldrar som far vildigt daligt
omhindertagande.

Likaren har ansvaret for kontakten med fordldrarna d& dodsfallet &r
konstaterat, men hur kontakten utformas ar de flesta bland personalen osékra
pa. Ménga menar dock att det &r viktigt att kontakten inte slutar i och med
dodsfallets konstaterande.

De flesta dnskar mer utbildning i frAgor om krissituationer. Utbildning
skulle vara bra att f& nar man har egna upplevelser att hdnga upp utbildningen
pa t.ex. i form av samtal. Onskvirt vore dé att nigon utanfor den egna
personalgruppen skulle fungera som ledare for detta samtal.

Brev fran fordldrar

Vi fick stod och respekt for vdra tankar och kénslor. Tack vare det orkade vi med
varandra alla tre. De sista dygnen for vdr flicka, var hon totalt forlamad,
blodcirkulation och andning fungerade vdldigt daligt, den storsta delen av mat
och vitska kom upp, hon kunde bara ligga i en enda stdllning p. g. a. trycket i
huvudet, vi var tvungna att hdlla i nappen dt henne, de smdrtstillande
medicinerna var uppe i doseringar vi inte kunnat dromma om.

Men ndir hon orkade lekte vi tills hon kiknade av skratt, hon stdllde krav pd oss
och visade hur hon ville ha det. Vi tror hon dog lycklig.

Med det hir brevet fick vi en beskrivning av hur fordldrarna upplevt sin
dotters sista tid. Vi tycker att det dr betydelsefullt att fler far ta del av deras
erfarenheter.

”Det #r var sjilvklara forhoppning att ndgot av den erfarenhet som vi genom
var situation har tvingats skaffa oss, kan komma till anvidndning i Ert arbete. I
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vart fall, dér inga syskon fanns och dir det sjuka barnet var for litet for att
kunna forsta négra forklaringar, begrinsar sig vér erfarenhet till de kinslor
och upplevelser vi haft som foréldrar. Om denna gér att Sverfora till ett fall dér
det sjuka barnet d&r gammalt nog att forsta sin situation, later vi vara osagt. Vi
drdock overtygade om att ett barn har samma, och kanske storre., forméga att
taemot ett besked om en svér sjukdom som vad en vuxen har. Detta 4r ocksa
genomgdende for den syn vi har pa barn, att man inte skall sirbehandla barn
justdirfor att de dr barn. Inget kan vara mer felaktigt. Det har i vart fall belysts
av det faktum att de barn bland véra vinner, som har tagit del av var dotters
sjukdom och som tréffat henne, pa ett betydligt naturligare och #rligare sitt
dn vuxna, har kunnat friga om sjukdomen och det som hért dértill. Barn ér
inte bara barn, de dr framfor allt manniskor, precis som vuxna och bor
behandlas direfter.

Som bakgrund till den situation i vilken informationen om elakartade
sjukdomar skall ges, kanske bor ndmnas det fullstindiga virrevarr av
fortvivlan, forhoppningar och frigor om nu och se’n, som rusar runt inom en.
Sorg och fortvivlan staplas pa vartannat. Planer och idéer om framtiden
luckras upp och blir luddiga och ogripbara. Det ir i ett sddant hir frvirrat lage
som man skall taemot all information som ges, och dven om det sker aldrig sa
noggrant, dr det ldngt ifran sékert att man kommer ihag det som sagts ens for
fem minuter sedan. Vid flera tillfillen under de forsta veckorna kunde vi
konstatera, att vi inte kom ihdg information som vi visste att vi fatt. Vi tror
darfor att det &r viktigt att all information upprepas vid olika tillféillen.

Att fullstindig drlighet och uppriktighet rdder, anser vi vara en sjdlvklarhet,
nagot som dock inte tycks givet for alla. Vi upplevde sjilva hur en likare vid
forundersdkningarna delgav oss en tinkbar diagnos. P4 en remiss han en
stund senare skrev till rontgen, ville han dessutom ha kontrollerat avsevirt
vitalare organ @n vad som omfattades av diagnosen. Till oss sade han dock
inget om detta. Skall det kallas drlighet? (Vi liste sjdlva remissen pé vig till
rontgen). Vianser det nddvéndigt att fordldrar och barn fir veta, inte bara vad
som dr rena fakta utan ocksd vilka misstankar som finns. Och detta bor ske
kontinuerligt under t. ex. férundersokningarna. Det dr ju ingen dodssynd att
ha fel, inte ens for likare eller sjukvardspersonal. Ligg fram de tinkbara
diagnoser som Ni anser finns. Skulle den viirsta diagnosen visa sig felaktig, blir
ju detta i situationen dnd4 positivt. Det tycks vara ett allmint “expertkom-
plex” att inte kunna tala ppet om det som inte i detalj kan 100 % -igt bevisas,
men att som forélder se likare som star och funderar p4 en rad alternativ, utan
att delge sina tankar, inger definitivt inget fortroende. Lika lite inger det ndgot
fortroende ndr man lyssnar till det sprak som alltfér ofta pagar ndr en grupp
lakare och annan personal str runt ens barn och forséker 16sa problem. Prata
gérna latin med varandra, men /dt bli att stréi latinska termer omkring Er néir
Jordldrar och barn finns med. Ar det sé fortvivlat svart att ’kinna pa” istillet
for att ’palpera”? Att sedan dessutom inte bry sig om att forklara termer och
uttryck, visar bara pd forakt gentemot anhoriga. Som oinitierad inom
lakarvetenskapen kénner man sig ldtt utanfor och forbigdngen under sddana
omsténdigheter, och detta méste motarbetas. Forildrar och barn ir vil i
hogsta grad involverade i den situation som uppstatt nar ens barn har blivit
allvarligt sjukt.

Nér en diagnos vil ir faststilld och eventuell behandling diskuterats 4r det
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4n mer viktigt att barnet sitts i centrum. Det mdste betonas att det dr barnets
bdsta som mdste uppnds, inte fordldrarnas. Finns ingen behandling for bot,
maste alla resurser sittas in for att gora tillvaron sa dréglig som majlig for
barnet. Det har ju ett stort behov av sina fordldrar, och behover dem bittre dn
de behover barnet.

Vi anser det vara ritt av en likare, att avrada foréldrar fran behandling, om
forutsittningar saknas for att den skall ge ett lyckat resultat for barnet. Vad
som #r ett lyckat resultat kan naturligtvis diskuteras och endast bedomas frn
fall till fall, men enbart 6verlevnad bor inte betraktas som efterstrivansvart.
Vi menar att barnets kommande livskvalitet maste beaktas ordentligt. En
behandling som resulterar i att ett barn blir liggande som ett kolli resten av sitt
liv, kanske med ett helt friskt intellekt, bara dérfor att forildrarna till varje pris
vill behalla sitt barn bor inte fa forekomma.

Det ir sikert inte ovanligt att fordldrar i en sd hér pressad situation vill
forsoka allt for att fa behalla sitt barn, och gldommer bort det Jiv som barnet
maste std ut med.

Det ir ju till sist nda s4, att barnet s linge det lever, far betala priset for
forildrarnas behov och onskningar. Det ir inte sjdlvklart att det bésta for
barnet dr att fa leva. Vi anser ju oss ha ritt att fodas under s goda betingelser
som mojligt, varfor skulle inte ritten att do vara lika viktig? Lédkarna bor
kunna tillata sig att med eftertryck gora klart detta for foréldrarna.

Nir det giller vistelsen och behandlingen pé sjukhuset finns en hel del som
kunde fungera bittre. Att undvika onddiga provtagningar pd barn borde vara,
men drinte alltid, en sjdlvklarhet. Speciellt spadbarn som inte kan forsta nagra
forklaringar maste besparas dessa obehag. Vi fick vid flera tillfdllen slass”
och kréngla, for att bespara var dotter onddiga prover och obehag. Ingen
talade om att det fanns enkla, smirtstillande medel som kunde ges vid
undersokningar. Det hinde att vi fick besked om att ingen smirtstillning gick
att fa, men nir vi ifrigasatte och krivde gick det att ordna utan sérskilt stora
athdvor. Skulle ndgon med gott samvete kunna gé in till en svart sjuk vuxen,
ta prover som kanske orsakar smirta och obehag, och sedan utan forklaringar
och vinligt bemétande limna patienten ensam? Vihar dock vid flera tillfédllen
sett hur man tagit smirtsamma prover pé, inte minst spidbarn, for att sedan
omedelbart limna det ensamt, gratande och fortvivlat. Det finns uppenbar-
ligen fortfarande personer som tror att barn inte kdnner smarta.

Man far litt en kiinsla av att en del rutiner pa sjukhuset utfors endast darfor
att det finns bestimmelser om det, inte p. g. a. ett verkligt behov. Det maste
vara sjilvklart att dessa rutiner inte orsakar barnet fysiskt eller psykiskt
lidande.

Det dr mojligt att tystnadsplikten dr nédvindig, men den far inte vara orsak
till att det blir luckor i informationen. 1 vart fall hdande det alltfor ofta att denna
rutin orsakade missforstand och brister i informationen, dirfor att personalen
inte fick prata si att utomstiende horde, och vi rdknades tydligen som
utomstéende. Nir vi fanns i sjukrummet hos vart barn, talade personalen ofta
tyst och kortfattat under rapporteringen for att inte avsloja det vi redan visste,
varpd den nya personalen som skulle ta over, inte kinde till vilka
forutsittningar som gillde. Vi fick standigt informera varje ny barnskoterska
om var flickas sjukdom och vad som géllde i hennes fall. Nagot som var en
killa till stor oro ndr vi inte orkade vara pa sjukhuset sjdlva.
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Forst nir personalen bérjade kiinna till oss och barnet, gick det att tala Oppet
om det som alla visste men tydligen inte kunde siga. En stérre ppenhet och
lite tummande pa den heliga tystnadsplikten, skulle sikert bidra till att skapa
storre fortroende mellan personal och forildrar.

Ettsjukhus dr definitivt inget bra stille att vistas pa for ett barn, och gér det
att ordna sd att barnet fir vara hemma i en invand milj6 bor detta ske.

Hembesok av likare/ distr.skéterskalel. BVC-skéterska, torde gora vistelsen
hemma lika behandlingssiiker” som pa sjukhuset, och skulle ocksi minska
trycket frin den deprimerande sjukhusmiljon pa forildrar och barn.

Aven svart sjuka barn kan ofta vistas hemma om bara viljan till samarbete
mellan foréldrar och sjukhus finns. Tv4 sjukskrivna fordldrar som stannar
hemma och tar hand om ett sjukt barn, lir knappast kosta mer per dygn dn
vad en sjukhusplats gor. Ndgot som bor meddelas forildrarna. De bor ej vara
tvingade att arbeta under denna press om de inte vill, och ingen skall behova
ha déligt samvete for att man gar sjukskriven och tror att det kostar samhillet
mer.

Nir en diagnos vil ér stilld och allt s. a. s. blivit ett faktum, bor fordldrarna
informeras om den kris som ofiast foljer. De bor fa uppgift om ev. andra personer,
1. ex. kurator eller om det finns, andra fordldrar som varit i samma situation och
som vill stilla upp. Det #r inte alltid som man behéver experthjilp, frin
ldkaren, lika ofta behdver man minniskan att prata med.

Kan barnets likare sjukskriva fordldrarna bor detta meddelas. Alla vet inte
vilka ldkare som far sjukskriva for vad, och det ir en belastning mindre att
slippa gé till en psykiatriker for att bli sjukskriven. Det bor pépekas att
Jordldrarsom ér kapabla att vilja, att sjdlva varda sitt sjuka barn, hemma eller
pé sjukhus, skall inte sjukskrivas for psykisk insufficens.

Nir det finns syskon till det sjuka barnet, tror vi att det dr viktigt att dessa far
utforlig information, pa ett sdtr de forstdr. Fran sjukhusets sida bor man
bemdda sig om detta och inte helt Gverlata det pé fordldrarna. Syskonet far
inte kidnna sig forbigénget.

Vi vill ater trycka p4 att informationen maste ges mer dn en gang. Mycket
blir bortglomt i allt kaos, och det kinns skont att i saker och ting upprepade
och klargjorda ndr man triffas nista ging.

Forklara girna med hjélp av bocker och planscher hur sjukdomen dr beldgen,
dess dterverkan pa barnet. Upprepa krdngliga termer, skriv gdrna ner dess
betydelse pd svenska. Allt som kan minska osikerheten och okunnigheten dr
till nytta. Man kinner tillricklig stor osikerhet #nd4, ndr man forséker
overblicka négot av framtiden, som kanske bestér i att viinta pa sitt barns déd.
Den osékerheten bor inte belastas i onédan.

Om behandling, sjukhusvistelse e. d., har ordnat sig och situationen har
stabiliserats nagot, forsok att, parallellt med diskussionerna om det sjuka barnet,
prata med fordldrarna om dem sjiilva. Det ir viktigt for dem att inte kiinna sig
bortglémda. Kontrollera girna om de behover hjdlp med sjukskrivning, medicin,
andra personalkontakter osv., friga om ndgot JSortfarande dr oklart om
sjukdomen, forklara i sd fall pd nyt.

Niér barnet borjar bli mérkbart forsimrat, forklara de fordndringar som
sjukdomen kan orsaka framéver, och glom inte att upplysa om vilka tecken som
tyder pd att slutet nérmar sig.

Varinte rdadd for att anviinda ordet dod. Att dé ir lika naturligt som att fodas,
det dr tvé faktorer som ménniskan 4nnu inte har “lyckats” sitta ur spel.”
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II Kroniskt sjuka barn

4  VArden av kroniskt sjuka, déende barn.

av Gunilla Berglund, Lars Ahstrém och Ildiké Marky

Vérden av ett kroniskt sjukt, ddende barn kriverkontinuitet betriffande
vardpersonal och vardavdelning. Nir forildrarna si 6nskar kan varden ske i
hemmet eller med frikostiga permissioner i nira samarbete med den som &r
patientens ldkare.

For dessa patienter skall ronden inte bara vara “sjukvérdande”, utan
besoket riktar sig till dels barnet och familjen, dels till avdelningens
vardpersonal. Forildrar och barn skall alltid informeras om sjukdomen,
undersokningar och planerad behandling, fortlspande fran det diagnosen har
stéllts. Forédldrarna, som ofta ldst artiklar, dven medicinska fackartiklar,
behdver hjilp med Gversittning och férklaringar. Det méste dven ibland vara
forstaeligt att de soker hjilp av icke konventionell typ, men denna far inte
hindra genomforandet av en konventionell behandling.

Vid vérd av kroniskt sjuka barn ir drligheten ett méste. DA ett barn ir
ddende &r inte drligheten problemet, utan var of6rmaga att forutse forloppet
och nir doden kan intriffa.

Hur man moter den déende patienten 4r beroende pa dennes alder. Alla
dessa barn har tidigare blivit informerade om att de har en allvarlig sjukdom,
eljest skulle de inte vara motiverade till lingvariga, besvirliga behandlingar.
Sé linge barn dr vid gott allméntillstdnd tycks behandlingens svarigheter vara
det dominerande problemet. En del, fr. a. pubertetsbarnen, kan emellertid
under hela sjukdomsforloppet ha stark dngest. Det giller ibland dven mindre
barn, for vilka déden varit en realitet genom dédsfall inom familjen. De flesta
tycks dock ha en optimistisk eller fortringande attityd under storre delen av
sjukdomsforloppet, men i samband med recidiv eller forsamring kommer
dngesten, men doden fragar de sillan direkt om, och da oftast mycket sent,
néstan bara de sista dagarna.

Vidr 6vertygade om att det dr oerhort viktigt att folja rondrutiner dven hos
doende barn, dven om man sjilv kidnner att man ingenting gor skall man
finnas till som den de kéinner och vigar friga om sadant som dven kinns
banalt. Aven om forildrarna i denna situation vet att barnet kommer att do,
har dven de ett stort behov av att diskutera sméa fordndringar i barnets
tillstind. Smirtsamma ingrepp skall goras av en “kind” likare eller
sjukskoterska, liksom dven barnen vill héra sina frigor besvarade av
“kidnda”. Barnet mirker sirbehandling och visar ofta angest vid sadan.
Vérdpersonalen blir genom sitt engagemang f6r dessa barn mycket uppfin-
ningsrik nédr det giller att lindra patientens besvir, bade fysiska och
psykiska.
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D4 vi inte har ndgon bot lingre, enbart smirtlindring, medkidnnande och
varegen nirvaro att erbjuda, kommer man in pa de centrala problemen. Fram
till denna punkt kan man bygga upp ett minimum av skyddsnit kring
patienten och hans familj som kan forutses fungera och som kan standar-
diseras:

1. En och samma lidkare — som vid semester och bortovaro ersitts av en och
samma ersittningsldkare.

2. Kontakt med kurator, som kiinner familjens sitt att fungera.

3. Erbjudan om méjlighet till psykiater/psykolog nir barnet eller familjen sé&
onskar.

4. Ett absolut krav att forildrar (en fordlder) kan stanna hos barnet vid varje
sjukhusvistelse.

5. Att man frikostigt hjilper till med narkos eller annan smértlindring vid
smirtsamma ingrepp, eller “vanliga sprutor”, nos barn som lider av
skrick for dessa. Enbart vetskapen om mdjligheten till denna hjélp har
oftast lindrat dngesten.

6. En forsikran om — och sedan genomforande — av final smértlindring.

7. Att ett fortroendefullt forhallande mellan familjen och behandlande
likare upprittas, dir absolut drlighet ar ett krav. Det dr viktigt for
forildrarna att veta att de inte behdver skona doktorn, det dr inte han som
behover deras hjilp.

Man far dock inte tro att man med dessa dtgdrder har 16st merparten av
problemen.

Ingen kan fungera tillfredsstillande infér doden om han skall fdlja
riktlinjer, som han inte #r i samstimmighet med och som inte foljer en
livsdskddning som #r hans. Infér déden, handhavandet av déende och
samtalen direfter kan man inte standardisera. Om man foljer ett schema,
men inte vagar satsa sjilv frin egen erfarenhet och kénsla i det individuella
fallet, maste det nddvindigtvis kinnas otillfredsstéllande for fordldrarna.

Det ir viktigt att veta att det i alla fall finns trost, som vi alltid kan ge:

Att det inte dr fordldrarnas fel att barnet har dott.

Att de har gjort allt de har kunnat, genom att vara hos barnet.

Att vi inte forvintar oss nagot sirskilt reaktionssitt hos dem.

Att vi dr tillgingliga for dem, och fortsitter med det om de s onskar.

Vi far 6verga fran en, kanske mangarig, aktiv garning for barnet till att finnas
till for forildrarna, lyssna upprepade ganger och forklara enkla héindelser i
barnets sjukhistoria, som ofta tryckt foréldrarna.

Utéver samtalet omedelbart efter ddden bor forildrarna f& méjlighet att fa
samtal med lidkaren vid senare tillfédllen.

De barn pa avdelningen som varit kamrater till den déde upplyses om vad
som hint och ges tillfille att prata om detta.

For att kunna ge optimal vérd krivs utbildning, erfarenhet och dven stod i
olika former for personalen.

I all utbildning av medicinsk vardpersonal ligger traditionellt tyngd-
punkten pa den medicinska varden. Det giller all sjukvardspersonal frén
bitridden till likare. Det dr ddrfor inte forvanansvirt att den psykologiska
véarden ir eftersatt i svensk sjukvard idag. Att dndra grundutbildningen dr
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sannolikt en tungrodd historia pé ldng sikt.

Véra behov inom barnonkologin #r av sidant slag att helt nya resurser
méste till. Behov av psykologisk kunskap, handledning och stéd fér savil
personal och patient som dennes familj ér i olika situationer och skiften av
sjukdomen sa varierande och si méngfasetterat att det hir dr oméjligt att i
detalj ga in pd alla speciella behov. Ett exempel hirpa dr pa vilket sitt och hur
man skall informera barnet om dess sjukdom. Trenden ute i virlden gar mot
en 6kad 6ppenhet och érlighet. Aven svart sjuka barn vagar man informera
om sjukdomens art. Att man tidigare valt ett mindre dppet forhallningssitt
har givetvis manga f6rklaringar. Framfor allt #r det svart att tala om cancer,
pldga och dod, eftersom det skapar s& mycken dngest. Valet att ge barnen
drligare besked och mindre forskonande omskrivningar stéller helt andra
krav pd oss. Det dr ocksd mycket medvetenheten om detta som gjort att man
tidigare rullat vidare i gamla, trygga, invanda hjulspar. Att primirt ge
uppriktigare, drligare svar innebir stora fordelar for hela behandlingsarbetet.
Det dr insikten om detta som gor att man bérjat dndra attityd till det hir
problemkomplexet ute i virlden. Men att ge svar och saklig information
skapar primirt mycken angest och vi maste ocksa ta hand om den angest vi
skapar. Detta dr ett skl till att en likare med barn-vuxen-psykiatrisk
utbildning knyts till det behandlande vardteamet.

Vi vill ocksd peka pd ndgra andra viktiga problemomraden av hog
prioritet.

"Allt-i-allo-syster.” 1dén till denna form av tjanst kommer fran USA , dir vi
sett den fungera med mycket gott resultat.

Till denna tjénst krévs en sjukskéterska som har praktisk erfarenhet av
barnonkologi och didrmed forstéelse for det psykiska trauma som en modern
tumdorbehandling utgér for savil barn som forildrar. Sjukskoterskans
arbetsuppgifter skulle bl. a. besta av foljande:

Undervisning av barn och familj. 1 den undervisningen ingér motivation for
undersdkningar och behandlingar samt klara fakta om sjukdomens och
medicinens inverkan pd kroppen m. m. Denna information kan d4 ges nir det
verkligen dr aktuellt och barnet eller fordldrarna vill och #r mottagliga.
Samtidigt far ocksa den aktuella personalen méjlighet till information, vilket
hjdlper den i dess arbete.

Att gbra hembesik, ibland tillsammans med kurator eller barnskéterska. Vi
troratt detta skulle vara av mycket stort virde, d4 vi ofta hor att det 4r ndr jag
ar hemma ensam som frigorna, dngesten och ovissheten kommer”. Detta
hembesok skulle kunna ske ndr som helst, men framfor allt just efter
utskrivningen, nigon av de forsta dagarna i hemmet.

Skolkontakt. Som det ér idag skapas ofta rykten om sjukdomen som for
med sig &ngest och rddsla hos klasskamraterna och for det sjuka barnet.
Information till skolan skulle ge storre forstaelse fran kamrater och ldrare och
innebira befrielse fran specialbehandling, skolfobi, mobbning osv.

Samtal med poliklinikpatienter. En stor del av véra barn erhaller poliklinisk
behandling, ofta av smirtsam natur. Vid denna stannar de relativt linge pa
avdelningen for observation efter ingreppet. Att denna skoterska da i lugn
och ro utan en vanlig polikliniks jikt skulle kunna sitta ned och prata med
barn och forildrar torde vara av stort virde.
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Att "allmént” prata med forildrar, barn och personal och att ha tid och att
oftast finnas till hands.

Efter kl. 16.00 finns endast en ensam sjukskoterska kvar pd avdelningen.
Hennes tid ir da helt fylld med rutinmassiga, medicinskt tekniska sysslor.
Det kiinns mycket otillfredsstillande att hon dé ej har tid for den psykologiska
varden som oftast har okade krav kvillstid, d4 avdelningen lugnat ned sig och
barnen borjat somna in. Den ensamma sjukskoterskan hinner ej heller da ga
in till det finalsjuka barnet och dir stodja forildrar och vak (= barnskoterska) i
onskad utstrickning. Darfor behdvs en extra sjukskiterska for att kunna
omdisponera arbetslagen si att kvilltimmarna far storre sjukskoterskebe-
manning.

[ dagens sjukvard har barnskéterskorna mest kontakt med det sjuka barnet
och dess forildrar. Manga fragor av teknisk eller annan art méste hon kunna
svara pi. Hon maste ocksa ha tid till barnet, vinna dess fortroende sa att
barnet littare kinner sig tryggt och ddrmed ldttare kan underkasta sig den
nodvindiga behandlingen. Ménga ginger fér barnskéterskan ocksa en helt
naturlig kontakt med foréldrarna, en kontakt som ger stdd, trygghet, men
som ir synnerligen tidskrdvande. For att pd ritt sétt kunna skota barnet samt
ge stod och trygghet at fordldrarna krévs utbildning, sévil om sjukdomars art
som om de psykologiska foljderna av just denna typ av sjukdom.

Barnen pa en onkologavdelning far ofta under lang tid daglig strdlbehand-
ling. Att kunna gé dit med »favoritbarnskdterskan”, som alltsd vunnit
barnets fortroende, skapar trygghet for barnet och behandlingen kan lattare
genomfdras. Konsultation av andra specialister frin dgon, 6ron, neurolog
m. m., dr absolut nddvandigt for optimal medicinsk vard. Besok hos dessa
specialister krdver barnskdterskans nérvaro, liksom vid den ovan ndmnda
stralbehandlingen. Antalet barnskoterskor &r dirfor ofta under lang tid
decimerat pa avdelningen.

De som skéter barnen blir kiinslomissigt engagerade, speciellt giller detta
barnskéterskan som under sjukdomstiden, varit i mycket intimt samarbete
med barnet. Hur kiinner hon sig da hon gér hem kl. 21, d& hon vet att detta
barn ej Gverlever natten? Helst av allt skulle hon kanske vilja stanna kvar tills
allt 4r slut, eller kanske tala ut med nagon mer erfaren av personalen, kanske
behdver hon grita ut osv. Vi har alla olika behov och beteendemonster, och
Snskvirt vore att vi skulle kunna orka och ha tid att hjélpa varandra.
Resurserna ricker tyvarr inte till, utan hér finns ytterligare en anledning till
att till avdelningen knyta en ldkare med barnpsyk/vuxenpsyk utbildning for
att sakkunnigt kunna tala igenom de olika problemen, och handleda vid svdra
situationer.

En forskolldrare och en fritidspedagog som ingar i vardteamet med en viss
medicinsk och onkologisk utbildning ér ytterst viktigt. Utbildningen kan ske
via internutbildning, konferenser och ronder. Forskolldraren och fritidspeda-
gogen haller sig pa sd sitt informerade om varje barns tillstdind och kan
anpassa lekar och olika aktiviteter till just det barnets behov. Leken far ofta
barnet pa andra tankar, som kanske dé kan underlitta smérta, ridsla, &ngest
m. m., eftersom det just i leken kan visa sina verkliga kanslor. Lekterapeuten
kan ocksa hjilpa familjen att forsta livskvaliteten i stéllet for livskvantiteten.
Lekterapeuten kan vidare fa god kontakt med barnens fordldrar. En kontakt
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med ej sjukvéardande personal kan kiinnas befriande och kan manga ganger
hjdlpa foréldrar och hjilpa det behandlande vardteamet att forsta familjens
situation. En fritidspedagog som pa kvillstid och helger kan leda olika
tondrsaktiviteter, t. ex. picknick, bio, dans, matlagning m. m. ”’Vem aktiverar
en 13-aring frdn Kiruna som fér strélbehandling 3 minuter av dygnets 24
timmar?”

En kurator bor ingd i teamet som formedlare av samhillets lagar och
hjélpresurser. Hon utreder patientens sociala bakgrund och aktuella situation
for att kunna ge information om de sociala och kdnslomassiga faktorer som
péverkar och pdverkas av patientens sjukdom och symtom. Dessutom
ansvarar hon for den psykosociala delen av behandlingsplanen genom direkt
information till patienten och forildrarna samt social handledning inom
teamet. Kuratorn kan ocksé vid behov géra hembesok under sjukdomsfor-
loppet och efter patientens ev. dod.

Eftersom barntumérerna i det stora sjukdomspanoramat &r en liten grupp
krivs det fihogspecialiserade centra for att kunna ge en optimal
vard. Att barnonkologins resurser i Sverige dr visentligt eftersatta ar klart
efter ett studiebesok som en av véra sjukskoéterskor gjorde i USA véren 1977.
Den vard man dir erbjod patienterna genom ett brett, utvecklat, oortodoxt
samarbete mellan olika former av sjukvardspersonal och lekmin av olika
kategorier visar att resursforstarkningar ger en bittre och maénskligare
sjukvard.
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5 Information

av lldike Marky och Géran Bodegdrd

5.1 Négra praktiska synpunkter pa information till forildrar
och barn av Ildiké Marky

Information till foréldrar

Vid omhiéndertagandet av barn med akuta sjukdomar av allvarlig karaktar
(meningiter, epiglottit, sepsis) foljer manga kliniker ett PM, dir handlig-
gandet standardiserats. Diarmed tvingas den handliggande likaren folja
“kunskap och beprovad erfarenhet” pa ett sitt som garanterar undvikande av
forutsigbara risker.

Den f&rsta informationen till en familj med ett barn som har en malign
sjukdom bor ta fasta pa att situationen ir savil somatiskt som psykiskt akut.
Skulle man kunna forbittra den forsta informationen till forildrar och barn
genom att utarbeta ett PM for denna situation — och pa s vis undvika de
vanligaste “felen” vid detta tillfille?

Mycket talar for att man kan uppna en sidan forbattring.

Frimsta motiveringen till ett sddant PM ir att informationen till dessa
foréldrar och barn dr spridd pA manga hinder. Informationen ir inte ens bara
utspridd pd samtliga barnkliniker i landet. Ett stort antal fall kommer med
diagnosen fran neurokirurgisk klinik, andra (som bentumdrer t. ex.) kanske
kommer fran vuxenkirurg eller ortoped.

I 'ett PM kan man sjilvklart inte ge absoluta forhéllningsregler. Det ir inte
ens Onskvirt och skulle kanske berdva den individuella doktorn de personliga
uttrycksmedlen, som ér sa viktiga vid ndra kontakter. Avsikten har dratt peka
pa ett visst minimum av rutin med vars hjélp man kanske undviker fel och
fallgropar som kan fi negativa konsekvenser for familjen under flera &r.

Det forsta samtalet i samband med information om den maligna sjuk-
domen bor dga rum samma dag, senast dagen efter det att diagnosen stillts.
Det skall alltid ske tillsammans med bada fordldrarna, de yttersta anstring-
ningar skall goras for att fa dit dven pappan, vilket kan vara anledningen till
att man accepterar att vdnta med informationen till dagen efter det att
diagnosen stillts.

Man kan inte vénta sig att den ende informerande av forildrarna skall
kunna vidareféra informationen till den andre. Hon eller han ensam kanske
inte forstatt allt, sdrskilt d& hon/han varit helt ensam och utan stod.
Fordldrarna behdver varandra i denna situation. Bada bér vara ndrvarande,
dven om de inte lingre sammanbor eller umgas.

Sil
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Avdelningspersonalen bor underrittas om att lakaren ger information till
forildrarna. Minst en timme krévs for forsta samtalet,och under denna tid féar
likaren inte storas, lika lite som ndr man haller pi med akuta sjukdomar som
meningit eller aterupplivning. Samtalet bor ske i ett avskilt rum. Exemplen dr
manga pa hur information getts i korridorer, i expeditioner med ménga
nirvarande etc. Vid det forsta samtalet bor ej barnet vara ndrvarande, dels for
att forildrarna skall ges mojlighet att enbart koncentrera sig pa att forstd de
sakupplysningar som ges och tinka dver sin egen situation utan att behdva ta
hinsyn till barnet, dels for att man inte kénner forédldrarna och inte kdnner till
hur de vill att barnet skall informeras.

Nir man sa “gar undan” med fordldrarna kan man limpligen tala om for
barnet att man efter samtalet kommer in tillsammans och pratar med honom/
henne om vad undersékningarna har givit for resultat, vad man skall gora
ete.

Skall tva likare handha barnet kan ocksd bdgge vara ndrvarande vid
samtalet —eller likare plus onkologskoterska, dér sadan finns. Kanske kdnner
forildrarna storre fortroende for ndgon av dem, och ibland kan det vara
tryggare att veta att det finns flera att vinda sig till.

Nir man sdlunda sammankallat bida forildrarna, ja, kanske ldngt tidigare
under utredningsgangen, har de oftast forstétt att det rort sigom misstankar
om allvarlig sjukdom. Litteratur och erfarenhet visar att |&sningsmekanismer
4r vanliga och att dérfor informationen vid det forsta samtalet inte garin”.
Detta forekommer ofta och ir ibland kanske omdjligt att forhindra.

En bra inledning till ett samtal 4r att friga ndgot om vad fordldrarna
misstanker och vad de tror att doktorn har att meddela. De tvingas da att
aktivt fraga sjilva, kanske sjilva uttala sjukdomens namn.

Det forsta samtalet bor inte sikta till att vara uttdmmande, till att ticka allt
forildrarna s sméningom behdver veta om sjukdomen. Man bor inled-
ningsvis klargora att de inte behdver komma ihag allt man séger, de far veta
att informationen kommer att upprepas och att fler tillfdllen kommer att ges,
da de kan fraga om det de inte riktigt forstar. Nér den virsta misstanken om
diagnosen har bekriftats ér det troligen oundvikligt att de drabbas av chock,
kanske av en akut gratattack, kanske bara av en total stelhet. Det dr da
meningslost, som man sa girna vill, att i trostande syfte meddela mer om
sjukdomen, om prognoser, om de numera gynnsammare behandlingsresul-
taten etc. Det ir i stillet oftast bittre att vénta ut fordldrarna tills den forsta
attacken har gétt over, tills man ser att de ér narvarande igen och dd, genom
att fraga vad de mer vill veta, fortsitta samtalet. Samtalen brukar ofta fa ett
otvunget och sjilvklart slut — ofta brukar fordldrarna markera att de vill vara
ensamma eller att de for tillfillet inte orkar hora mera. Vid denna tidpunkt dr
det viktigt att bestimma tid for nésta samtal och anteckna datum och
klockslag for samtalet pa ett papper at dem.

Om den som ger informationen i fortsittningen inte kommer att halla i
vérden av barnet, bor detta forsta samtal avslutas med att den informerande
likaren tar kontakt med den likare som familjen i fortsdttningen kommer i
kontakt med. Detta har i bista fall forberetts innan samtalet pdborjades. Det
dr viktigt att fordldrarna da far namnet pd den nye lakaren.
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Information till barnet

Barn bor alltid ges information om sin sjukdom. Med undantag for de allra
lagsta aldrarna under 3 &r har barn forstétt att de 4r sjuka. De har forstatt det
genom de ménga undersokningarna, de ir medvetna om oron hos forild-
rarna: information kan enbart gora deras situation ldttare. Innan man
informerar barnet bor man ha talat med forildrarna om detta, inhdmtat deras
instéllning och kanske tagit del i deras livsaskadning. Det finns forildrar som
inte vill att man skall upplysa deras barn. Man bor aldrig ga emot forildrarnas
Onskan pd denna punkt, det kan ddeligga den framtida kontakten. Man bor
dock upplysa forildrarna om att barn ofta forstar att de har en allvarlig
sjukdom, att barn ofta mérker foréldrarnas reaktion, att det blir obegripligt for
dem med tdta, smartsamma behandlingar, harforlust o.a., om man inte
motiverar barnet och kommer med en forklaring.

Personlig erfarenhet och litteratur visar tydligt att barn forr eller senare
forstar arten av sin sjukdom, att det t. ex. dr cancer det ror sig om. Léampligen
kan man ga in till barnet efter forsta samtalet med forildrarna och tala om att
man nu fatt reda pa var sjukdomen sitter, att det dr en tumér, en bulnad, en
klump - alltefter barnets &lder. Man redogér vidare for handliggandet: att
man skall ta bort det onda — kirurgiskt eller med strélning —att man sedan, for
att det inte skall komma tillbaka, méste ge mediciner etc. Aven for barnet ér
det viktigt att f& veta att hon/han kommer att f4 triffa likaren i fortsitt-
ningen, att hon/han kénner till de praktiska detaljerna om avdelningen, om
peruken, om skolgéngen, om framtida permissioner etc.

Det forsta samtalet med barnet dr knappast tidpunkten for nagra prognos-
tiska diskussioner, sdvida inte barnet direkt frigar. Det #r diremot viktigt att
péborja en kontakt — vilket bést sker genom diskussion kring de praktiska
frdgorna — och mycket klart visa att man ir villig att svara pa fragor och att
klargdra att man aldrig ljuger for barnet. Man bdr ocksa genom sin hallning
och i ord uppmuntra barn till frigor och forsikra dem att man kommer att
svara.

Det dr i detta sammanhang viktigt att papeka att det inte finns nagot som
inger ett sédant lugn hos familjen som kinslan att doktorn 4r kompetent att
skota fallet —inte omnipotent —det tror de #nda inte pa — och att de far veta att
doktorn skatt liknande fall tidigare, att doktorn kinner till vad man skall géra
frén dag till dag och kan forutse behandlingsgangen. Det ir knappast éignat att
lugna fordldrarna att siga att vi sjilva “vet sa lite” — det #r inte heller sant —
men en forutsittning dr forstds, ja det r ett absolut krav, att doktorn “dr
példst” och har de aktuella siffrorna for behandlingen klara for sig.

Informationsbroschyr?

Bilden av malign sjukdom hos barn ir oftast priglad av tidigare daliga
prognostiska resultat hos nistan alla utom bland de specialister som enbart
sysslar med dessa sjukdomar. Forildrar, som av en specialist inom omradet
informerats om gynnsamma prognoser (om mdjligheten till bot i en viss
procent av fallen), triffar sedan medicinsk personal utanfor onkologiska
enheter — skolskdterskor, distriktslidkare, vuxenpsykiatrer, sjukgymnaster
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osv. — samt anhdriga och vinner och far da ofta motsatt information. Oavsett
den uttommande information de har fétt fran specialistens sida, kommer de
alltid att fraga vidare, sla i bocker och ldsa i tidningar om sjukdomens art.
Aktualiteten och vederhiftigheten av den information de pa detta sitt far dr
mycket varierande. Aven i bista fall, nir de t. ex. konsulterat "Lékarboken™,
ar upplysningarna missvisande.

Finns det nigon mojlighet att rdda bot pé detta missforhéllande? Kan
informationslédget forbattras?

For vissa sjukdomsgrupper har informationsbroschyrer utarbetats (diabe-
tes, cystisk fibros) med ambitionen att sprida kunskap om och forstaelse for
dessa sjukdomar. En mdjlighet vore att for varje onkologisk sjukdom inom
barnadldern utarbeta en informationsbroschyr. I dessa broschyrer skulle man
pa ett 6verskéadligt och lattfattligt sitt redogora for sjukdomens art: att det
t. ex. ror sig om en kndl i benet, kndlar i lymfkortlarna etc., att sjukdomen
méste behandlas for att inte sprida sig, hur man kirurgiskt, radiologiskt eller
medicinskt forsdker avlidgsna sjukdomen och hur man genom behandling
soker forhindra spridning eller aterfall. Stor vikt bor liggas vid att forklara
behandlingens praktiska konsekvenser: vad den innebir for fortsatt skolgang,
socialt liv, om graden eller frinvaron av handikapp. Samtidigt bor man
informera om vad som ir riskabelt for barnet: om kontakt med vissa
smittsamma sjukdomar och om hur man dérvidlag skall bete sig. Informa-
tionsbroschyren bor ocksi innehdlla en socialmedicinsk (socialpediatrisk)
avdelning med upplysningar om vardbidrag, reseerséttningar, kuratorshjélp
ete:

Syftet med broschyren ir alltsé dubbelt: dels att forbéttra foridldrarnas och
patientens kunskaper om det aktuella behandlingsléget, dels att fordndra den
allménna forestillningen om onkologiska sjukdomar. Broschyren bor siledes
fa spridning inom alla de specialiteter barnet kommer i kontakt med och
bland all berord medicinsk personal.

Broschyren #r inte till for att ersitta likarsamtal och kontinuerlig
information fran likare. Dirfor bor det kanske i broschyren inte st ndgot
absolut om prognoser etc. Detta skulle ocksa kréva alltfor tita omarbetningar
— och rigida siffror speglar inte alltid verkligheten.

Broschyren skulle kanske kunna tjana som ett stod vid den kontinuerliga
kontakten med familjen och bilda en utgéngspunkt for fréagor till ldkaren.

5.2 Nagra reflektioner kring information till barn med
sjukdom som kan leda till doden!

Ofta stills fragan hur man skall svara om ett barn med en allvarlig sjukdom
frégar om sin egen dod. Vad man ska séiga beror inte bara pa vad barnet fragar,
utan i allra hogsta grad pa i vilket ssmmanhang barnet tar upp den allvarliga
fragan. Ar doden forestdende, for att de medicinska atgirderna ej forslar
mera, blir sittet att handla inte detsamma som nir medicinska atgédrder kan
mota bort dédshotet helt och hallet eller for visentlig tid framt. Barnets fraga
har uppstatt dels ur den information barnet tidigare fatt, dels ock framfor allt
ur upplevelsen av sjukdomen och behandlingen. Kan den som skall svara fa
reda pa vad sjukdomen och behandlingen har upplyst barnet om, sé blir det



SOU 1979:22

ldttare att tala med barnet.

Det drtill stor hjélp att veta hur barn i olika &ldrar tar emot information fran
omvirlden och hur de sjdlva upplever den inre informationen som sjuk-
domen obdnhdrligen ger till dem och vilket specifikt tankeinnehall som barn i
olika aldrar har omkring rddsla for en total hjilploshet (ekvivalent med
dodséngesten). Vidare hur barn och foréldrar forhaller sig nir svarigheter,
smirta, hoppldshet och ridsla tornar upp sig. Det personliga, unika och
privata i varje familjs sitt att handskas med bekymmer far inte underskattas.
Men en sddan respekt utesluter inte t. ex. att en ldkare ocksa i samarbetet med
barnet och familjen utnyttjar kunskapen om vad barn pa olika utvecklings-
nivéer normalt forvintar sig i samspelet mellan forildrarna och resten av
tillvaron.

Inget barn dr sé litet att det inte far information fran sjukdomen sjilv! Den
information barnet behover frén ldkaren dr den som forklarar och forbereder
och hjdlper barnet i anpassningen till det nya. Forildrar och anhdriga dr alltid
mycket viktigare for barnet dn likaren eller ndgon annan i sjukvardsperso-
nalen. Det dr darfor mest naturligt och riktigt att informationen nar barnet
tillsammans med mamma och pappa.

Ju mer omskakande upplevelsen av sjukdomen &r for patienten och de
anhoriga, desto storre blir behovet av hjélp och desto ldttare paverkas familjen
av de som skall hjilpa.

Anpassningen till det nya blir pA ménga plan paverkad av sjukvardsper-
sonalen. En ldkares attityd till sjukdomen och behandlingen paverkar hans
sitt att informera och svara pd frigor. Likarens sitt att anvinda sin
medkénsla (omedvetet eller medvetet) fargar hans syn pd vad han tror
patienter kan forma; vad de vill och skall f& veta. Ldkaren maéste klargora for
sig sjdlv hur han sjdlv ser pa problem som har med hjilploshet, fortvivlan,
hopploshet och dod att gora. Lakarens egen personliga metod att forsoka klara
eller avvirja hot kommer att spela stor roll, dd han far en sa viktig roll vare sig
han vill (eller avser) eller inte.

Informationen skall hjdlpa familjen att anpassa sig till det nya. Det nya ir
smirtsamt och hotfullt. Att ge information som déljer, skyddar” och slitar
over kidnns alltid som ett sjalvklart alternativ infor en manniska som redan ir
riadd och ber om hjdlp. Ger man inte verklighetsnira information sa riskerar
man dock att patienten forlorar sitt stod i ldingden. Man riskerar ocksa att
hindra patienten att langsamt borja acceptera sjukdomens oundvikliga
nedbrytande och livsinskriankande f6ljder. Skall man kunna hjilpa maste
man véga se begrdnsningen for sjukvardens sdtt att kunna hjilpa och sta for
detta.

Eva 9 &r med lymfosarkom fick veta att hon hade en cellsjukdom”
som skulle botas med mediciner och stralar. Sjukdomen gick inte att
bota — den kom tillbaka géng pé gdng. Sjukdomen och behandlingen
forstorde flickans kropp alltmer och gjorde henne svag och sjuk. Nér
Eva frdgade varfor sjukdomen kom tillbaka fick hon veta att det fanns
nya mediciner att ge. Hon fick en ridhédst av sin mamma och pappa.
Eva dog ensam — den sista veckan vigrade hon att sldppa in mamma
och pappa i sjukrummet pé sjukhuset.
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En 4-&rig pojke, Hannu, hade fétt leukemi. Han var enda barnet och
fordldrarna var inte lingre unga. Likaren tyckte att Hannu skulle fa
veta att den hir sjukdomen var allvarlig och att behandlingen skulle
innebdra att han bide blev sjukare, tappade haret och madde déligt
innan han kunde bli bittre. Hannu skulle forsta att allt det otdcka som
hinde inte kunde undvikas och att allvarliga sjukdomar méste
behandlas med sa hir allvarliga mediciner. Hannus mamma, som hade
slagits av en nistan panikartad rddsla ndr likaren informerade henne
och hennes man, stod inte ut med ldkarens information till Hannu.
Hon holl for hans oron nér ldkaren ville tala med honom och bar ut
honom ur rummet. Inte heller vid de f6ljande dagarnas samtal fick
Hannu héra nigonting. Mamman lovade honom att slippa. Hon sa:
“Hannu 4r sé liten, forstar ju 4ndé inte, han blir bara s& radd ndr man
talar om stick och allt det dér, det &r béttre att det bara fair komma.” -
Efter ndgra veckor blev Hannu alltmer ledsen och kinkig, gnillig och
lynnig och han bérjade sla och anklaga sin mamma for allt det som
hinde.

Hir nedan foljer en oversikt av hur barn i olika &ldrar upplever
sjukdom och hot. Det #r alltid den inre informationen — frén
sjukdomen — som ir den visentligaste for den sjuke. Det dr den som
framst paverkar utvecklingen i processen av patientens upplevelse av
sig sjilv som frisk — allvarligt sjuk — allvarligt sjuk som ska bli bra —
alltid sjuk men skall bli bittre — allvarligt sjuk och blir aldrig bra —
doende. Den yttre verkligheten, familjen och de som skoter sjukdo-
men, spelar en viktig roll som de verifierar och korrigerar, och sittet att
informera maste passa barnets inre upplevelse. Viktigast blir den yttre
verkligheten kanske for att hjdlpa patienten att forstd att det fortfa-
rande [6nar sig att slss mot sjukdomen, eller, ndr behandlingen nétten
definitiv brytpunkt, att nu kan det inte bli bra mer.

"Det lilla barnet’

Ett dodsbegrepp som motsvarar den vuxnes anses inte finnas fore 10-
arsaldern. Detta dr forhallandevis ovisentligt d& ju barn oavsett alder kan
fyllas av just en sa oerhord hjilploshet och ridsla som bara svarar mot graden i
den vuxnes dodsangest. Om ldkaren och fordldrarna sétter i system (medvetet
eller omedvetet) att forsoka skydda barnet mot dodsangest kan effekten bli ett
emotionellt overgivande. De vuxna férnekar ndgot som oundvikligen finns i
barnet. Barnet fir dé inte den sjdlvklara ritten att bejaka sitt behov av att
uttrycka och forsdka begripa och bendmna och f& hjdlp med den oerhérda
hjélploshet som sjukdomen och behandlingen ger barnet.

Barnets uttryck for ilska, fortvivlan, besvikelse, radsla och hoppldshet
maste finnas och tillatas (ndr de kommer). I och med att barnet uttrycker sina
kinslor 6kar méjligheterna att barnet borjar acceptera och integrera det nya
och oundvikliga. Detta ma sedan vara sjukdomen och behandlingen pa vigen
mot hilsa eller kanske rent av att doden dr det enda alternativet.

Vill man informera ett barn om nagonting nytt, nagonting pétvingat,
négonting som barnet inte bett om, s& maste man fraga sig vad man vill att
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barnet skall veta och varfér och vilket sprik som barnet anvinder sig av for att
forstd. Vuxna ménniskor tar inte sillan for givet att det verbala spraket dr det
allra viktigaste i kommunikationen mellan ménniskor. Den verbala kommu-
nikationen fungerar dock egentligen forst efter 4~5-arsaldern. Sma barn lever
inte i samma upplevelsevirld som stérre barn och vuxna. Sambanden ir inte
alls kausala och logiska och det verbala spréket dr bara ett av manga sitt till
kommunikaton. Siger mamma och pappa och doktorn en sak, men pa alla
andra sitt visar ndgot annat, sa blir barnet undrande och kommer att bland
alternativen vilja det som passar den egna upplevelsen bist. Barn under 4-5
ar dr inte sikert och tryggt forankrade i en logisk upplevelseverklighet. Skall
en frimmande ménniska beritta nigot for barnet s& maste denna information
delvis versiittas till det icke-verbala sprak som barnet ir tryggast i. Mamma
och pappa och syskon maste hjilpa till med informationen, for det 4r de som
delar det andra spraket bist med barnet. Denna oversdttningshjilp uppstér
delvis av sig sjilv om mamma och pappa (och syskon) dr ndrvarande nar man
talar med barnet. Foréldrarna far ocksa sjdlva hora vilken attityd den som ger
informationen har, och vad han sdger, och hora hur 6ppen man kan vara
omkring verkligheten.

Det barnet bor fa veta skall pa ett rimligt séitt hora ihop med det som barnet
upplever med sin kropp och av sin sjukdom och det som kommer att intriffa
den ndrmaste tiden. De sm& barnen (mindre dn 4-5 &r) har en speciell
tidsupplevelse —de &r i hog grad “presensminniskor”’. De formar glddja sig at
nuet i hogre grad dn dldre barn och vuxna och de plagas dérfor mer sillan av
en oviss framtid. Detta anvinds ofta som ett argument mot att man alls bor
informera sma barn om deras sjukdomar och sjukdomens allvar. Men om
tillvaron foréndras och plaga och smirta pé ett oberdkneligt sdtt dyker upp
standigt och jamt och ovintat och fdrildrar och andra vuxna forsoker
“hjélpa” barnet genom att siga att “det ir inte farligt” och att “det ska gi
dver” och att “’det skall bli bra™, si kommer upplevelserna av oberiknelighet
att forstéra majligheten till trygghet i presens.

Smé barn (mindre #n 4-5 ar) relaterar allt till forildrarna. Fordldrarna dr
barnets verklighetsuttolkare. Barnet forvintar sig att foraldrarna skall hjilpa,
lindra, lova och ta bort. Darfor riktar barnet stdndigt sin besvikelse Gver
frustrationer, plégor, smirta mot forildrarna. Det lilla barnets hjilploshet
hinger ihop med den tita relationen till fordldrarna, och dirfor 4r Gvergi-
venhet det farligaste som finns.

En ridsla, en smirta och en protest som far uttryckas till fordldrarna och
som far namnges, den avreagerar en inre spdnning som uppstétt och hjilper
barnet, d4ven om barnets sitt att uttrycka sin kénsla kidnns plagsamt for dem
som far ta emot och som vill hjilpa det lilla barnet att helst slippa allt det hér.
Borjar barnets nu-upplevelse fargas av en alltmer tilltagande osikerhet ju
ldngre en injektionsserie pgart. ex., sa riskeras barnets basala trygghet. Detta
blir sdrskilt tydligt om de vuxna samtidigt inte orkar dela barnets upplevelser
utan i stillet forsoker avvirja och trésta “bort” dem. I initialskedet av
behandlingen av de flesta maligna sjukdomar dr verkligheten sadan att den
kréver injektioner, provtagningar och yttre tvingande atgirder vecka ut och
vecka in. Behandlingen i sig #r riskabel och péfrestande fran kroppslig
synpunkt och barnet férlorar i tréttheten alltmer av sitt vanliga mod och
férmaga att orka med. Om inte mor och far och den doktor som bestimmer s
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mycket, plagar och skrimmer s& mycket (dven om det mirks att han vill vara
snill), ger ett palitligt intryck av att forstd att det hér gor ont och att det hér ar
skrimmande, utan trostar genom att séga “den lilla sprutan gor inte sé& ont,
och att allt skall bli bra™, ndr det bara blir simre och att "’det dr over” fast det
standigt kommer tillbaka, s forsvinner ocksé mojligheten att véga lita pa de
vuxna mannskorna. Ett barn som overges pa detta sitt har kanske bara till
slut sina egna fantasier att hdmta trost ur och bara sitt hat och sin ilska mot
mamma och pappa, som inte skyddar ldngre, att forsvara och avreagera sig
med. Det lilla barnets livskinsla hinger sa intimt ihop med att fa vara ndra
mor och far och fa kiinna deras kirlek, deras skydd, deras stod, &ven om den
gemensamma kénslan dr oro och éngest.

Om ett barn drabbas av en svar sjukdom s dr oftast situationen ny for
familjen. Det ér svarare for mamma och pappa att trosta och vara tillsammans
och hjilpa nir de sjdlva har drabbats av hopploshet och fortvivlan, som
stindigt forstirks av barnets uttryck infor sjukdomen och dess behandling
och nir de sjilva dr lika osikra som barnet. Den symboliska faran i barnets
grat blir storre ju hjdlplosare forédldrarna dr infor sjukdomen. Det hela innebar
for en familj ett alldeles nytt sdtt att vara tillsammans med en gemenskap
omkring emotioner som i vanliga fall brukade kunna visas bort raskt och ddr
de vuxnas styrka och duktighet i vanliga fall forslar. Det lilla barnet riktar sin
besvikelse mot och skuldbelidgger forildrarna da barnets vérld &r sadan att
fordldrarna skall kunna och brukar klara av allting.

Nir mamma och pappa tvingas erkidnna sin oformaga infor barnet dr detta
ofta en alldeles nya situation. Forédldrarna maste vaga tillsta sin bristande
duktighet och méaste véga tillta barnet att inte vara duktigt. De maste ldra sig
att noja sig med trosten att vad som dn hiander s& kan man i alla fall vara
tillsammans. Trost dr inte langre att blasa” pa det onda sé att det forsvinner
4ven om man precis som forut fortfarande har all rdtt att onska tillsammans
att man skulle kunna trolla bort sjukdomen.

Att forbereda smé barn for enstaka, hotfulla, otdcka hidndelser av
medicinsk karaktdr ar en annan sak in den forberedelse som maste ske ndr
livet under en lang period skall fyllas av upprepade hotfulla, sméartsamma
hindelser och ingenting négonsin mer kommer att bli som forut. Alla som
hor ihop (barnet, mamma, pappa och syskon) maste lira sig det hdr nya. Lér
man sig inte det nya i gemenskapen kan man inte heller trosta varandra och
tillsammans orka slass mot sjukdomen sa ldnge det gar och sa linge det lonar
sig och s4 linge man vill och orkar. I stéllet kan da kampen mot rddslan och
sjukdomen bli en kamp inom familjen eller en kamp mellan familjens
medlemmar och den behandlande doktorn.

Barnen mellan 3 och 4 till tondren

Fran 3-arsaldern till 5-arsaldern blir barnets kénsla av att finnas till inte enbart
sa starkt beroende av forildrarnas nirhet, utan ocksa i glédjen™ Gver att ha
en egen kropp och ett eget kon. Det “farligaste” for barn i den hir aldern &r
dirfor smirtan och den kroppsliga forstorelsen. De intellektuellt praglade
funderingarna kring déden har oftaen helt annan valor dn den hjilploshet och
ridsla som kommer till uttryck nir barnet dverfalles av smérta (det mévaraav
sjukdomen eller dess behandling). En elakartad sjukdom, oavsett om den
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behandlas for att g i ldkning eller enbart palliativt, innebir alltid smértor och
kroppsliga forandringar. Sjukdomen leder alltsd till upplevelser av bitvis
intensiv hjélploshet hos barnet. P4 detta stadium vidjar barnet fortfarande
primart till fordldrarna om hjilp och trést och avlastning och 6ften. Aterigen
dr loften om hilsa och forbittring och smirtfrihet, som inte ir sanna, i
langden mer destruktiva dn trostande. Barnens ritt att uttrycka sin fortvivlan
och fd dela kénslan med foréldrarna r hir aterigen den vidsentligaste vigen
till emotionellt avbérdande och paborjande av integrering och bearbetning.
En mamma eller pappa som intensivt girna skulle vilja att barnet inte hade
sjukdomen, inte hade ont, inte beh6vde plagas, skall sédga just detta, att alla s3
girna ju skulle vilja att det inte var s hdr. Men behdver inte lova mer &n
verkligheten kan halla. Loften dr riskabla; det dr bittre att sdga hur man
onskar och hoppas att det skulle vara och vad man strévar efter, in att sdga att
det skall b/i s& och sa. Men det #r plagsamt att vidga osidkerheten, och att
formena ett barn en kirleksfull 6verslitande osanning kan kdnnas som att i
onddan plaga en redan plagad liten ménniska. Det ir svart for savil forildrar
som sjukvdrdspersonal att vdga ta detta steg. Icke desto mindre Gkar
tryggheten hos det sjuka barnet savil som hos anhdoriga,om man tillsammans
ar klar 6ver hur verkligheten dr, samtidigt som man tillsammans ér ledsen
och fortvivlad Gver det svara. Ar sjukdomen i ett sidant skede att det
fortfarande fran medicinsk somatisk synpunkt dr vil virt att satsa pa att
forsoka jaga bort den, sa dr det dnnu inte tid att borja anpassningen till déden.
Plédgorna och hotet finns dir (och for barnet kan dessa alltsa upplevas
liktydiga med ett hot om utplaning och déd). Barnet kan behova hjdlp att se de
mojligheter som fortfarande finns.

Kristina, 7 &r, sa efter en langvarig komplikation under den fria fasen i
leukemibehandlingen “nidr man blir s hir sjuk, s struntar man
faktiskt i hur det gar, man bryr sig inte om, om man inte fir leva mera’.
Det ér sjukdomen — inte doktorn eller forildrarna som informerar
barnet.

En anpassning till déden sker da den pldga som sjukdomen och livet med
sjukdomen ger blir s stor, sa ldngvarig och s& dominerande att upplevelsen
kénns som en Gvertygelse att livet inte mer har kvar det som man langtar efter
och behdver for att kiinna livskinslan. Den déende borjar d& se fram mot
osidkerheten i ddden med storre fortrostan dn han ldngre kan se i livet, som i
sitt nya innehall ger mera plaga dn han orkar bdra. Déden blir inte mer
berdvaren av det han behdver for att kiinna sin livskdnsla, utan befriaren.

Olle, 8 &r, var mycket rddd for smirtan som skulle bli s svar att den
inte gick att géra nigonting &t och att behova ligga dédr utan att kunna
kédmpa emot den. Ingenting man sade tréstade honom — han var lika
radd. Sista dagen Olle levde fragade man honom “hur ir det, ir du glad
Olle?” Olle svarade “’nej™ —"Hur ér det d4, ir du ledsen?” Olle sa gnejs
men nu dr jag alldeles lagom forstar du”.

Barnen &ver S ar bérjar ndrma sig de vuxnas virld och de rationella och
logiska sammanhangen bérjar gilla. Den verbala kommunikationen far en
allt storre betydelse och barnens livsbild har fatt en ny kvalitet. Det handlar
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inte lingre om att barnen far sin tillfredsstéllelse och trygghet bara fran sina
forildrar. Idealbildningar och egna krav gor att barnen sjdlva vet vad de vill
och dnskar. De vill nu kunna leva upp till sina forestéliningar om hur man
sjdlv ska vara infor sig sjdlv och omvirlden. Hjélploshetsupplevelsen dr nu
inte enbart ridsla for den totala ensamheten och fordldrarnas emotionella
overgivande eller den kroppsliga smértan och kroppsliga forstorelsen, utan
ocksa hjilpldshet infor att inte kunna leva upp till det man sjélv vill gora, for
att inte kdnna sig som den duktiga ménniska man onskar vara. Barnen blir pd
detta siitt egentligen ensammare én forut och dr mer tveksamma till att ta den
trost som finns i att fa vara nira fordldrarna. Nér sjukdomen informerar
barnet med smirta och kroppslig forstorelse och bortfall av de funktioner och
formagor som var tillgdngar och kunskaper som kéndes nodvindiga for
livskinslan, sd kommer anyo den svéra hjilplshetskénslan. Barnet har ocksa
svarare att genast skapa sig en vig att avborda sig den inre spanningen som
denna hjilploshetskinsla ger. Det r inte lidngre sa sjdlvklart att véinda sig till
mamma och pappa och visa besvikelse och fortvivlan. Att ge upp duktigheten
innebir i sig mycket av ett hot. Det "16nar sig” inte att gréta mer for ingenting
blir bittre av det — och motstandet mot det lilla barnets rittigheter dr alltid
stort.

Omkring 10-arsaldern ar barnets intellektuella forméga s& utvecklad att ett
vuxet tidsbegrepp brukar upptrida for forsta géngen. Evighetsbegreppet
uppstar da. Hjélploshetskinslan far dé denna nya kvalitet. Barnet mellan fem
och tio kan behdva en ganska aktiv hjlp for att véga forse sig med réttigheten
att uttrycka sin irritation och besvikelse, fortvivlan dver sjukdomen. Far
barnet inte en inre rittighet att oppna sig s dr risken for svart skuldtyngda
tankar mycket stor. Det hinder létt att fordldrarna liksom doktorn tillsam-
mans med barnet bildar ett medvetet eller omedvetet parti mot radslan och
slar vakt om duktigheten. Detta kan kénnas lojalt och bra, men det kan vara
olyckligt d& ensamheten hos svil barnet som fordldrarna blir stor som foljd
av detta. Likaren har en viktig roll i detta ssammanhang — han kan fraga efter
(legalisera!) adekvata kénslor och peka pé réttigheter att uttrycka dem dven
om ingen genast kan avhjilpa dem. Barn i denna lder maste ofta ldra om, att
det faktiskt lonar sig att bli ledsen dven om ingen kan trolla bort.

Fér de storre barnen ir den verbala sakliga informaionen betydligt viktigare
in den dr for de mindre barnen. Inte bara for att forbereda och forklara
upplevelserna utan for att de sakliga kunskaperna stérker barnets kdnsla av
identitet.

Barnens ritt att tillfdlligt forneka sanningen i det hela och sjélva styra
hastigheten pd informationen skall respekteras. Genom att anvdnda en
samtalsteknik, ddr man mer fragor efter barnens funderingar och uttryck for
kinslor, kan man ofta pa ett varsamt sétt korrigera och hjdlpa barnet. Inte
sillan mirker man att man da kan avlasta barnet genom att verklighetsan-
knyta stora och svédra och hemska fantasier, som faktiskt manga génger &r
hemskare dn verkligheten sjilv. Skuldfunderingar kan léttas av verkligheten!
Det ir viktigt att mamma och pappa hor det man talar med barnen om och vad
barnet sjilvt funderar pé.
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Tonaringar

Tondringen har i sin livskinsla ett dkande krav pa att sjilv duga savil
kroppsligt som psykiskt. Autonomi pé alla omréden ir idealbildningen. En
sjukdom som hotar autonomin, den egna kroppen, och styrkan ger dirfor ofta
svdr angest. Det nodvindiga i att ta hjélp av andra dr ett hot i sig och ger den
“farliga” kinslan av hjdlploshet. Tondringens egna inre riittigheter att ta hjilp
av omvirlden r alltsd daliga. Den kroppsliga forsvagningen 4r symboliskt
mycket hotfull. Tondringen kénner ofta en smirtsam skuld. En tonaring
méste normalt bryta mot férbud och handla sjilvstindigt for att kénna sin
okande formaga, och detta gor att han ofta far skuldfirgade funderingar som
ibland kan bli mycket mystisk-magiska. Hans sjukdom kan kinnas som ett
rattmétigt utmatt straff for den frihet har tar sig.

En tondrings livssituaiton 4r normalt inte sillan priglad av starka
upproriska och ibland ganska kaotiska kidnslor och han maste forsvara sig mot
dessa kidnslor pd ofta ganska primitiva sdtt. Han kan forneka, han kan
projicera osv. Det starka fornekandet i kombination med hans behov av
sjdlvstandighet kan gora att han végrar delta i behandlingen helt eller delvis.
Sjdlva kraftprestationen att slass for sin végran kan ge honom nog livskénsla
och effekten av den hir lasningen kan bli mycket olycklig. Har tonaringen bra
och starka relationer tillbaka in i familjen fran sina tidigare ar kan han som
regel till slut orka vinda sig tillbaka till sina fordldrar och be om och ta emot
hjélp. I borjan sker detta inte sillan pa halvhjirtat och kravfullt irriterat sitt
och det hela blir ofta mycket péfrestande for alla inblandade. Att respektera
tondringens sjélvstdndighet genom att ge honom en dag eller tva att fundera
over nya dtgédrdsforslag, en ny medicinering etc. 4r ett av de bésta sitten att na
fram till kompromisser.

Smé barn kan ofta acceptera doden dé sjukdomen brett ut sig och tillrdckligt
linge informerat barnet om att kampen mot den #r hopplos och att
sjukdomen tillskansat sig allt storre omraden och forstér mojligheterna att
kéinna livskinsla. Tondringens livskénsla ar till sin natur normalt mycket av
en gliddje dver forhoppningar och 16ften om framtida rittigheter pa livets alla
omréden. Han har just borjat kinna att livets alla positiva majligheter kan
komma att forverkligas. Det dr mycket svérare for en tonéring att slutligen
orka 6ppna sig for sjukdomens egen information och kapitulera och acceptera
alternativet att "’befrias” fran livet. For tondringen kan sjukdomen och hotet
forbli en katastrofal berdvare och trots en ganska langt gangen bearbetning
kan kampen mot den 6vervildigande svagheten och smirtan na upp till
panik.

Ndgra exempel som visar forestdllningarna kring déden och hur
barn bearbetar sjukdomens berévanden och far trost

Arvo dr 2 &r. Han vardas pd intensivvardsavdelning till folid av en
lungkomplikation sekundér till infektion och cytostatikabehandling. Nér
sjukdomen breder ut sig kéinner Arvo ett nytt hot. Arvo siger till pappan:
“Pappa, nu ska jag do, nu kan vi inte mer vara tillsammans.”
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Mia, 3 ar, dor hemma i sin leukemi. Mamma, pappa, mormor och storasyster
finns hos henne. Mia kédnner en stor glddje och trost i att ha alla s nira och att
fa vara i centrum. Hon &r trygg i sin situation och dor utan angest.

Krister, 2 ar, har ont och dr rddd. Hans pappa sitter bredvid honom och &r
fortvivlad. Till slut ldgger han sig i singen hos Krister och kramar honom hart
och sdger: "Jag vet att det inte hjidlper, men jag méste hélla hart om Krister
och skydda honom for déden.” Krister blir lugn av sin pappas niarhet. Han dor
pa det viset.

Gosta, 4 ar, ligger i singen pa sjukhuset. Mamma sitter pa singkanten. Gosta
siger att ’sjukdomen eldar upp mig’’ och ber att fa sitta i mammas knd. Gosta
dr mycket riadd for elden som branner upp honom. Han dor lugn i sin
mammas famn.

Kristina, 9 ar vid andra aterfallet av leukemin. Kristina satt en dag
tillsammans med den skoterska hon kénde bést och en av de doktorer som
skotte henne och pratade i samband med att hon skulle f4 en injektion.
Kristina var orolig och ledsen och doktor D. fragade: **Ar du ridd, Kristina?”
Kristina svarade inte och doktorn upprepade s& smaningom fragan pé annat
sidtt. "Tror du jag kan hjilpa dig med nagonting som du funderar pa?”
Kristina svarar: “Doktor G. har lovat att jag inte ska d6 av den hir
sjukdomen!” Kristina grater och dr rddd och orolig. Kristinas mamma, som &dr
med, trostar henne och de kramar varandra. Doktor D. séger att ’vi ska ta och
prata tillsammans med G. om det hir nésta gdng du kommer”. Nagra dagar
senare talar Kristina och hennes mamma och de tvé ldkarna tillsammans och
G. siiger: " Jag horde att du var vildigt radd forra gdngen du var hdr, Kristina.
Tror du att du kan beritta for mig vad det var du var radd for?”" Kristina ser
allvarlig ut, tittar en stund p& G. och siger inte s& mycket, rycker pd axlarna
och ler lite grand. Men G. fortsitter: * Ar du ridd for allt det hidr som hénder
med dig?”* D4 siiger Kristina: "’Ja, och jag dr rddd for att medicinerna ska sluta
verka.” Det blir tyst en lang stund och G. fragar sen: Vad hinder d4,
Kristina?” Kristina svarar: Ja, d& gér det inte mera, man kan ju inte gora
ndgonting at alla sjukdomar.” Kristina &r inte rddd den hér gdngen, hon ar
allvarlig och det 4r hon som forklarar for doktorerna och mamman hur hon
ser pa det hdr mer dn hon fragar om hur det verkligen star till.

Bengt, 15 4r, har haft leukemi i drygt ett &r och behandlingen tycks inte hjédlpa
mer. Bengt och en av hans lidkare sitter pa en soffa i sommarsolen utanfor
barnkliniken. G. frdgar Bengt: ’Vad tycker du om proverna?’’ — Ja, det var
vél som jag visste™, sdger Bengt —Ja, de ér vildigt daliga, som du ser och jag
tycker vi ska skjuta upp onkovinsprutan den hir veckan.” Bengt tittar pa G.
och sd sdger han: ’Du fér skjuta upp nésta injektion sé lange du vill.”” Det blir
tyst en lang stund och sé fragar G.: " Ar du ridd?”’, och Bengt séger att han 4r
vildigt radd d& och da, men ibland &r han ocksa vildigt lugn, mycket lugn
sdger han. "Nu har jag talat med farmor om det hér och allt ska ordna sig till
sist.” —"Kinns det s&, Bengt?” —Ja, det gor det, men allt skulle vara bra om
jag inte hade s& forbannat ont i armen och var riddd for de hdr hemska
ndsblodningarna.” — Ja, Bengt, det hédr onda tycker jag ocksa dr hemskt
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onddigt. Vad gor du nu om du blir sa dar véldigt ridd ndgon dag? Jag fragar
dig darfor att jag vill inte att du ska vara riadd, eller att jag skulle &tminstone
vilja att du slapp vara radd. Jag tror alla ménniskor egentligen ar vildigt raidda
for vissa saker.” — Ja, om jag blir radd, sa diar hemskt riddd och jag inte kan
tinka ldngre, s& vill jag att du ska hjdlpa mig och ordna s& jag far en
blodtransfusion sé att blodningen slutar.” " OK, det dir vet du att det kommer
att fixa sig.”

Négra dagar senare pa sjukhuset siger Bengt att han vill &ka hem for det
kédnns bittre nu. Sedan fragar han G. hur linge det hir kan halla p4 och han far
till svar: ' Jag vet inte det, Bengt.” Bengt sdger att han tycker det &r sa jobbigt
att han & ena sidan vill vara hemma hela tiden och & andra sidan méste &ka in
for att han blir s& rdadd for de hédr blodningarna. Hur ska man kunna hjilpa
dig med den hir rdadslan?” sdger G. — "Det vet jag inte, den bara finns dér,
ingen manniska kan hjalp mig med den rddslan.” —’Men du sa hiromdagen
att ibland blir du alldeles lugn.” —"Ja.” — ”Bengt, vi har ként varandra ganska
ldnge nu och jag har lart mig att tycka om dig, bl. a. gor jag det for att du tycker
om att ta ansvar for saker och ting sjdlv. Men nir man blir alldeles for radd kan
det inte da vara bra om du later ndgon annan ta ansvaret helt och hallet ett
tag?” —Bengt tittar pd G. och fragar:”Vem da?"” — " Ja, vem skulle du vilja?” —

“Jag vet inte.”” — "Men nér du blir sa dir lugn, vem dr det egentligen da som
tar ansvaret.” — ’Jag vet inte s& noga, men jag blir ibland alldeles lugn i alla
fall.” — " Det dir du talade med din farmor om, vill du beritta for mig vad det

var?” —"Ja, det var inte ndgot sérskilt egentligen, det dr bara det att hon varit
med om sd mycket och sa.”” Nagra dagar senare dr Bengt ledsen och irriterad
over hur dckligt det dr med ndsblédningen som antingen rinner ner och
kladdar ner hela ansiktet eller hela singen eller ocksa rinner bakét i halsen och
hédnger i 1dnga dckliga trddar som man méste harkla upp och som far honom
att krdkas, sdger han: “Varfor kan de inte fixa med de hidr gamla
trombocyterna?”” G. svarar: "Du vet att man kan fixa med dom med en san
dér blodtransfusion, men det varar sa kort.” — "Ja, jag vet det”, sdger Bengt,
“jag skulle viljaatt det inte var pa det viset.”” Bengts mammasitter i en stol vid
sdngen. Hon sitter och stickar och ser lugn och allvarlig ut. Bengt tittar pa
henne och sédger: ’Snilla mamma, kan du inte fixa lite trombocyter &t mig?”
och ansiktet skiftar fran en bekymrad orolig min till ett snarast skojigt leende.
Mamma slutar sticka och sdger till honom att hade det varit s&, s hade de nog
gjort det for lange sedan, forstar du. Stundtals blir Bengt rddd och vill att man
skall gora saker &t honom snabbt och fort och aktivt. Bengts rddsla skrimmer
inte G. dven om den gor honom vildigt ledsen. G. kidnner att alla medicinska
atgidrder d4r meningslosa i det hir skedet. Han siéger till Bengt att man inte kan
operera bort mjalten som gor ont men att man kan ge smartstillande sprutor
och stolpiller som hjilper till pa sitt sidtt. Bengt fortsitter dd med att tala om att
han dr sé riadd for vad som hdnder ndr en médnniska har dott. “For det blir bara
radsla dédr.” “Ingen minniska vet hur det ar!” Det blir tyst en stund och
Bengts mamma sitter bredvid honom pa sidngen och hon grater 6ppet och
stilla. Detta skrimmer inte Bengt alls.

Erik, 18 ar. Leukemi sedan 13-arsdldern. Behandlingen gick mycket bra de
forsta dren men s& smaningom kom det ena aterfallet efter det andra. Nir Erik
ligger inne sista gdngen hiander foljande: Doktor G. sitter vid sdngens fotdnda
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pé en stol. Eriks mamma och pappa sitter ndra Erik vid huvudidndan. Erik
ligger tillbakalutad i sdngen och sdger plotsligt: *Ser du den dér flickan som
gardar ute i korridoren. Hon med det l&nga och ljusa haret? Nir hon gar forbi
hér tittar hon alltid in hédr pd mig och da tianker hon ’se, dir ligger han som
aldrig kommer hem’ — sé& konstiga tankar har jag nu.” — "Tédnker du s& nu
Erik?” sidger G. G. kdnner sig oerhdort hjalplos, radd och olycklig. Rédd for att
Erik skall anklaga honom att alla de hér sprutorna genom aren egentligen inte
har lett till ndgonting alls; fortvivlad 6ver att det dr alldeles sant som Erik
sdger. Sen sdger Erik: ’Om jag borjar stiga upp ur sdngen igen (och nir han
sdger detta sa reser han sig upp ur sdngen) och borjar trana musklerna, dr det
inte sé att trombocyterna och de vita blodkropparna blir bittre da?”* Han sitter
upp och tittar pd G. och hans ansikte &r svullet och han ér s& fordndrad och
frimmande av all medicinering han fatt. G. tittar p& honom och siger "'Nej,
Erik, de blir inte béttre av det.” Erik sitter kvar en stund och kdmpar och ser ut
som om han inte riktigt forstod. Sen faller han bakét pa kuddarna och tar sin
mamma och pappa och drar dem hart till sig och grater. Gréter, grater och
vrélar men siger ingenting mera. G. sitter vid fotdndan och kdnner graten i
halsen. Han kinner sig langt borta och utanfor. Han reser sig upp och siger till
Erik att "nu ska jag g& och du vet att jag kommer tillbaka™.

Johan, 8 ar, har leukemi. Efter drygt ett ar, vid det andra éterfallet nar
intensivbehandlingen dr som aktivast, hinder foljande. En eftermiddag nér
Johan sitter vid koksbordet och dter mellanmal bojer han sig ner dver bordet
och bérjar storgrata. Hans mamma berittade att det kéndes riktigt skont.
Johan griit for forsta gdngen for att han var si ledsen over allt det hdr
besvirliga som hade kommit, och han griit pa ett nytt sitt, inte som forut,
forskrickt och ilsket eller panikslaget som han gjort i samband med sprutor
och provtagningar och allt annat som gjort ont. Han grét ldnge och uppgivet
och "allt jag behdvde gora for att det skulle kédnnas bra for oss bdda var att sitta
och héalla om honom”, sidger hans mamma, “och jag grit sjilv. Det kidndes
som om jag kunde slippa pa den hir kiinslan av att jag standigt méste vara en
vildigt duktig mamma. Jag kunde bara vara tillsammans med honom och jag
behovde inte gora det battre dn vad det var. Jag behdvde inte ldngre vara
fortvivlad over att jag inte kunde ta bort allt det onda.”

En ldkare-kontinuiteten

Det dr en uppenbar fordel att en allvarligt sjuk patient och hans anhoriga far
ha en och samma ldkare. Det framstills ofta som ett ideal att det dr samma
lakare som fran forsta borjan informerar och inleder kampen — och som
sméningom tar beslutet att den aktiva behandlingen madste ldggas ned, och
sedan hjdlper patienten att acceptera doden och smaningom ocksa hjalper
anhoriga att bearbeta forlusten. Inte séllan har ldkare sjdlva en sddan ganska
orealistisk ambition att kunna ta hand om hela detta forlopp. Den dr en
uppenbar omgjlighet — framfor allt frdn psykologisk synpunkt — att en och
samma manniska skall (enbart med sin medicinska-somatiska utbildning)
orka fordndra sin attityd frén aktiv motstdndare mot den hotande sjukdomen
till att acceptera sitt eget professionella nederlag” i och med sjukdomens
seger, orka hjilpa patienten och de anhdriga att acceptera begransningen och
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slutligen orka hjilpa de efterlevande att integrera det hela till ett positivt
livsinnehéll. En ensam ldkare kan inte utan vidare hjilp klara detta. Likarnas
arbetsforhallanden i Sverige numera dr sddana att de inte heller praktiskt kan
ta hand om helheten enligt denna idealbildning utan samtidiga kinnbara
forsakelser for egen del. Det forefaller ibland som om dessa praktiska
hindrande forhallanden uppstatt delvis som ett skydd for likarens egen
person. Samma ''skyddande” tendens ser man i den forskjutning av
arbetsuppgifter som automatiskt sker i den traditionella karridrutvecklingen.
Det paradoxala rader att ju mer erfaren en likare blir, desto forhéllandevis
mycket mindre kan hans erfarenhet utnyttjas i det direkta konkreta arbetet
lakare-patient. Idealbildningen omkring en lidkare-patient-forhallandet och
kontinuiteten bestar dock dven hos lidkarna sjilva.

En patient med en elakartad sjukdom kommer ofta att skotas av en rad
olika kliniker, som i en speciell successionsordning tar hand om initial
information och handldggande, onkologisk specialistvard och langvard.
Patienten och hans anhdriga upplever i denna utveckling en rad separationer.
Den kiinsla av hot och 6vergivenhet som emanerar fran ridslan for sjdlva
sjukdomen koncentreras dérfor ofta pa de professionella hjilpare som i en
ldng rad méter patienten — till en borjan med samma orealistiska och
forforiska attityd av att lova att “avhjilpa”. — Det 4r uppenbart att detta
forhéllande inte dr bra for patienten, som pé detta sitt 16per risk att hindras i
sin bearbetning av den information som sjukdomen ger honom.

Likaren sjilv kommer ocksa att fara illa av denna organisation. Manga
ldkare far aldrig folja patientens hela psykiska utveckling fran initial ridsla,
fortvivlan, hopp och fortrostan till fortvivian och kapitulation och accepte-
rande. En ldkare som aldrig foljt en psykisk traumatisk kris fran borjan till slut
har troligen mycket simre majligheter att orka forstd det nodvindiga i att
krisens plagsamma uttryck far sin naturliga plats och inte utan vidare skall
“avhjilpas” (med loften, suggestiva attityder eller farmaka). Det 4r troligt att
lakaren som vill hjilpa, men inte orkar ta emot det oundvikliga, faktiskt
riskerar att hindra patientens krisutveckling. Den ensamma lidkaren #r i detta
sammanhang bade svag och t. 0. m. ganska farlig for sig sjilv och patienten
(och de anhoriga). Delar lakaren savil informationsdelen som bearbetnings-
delen i det initiala forloppet med ndgon annan (likare, kurator, psykolog eller
sjukskoterska), som kan hjdlpa till att orka halla den nédvindiga attityden av
osdkerhet, sd dr det troligare att ansvarsfordelningen mellan likare och
patient och anhdrig blir béttre (se vidare Bodegard: Att d6 hemma). Det 4r
troligt att om patienten och de anhdriga initialt far en god bearbetningsmoj-
lighet som ger emotionell 6ppenhet och gemensam attityd till sjukdomen och
dess osikerhet (av positiv och negativ karaktir!) s4 kommer patientens och
familjens majlighet att orka med sjukvardens begrénsningar, utan att plagas
alltfor mycket av dem, att 6ka. Familjen kan kanske verklighetsanknyta
forhoppningarna pa sjukvérden, som ju i den livsbevarande malsittningen
maéste overge dem, nir sjukdomen leder till doden.

Den ensamme ldkaren som forsoker ta hand om det hela frin borjan till slut
riskerar att ta pd sig en alltfor tung uppgift. Risken att han omedvetet skall
borja skydda sig mot pldgan i sjukdomen, patientens och de anhorigas
forhoppningar och plagan i upplevelsen av den egna otillrickligheten (som
“livsbevarare™) dr stor. Hans relation till familjen kan si smaningom bli
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priglad av en attityd att vissa kiinslor j far uttryckas eller "finnas™ da de dr for
outhirdliga. Relationen blir sprod och bricklig och likaren sjdlv blir som
person “oersittlig” for den familjen, d4 ju bara han vet hur man skall hantera
rddslans uttryck.

Far likaren i stillet pa ett mera adekvat sitt halla en attityd till helheten
gemensam med en annan som ocksd kan gripa in, som ocksé “betyder”
mycket, s& far processen ett annat forlopp (se Bodegérd: Att d6 hemma). Det
blir d& mojligt att med en helt annan sikerhet véga ndrma sig och ta upp i
samtal med patienten och hans familj att nu har den tidpunkt kommit nédr de
medicinska étgérderna inte forslér lingre. Den viktiga brytpunkten i
behandlingen kan dé f4 bli just s konkret som det dr onskvirt att den fér bli
for att anpassningen till déden skall kunna borja pd ett adekvat sitt (for
patienten, hans familj) och de professionella vardarna). Man ser inte séllan
hos barn att de sjilva upplevt och t.o. m. accepterat denna slutgiltiga
forandring innan vare sig de anhdriga eller likaren orkat forstd detta. Barnets
friga “Skall jag do av den hir sjukdomen?” kan alltsi innehélla en
information till mamma och pappa och likaren, att just nu kdnns det sd. Barn
ir ofta inte alls sa sjilvklart “lojala patienter”, utan prioriterar den egna
upplevelsen framfor doktorns information.

[ samband med brytpunkten mellan aktiv sjukvard som siktar till
remission och denna sjukvards misslyckande kommer inte séllan likarnas
aktiverade angest att leda till att man i likargruppen 6verger varandra mer én
stoder varandra. Detta d en gemensam attityd ofta saknas. "Du méste gora
nagonting — den dir familjen har det ju s svart.” — "Hur kan du ldgga ned
behandlingen pa det hir stadiet?” — “Jag tycker du ska lidgga ned behand-
lingen, den plagar ju bara.” —*Jag insisterar pa att han ska haen transfusion —
jag ir faktiskt ansvarig for sjukvarden pé den hidr avdelningen.” — "De dar
forildrarna maste fa nagot slags hjilp — ska vi inte koppla in psyk? De bara
gréter ju.” " Vad siger du egentligen till dom? Han ligger ju dér och talar om
att han ska aka till skolan nista vecka!” etc. Det r alltid troligare att de som
skoter patienten kan och vet bist om hur det hela utvecklas hos patienten och
hans familj. En doendes bearbetning innehéller ofta perioder dér hopp och
hoppfulla fantasier som uttrycks som verklighet varierar och byter om med
hopploshet, uppgivenhet och fortvivlan. Detta kan te sig som om den doende
eller hans familj inte fattat eller fitt ndgon information alls, och for en tillféllig
betraktare kan detta framstd som “fel”” och “daligt™. Det kan vara svart att
forstd om de hir tillfilliga fornekandena skall tolkas som tecken till att
bearbetningen har avstannat. Det rigida fornekandet har emellertid speciella
kinnetecken. Ett destruktivt fornekande tal inga pafrestningar. Patienten
avvisar —vill inte tala om nagot annat in det som stirker fornekandet etc. Det
kan vara svért att hjilpa patienten att bryta sitt fornekande. Ibland &r detta
fornekande (t. 0. m. av de mest uppenbara kroppsliga foéridndringar) en foljd
av att "de som bestimde och “’kunde’ redan fran borjan avvisade patientens
oro och vilja att tala om sin oro med hjdlp av l6ften om &tgérder och
forhoppningar och dirmed anslog det fornekande forsvaret.

Tror man att en patient och hans familj skulle mé béttre av att &ppenheten
okade (det skulle t. ex. leda till att patienten och hans anhoriga inte behdvde
den arbetsamma attityden av att latsas for varandra), s& méd man forsoka
hjilpa dem till detta. Genom att forbereda sig vil fér samtalet — for sig sjélv gé
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igenom vad slags kidnslor som patienten och familjen héller borta med
fornekandet — och ge sig god tid och med fragor visa patienten att man &r
beredd att ta emot hans tankar, oro, fortvivlan si kan man ofta hjilpa
patienten att komma forbi det krampaktiga fornekandet. Om den egna
angesten infor den hoppléshet och hjilpléshet som kan blottas kénns for stor
hos den som skall hjilpa, sa ér det inte troligt att han kan hjilpa sjélv. Slipper
han att ensam ta emot detta sa gér det mycket bittre. Bryter man ett forsvar
maste man vara beredd att taemot de kénslor som finns bakom forsvaret —det
ar troligare att detta kdnns mindre svart om man dr tvd som samtalar med
familjen. Man kan behdva hjilp att forsoka hjilpa den déende och hans
anhoriga att forstd att det finns trost dven nir den yttersta fortvivlan far
uttryckas.

Den sakliga informationen

Att kunna mycket om sin sjukdom innebir for alla patienter att f4 mdjlighet
att sjdlva ta aktiv del och ansvar i behandlingen. Man blir friare i relationen till
de professionella vardarna.

Vid allvarliga hotfulla sjukdomar som framkallar en betydande traumatisk
krisutveckling hos den sjuke och hans familj #r det ibland svart for likaren att
ha tilltro till att krav pad samarbete, krav pd att den sjuke och hans familj skall
ldra sig mycket om sjukdomen, dr till nigon nytta. Ju “farligare” sjukdomen
ar, desto storre dr risken att ldkaren av medkinsla med den uttryckta
fortvivian spelar med i den passivering som hotar. Den sjuke och hans familj
fardainte den majlighet till dels verklighetsanknytning av *’hir och nu”, dels
mojlighet till fin och adekvat kanalisering av den egna aktiverade forsvar-
saggressiviteten, som kunskap och aktivitet ger. Den sakliga informationen
dr svarare att genomfora ju mer psykiskt péfrestad den sjuke och hans familj
ar, men detta bor inte i sig leda till att man som likare prutar pd denna
mojlighet till ovérderligt konkret stod. Att integrera den sakliga informa-
tionen i den forsta tidens regelbundna samtal gor att patienten och hans familj
far verkligheten (hur den nu 4n ser ut!) som stdd och detta innebir i de flesta
fall en klar fordel framfor de fantasier som annars integreras. Likarens behov
av egen aktivitet kanaliseras ocksd genom att han far ge denna undervisning.
Denna undervisning konkurrerar inte med det psykiska stéd som familjen
behdver, utan dr en viktig del av det. Informationsskrifter och broschyrer har
sin plats hir; liksom vidare Gppna diskussioner omkring “det som statt i
tidningen” och det som “faster ringde och sade” och homeopaternas och
undergdrarnas utbud. Genom att ta upp dven dessa saker, samtidigt som han
visar sin egen asikt, sd visar lakaren sin respekt for den sjukes och hans familjs
lidande.
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6 Varden av allvarligt sjuka barn pa
Skellefted lasarett

Av Ulla-Karin Wahligren

Var overldkare P-G Bergfors har alltid hdvdat att helhetssynen dr mycket
viktig pd alla barn oberoende av vad de soker for. Och det har blivit hela
klinikens malséttning. Darfor skiljer sig inte varden av de svart sjuka, ja
kanske doende, barnen i grunden fran den syn vi har p varden av de dvriga
barnen. :

Barnet skall ma s& bra som mojligt utifrdn sina sdvil medicinska som
sociala och psykologiska behov. Forutsittningarna for att vi skall kunna
forverkliga denna malséttning dr att vi dr en liten klinik, dér alla kdnner alla
och har ett djupt kidnslomissigt stod i varandra. Vi behdver inte s& mycket
konferenser for det har samarbetet eftersom vi har mojligheter att stéindigt ta
upp problemen eller véra upplevelser i hir- och nusituationen. Det 4r ett vil
sammansvetsat team sedan manga ar tillbaka. Forutom ronder har vi
personalgrupp var 14:e dag dér vi tar upp véra upplevelser av arbetet. Detta ir
nodvindigt eftersom de allvarligt sjuka barnen har haft l&ngvarig kontakt
med alla och ett dodsfall innebéar verklig sorg for hela personalen. Samtidigt
som man maste fungera i nya kontakter med andra patienter dir somliga ir
allvarligt sjuka.

Jag talar sdllan om déende barn eftersom jag upplever just svarigheten att
sikert veta vilket barn som kommer att d6 och vilket som kommer att leva
med samma diagnos. I stdllet talar jag om allvarligt sjuka barn som &r i
ldngvarigt behov av medicinsk vard, vilken ofta ir jobbig och smértsam. De
méste forberedas pd att badde kunna fortsitta leva med sin sjukdomserfa-
renhet och att kunna separera fran livet.

Allt detta gr dven familjen igenom och alla behover de ndgon att tala med,
vilket vi ser som var uppgift.

Det dr viktigt att barnet far en doktor som det kan ha kvar under hela sin
sjukdom. Det dr tryggt for fordldrarna att alltid veta vem de skall viinda sig
till.

Om doktorn skall skéta det ensam eller om jag skall g med avgdrs av
familjens behov och doktorns 6nskemal. Det ér klart att det frin psykologisk
synpunkt finns fordelar med att likaren ensam skoter hela kontakten och
anvinder psykologen som handledare, men p4 en liten klinik som var, dir vi
kan trdffas jamt, gar det ocksé bra att arbeta tvd om en familj.

Jag vill som psykolog helst ha haft mojlighet att knyta kontakt med
familjen innan den far besked om diagnosen. Oftast stills diagnosen ganska
snart efter inldggningen. Sa fort vi vet den s bor foridldrarna informeras dven
om det &r jobbigt for dem. De brukar bli sa pass chockade vid detta tillfille att
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det dr battre att ta deras reaktioner dn att g& in pa detaljerade behandlings-
program. Helst vill jag vara med vid detta tillfdlle om vi skall vara tvd om
familjen hela tiden. Att vara tva innebdr ofta att olika kédnslor riktas mot oss,
t. ex. den elaka doktorn som sdger sa otdcka saker och den snilla psykologen
som trostar eller den snilla doktorn som gor mitt barn bra och otdcka
psykologen som fortsitter att aktualisera allt jobbigt fast mitt barn &r bra. Och
det dr saker vi méste kunna samarbeta intimt om hédr och nu.

Ofta behover man vara med fordldrarna flera timmar efter beskedet for att
de skall orka mota sitt barn ndgorlunda samlade. Vi har mest haft
forskolebarn och vi har upplevt att de behover fordldrarna som stod for att
vaga ta tag i sina egna upplevelser och det dr svart for dem om de uppfattar
fordldrarna som alltfor upprorda.

Eftersom var avdelning dr byggd sd att rummen har plats for en stor och en
liten sdng sa bor oftast en av fordldrarna med barnet pa sjukhuset. Jag tror att
detta dar mycket viktigt for barnet. De &r ju ofta i vildigt daligt skick nér de
kommer och har dé inte kraft att etablera nya relationer. Da ar det tryggt att
kdnna pappas och mammas vana hidnder skota en.

Samtidigt méste man vara observant pa att fordldrarna behdver mycket
stod. De dr i kris och skall s& smaningom borja bearbeta att deras barn kan
komma att do. Nésta alla kdnner dndé en trygghet i att sjdlva skota barnet, att
fa vara hos det och att efter hand ldra kdnna sjukdomen.

Foratt underldtta for fordldrarna dr det bra att tidigt hitta ndgon personal pa
avdelningen eller ur personalpoolen, som kan stélla 'pp uteslutande for det
hér barnet sé att fordldrarnas arbetsborda inte blir for stor. De behdver kunna
komma ifrdn sjukhuset ndgon stund varje dag och uppritthélla sin egen
identitet och sitt samliv. I de fa fall ddr barnet p4 grund av de stora avstanden
vistas mycket ldnge pé sjukhus med en av fordldrarna ér det viktigt for bade
dem och den 6vriga familjen att kontakten uppritthélls. Att de utan kostnad
har mdgjlighet att ringa dven l&nga samtal och att de hemmavarande kan
komma ner och hélsa pa over t. ex. helgerna och att de da bereds majligheter
att bo och édta tillsammans som en normal familj.

Sjukhusrutinen blir enahanda och passiverar. Bdde barnet och f6rildern
behover aktiveras for att ej hospitaliseras. Barnet gar pa lekterapin sé ofta det
orkar, dér forskolldrarna forsoker hjdlpa till med adekvat sysselsdttning. Det
aren viktig del i jagupplevelsen, for Jag ar det jag gor,” som en liten pojke sa.
Pa lekterapin trdaffar han andra barn.

Aven pi avdelningen kommer lekterapin och dgnar sig 4t honom och de
andra barnen. Nir barnen ar simre ldser vi mycket for dem. Det méste goras
med forstéelse s att man dr oppen for barnets kontaktbehov. Ofta vill barnen
hora att man finns bredvid dem, ndr de ligger i dvala. En pojke sa: " Jag tycker
battre om nédr dom stickar an nar dom virkar for da hors de inte.” Att d& hora
att man ldser en invand saga, dér bilder och sammanhang ér kidnda, gor
overgangen mellan dvala och medvetande mjukare.

Likasé dr det tryggt att alltid vakna i ett rum man gjort till sitt eget. Att alltid
fa samma rum ndr man kommer till sjukhuset och att f& dekorera det med
egna produkter sd att det bér ens egen pragel.

Ett annat sétt for barnet att fa uttrycka sin identitet dr att sjilv f& vilja sin
mat. Dessutom &r det oftast bara barnet som vet vad som skulle smaka nir
medicinerna ger kraftig eftersmak. Samtidigt maste man hér respektera det
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minskade tidsperspektivet i sjukdomens slutskede, dér barnet kanske bara
ndgra minuter fore maltiden kan bestimma vad det vill ha.

Det idr viktigt att det allvarligt sjuka barnet inte *’gloms bort’* pa ronder osv.
Aven om man inte kan gora s& mycket 4t symtomen sé kinns det skont att fa
beritta om dem for nigra som lyssnar och bryr sig om det.

Det fordras tid och trygghet i samband med provtagningar och behand-
lingar som ju ofta dr smartsamma och som darfor védcker starka kédnslor hos
barnet och personalen. Ofta lever tidiga magiska forestdllningar upp hos
barnet. I den hir situationen konkretiseras sjukdomen, vilket kan leda till att
barnet vigrar ta emot sprutan. Det fordras att det d&r samma ménniska som
gor det hir och att bade hon och barnet far hjélp att se vad det handlar om, nér
det Idser sig. | ménga fall skulle man nog kunna underlétta situationen genom
att ldra patienten hypnos sé att han dr mer avslappnad, mindre smértkanslig
och slipper mé illa efterat.

Viktigast dr kanske dndé att barnet far fungera s& normalt som majligt i sin
naturliga miljo. S& snart fordldrarna tror sig om att kunna skota barnet
hemma sé skall de fa hjdlp frAn sjukhuset pa allt satt. Doktorn gér hembesok
och ser till att de alltid kan nd honom. Om familjen orkar med det, verkar det
fungera fint dven nér barnet far d6 hemma.

Mitt arbete bestdr oftast i att hjdlpa manniskor till forstaelse for sina egna
upplevelser. Det kan vara lidkare, skoterskor, bitrdden, fordldrar, patienter
eller syskon, men for att kunna vara till ndgon verklig hjdlp méaste man ha en
ordentlig utbildning i psykodynamisk teori och dessutom ha integrerat den
hdr kunskapen med sin egen livserfarenhet, och for det fordras det
handledning. Forildraarbetet bestar i att stoda deras bearbetning sa att de
orkar vara ett stod for sitt sjuka barn och dess syskon. Praktiskt utformas
detta sd att jag i borjan triffar fordldrarna sd ofta de onskar for att s&
sméaningom glesa ut det till en géng i veckan. Och i lugna perioder ses vi
kanske inte alls. Det dr deras behov som styr kontakten. Kontakten r inte
avslutad i och med att barnet dott utan fortsdtter sa ldinge de onskar. Ibland
behdver ndgot syskon hjilp, och da stéller vi upp for det.

En del forildrar vill av olika skl inte ha ndgon hjilp och det respekterar vi
givetvis, men later erbjudandet std Oppet.

Det idr pafallande ofta som familjer som soker mer dn vanligt pé
barnkliniken har ndgot dodsfall i bakgrunden, och detta har varit en av
utgdngspunkterna for att satsa betydligt mer pa fordldrar som fétt ett dodfott
barn. Under hela graviditeten har deras relation till det vidntade barnet vuxit
sig starkare och de har samma behov av att fa tala om sin sorg som andra
fordldrar. Det ger ndsta barn en betydligt béttre start.

Ofta behdver patienten en kontakt for egen del. Det fordras mycken tid for
att etablera kontakt med ett svart sjukt barn, och det dr oerhort viktigt att
ingenting far avbryta den. I slutet méste man stiandigt finnas till hands.

Aven i borjan 4r det tita kontakter, men nir barnet blir lite piggare och kan
folja med till terapirummet kan man arbeta med mer gidngse metoder,
sandlada, samtal och malning. DA ricker det kanske med 1-2 timmar/vecka i
samband med provtagningar. Nir barnet ligger pad sjukhuset blir det
dessutom korta visiter ett par gdnger/dygn och det vet att det alltid kan kalla
pa mig.

Jag tror att det jag kunnat gora har varit att ta emot patientens kénslor och




72 Varden av allvarligt sjuka barn pa Skellefted lasarett SOU 1979:22

I Citaten fran Feigenberg
sFph:s monografiserie
nr 3, sid. 13.

visa att jag accepterar dem. Ofta leder det till att &ven sma barn i sina termer
definierar sitt dodsbegrepp och sin identitet samtidigt som de separerar
fran

sin kropp (t. ex. ser annorlunda ut)

sin sjélvkontroll (t. ex. kissar pa sig)

sitt livsinnehall (t. ex. jag dr det jag gor, att rora sig)
sin omgivning (vem tar hand om mig nér jag dr dod?)

och oftast kommer de ut ur detta med upplevelsen av att det hir var mitt
liv.

Det dr omd;jligt att sdtta upp ndgon rutin for varden av déende barn. Varje
dod ér lika unik som livet. S& om vi haft ndgon generell mélsittning s& har det
varit just att ta vara pa det individuella, att bevara patientens identitet. Det
kan vara svért for medicinsk personal eftersom' ’helt olika sjukdomar mot
slutet ger en alltmer likartad bild”” medan man som psykolog upplever att just
“ddrfor att sjukdomen likriktar svart sjuka mot déden gdende minniskor
védxer deras onskan att bevara sin personlighet’ man har lattare att se doden
som den sista individualiseringen.

Jag tror att det dr synnerligen viktigt att acceptera doendet som en del av
livet. Alla mdnniskor dr déende sa till vida att de en gang skall d6. Och for en
patient aktualiseras detta i annu hogre grad; darfor maste vi vara lyhérda for
deras upplevelse och behov av att tala.
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III Att d6 hemma

7 Erfarenheter av vard av doende barn i
hemmet

av Goran Bodegadrd

Nir doden och doendet diskuteras sa forefaller man forutsitta att det enda
alternativet dr att doden sker pé sjukhus. Sjukhuset och sjukvarden ir resultat
av ménniskans drift att bevara liv och hilsa. En ytterlighetsaspekt av denna
drift dr dodsdngesten. Den moderna sjukvérden fungerar nir hotet kan visas
tillbaka och nir sjukvardens likande malsittning kan infrias. Men sjukhuset
erbjuder inte tillrdcklig hjdlp nédr dodséngesten blir realistisk. Sjukvarden
kommer dock alltid att mota manniskors stora férhoppningar om hjilp dven
ndr aktivitet i livets tjanst d&r omajlig och dédshotet inte mer kan visas bort.
Ddéden och doendet kommer alltid att vara en av sjukvérdens angelidgenheter
dven om doendet inte dr sjukvardens sjdlvklara omrade. Det traditionella
sdttet att hjdlpa sjuka dr inte adekvat nédr det giller att hjidlpa doende.
Sjukvarden ger trygghet genom aktivitet mot sjukdom och hot. En déendes
trygghet vixer fram i motet, kampen, nederlaget och accepterandet av
hotet.

Detta avsnitt vill redovisa en grupp patienter — barn med leukemi —och en
vardinstillning som ledde till en sddan ansvarsfordelning mellan patient och
anhdoriga och ldkare att familjerna valde att 14ta sina barn d6 i hemmet i stillet
for pd sjukhuset. Detta skedde dé det utvecklades en verklighetsanknytning
av bl. a. de orealistiska forhoppningar pa sjukvarden som tinds av det stora
hjdlpbehovet som sjukdomen utléser och som underblases av den aktiva
varden av sjukdomen. Accepterandet av sjukvardens grinser géllde inte bara
patienterna och de anhoriga utan ocksé de behandlande likarna. Avsnittet
vill ocksé visa att det faktiskt &r majligt att lata patienter i modern sjukvard do
hemma, och att detta kan ge visentliga vinster pd omraden utanfor den
somatiska medicinens.

Séttet att bemota barnet och familjen vid sjukdomsdebuten #r visentligt
for hur helhetssynen pa sjukdomen och pa sjukvardens resurser att hjilpa
kommer att utvecklas. Det initiala omhéndertagandet redovisas dirfor i viss
detalj.

Det minskliga samspelet mellan patienten med en hotfull sjukdom och
ldkaren gor att lakarens attityder till sjukdomen och varden av densamma blir
mycket viktiga for hur patientens helhetsupplevelse kommer att utvecklas
och hur vérden kommer att bedrivas. Detta ir oberoende av om likaren alls dr
medveten om sina attityder eller om hur viktig hans roll faktiskt ir. Det dr
darforegendomligt att man sé sillan méoter redovisningar av attityder av detta
slag i den somatiska medicinska litteraturen. Detta kan bero pa att ldkare till
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foljd av bristande vetenskapsteoretisk kunskap ofta hyser en overtygelse att
endast det som dr redovisningsbart i naturvetenskapliga termer, tabeller och
diagram dr acceptabelt. (Mycket viktig erfarenhetsméssig “klokhet’” har av
denna anledning aldrig fatt skédnkas vidare fran en person till en annan inom
ldkaryrket.)

Varje familj med ett leukemibarn skéts inom ramen for rutinsjukvarden.
Det finns alltsa inte nagra speciella resurser i form av specialavdelningar eller
specialmottagningar. Varje familj far kontakt med tva ldkare (vilka kan
garantera personlig kontinuitet under avsevird tid (=ar) framat). Den ene av
dessa idr en yngre likare i specialistutbildning. Den andre (gemensam for alla
fallen och tillika detta avsnitts forfattare) ar pediater med specialerfarenhet av
leukemibehandling samt ir tillika psykoterapeutiskt erfaren (genom egen
analys och utbildning). I ett av fallen var endast en ldkare — den “erfarne” —
inkopplad initialt. Varje familj far i samband med barnets insjuknande en
samtalsserie med ett samtal pd en timme per dag de 7-14 forsta dagarna. Bada
likarna deltar i dessa forsta samtal. Bada fordldrarna deltar alltid — det sjuka
barnet sjilvt deltar beroende pé tillstindet och aldern. Syskonen dr med vid
négot tillfille i borjan. Ambitionen &r att nd en god medicinsk somatisk
informationsniva. Vidare erbjuds familjen i och med samtalen mgjligheter att
borja bearbeta och integrera helhetsinnehdllet i den nya livssituationen.
Samtalen har alltsd dven en psykoterapeutisk malsittning. De tva ldkarna
maéste tillsammans gora klart for sig sjdlva innehdllet i familjens nya
livssituation och didrmed ge struktur at det “terapeutiska budskapet’ och
enas om attityd. Denna konkretisering av vardinstéllningen innehaller bl. a.
foljande punkter:

1 Detallra visentligaste dr ett framtida accepterande av “osdkerheten’ som
en nodvindig psykisk position (det giller for familjen men ocksa for
likarna!). Denna osidkerhet utesluter inte att man samtidigt kan acceptera
att “det I6nar sig™ att behandla (om det nu fran faktisk somatisk synpunkt
gordet)—"16narsig” ur kortsiktigt eller langsiktigt perspektiv. Med "’16nar
sig” forstas att det foreligger proportion mellan de plagor den medicinska
atgidrden framkallar och de somatiska medicinska vinsterna som den ger
for den som har sjukdomen.

2 Det som har hdnt har skapat en ofrainkomlig hotfull situation infor vilken
alla i familjen reagerar. Alla reagerar pé sitt vis och med sina kdnslor.
Innehdllet i det upplevda hotet beror pa vars och ens personlighet och
utvecklingsniva. Det dr mycket svért for familjen att genast orka acceptera
en full gemenskap omkring de kédnslor som aktiveras. — Aven om
familjens mojligheter till ikta emotionell gemenskap (= var och en far vara
med med sin faktiska forméga) omkring “positiva” kédnslor vanligen &r
god, s dr detta inte ndgon garanti for att en sddan gemenskap spontant
uppstar kring kinslor som fortvivlan, dngslan, ilska, ridsla nar dessa for
forsta gnger dyker upp med stor styrka. Dessa kédnslor dr oundvikliga i
den nya livssituationen. En ny gemenskap maste ldras. Det forutsétter
Oppenhet.

3 Trost bestérinteiatt "tadver” elleratt ge kirleksfulla 16gner, utan i rétt till
nirhet samtidigt med ritt till uttryck av den kdnsla som finns (oavsett hur
den ser ut).
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4 Det ér sjukdomen som idr det hotfulla — lakaren och sjukvarden far inte bli
skuldbérare.

5 En psykisk kris liker om dess utveckling inte hindras. En ldkt kris har gett
ett nytt livsinnehdll — inte “aterstéllt” och skdnkt glomska.
Psykisk bearbetning innebdr en process i tiden och inte en handelse.

7 Barnets fordldrar och syskon dr viktigare som hjdlpare dn ldkare eller
skoterskor.

[ arbetet med att forsoka skapa denna bearbetande Gppenhet i familjen
utnyttjas ocksa det starka stod som man far d& alla inblandade gors till
medarbetare i det medicinska somatiska arbetet och far full medicinsk
information. Man kanaliserar genom detta mycket av den forsvarsaggressi-
vitet som utlosts av hotet i en meningsfull riktning och kan pé sa vis i viss
man forebygga destruktiva konflikter och ldsningar inom gruppen (familjen
och ldkaren). Alla far en faktisk mojlighet att anviinda sin aktivitet i "livets
tjanst”, och denna gemensamma rdtt maste man ta vara pa. Sddan aktivitet
dampar dngesten pa ett konstruktivt sitt.

I samtalen &r ldkarnas attityd tillitande (och aktivt bejakande i vissa fall)
infor alla slag av kédnslouttryck. Konkreta rad ges endast i ringa utstrickning,
och de faller mest inom den somatiskt medicinska delen. Den fulla
oppenheten i informationen har en inskrinkning, och det dr infér benim-
ningen av sjukdomen till det /illa barnet. Barnet behdvet ett konkret namn pé
sin sjukdom. Men om barnet sédger det ritta namnet till alla i omgivningen
kan detta leda till en rad reaktioner som &r svarstyrda och som kan bli
destruktiva for barnet (i form av t. ex. 6verbeskyddsattityd). Vi ger dirfor
sjukdomen ett annat namn i borjan till barnet. Men barnet méste sjilvt i alla
fall fa en adekvat “allvars-information” — som &r relaterad till barnets
utvecklingsgrad, uttalade behov, uttalade behov att vilja forsvara sig osv.
Utan en allvarsupplevelse finns inte ndgon majlighet for barnet att sitta de
“grymma’’ medicinska atgdrderna i relation till ndgon begriplig verklighet.
— Den verbala informationen méste stimma med och ocksé forbereda f6r den
information barnet ovedersdgligen far av upplevelserna i sjukdomen och
behandlingen. Den inledande aggressiva leukemibehandlingen (med ca 9
veckors duration) innebdr att verkligheten brutalt illustrerar farligheten och
hotet i det nya. Man kan alltsd da borja hjdlpa familjen till att nd en
fungerande gemenskap omkring de fortvivlade kinslorna; ritt till att uttrycka
och bendmna dem i det verkliga sammanhanget. De psykoterapeutiskt
inriktade samtalen efter den forsta (de forsta tvd) behandlingsveckan minskas
till ca ett samtal per vecka och sd sméningom (efter ca tvd ménader) till nagot
enstaka samtal per mdanad. Samtalsfrekvensen blir sedan beroende av
utvecklingen av sjukdomen. Vid recidiv och infor ett eventuellt nedliggande
av behandlingen krdvs en ny serie pd 3-10 samtal. De bada likarnas
samarbete priglas de forsta behandlingsveckorna av betydligt storre tithet dn
en vanlig handledningssituation d& bada deltar aktivt i det direkta arbetet.
Det 6msesidiga stod detta innebér gor att den hotande situationen upplevs
mindre farlig for ldkarna — séledes kommer ldkarna ocksé friare vaga kimpa
emot fornekande av kinslor hos familjen och hos sig sjidlva och ocksé halla
den adekvata attityden till osdkerheten. Kidnsloférnekandena dr det storsta
hotet mot att krisen skall utvecklas gynnsamt. Den ene lidkarens storre
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erfarenhet av sjukdomen och infor kidnslouttryck och hur de bemats dr hir
givetvis av vikt, men péfallande dr hur familjens bindning till bdda likarna
praglas mer av situationens atmosfdr én av olikheterna mellan ldkarna.

Akut leukemi hos barn innebdr inte nodvéandigtvis att barnet kommer att
do av denna sjukdom. Kanske kan man t. 0. m. hoppas att ungefdr hilften av
de insjuknade barnen tillfrisknar genom den aggressiva behandling som star
till buds f. n. Detta paverkar de behandlande ldkarnas attityder till sjukdomen
och ddrmed sittet att bemota familjen. Initialupplevelsen hos den drabbade
familjen &r i de flesta fall dock att det intrdffade innebér ett dodsbesked™.
Den “osdkerhet™ som ingér i det terapeutiska budskapet™ kommer alltsa att
innebdra inte bara en osdkerhet infor det negativa (doden), utan dven att man
ibland faktiskt maste aktivt motverka att ett prematurt sorjande inleds.
"Osidkerheten” innehaller alltsd dven en positiv faktor som ofta inte erkdnns i
borjan. Att borja sorja vid diagnosbeslutet dr under alla omstindigheter inte
riktigt om behandling bedomts meningsfull. Krisens innehall dr pa det stadiet
inte att barnet dr dott eller déende utan att barnet fatt en dodshotande
sjukdom —och det dr inte detsamma (Cave Lazarus-syndromet). Réidslan och
fortvivlan kidnns dock i borjan lika stor och méaste fa komma till uttryck.
Stimuleras inte familjens aktivitet och emotionella 6ppenhet si blir risken
stor att var och en i familjen blir kvar i sin initialupplevelse i stillet for att viga
ta fram den, jimfora och korrigera mot de andras upplevelser och mot
verkligheten. Var och en i familjen har sin egen personliga upplevelse av det
hela som i och for sig dr lika "psykiskt sann™ som de andras. Missforstdnden
och ensamheten kan dock manga génger bli onodigt stora, nér passiviteten
hindrat 6ppenhet i gemenskapen. En kravlos védnlighet och en maximalt
tillfredsstéllande och hjdlpande vardattityd gagnar inte alls krisutvecklingen i
detta skede utan riskerar att passivera.

Aven om familjen lyckats integrera osikerheten™ i livsvillkoren, s&
innebdr ett recidiv av sjukdomen en ny traumatisk upplevelse. Friagan
kommer da alltid upp om det d&r meningsfullt att fortsidtta behandlingen. (Det
meningsfulla i att alls behandla leukemi har alltid tagits upp i de forsta
samtalen.) P4 grund av 6ppenhet mellan familjen och ldkarna och familjens
hoga kunskapsgrad kommer familjen sjélv att ta stor del i det viktiga beslutet
(fordldrar savil som ibland patienten sjalv). Likarna far rollen av dem som
verklighetsanknyter pd det somatiska planet och stdder pa det psykolo-
giska.

Vihar funnit att det &r mycket visentligt att man, nir det blivit sa, forsoker
uttrycka i klara ord att det nu ar osannolikt att remissinduktionsforsok och
cytostatikaunderhall ger mer dn pldgsamma bieffekter. Detta dr en oerhért
viktig brytningspunkt i forloppet som inte nog kan poingteras. Nir man végat
enas om att kampen for livet inte mer kan fOras, utan att bjuda pa
oproportionerlig plaga, forst dd kan det nya skedet, anpassningen till att
doden droundviklig, verkligen borja. Innehallet i krisen fordndras forst nu till
att verkligen gélla barnets forestdende dod. Denna del av det hela dr ibland det
svéraste och mest pldgsamma for de inblandade ldkarna. Ldkaren maste i
detta skede erkénna sin begransning for sig sjilv pé ett sitt som kan kidnnas
mycket hotfullt da det innebér en kédnsla av hjdlploshet i en situation ddr han
samtidigt kdnneratt patienten och dennes anhdriga sa innerligt onskaratt han
fortfarande skulle kunna hjélpa som forut mot hotet. Efter denna brytnings-
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punkt drinte ldngre ldkarna de sjdlvskrivna ledarna. Likarna kan fortfarande
hjédlpa men inte mera med samma rittighet att besluta och rdda — och detta ar
bdde en skyldighet och en rittighet for ldkarna att f& inse. Den orientering
framat — mot déden — som nu sker gor att forildrarna och patienten (och
syskon)isamtalen aktivt tar upp sitt eget dodsangestinnehéll. Var och en kan
jamfGra sin egen rddsla med de andras och ocksd didrmed véga se vad slags
trost man hoppas pa och vad trost egentligen skall innebira. Det sjuka barnet
har nu ofta 6ppet (och de andra i familjen understucket) en starkt uttalad leda
vid sjukdomen, sjukhuset, sjukvarden. Oftast ir besvikelsen stor. Man kan
nu vaga jimfora de forhoppningar om hjdlp man haft med den hjilp man
faktiskt fick och den man nu alls vagar hoppas pd. Man kan vaga forsta vad
man faktiskt har haft sjukhuset och doktorerna till och vad man anvinder
varandra till i familjen och vad man blivit besviken pa. Det foljer nu ocksa att
man i samtalen omkring den forestdende doden ocksa tar upp var barnet skall
do, och beslutet att barnet skall fA do hemma bérjar viixa fram. Har det
utvecklats-en dkta gemenskap omkring de svarta kiinslorna, s kan forild-
rarna alltsd orka vdga ta denna del sjidlva. Har forildrarna i relation till det
doende barnet en klart upplevd egen réttighet att t. ex. f& siga: “Jag #r s
fortvivlad for att jag inte kan hjdlpa dig att leva mera”, s3 kommer inte den
inre spanningen att bli outhérdlig infor det kommande. Samtalen rér sig nu
dels om hur doden konkret kan komma att te sig — vad som kommer att
hinda, men dels ocksd om vad innehdllet i ridslan for doden kan vara.
Hjélplosheten infor doden ér olika for olika ménniskor —speciellt tydligt syns
detta hos barn. Dodstankarnas konkreta innehall star i relation till de
funktioner som dr viktigast for “livskinslan” for varje utvecklingsstadium.
Doden dr dd berdvaren av det som ger livskinslan. Det man ir riddast for att
berdvas dr det som éar viktigast for livskdnslan. De minsta barnen #r riddast
for ensamheten, sedan kommer ridsla f6r smirta och kroppslig forstorelse
och s& smaningom radsla for forlust av styrka och sjilvstindighet. Det
“okédnda™ i dodstankarna har ofta innehéll som relaterar till detta. Det r till
stor hjélp for fordldrar att veta vad som ror sig i barnets tankar nir det talar om
sin dod, och att hur man skall trosta beror bl. a. pa ridslans innehall.

En betydelsefull del i forberedelserna for doden i hemmet dr att den
praktiska legala sidan tillses. D6r nidgon hemma maste polismyndighet
inkopplas om inte den behandlande likaren ér nirvarande. For att underlitta
det hela (for de anhdriga, oss sjdlva och poliserna) far fordldrarna ett brev med
ungefir foljande lydelse: " Till vederbdrande polismyndighet. Barnet Anna
Persson 730710, Vallhornsvégen i Trdngsund, skotes av undertecknad p. g. a.
en elakartad blodsjukdom. Flickans tillstdnd dr nu sddant att hon kan do i
hemmet och detta brev ar skrivet for att underlitta formaliteterna runt detta.
Om upplysningar behdvs v. g. kontakta undertecknad eller jourhavande
ldkare vid kliniken (tel. 000000). Undertecknad kommer att utfirda dodsbe-
vis.” En kopia av detta brev kan skickas till den lokala polismyndigheten. Inte
sdllan innebdr det hdr brevet ytterligare en viktig konkret del i familjens
forberedelser dven pa det inre planet.

Sjukdomens framskridande illustrerar nu for alla inblandade att déden ir
berdvaren. Ett oundvikligt matt av lidande méste finnas pa den vig som s
smaningom kan sluta i att det utvecklas ett accepterande och en ldngtan efter
den dod som befriar fran lidandet och de krympande livsrittigheterna. Visar
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man en doende att man vill trosta honom och dela hans rddsla for den
overvildigande smdrtan, och bjuder man sin styrka ndr han inte har ndgon
egen kvar, s hjdlper man. For att kunna hjélpa pé detta vis krivs kirlek och
rittighet att f& anvidnda den. Det kridvs inte ett oerhort mod eller en
professionell kunskap att dela fortvivlan och ta adjo av ett barn som dor.
Innerst inne delar alla — forédldrar, syskon och det sjuka barnet —samma kéinsla
infor det som sker. Hjélploshet infor det hot som inte mer kan visas bort. Den
smdrtan dr stor och kan inte undvikas. Anhdriga som ldrt sig en ny
gemenskap i och med sjukdomen kan hjdlpa den som dor mycket bittre dnen
professionell vardare som ar aldrig s vilutbildad i terminalterapi.

Barnens mod att véga visa sitt alltmer regressiva hjialpbehov 6kar ju
tryggare miljon kan vara. Behovet riktas till mamma och pappa. Forildrars
och anhdrigas majlighet att samtidigt orka hjdlpa och samtidigt fa bejaka sin
svaghet dr storre i en miljo dar hemtryggheten finns. Den hédr omsesidiga
ndrheten och svagheten kan inte alls alltid sjalvklart utvecklas i sjukhus-
miljon som bl. a. kommit att symbolisera kampen och aktiviteten mot
sjukdom och ddrmed inte ger trygghet niar den kampen ej mer kan foras.
Sjukhusmiljon préglas ocksd av frimmande méinniskors professionella
forsvarsattityder mot de oerhorda kdnslor som ér i omlopp. Frimmande
manniskor kan stora i sitt eget behov av att vilja hjdlpa. Deras aktivitet dr
kanske inte alls alltid vettigt relaterad till den oundvikliga hopploshet som
maste finnas i det hela. Det kan vara mycket svért for en doende eller hans
anhoriga att i sin hjdlploshet kunna virja sig mot det som de professionella i
bésta vdlmening vill bjuda. Det kan vara aktiviteter som kan innehélla l6ften
som dnda aldrig kan infrias, 16ften som kan kédnnas sjdlvklart lojala mot den
doendes onskan att fa leva, men som kan hindra den lingsamma anpass-
ningen till det oundvikliga. Att fa& d6 hemma erbjuder andra majligheter till
trygghet dn doden pa sjukhus formar ge; &tminstone till en helt annan typ av
trygghet.

Redovisning av materialet

Under perioden juni 1976-november 1977 har sammanlagt 21 barn med
leukemi varit aktuella vid kliniken. Under denna tid dog 9 barn. 8 dog hemma
och 1 pa sjukhuset. (1 detaljerad fallbeskrivning av de 8 som dott i hemmet
aterfinns i detta avsnitt och 3 fallbeskrivningar aterfinns i SLS-rapporten
“Patienter”. Hédr nedan ges bara ndgra sammanfattande Oversikter av de
erfarenheter som arbetet med dessa familjer givit.)

Den gosse (15 ar) som dog pa sjukhuset var det enda av de aktuella barnen
som inte initialbehandlades vid kliniken for sin sjukdom. Hans sjukdom
startade pa ett otypiskt vis med drygt ett halvars langt forlopp, dir man
misstinkte en immunopati och dér graden av allmén osédkerhet var stor saval
hos likarna som i familjen. Utgangslaget var siledes ddar mindre gynnsamt for
ett Oppet samarbete med den familjen. Vi fick smaningom mycket god
kontakt med pojken sjdlv samt med pojkens mamma, men Gvriga familje-
medlemmar kom att kontaktas endast perifert. Gossen hade sjdlv insikt i
allvaret i sin sjukdom och tog sjdlv aktiv del i beslutet att avsluta
behandlingen. Hans vanda infor doden var forhéllandevis mattlig de sista
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veckorna. Han hittade fortrostan i vissa tankar som hade med gamla
minniskors erfarenhet att gora. Han kdnde stor réttighet att be oss likare om
hjdlp pA ménga olika omraden. Négon stabil acceptans av situationen
utvecklades emellertid inte, och hans trygghet och dngest varierade starkt.
Hans ridsla sista dygnet stegrades tidvis till full panik, delvis pé grund av ett
smirttillstdnd. Analgetika och psykofarmaka hade néstan ingen effekt. Nar
han dog fanns hans mamma och en annan kvinnlig slakting hos honom. Den
ldkare till vilken han visat storst Oppenhet sista tiden var forhindrad att
nérvara till foljd av jourtjdnst pa annat sjukhus. Den tjanstgorande skoters-
kan kinde en stor vanmakt infGr pojkens dngest och smérta och upplevde en
stark otillricklighetskdnsla.

Patient nr 1

En flicka — enda barnet. Insjuknar i leukemi vid nio manaders alder. Raskt
forlopp med flera intrakraniella och upprepade himatologiska aterfall. Redan
i samband med forsta dterinsjuknandet vaknar fordldrarnas dodsmedveten-
het. En okande kénsla av att vilja skydda flickan frdn smarta och farligheter
vixer fram. Fordldrarna ger varandra Oppet rattighet att vara ledsna och grata.
Glader sig at att kunna trosta den lilla genom att vara hos henne konkret nira
och att hon inte sjédlv behover forstd’’. De upplever att det ar sjdlvklart att
hon ska fa do hemma. Doden tedde sig skrimmande dé flickan hade
intrakraniella sjukdomsengagemang och dessa ledde till otdcka kramper.
Rédslan stegrades dock ej sa att fordldrarna ringde efter ndgon av de tva ldkare
som var inkopplade. Nir flickan dott kontaktade pappan en av likarna och
dérefter polisen, som kom hem (civilklddd). Fordldrarna sammanfattade det
hela s& sméningom som pldgsamt och skrimmande. De trodde inte att
sjukhusets resurser skulle kunnat fordndra flickans situation ndmnvart nér
hon dog, och de var ngjda med att hon fick d6 hemma.

Patient nr 2

Tolvérig gosse med en dldre bror och tva yngre systrar, mor och far. Familjens
dodsmedvetenhet vaknar i samband med gossens andra recidiv 9 ménader
efter insjuknandet. Man vill ytterligare kimpa vidare med forsok att jaga bort
sjukdomen och olyckligtvis kommer nya komplikationer att tillstota. Gossen
sjdlv far under loppet av ca 2,5 manader en full insikt i att déden dr hans enda
alternativ och han kan hjilpa sin mamma att orka acceptera att situationen ar
sddan. Faderns accepterande kom tidigare. Gossen dor hemma och alla
familjens medlemmar dr ndrvarande. Den behandlande ldkaren kommer
efter paringning till familjen nédr pojken dott och tillbringar ndgra timmar
tillsammans med familjen och det doda barnet. Kédnslan av berévande blir
stor for alla ndr transportbilen for bort den doda gossen. Likaren sag hur
patagligt fint familjens karlek forméadde overbrygga allt det som sjukdomen
och behandlingen stillt till med gossens kropp. Narheten syntes 6ppen och
utan tveksamhet. Likaren sjdlv kdnde en viss skriack infor den av sjukdom
och behandling starkt forstorda och forandrade lilla pojkkroppen. De
anhoriga forefoll att pa ett Oppet sdtt utan vidare kunna hitta till bilden av den
fina pojken i allt det forstorda. Polisens besok upplevdes som taktldst och
oroande.
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Patient nr 3

Nioérig pojke, en dldre syster, mor och far. Dodsmedvetenheten vaknar i
familjen i och med andra recidivet. Behandlingen avslutas d& och forbere-
delsen infor doden vidtar pa ett konkret siatt. Familjen tackar aktivt nej till
fortsatta sjukvardande och kontrollerande atgdrder av typ provtagning osv.
Telefonkontakt upprétthélles och en av ldkarna gor pa eget initiativ ett besok i
hemmet. Forhdllandena 4r d& mycket tillfredsstdllande. Familjens
medlemmar deltar aktivt i skotseln av den sjuke pojken och alla har sina
rittigheter att Gppet visa sin kidnsla. Gossen dor natten efter det ldkaren gjort
hembesdket (forvanande for lakaren, som uppfattat det somatiska tillstandet
som betydligt béttre). Den andra av de tvd behandlande likarna besoker
familjen nagra timmar efter dodsfallet och dr med dé transportbilen for bort
kroppen. Detta upplevs av alla som ett oerhdrt berévande.

Patient nr 4

En femtondrig pojke, andra barnet, fadern dod. Raskt forlopande leukemi
med aterinsjuknande redan nigra manader efter debuten. Hog medvetenhet
hos gossen som dock virjer sig pa ett tryggt vis for alltfor 6ppen verbal
kontakt. Tarsjélv stéllning till behandlingens nddvéndighet i manga stycken.
Tar sjilv stillning till att han vill &ka hem nér behandlingen avslutats. Dor
redan natten samma dygn han kommit hem (iterigen forvadnande for
behandlande likaren). Gossen uppvisade ett snarast euforiskt befriat bete-
ende pa kvillen efter hemkomsten. Nir han lagt sig kallar han forst pa sin bror
och talar med honom en stund och dérefter ropar han pa sin mamma och talar
med henne ensam en stund ocksd. Mamman finner sedan gossen dod pa
morgonen i singen. Likaren kommer och tillbringar en timme tillsammans
med mamman, brodern och den dode gossen. Aterigen noterar likaren
skillnaden mellan sin egen kénsla infor den starkt forandrade kroppen och de
anhorigas fria och 6ppna sitt att ndrma sig den dode.

Patient nr 5

Attadrig flicka med en ildre syster, fadern dod. Langdraget forlopp med ett
1&ngt fritt intervall pi ndrmare tvé ar. I samband med en del infektionskom-
plikationer under forsta remissionen narmarsig flickan det djupa allvaret i sin
sjukdom. Nir recidiven dyker upp visar hon en stigande rddsla, men kan
stundtals finna en fortréstan och ta konkret trosthjdlp av sin mamma och i
viss man sin dldre syster. Beslutet att avsluta behandlingen togs av modern
tillsammans med likarna. Att flickan skulle d6 hemma forefoll sjdlvklart for
modern. Mamman férméadde ta hjélp omkring alla de komplikationer som
uppstod. En av de behandlande ldkarna besokte familjen flera génger sista
veckan. Situationen var préglad av ett allvarligt lugn. En synférsdmring som
tillstoter sista dygnen 6kar dock flickans rddsla igen och mamman och systern
uppleveratt flickans dod var svér. Till svarighetsupplevelsen bidrog ocksé det
faktum att de tillkallade poliserna betedde sig som infor ett misstankt brott
och hade full mundering och brottsplatsutredningsvdska med sig, anslog en
forhorston och fragade om blamarken pa liket etc. Detta trots att behandlande
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ldkare var ndrvarande och brev pa vanligt sdtt skrivits i forvdg for att
forebygga besvir av denna sort.

Patient nr 6

Gosse pa 5 ar, med tvé dldre broder, mor och far. Ladng sjukdomsduration med
forsta fria intervallet ndrmare tva ar. Redan i samband med forsta recidivet
upplever fordldrarna att de méste borja anpassa sig till doden. Andra
remissionen blir kort och behandlingen ldggs ned vid andra aterfallet. Sonen
vérdas cirka fyra veckor i hemmet innan déden kommer. Ett hembesok av
behandlande ldkare samt en del telefonkontakt mellan foridldrarna och
likarna. Gossen vérdades i sin sdng i vardagsrummet mitt i viningen och fick
stdndigt vara med, och mamman uttryckte hur skont det var att slippa
sjukhusets alla ambitioner. Pojkens smirtor gjorde det svért att byta pd
honom etc. och mamman gladde sig at att man inte behdvde uppfylla en
massa hygieniska normer osv. Under forsimringen 6kade gossens egen
fortvivlan 6ver hopplosheten och han gor sig till slut av med sin egen trostfilt.
Ettav de sista dygnen han lever forméar han sin mamma, att ta med honom ut
i bilen och &ka runt till alla de platser han tyckte var viktiga, bl. a. sjukhuset,
och han gladde sig sd att inte behova gd in ddr. Nar doden kommer ér familjen
samlad och gossen dor utan tecken till 4ngest. Det positiva i det hela
fordunklades av poliserna som antog en forhorande och brottsutredande
attityd. Hela familjen upplevde svar smirta nir den lilla gosskroppen
transporterades bort i den hemska bilen. Ingen av lidkarna tillkallades.
Familjen bedomde telefonkontakt tillricklig.

Patient nr 7

Tre &r gammal flicka med en dldre syster, forildrarna frinskilda. Sjukdomen
hade ett kort, stormande forlopp med endast en kort forsta remission nir
flickan mar hyggligt. Man forbereder sig redan fran borjan pa att flickan ska
do av sjukdomen, och ndr behandlingsforsoken ldggs ner kinns det sjdlvklart
for mamman att flickan ska d6 hemma. Mamman tar sjilv en rad initiativ i
samband med detta. Gér sjilv till polisen med kopia av det informerande
brevet, varvid for 6vrigt den aktuella polistjinstemannen forsoker dvertyga
mamman om att det nog inte alls ar sé farligt, och att flickan sikert inte ska do
och att doktorerna nu for tiden dr sd duktiga. Mamman lyckas ocksi
bestimma att flickan ska hdmtas i en ambulans i stillet for med en
liktransportbil. Flickan d6r med sin mamma, sin pappa, sin mormor och sin
aldre syster runt omkring sig. Hennes sinnestimning var lugn och hennes
upplevelse av att fa ha alla i familjen néra sig gjorde henne nirmast glad.

Patient nr 8

En pojke pa tre &r med en éldre bror, mor och far. Ett ldngvarigt férlopp med
en forsta remission pd tva ar, direfter tdta recidiv och intrakraniella
engagemang. Behandlingen avslutas efter diskussion med forildrarna i
samband med ett recidiv. Under den sista tiden 4r mamman stundtals
patagligt orolig och dr plagad av framfor allt fantasier om akuta stortblod-
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ningar. Hon kommer ocksé in med pojken akut i samband med en blédning.
Hon forméar didrmed se sina mojligheter att fa hjdlp med denna riddsla och kan
sedan fullfélja sin egen ambition att lata gossen fa d6 hemma. Gossen dor
utan tecken pa dngest omgiven av sin mor, far och storebror.

Sammanfattande kommentarer

Alla forildrarna har uttryckt att upplevelsen med barnet som dér hemma
varit storre och mycket mer méngfasetterad dn de fran borjan kunde forestélla
sig; att verkligheten tedde sig annorlunda ndr den slutligen kom; att det
kdndes mycket skont att kunna f& vara tillsammans hemma. Ingen av
fordldrarna &ngrade sitt beslut att lata barnet do hemma. Ingen saknade
sjukhusets resurser.

[ den uppfoljning som skett (redovisas i annat sammanhang) kunde man
konstatera att nigra grava psykiska insufficienssymtom inte utvecklades till
foljd av dodsfallet.

I de samtal de inblandade likarna haft med varandra omkring det hela har
s& gott som i samtliga fall forst en ganska uttalad oro kunnat framskymta infor
tanken att “’lata” barnet do hemma. Funderingar av typen om forédldrarna
skulle komma att klara det hela, om panik skulle uppsta, vad slags psykiska
symtom skulle kunna dyka upp osv. var alltid aktuella. Verkligheten kom
aldrig att infria ndgra av dessa dngestpriglade fantasier som alltsd ldkarna
hade. Hade ldkarna “fatt> bestimma s& hade man i fyra av de atta fallen inte
véagat lata det hela ske hemma.

Familjerna forefoll inte ha anvint sig av sina vanner eller grannar i sarskilt
hog grad som stod i den aktuella situationen omkring doden. En del
sldktingar var informerade, men i de flesta fall deltog bara sjdlva kdrnfamiljen.
I detta ssmmanhang fortjénar att nimnas en del av de omgivningsreaktioner
som mirktes kring de aktuella familjerna. I ett fall blev barnets BVC-
skoterska uppbragt over att ’sddant hdr kan fa intrdffa” och upplevde att
familjen var dvergiven och uttryckte sig anklagande till lékare. I ett annat fall
reagerade grannar pa att familjen drog sig undan och isolerade sig, och p
omvigar fick vi forsté att grannarna upplevde att familjen var helt dvergiven
och for fruktansvirt illa. Vidr bendgna att se dessa omgivningsreaktioner som
naturliga reaktioner p& aktiverad dodsdngest. Man kan dock ej undgé att
beklaga att det inte fanns storre mojlighet for omgivningen att vaga se hur
situationen verkligen var — och att det lidande som framskymtat hade sin
alldeles adekvata plats och skulle funnits dven om det téckts over genom vérd
pa sjukhus. Polisens besok upplevdes i de flesta fall som belastande och
storande.

Den praktiska sidan rérande hemsjukvérden i samband med ett barns
déende i hemmet har vi 16st genom att en eller badda fordldrarna erbjudes
sjukskrivning (under diagnosen “reaktiv trotthet™ vilket alltid varit en
vilmotiverad diagnos). — I en del fall har bada fordldrarna foredragit att ta
detta erbjudande —andra har sjilva l6st det hela p& andra sitt (tjdnstledighet,
semester). I ett fall inkopplades socialmyndigheten for att hemsjukvardsbi-
drag skulle erhallas. I just det fallet uppstod ganska ménga konflikter omkring
detta och framfor allt var det ldnga drojsmélet innan beslut fattades



SOU 1979:22 Erfarenheter av vard av doende barn i hemmet 83

péfrestande for oss inblandade. For ndarvarande synes detta ej kunna l6sas via
de sociala myndigheterna. I inget fall utnyttjades hemsjukvardshjilp i form
av distriktsskoterska etc. Den rent sjukvardsmaissiga delen skottes efter det
barnet dkt hem av fordldrarna med hjilp via telefonkontakt med de
behandlande ldkarna och vidare enstaka hembesok av ldkarna. Dessa
hembesok skedde alltid pa ldkarnas initiativ. De gjordes utanfor ramen av
lakarnas arbetstid. Som tidigare nimnts s& behandlades leukemibarnen och
deras familjer inom ramen for rutinsjukvirden — detta innebér att likarna
maste till viss del anpassa och improvisera upprepade ganger i samband med
omhindertagandet av dessa fall. De unga ldkarna i utbildning har funnit att
detta fungerar mycket tillfredsstdllande och har upplevt det hela som en
positiv och vdsentlig del i arbetet. Tdtheten i samarbetet mellan de tvé likarna
runt patienten har gjort att den ensamhet och riadsla som funnits hos ldkarna
dels omkring behandlingen av sjukdomen, dels omkring utvecklingen mot
doden har kunnat bearbetas och givas en adekvat plats och darfor kanske ej
via forsvarsreaktioner i sd hog grad interfererat med varden. Detta viktiga
Omsesidiga stod var av medmaénsklig karaktdr snarare dn professionellt
medicinskt. Ett likadant stdd skulle formodligen uppstatt om den ena av de
tva “’professionella vardarna” varit en skoterska, kurator eller psykolog, om
de tva pd samma sétt kunnat enas om vérdinstillning och attityder och delat
bdrdan.

Den kritik som ofta riktas mot sjukvarden for att den ger dalig hjdlp at
doende ér delvis beroende pé att sjukvardens mélsdttning primart ar aktivitet
som ger eller forbdttrar hélsa och liv. Sjukvarden kan inte forvintas genast
fungera tillfredsstillande infor den situation dir sjukvérden misslyckas!
Kritiken emanerar delvis ur besvikelse genom irrationella forhoppningar.
Kritiken géller ocksa i hog grad dven sjélva lidandet runt doden och doendet;
ett lidande som sjukvarden till stor del far bara skulden for! Detta lidande kan
aldrig helt lindras — och vad viktigare ar, det fyller &ven sin nddvéindiga plats
da det ger den déende och de anhoriga den nya aspekten att doden kan borja
ses som en befriare. Upplevelserna kring barns dod, sddana de tett sig for den
grupp familjer jag hdr rapporterat om och dir barnen d6r hemma, vittnar om
att lidandet infor doden dr oundvikligt. Didr barnen dott hemma har
emellertid mojligheterna varit stora for sdvil den doende som de anhdriga att
véga ge uttryck at det de upplever. Ingenting har skrimt eller himmat detta
och ddrmed har en viss befrielse upplevts. Det allra viktigaste som kan
summeras i var erfarenhet ar dock att dar doden fatt intrdffa i hemmet si har
liv och dod fatt motas pé ett for alla gripbart vis. Det oerhdrda och det svara
har inte varit frinvarande, men alla anhdriga har fatt vara med och har fatt en
egen konkret upplevelse att ha som kérna i sorgen. Alla fick ha sin del i det
som skedde. Mdjligheterna for positiv utveckling av sorgeprocessen &r
didrmed givna.

Doendet har for de aktuella familjerna féatt bli familjens egen angeldgenhet,
och genom nérhet och aktivitet har de anhoriga fatt den meningsfulla roll som
gagnade bade situationen i presens och som kan forvdntas péverka de
anhorigas bearbetning av forlusten i framtiden. Vi — de professionella
vardarna — kom ganska mycket utanfor. Inte sdllan har familjerna aktivt tagit
upp sin upplevelse av att de sett oss som framfor allt de som ledde kampen
mot sjukdomen —de har i en del fall kunnat tacka for hjdlpen och sedan visat
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att de forstatt att doktorn och hans sjukvard inte kan hjdlpa mot doden.
Denna utveckling har vi uppfattat som synnerligen gynnsam, dven om den
samtidigt inneburit en kidnslaav 6vergivenhet och obetydlighet for oss sjdlva.
Det har utifrdn denna position inte varit ldtt for oss att t. ex. sjdlva ta adjo av
patienten och didrmed underlétta det egna sorgearbetet, men detta har alltsd
varit vért — de professionella vardarnas — bekymmer. En ndraliggande aspekt
—som kédnts som en klar vinst —dr att man genom att lata barnen dé hemma
kunnat undvika den pldgsamma emotionella krissituationen som omger en
déende minniska i personalgruppen péa en vardavdelning. Sjukvardsresur-
serna belastades ju vidare inte heller ur andra, mer konkreta, aspekter.

En fallbeskrivning

Det fall som redovisas i detalj nedan har valts p. g. a. att forfattaren forde
noggranna anteckningar rorande forloppet — frdn helhetssynpunkt — under
barnets sjukdomstid; fallbeskrivningen ar alltsd inte summeringar i efter-
hand.

Johan, 8 ar

Johan fick leukemi i juli 1976. Johan har en syster, Eva,som ér 10 &r. Pappa dr
civilingenjor och egen foretagare, mamma hemmafru. Familjen bor i villa.

Johan fick ont i magen de forsta dagarnaijuli. Han togs in pa kirurgkliniken
och opererades, for man misstankte appendicit. Blindtarmen var frisk, men
Johans magbesvir 6kade och dessutom hittade man blodforiandringar, och
diagnosen leukemi stélldes efter benmirgspunktion den 10 juli. Sjukdoms-
bilden var sddan att vi bedomde att det fanns goda chanser att for det forsta fa
sjukdomen att viinda tillbaka och for det andra rentav kunna g i ldkning helt
och héllet. Jag och en ung kollega skulle skota Johan tillsammans. Vi hade
dagliga samtal med Johans fordldrar och med Johan sjilv tillsammans med
fordldrarna den forsta tiden, och min ambition var att Johans foréldrar skulle
fa en s& verklighetsnira syn som mojligt pd sjukdomen, dess allvar, men
ocksa att malsittningen med behandlingen inte bara var att tillfalligt jaga
undan symtomen, utan att goda chanser fanns att den skulle ldka ut. Bade
Johans mamma och pappa (Ulla och Lars) formadde med detsamma att forsta
vidden av allvaret och visa sin fortvivlan, samtidigt som de l&ngsamt orkade
ta till sig den konkreta informationen om sjukdomen och dess behandling och
framtid. Nir vi samtalade satt Lars och Ulla nédra varandra och de kunde
trosta varandra Gppet.

Johan var mycket sjuk den forsta tiden. Jag berittade for honom att han
hade fatt en allvarlig sjukdom i blodet (jag undvek att séga sjukdomens namn)
och beskrev for honom den besvirliga behandlingsproceduren som vi hade
att erbjuda honom (6 veckors injektionsbehandling med cellgifter i kombi-
nation med stora doser cortison, efterfoljd av stralbehandling mot skallen och
lumbalpunktioner med injektion av cellgifter i ryggmérgskanalen).

I det forsta samtalet med Johan sa jag ungefir sa hir: "Johan, du har fatt en
allvarlig sjukdom i blodet, och den hér blindtarmsoperationen den héanger
egentligen ihop med det. Du vet att blindtarmen var frisk, men konstigt nog
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kan blodsjukdomar ge just sdna sjukdomstecken sa att det liknar blindtarms-
inflammation. Den hir sjukdomen &r allvarlig och det har vi berittat for din
mamma och pappa, och da blev dom sé lessna s& dom borjade grata, som du
kan se pd dom™ —(nir jag sa det blev bade Lars och Ulla aterigen tarogda och
kom Johan mycket ndra). ”Den hir sjukdomen kan man behandla, men det
ar en besvirlig behandling. Jag ska beritta for dej om en stund om dom saker
som jag tycker du behover veta.”

Under samtalet 1dg Johan stilla och tittade med ett ganska likgiltigt uttryck
pd mig och sa ingenting. Jag frigade honom om han hade nigonting som han
ville berétta for mig eller frdga om och han drog lite generat pé lipparna och
tittade pa sin mamma. Ulla klappade honom och sa: *’Ség till Goran om det dr
nanting.”” Men Johan forblev tyst.

Under hela den l&nga inledningsfasen av behandlingen, dr alltsd mélsitt-
ningen var att vi skulle kunna n& mycket positiva resultat med de insatser vi
gjorde, sé fortsatte Johan att vara sa hir tyst och stindigt vidjande be mamma
svara i stéllet. Ulla och Lars deltog mycket aktivt i alla behandlingsétgirderna
och ldrde sig mycket snabbt det mesta om blodet och blodsjukdomen. De fick
endel litteratur och forstod att tillgodogora sig innehallet pa ett nyanserat sitt.
I samtalen med Ulla och Lars dterkom Ulla upprepade ganger till hur hennes
kdnslor dmsom vidxlade mellan nagot slags oerhord ilska mot 6msom
sjukdomen, 6msom mig, dmsom ndgot annat ovidkommande. Lars l4t Ulla
beridtta om sina upplevelser och hade inget behov av att avbryta henne. Han
berdttade sjdlv att han tyckte att det var jobbigast med medlidande fran
omgivningen och virjde sig aktivt mot detta. "Jag tycker man maste ha lite
fighting spirit — lite ’fan anamma’ framfGrallt™, sa Lars.

Vi diskuterade hur ménga som skulle f4 veta om Johans sjukdom och
varfor vi kanske skulle undvika att tala om det for ndgon utomstiende. Bade
Ulla och Lars sa spontant att det maste vara mycket littare for mianniskor att
bete sig som vanligt mot Johan om man teg om sjukdomens ritta namn. Vi
enades om att arbetsbeteckningen hamolytisk anemi tills vidare var duglig,
dels darfor att den sjukdomen i sig liknar leukemi, dels darfor att behand-
lingen ocksa dr likartad, och vidare skulle ingen behdva missta sig pa
sjukdomsallvaret heller.

Efter nadgra veckors behandling borjade Johan reagera alltmer mot
injektionerna. Han drabbades av en panik infor sévil de intravendsa
injektionerna som ryggsticken. Vi forsokte varje gang diskutera med Johan
om varfor det var nédvéndigt att pldga honom, att man inte alls kridvde att han
egentligen skulle behdva tycka om det hir eller att han skulle behdva
behirska sig, men Johan teg. I den situationen blev Ulla alltmer pressad, da
hon tyckte det var oerhort smirtsamt att uppleva Johans valdsamma
reaktioner, vilka ju ocksé hindrade injektionerna att kunna utforas sa snabbt
och effektivt som man annars skulle ha kunnat gora. ”Han kan ju inte fatta
vad han har gjort for att straffas si har.”

Sjalv upplevde jag ocksa de hir injektionerna och allt briket runtom som
béde hotfullt och smirtsamt. Jag upplevde att Ulla hade krav pé oss att det
skulle ga snabbt och kvickt, &ven om hon aldrig sade s&. Ulla visade ocksa att
en storegen djup fortvivlan aktiverades av det hela. Hon kunde ibland vid de
hér tillfdllena nédstan som ett litet barn vinda sig bort frin oss alla och grata
hogljutt och Johan ség bade generad, oroad och radd ut infor detta. Och sjilv
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tyckte jag kanske att jag forstod eller kunde tanka mig varfor, men icke desto
mindre blev jag ganska arg pa henne. Johan kdmpade, Ulla kimpade och jag
kiampade. Ett par gdnger hoppade vi helt enkelt 6ver injektionerna eller skot
pa dem for att situationen laste sig helt och héllet.

I de samtal som vi hade med Lars och Ulla forsokte jag fa Ulla att tala om
den fortvivlan som fick henne att ibland ge upp sa kraftigt, men hon hittade
forst inte ndgonting, och s& sméningom, dé det helt tydligt fanns saker hon
ville séga, sd sa hon bestimt ifrén att hon inte orkade tala om det. Jag sa att jag
inte ville tvinga henne och att det maste vara svért, och da exploderade hon i
tarar och sa hiftigt: " Det ska inte behdva vara s hdr!” Och att hon upplevde
att forsta gangen vi triffades var allt jag sa som en enorm smocka, som hon
inte kunde forsvara sigemot. Att hon helst av allt skulle velat rusa upp och sla
mig. Att hon hatade att jag satt dér, och visste, och bestimde, och tyckte si
mycket, och att hennes egna tankar och ambitioner och 6nskemal hela tiden
bara maste bdja sig under allt det jag sa. Nér hon berédttade detta visade hon
helt tydligt att hon mycket starkt upplevde att det var s& hir. Jag satt tyst och
likasa gjorde Lars. Och Ulla fortsatte i lugnare tempo att sidga att hon forstod
att alltihopa méste vara just s hér besvirligt, men att hon likafullt kdnde allt
det hon sa och att hon samtidigt var sd enormt tacksam for att hon fick talaom
allt det hon kiinde. ’Men det &r tufft det hiar! Forbannat tufft!”” avslutade hon.
Jag talade om for henne att jag tyckte synd om dem alla som hade tvingats in i
den hir sjukdomen och att jag nog hade anat att hennes kdnslor bl. a. innehdll
det hon hade berittat, och att vi alla egentligen hade en sak gemensam och det
var att vi hatade sjdlva sjukdomen.

Strax efter det vi borjat med de intratekala injektionerna (injektioner i
ryggmirgskanalen) fick Johan tydliga tecken pé hjdarnhinneinflammation och
vi hade allts3 fatt en komplikation till dessa injektioner. Johan blev terigen
alltsd mycket sjuk och togs in p& sjukhuset, vilket han upplevde som
skrimmande. Johan avskydde att behdva stanna. Det gick mycket raskt att f&
bukt med hjirnhinneinflammationen, men vi kdnde oss alla skrimda och
oroade infér komplikationen. Johans mamma och pappa blev oroliga att
andra konstiga komplikationer, som vi inte hade talat om eller diskuterat,
kunde tdnkas dyka upp.

Efter initialbehandlingen som jag berdttat om hédr ovan var sjukdomen
“borta” och underhéllsbehandlingen med tabletter kunde vidta, med betyd-
ligt mindre pafrestningar for Johan.

Men Johan var vid det laget ordentligt mérkt av alltihopa. Han hade blivit
jdttetjock av cortisonet, hade tappat allt sitt har av strdlbehandlingen och
cellgifterna. Jag vet inte riktigt hur Johan ség p& detta. Han var i borjan
generad att triffa sina kamrater och i bérjan av hostterminen hade han mdossa
pasig i skolan hela tiden. I och med att sjukdomen verkligen holl sig borta och
att det blev sant som vi hade talat om i borjan, att den kroppsliga hilsan fanns
dér och att behandlingen bara bestod av tabletter och provtagning en gang i
veckan—en ging var fjortonde dag, s& aterviande lugnet i familjen. Mahénda
skulle Johan ha matt bra av att fa tala mer om sin besvikelse och sin hérlshet
och sin fetma, men allteftersom fetman férsvann och héret borjade komma
tillbaka s& blev Johan tuffare. Han atergick ganska raskt efter det att
hostterminen borjade till alla sina normala aktiviteter.

I samtalen med fordldrarna framskymtade gadng pd gdng mammans oro att
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det nog egentligen var samre dn vad det sag ut, och hon var kluven mellan en
kinsla av fortroende och en allmin kénsla av att vi kanske ljog for att vara
snilla ’som ldkare gor’. Lars var mer full av tillforsikt. Ulla sa att hon ibland
kinde som en svart fortvivlan nédr hon tittade pa Johan och tyckte det var
jobbigt att hon méste dolja den. Jag fragade om hon verkligen behdvde délja
den s intensivt och om det inte forstorde hennes majligheter att ha det bra
med Johan, om hon hade den hir kinslan av att hon behovde ljuga for
honom. Aterigen fick Ulla en lite avvisande attityd. *’Inte kan man séga till en
barnunge pa &tta &r att man 4r s ledsen Over att han kanske ska do av
leukemi!” - Jag svarade: ’Det dr svart att ge ett vettigt rad hér, men jag tycker
att du ska kunna fa s#ga till Johan att du dr enormt ledsen att han har fatt den
hiir sjukdomen och att du sjélv skulle vilja att det inte var sa hdr. — Orkar du
trosta dej med att Johan sjilv har det ganska sé bra just nu? Det &r ju ocksd i
bista fall meningen att det ska gé bra det hdr pa l&ng sikt.”

Ulla 4r en kvinna som #r van att kunna glddja sig &t att klara av bade
praktiska och emotionella krav i verkligheten. Hon &r en bade duktig och
modig minniska, men det ir ingen tvekan om att hon kénde sig oerhort
kriankt av den pétagliga forsvagning och underkastelse som accepterandet av
sjukdomen hos Johan faktiskt innebar.

Johans syster Eva informerades av Lars och Ulla om Johans sjukdom pa
samma sitt som vi hade informerat Johan. Eva var ett par ar dldre &n Johan
och hon reagerade i borjan med sammanbiten rddsla infor alltihopa.
Framforallt tyckte hon att det var fasansfullt att Johan skulle tappa haret. De
forsta dagarna nir Johan lag pa sjukhuset vagade hon inte komma och besoka
honom, och Lars och Ulla visade att de ville skydda henne i hennes ridsla.
Till slut fsrmadde Ulla henne efter min uppmaning att komma. Hon var blek
och ridd och tyst nir jag triffade henne strax innan hon skulle g in till Johan
och jag frigade henne om det var négot alldeles sdrskilt som hon var radd for,
som vi kunde tala om innan hon gick in till Johan. Hon sa att hon inte visste
vad det var, och jag sa att ndr hon skulle komma in till Johan skulle hon se att
han nog inte var s& annorlunda som hon kanske var radd for, och att hon bara
behdvde stanna en liten stund om hon inte ville vara kvar dar. Evas radsla
blaste bort ndgra sekunder efter det hon traffade sin bror och den ersattes av
en befriande hulkande grat nér hon krop upp i famnen till sin pappa. Och det
var ingen som bad henne sluta grata eller forsokte trosta bort tararna. Johan
flinade litet at sin rddda syster.

Allting forindrades dramatiskt nir blodproverna visade att Johan hade fétt
ett aterfall. Detta innebar i praktiken att sjukdomen hade visat att den inte var
av det milda slag som vi initialt hade hoppats pé, utan att den hér leukemin
var en hogriskleukemi som skulle leda till att Johan dog av sin sjukdom. Vi
kallade in Lars och Ulla till sjukhuset och berittade for dem att sjukdomen
kommit tillbaka. Lars sa att ’D4 innebdr det hér att sjukdomen inte kommer
att lika’ och Ulla sa att hon trots att hon hade velat tro pd att allting kunde bli
bra egentligen hela tiden hade gétt och véntat p& det hér.

Vi pratade sedan om vad som var bist. Vi kdnde nu varandra vildigt
mycket bittre. Ullas krav pd mig hade minskat och blivit mer realistiska.
Hennes besvikelse dver sjukdomen var inte ldngre lika med uttryckt som
besvikelse pd mig, och sjilv kidnde jag alltsi en betydligt storre lattnad i
samtalet av den anledningen. Jag frigade rakt ut hur de sag pé& hur vi skulle
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gora. Lars och Ullas kunnighet om leukemi var vid det laget sé stor att de
visste att det lonade sig att behandla dven é&terfall — lonade sig mot
bakgrunden av att man &tminstone kunde fi manaders, halvérs, kanske ars
sjukdomsfrihet igen. Dessutom var de medvetna om att nir aterfallet nu hade
hittats pd ett tidigt stadium, sd var mojligheten att behandla betydligt storre,
och vi enades alltsd om att starta igen.

Vi pratade om hur Johan skulle uppleva det hidr och Ulla sa att hon
atminstone hoppades att han skulle kunna anvinda sin erfarenhet fran forra
gangen, att det lonade sig att behandla. Jag frigade om vi skulle beritta for
Johan hur allvarligt vi egentligen sig pa detta, och Ulla sa att hon inte tinkte
gora det utan hon tdnkte latsas att det var som forra gdngen, s fér vi vil se
sen ..."”. Jag frdgade vad hon skulle svara Johan om han sjilv frigade hur
allvarligt det hdr var och om man kunde d6 av den hir sjukdomen. D4 sa Ulla:
“Det vet jag inte. Men jag vet att jag vagar trosta Johan pé ett annat sitt nu 4n
forr. Forr var det alltid sa att jag trodde att jag maste bldsa bort det onda. Nu
tycker jag det dr mycket bdttre med att bara vara tillsammans, faktiskt.” Vi
talade sedan om vad han kunde ténkas uppleva om déden, om forestillning-
arna som man kan ha om ensamhet, och smirta, och kraftléshet. Och om att
man for att forsta vad en ménniska innerst dr radd for méste véga fraga, om
man inte marker att man sjélv forstar det eller nar fram.

Under den tid som f6ljde med nya injektioner var Johan betydligt mera
Oppet ledsen dn forsta gdngen. Han var fortfarande lika tyst och visade
fortfarande att han egentligen inte ville tala med mig, att han egentligen inte
ville héra mina synpunkter pa sjukdomen. Han fortsatte att hela tiden vidja
om att mamman skulle svara pé de fragor jag stéllde till honom, och de génger
vi samtalade ensamma undvek han sjdlv att prata om annat dn mycket
triviala saker. Ulla visade tydligt att hon var missndjd med att Johan inte
talade med mig. Hon kunde uppmana honom att sidga det han tinkte pa i
stéllet for att bara gomma sig bakom henne. Men det hade ingen effekt. Han
fortsatte att visa att han tédnkte vara ointresserad av det som hade med
sjukdomen och sjukhuset att gora. Jag sa till honom att jag skulle lova att
svara pa de fragor han kunde komma pd hemma.

Jag tror att Johan befann sig i en vildigt besvirlig situation. Hans mamma
ville att han skulle tycka om ldkarna som stillde, styrde och bestimde och
framforallt framkallade s& mycket smirtor, och jag tror inte att Johan
forméadde hysa de kidnslorna. I hans pétagliga vilja att forneka hela sjukdomen
fanns ett klart behov till avstdndstagande mot oss. Jag berittade for Ulla s&
sméningom att jag inte tyckte att det var s& nodvindigt att Johan verkligen
frdgade mig hur det stod till och talade s& mycket med mig, eller att han tyckte
om mig, men att det var visentligare att han kiinde att han kunde tala med sin
mamma och pappa i stillet.

Ulla sa att hon var rddd att Johan skulle fréga en massa saker hemma som
hon egentligen inte vagade eller kunde svara p4, och att det kanske var darfor
som hon var angeldgen om att han skulle vaga tala med mig. Vi talade dirfor
ganska linge om de funderingar kring déden och allvarliga sjukdomar som
Ulla sjdlv hade och hon forstod sjilv att det hon var riddast for var att Johan
skulle frdga henne om just sddant som skrimde henne sjilv allra mest. Hon
var orolig 6ver att hon skulle bli sa ridd att hon behdvde ljuga for Johan och
sdga att det egentligen var mycket bittre dn det var. Jag frigade om Johan
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négonsin hade tagit upp hur det skulle g med den hér sjukdomen. Nej, det
hade han faktiskt aldrig gjort, han hade ju tagit en dag i sinder.

Under den intensivbehandling som vi gav for att f& sjukdomen i fritt
intervall igen kom Johan och hans mamma varandra betydligt ndrmare pé det
hér svéra planet. En eftermiddag négra veckor efter det behandlingsserien
inletts hade Johan helt plotsligt da han satt och at mellanmal i koket bojt sig
ner dver bordet och borjat storgrata. Ulla berdttade att det kidndes riktigt
skont. Johan grét for att han var sa ledsen 6ver allt det besvirliga som hade
kommit. Han grdt pa ett nytt sitt, inte som forut forskrickt, ilsket eller
panikslaget som i samband med sprutor och provtagningar och annat som
gjorde ont. "Han grit lange och uppgivet och allt jag behovde gora for att det
skulle kdnnas bra for oss bada tvé, tror jag”, sa Ulla, var att sitta och hillaom
honom, och jag grit sjdlv. Det kdndes dd som om jag kunde sldppa det hir
med att vara vildigt duktig mamma. Jag kunde bara vara tillsammans med
honom och jag behdvde inte gora det bittre dn det var, jag behovde inte vara
fortvivlad Over att jag inte kunde ta bort allt det onda.”

Sjukdomen vek aterigen bort och en period av lugn intridde. I borjan av
sommaren 1977 var familjen pa semester vid vistkusten som vanligt, nagra
veckor kortare med tanke pa de provtagningar som Johans sjukdom krévde.
Johan madde mycket bra p& forsommaren, han hade roligt och “jag tror att
han var lycklig”, som mamman sa.

I juli foll Johan i en bét och fick en hjdrnskakning. Vi var i telefonkontakt
med varandra, och forédldrarna kdnde det tryggast att komma tillbaka till
Stockholm snarast, kanske inte for att hjarnskakning var nagot farligt, men
Johan hade fatt bestdende huvudvirk efter sméllen och mamman och pappan
fruktade att han hade fatt ett aterfall av sin sjukdom i huvudet, pé det viset
com kan ske nér en leukemisjukdom dr avancerad. Vid den perioden var S:t
Goranskliniken stdngd och Johan intogs négra dagar pa Karolinska Sjukhu-
sets barnklinik, ddr man genast kunde konstatera att sjukdomen dykt upp
igen i blodet.

Vi har ett langt samtal. Ulla ssmmanfattar att det ju gatt pa det viset att
sjukdomen héller sig borta kortare och kortare perioder och “d4 ir det vil inte
mer att gora nu?” Jag siger att hennes uppfattning r alldeles riktig och att det
vi kan gora fran medicinsk synpunkt for att f& bort Johans sjukdom nu ér av
betydligt mindre virde &n det vi kan gora for att han skall ha det ndgorlunda
bra den sista perioden han har kvar. Lars fragar hur lang tid jag tror att det
kommer att ta och jag sidger att jag tror att leukemisjukdomen tar 6verhanden
om en eller tvd ménader, om man inte gor ndgot for att stoppa den nu. Ulla
och Lars tar upp det vi har talat om i de forsta samtalen, nimligen vad som
hdnder ndr man inte behandlar, och vi kan tillsammans tala igenom pé vad
sdtt Johan kommer att do.

Under detta samtal @r bade Lars och Ulla mérkvirdigt lugna. Lars grater av
och till under samtalet men fortsdtter hela tiden de tankegangar som vi har
uppe. Jag fragar var Johan ska do och Ulla siger: "Menar du att du tycker att
han kan f& d6 hemma? Klarar man faktiskt av det? Ar det inte for besvirligt?”
Jag séger att jag tror att det besvirliga som sjukdomen har medfort under det
ar Johan haft den har lirt dem det mesta av vad den hir sjukdomen kan
komma att medfora, och jag vill att de ska tidnka igenom det hir
forslaget.
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Vi fortsitter samtalet efter ndgra dagar, dd Ulla och Lars funderat. Ulla
sdger att Johan ju alltid tyckt sa avskyvirt illa om sjukhuset, att ingenting hér
pa sjukhuset kdnns bra, att han for det mesta varit ridd for allting och att om
det bara skulle gd, sd skulle hon nog hemskt gérna vilja att han fick do
hemma. Jag séger att jag tror att det nog kommer att gd och att jag inte
kommer att 6verge dem for att Johan inte ligger pa sjukhuset, att jag mycket
vil kan komma hem och titta till Johan om det blir nddvédndigt och att de
mediciner som jag tror behdvs kan de klara sjdlva.

Vi talar ocksd om att om en manniska dor hemma maste polisen meddelas
och dodsfallet konstateras av en ldkare, men jag sdger att hela den proceduren
underlittas av ett brev att visa upp for den polis de kontaktar och att jag i det
brevet hinvisar till min kainnedom om patienten och att den formella sidan
omhindertas av mig. Jag tar fram det brev som jag redan i forvdg har skrivit
och ger dem i ett Oppet kuvert.

Efter detta fordndras helheten avseviért. Jag samtalar ett par ganger i
veckan i telefon med Lars eller Ulla (6msom dr det jag som ringer, 0msom de).
De har en del fragor kring de symtom som Johan visar upp. Han é&r trottare,
har smirtor i sina ben, hans mage ir storre, aptiten samre. Deras fragor ar
mera av typen att de vill verifiera sina egna funderingar, och jag svarar sé gott
jag kan. Jag talar om att jag inte vet sdkert nér det dr pa det viset.

Jag fragar ofta hur de kdnner det. Ulla grater ofta i telefon men kan tala
samtidigt som hon gréiter. Hon séger att alltsedan hon fick brevet sé forstar
hondet hir pa ett annat sitt dn forut. Hon sdger ocksé att hon dr glad &t att hon
4r s& praktisk och duktig som hon ju faktiskt kdnner att hon ir, sé att det inte
4r en massa praktiska problem av den sorten ocksa. Att hon kidnner att hon
kan hjdlpa Johan med de smirtstillande tabletter och stolpiller som hon har
fatt, ndar han behover dem.

Lars sdger att han tycker det dr markligt att det mitt i alltihopa kan vara s
lugnt. Och béda berittar att varken Johan eller Eva &r radda. Eva har fragat
hurdet dr med Johan och Lars har berittat att han &r mycket mycket sjuk. Eva
4r inte radd for Johan. Béde Lars och Ulla ér oroliga for hur Eva skall ta allt det
hér och tycker synd om henne for att hennes sommarlov blir s& konstigt.

Lars ringer en dag och frigar nir jag tycker att de skall komma och ta
blodprov pé Johan. Jag fragar vad han tycker sjdlv. Han dr tyst en ganska l4ng
stund och sedan sdger han: ’Nej, vad ska vi egentligen ta flera blodprov for.
Viklarar ju det hdr alldeles sjdlva nu. Johan dr inte s& tung, utan jag orkar béra
honom sjilv — ja, jag menar att han ar sa trott nu sa blodvardet maste ju vara
vildigt 14gt, och han maste ju biras hela tiden. Jag tanker forresten att vi ska
ta biten och sticka ut p& sjon nagra dagar — det har du vil ingenting
emot?”’

Lars kommer upp till mig pa sjukhuset en dag, for att fa nya recept pé
smirtstillande stolpiller. Johan har ganska ont i sina ben och &r tidvis ganska
gnillig. Han har god hjilp av mediciner och forefaller av Lars beskrivning
ganska beroende av dem. Johan fragar inte efter ndgon sdrskild och de fyra dr
tillsammans allihopa.

Lars sdger att han ska hilsa fran Ulla och sdga hur glad hon &r att jag ség till
att de fick skota allt det hdr hemma sjdlva. Och Lars tittar pa mig allvarligt och
linge och sdger att han dr hemskt glad att han traffat mig och tacksam for det
hér. Jag kdnner da att jag sjdlv blir bade ledsen och lycklig och jag doljer inte
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att jag far tarar i 6gonen.

En torsdag, en mycket vacker sommardag, ringer jag pd morgonen till Ulla.
Det har gétt flera veckor sedan jag sdg Johan och jag gér och undrar hur det
hela verkligen ligger till. Jag sdger till Ulla att jag gérna skulle vilja komma ut
och hélsa p& dem och hon sédger spontant att hon skulle bli mycket glad for
det, att hon nog har velat friga ndgra ganger men inte direkt vagat. Vi
kommer Overens om att jag skall komma ut samma eftermiddag.

Johan ligger i sin mammas och pappas singkammare. Han ér alldeles vit
och han sover ndr jag kommer in i rummet. Jag sdtter mig pa en stol bredvid
siangen och Ulla sdtter sig pa sdngkanten. Ulla sdger: " Johan, Goran 4r hér och
vill triffa dej.”” Johan 6ppnar langsamt 6gonen och tittar pd mig. Han ler inte.
Han tittar ganska ldnge, sedan tar han en ndsduk som han har i ena handen
och ldgger for sina 6gon och vinder sitt ansikte in mot viggen.

Jag kdnner ett sting av fortvivlan. Johan vill inte veta av mig, jag har inget
hér att gora. Samtidigt fylls jag av en stor glddje: det &r ju sé& att Johan inte
behover mig. Johan har det bra. Han har sin mamma och sin pappa och sin
syster och det &r alldeles nog.

Jag sitter sedan och talar med Lars och Ulla en stund. Ulla fragar hur lang
tid det kommer att ta. Jag sdger att jag tror att det dannu ar nagra dagar kvar.
Jag sdger ocksa att jag blev sa glad dver att Johan inte har nigonting av den
oro och @ngslan som han s ofta hade pa sjukhuset ndr ndgonting gjorde ont
eller var for svart.

Nar jag sitter ensam i bilen pa vagen hem sé gréter jag, inte bara for att jag ar
sé fortvivlad och ledsen 6ver att smé barn méste do — utan jag gréter for att jag
kdnner mig ldttad over att Lars och Ulla och Johan och Eva har det bra mitt i
allt det som kan uttryckas med sd manga ord av smarta och hopploshet.

Johan dor samma natt. Jag hade haft fel. Hans lugn, som jag tolkade som
att han méadde ganska bra, var ett helt annat lugn. Han var mycket sjukare dn
jag forstod och hans dod kom mycket mera stilla och smygande édn jag
nagonsin hade trott att den hér pojken skulle kunna fa vara med om nér jag
forst larde kdnna honom och hans stora rddsla for allt som hade med kroppslig
smarta att gora.

Nir jag talade med Ulla morgonen dérpa var hon full av blandade kénslor.
Dels tacksam Over att det fick ga sa fint tillvdga, att det hela var sé langt borta
fran den fasa och den rédsla hon sa ofta kidnt under det hér aret — men dels
ocksa hur fasansfullt hemskt och oaterkalleligt det kdndes nér frimmande
ménniskor bar bort hennes fina Johan i en vaxdukslada.
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IV Anhoriga

8 Intervjuundersokning av fordldrar vilkas
barn avlidit i allvarlig sjukdom

av Anders Kreuger, Karin Gyllenskold, Gunnel Pehrsson och
Stig Sjélin

Metodik

I personligt stillda brev tillfrdgades forildrarna till nio barn inom Uppsala lin,
som under 1973-77 avlidit i malign sjukdom, om de ville medverka i en
intervjuundersokning med syfte att belysa de psykologiska och praktiska
problem som kan drabba en familj, dir ett av barnen avlidit efteren lingre tids
sjukdom. Positiva svar erholls fran foréldrarna till dtta av barnen. Férildrarna
upplystes om bakgrunden till intervjuerna samt motiverades till deltagande
genom att man betonade intervjuernas betydelse for en framtida forbittring
av omhiéndertagandet av familjer till barn med malign sjukdom. Intervjuerna
med forildrarna genomfordes under perioden november -77 till mars -78.

Intervjuerna genomfordes av Anders Kreuger (8 intervjuer) och Gunnel
Pehrsson (7 intervjuer), verksamma som lidkare respektive kurator vid
barnmedicinska kliniken, Akademiska Sjukhuset, Uppsala. En intervju tog
1-11/2 timme att genomfGra. Intervjuerna bandades med deltagarnas
medgivande sedan de tillférséakrats full anonymitet. Frgorna fanns i forvig
nedskrivna pd koncept (se intervjufragor). Aven om inte alla fragor av
praktiska skl forekom i varje intervju hade man dock bemddat sig om att ge
intervjuerna ett sa likartat innehdll som méjligt. Efter intervjuerna har
fordldrarna- beretts tillfdlle till ny kontakt med intervjuarna eller annan
utomstéende person for uppfoljande samtal och bearbetning av problem som
kan ha aktualiserats genom intervjuerna. Sedan intervjuerna utskrivits har de
bearbetats och sammanstillts. De citat som férekommer i redovisningen #r ej
alltid fullstdndigt ordagranna. De #r redigerade pa sa sitt att vi har strukit
upprepningar, strukit “alltsd”, “liksom™ och liknande uttryck nir de
forekommit frekvent, och ibland éndrat ordfoljden for att fortydliga inne-
borden i det sagda.

Denna redigering har ansetts motiverad, eftersom talspraket ibland pa ett
ofruktbart sitt tynger framstillningen och bidrar till att forstaelsen av det
sagda forsvéras. Fordldrarna som intervjuats har granskat och godkint
redovisningen av intervjuerna.

Kommentarer

Antingen lakaren eller kuratorn, oftast bada tva, som intervjuade fordldrarna,
kédnde dessa vil sedan tiden for barnets sjukdom, eftersom de da varit mer
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eller mindre involverade i omhéndertagandet av barnen och deras familjer.
Salunda hade likaren varit engagerad i 7 och kuratorn i 6 av patienterna under
sjukdomstiden. Detta har inneburit fordelar och nackdelar vid intervjuerna.
A ena sidan har de tidigare etablerade kontakterna med forildrarna pé ett
naturligt sétt givit intervjuerna karaktdren av uppfoljning av omhinderta-
gandet och man har under intervjuerna ej behovt kdnna nagot frimlingskap
for varandra. A andra sidan har den tidigare etablerade kontakten inneburit
enrisk for att fordldrarna vid intervjuerna ej velat séra eller stota intervjuarna
genom Kritik eller alltfor stor frisprakighet i sina kommentarer till behand-
lingen och omhindertagandet. Vi har varit vdl medvetna om denna risk och
forsokt minska den genom att for fordldrarna framhalla att de inte skulle
tveka att sdga vad de verkligen tankte eller kdnde och att de inte behdvde vara
radda for att “’stota sig”” med intervjuarna eller annan personal vid sjukhuset.
Négra av foridldrarna har ocksé under och efter intervjuerna nastan urskuldat
sig for sin 6ppenhjirtighet och framhallit att de varit ndjda med “omhin-
dertagandet” under sjukdomstiden, d&ven om intervjuerna gett sken av att sd
ej var fallet. Kanske #r detta ett tecken pa att vi i intervjuerna @nda fick ta del
av fordldrarnas verkliga upplevande av omhindertagandet under barnens
sjukdom. Vi har ocksd p& andra sitt fatt en bestimd uppfattning om att
intervjuerna dgt rum i en atmosfér av uppriktighet och 6msesidigt fortroende.
Forildrarnas kommentarer behdver €] i forsta hand ses som uttryck for
missndje utan snarare som deras 6nskan att fésta uppmérksamheten pa de
delar av omhiindertagandet dér de genom sina synpunkter kan dstadkomma
framtida forbittringar for andra patienter och deras familjer.

Patientmaterial

Av de barn vilkas forildrar intervjuades var 4 flickor och 4 pojkar. 4 av barnen
hade avlidit till foljd av akut lymfoblastleukemi, 1 till foljd av akut
myeloblastleukemi, 1 till foljd av aplastisk anemi, 1 till f6ljd av rhabdomyo-
sarkom och 1 till foljd av subakut skleroserande panencefalit. Tabell 1 visar
barnets &lder vid sjukdomsdebuten, durationen av sjukdomen samt den tid
som gétt mellan barnets déd och tidpunkten for intervjun.

A. Insjuknandet

Den forsta kontakten med sjukhuset

Alla 4tta fordldraparen hade fatt information om barnets sjukdom men i flera
fall forst efter en tids sjukdomsforlopp och i intet fall pa ett sidtt som de tyckte
var inviandningsfritt. I endast ett av de atta fallen kunde man redan
inkomstdagen meddela forildrarna en definitiv diagnos. Dessa forédldrar var
ocksa de som framf6rde minst kritik mot informationen som gavs. Ovriga
fordldrar var ddaremot ej ndjda med den forsta informationen. Den anségs
"16slig™ och de fick “’svdvande besked™ av olika slag dnda tills diagnosen var
faststalld.

Ex.: ”Den forsta kvillen nir vi kom blev vi inte upplysta om négon-
ting.”
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Kommentar: Det finns ett stort behov av information redan vid den forsta
kontakten med sjukhuset, dven om inte diagnosen kan faststéllas da.
Foréldrarna dr vdl medvetna om uppstédndelsen och oron kring patienten.
Bortforklaringar och bagatelliseringar frin ldkarens sida genomskédas och
foranleder misstro mot sjukvérden och forsvérar det fortsatta samarbetet.
Redan vid den forsta kontakten med sjukhuset dr det nodvandigt att
fordldrarna far mojlighet att stélla frdgor och att ldkaren ger sig tid att svara
och svarar uppriktigt pd dem. Det kan naturligtvis vara svért for ldkaren att
lamna nagra mer definitiva besked innan situationen kan Overblickas och
innan analyser pa olika undersokningar foreligger. Det #dr dd angeldget att
ldkaren forklarar varfor proverna tagits och vilka olika sorters svar man kan
vianta av dem, samt att fordldrarna far fullstindig information si snart
undersokningarna &r klara.

I denna tidiga fas av sjukdomsforloppet ar det mycket viktigt att man visar
fordldrarna medkénsla samt att man formar ta hand om deras oro. Detta
krdaver dock tid och psykologisk kunskap hos den behandlande ldkaren. Det
kan ibland vara nddvindigt att delegera denna del av behandlingen till annan
person 4n ldkaren.

Kommunikationen med fordldrarna

De flesta fordldrarna hade upplevt det som svart att fa en tillridckiig kontakt
med négon lakare pa sjukhuset.

Ex.: "Mgjligheter att frdga fick vi, men det dr s svart att formulera
fradgorna.”

[ vissa fall berodde den bristande psykologiska kontakten pa att man vid den
forsta informationen hade fatt svivande besked som sedan inte visade sig
relevanta, varfor man tappade fortroendet for den informerande ldkaren.

Ex.: "Han sa aldrig ndgonting om sjukdomen, utan han drog bara upp
barnsjukdomar. 'Inte kan jag vl st hir och tala om alla barnsjukdomar,
sa han. Men jag sag att det inte var nidgon barnsjukdom”.

Den bristande kontinuiteten pa likarsidan samt ett allmént intryck av stress
och jdkt hos ldkare gjorde det ocksé svérare for fordldrarna att komma med
fragor.

Ex.: ”Nédr man vill friga dr man sé riadd, for man vet att ldkarna &r sé
fruktansvart upptagna. . . dom springer fram och tillbaka.”

"Det skulle vara ldttare om man kunde sla sej ned med en ménniska i lugn
och ro och veta att man Aar lugn och ro.”

Slutligen var i flera fall fordldrarna rddda” for barnets sjukdom och undvek
delvis darfor att komma med frégor. I tva av de atta fallen hade silunda
endast den ena fordldern varit ndrvarande vid det tillfille da den definitiva
informationen gavs, just dérfor att den andra fordldern inte vagade vara
nérvarande. Efterdt har dock alla fordldrapar den uppfattningen att informa-
tionen skall ges till bAdda fordldrarna samtidigt.

Kommentar: Nar diagnosen ar faststélld méaste fullstindig information ges till
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fordldrarna. Detta innebar ofta en upprepning av vad som tidigare sagts, men
det 4r viktigt att informationen till fordldrarna upprepas. For undvikande av
missforstand skall sa f& ldkare som mojligt vara engagerade; helst skall en och
samma ldkare svara for informationen till fordldrarna. Det forefaller vidsent-
ligt att ldkaren insisterar pa att bada fordldrarna skall vara néarvarande da
viktig informationen skall lamnas. Harigenom skonar man den ena parten
fran den svara uppgiften att informera den andra och bida far d4 samma
mdojligheter att forstd och kan sedan troligen ldttare stodja varandra och
samarbeta i omhandertagandet av barnet.

Fordldrarnas upplevelse av barnets insjuknande

For samtliga fordldrar innebar det definitiva beskedet om diagnos och
prognos en chock. Denna chock gjorde det mer eller mindre omgjligt for
foridldrarna att forstd vad liakaren dérefter berdttade.

Ex.: "Jag blev alldeles 6verraskad och kunde inte tillgodogdra mej vad
doktorn sa.”

Blockeringen hade ibland varat under lang tid och forsvérat for fordldrarna att
tillgodogora sig informationen.

Ex.: “Jag tror att det tog méanader innan jag fattade att det var
cancer!”

Samtliga fordldrar accepterade dock att behandlingen genast sattes igdng och
samarbetade dirvid lojalt. Ddremot avspeglade sig reaktionen pad den
uppkomna situationen pa olika sitt. Den kunde vara ett fornekande:

Ex.: Jag tror inte gidrna pé ldkare, det spelar ingen roll vad dom séger, jag
tror dnda vad jag sjdlv vill.”

Det kunde ocksé vara en avskdrmning av svarigheterna:

Ex.: ""Jag tog problemen som dom kom och grubblade inte ldngre @n den
dagen vi stod.”

I nagra fall kinde foridldrarna en stark bitterhet mot inremitterande instans,
som ’nonchalerat™ eller “bagatelliserat’” barnets symtom och ddrigenom
”fordrojt” diagnosen. Det finns ibland ocksé ett inslag av sjilvforebréelse for
att man inte sokt ldakare tidigare:

Ex.: Vi trodde faktiskt inte att det var ndgot med honom, for ett syskon
hade haft samma symtom tidigare.”

Under den hir tiden var fordldrarna psykiskt kinsliga. Tankloshet eller brist
pa medkinsla fran ldkarens och dven vardpersonalens sida kunde upplevas
som skrammande eller sérande. [

Ex.: "Dé sa doktorn s X (patienten) horde det att "Det kan varaen tumor’,
och det var bland det dummaste jag hort, for han borjade grina och sa’Dé
dor jag, mamma’, sa han.”

“Nattpersonalen kom och ropade i korridorerna halv nio pa kvillen,’Oho-
ho!” och skrattade. . . Dom kunde ju ta lite hdnsyn till att ungarna ska
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sova, det dr ju i alla fall darfor dom sitter dér.”

Kommentar: For vérdpersonalens del ricker det inte med vilvilja och
medkinsla for att kunna ta hand om reaktionerna hos forildrar vilkas barn
drabbats av en svar sjukdom. Det krdvs ocksd en djupare kunskap om
krisutveckling och krisférlopp samt kiinnedom om hur olika forsvarsmeka-
nismer yttrar sig vid &ngest, for att t. ex. ldkaren ritt skall kunna bemdota
fordldrareaktionerna samt ocksa medverka till att personalen p4 avdelningen
gor det. Sddana kunskaper forutsitter en bittre psykologisk skolning dn vad
som hittills i allménhet forekommit i ldkarutbildningen. Aven om man pé
senare &r borjat f& upp 6gonen for behovet av en sadan utbildning aterstar
annu mycket att gora pd omradet.

Informationen till patienten

Inte ndgot av de dtta barnen hade av en lidkare fitt information om sin
sjukdomsprognos. Det var ocksa i samtliga fall under pagiende sjukdoms-
forlopp fordldrarnas 6nskan att barnen ej skulle informeras om sjukdomens
allvarliga natur. Den information barnen fick fran ldkaren innebar i stillet
ofullstandiga beskrivningar eller omskrivningar av sjukdomen, t.ex. att
blodvirdena varit “déliga” samt korta beskrivningar av medicinernas
biverkningar. Sddan ofullstéindig information tvingade ibland foréildrarna till
konstlade eller felaktiga forklaringar. De tillgrep da liknelser som “’socker-
sjuka” eller "inflammation” men undvek oftast inda att tala direkt och Sppet
om sjukdomen. Uppenbart var att forildrarnas svarigheter i kontakten med
respektive barn i flera fall skulle ha minskat om lidkaren mer aktivt intresserat
sig for barnens frégor och givit sig mer tid att forklara och utreda och hjilpa
fordldrarna att tala med barnen.

Samtliga fordldrapar, utom ett som var tveksamt, trodde dock att barnet till
sist ind& “anade” eller "visste™ att det skulle do. Efter barnets dod kinde tva
av foréldraparen en 6kande tveksamhet om i vad mén de gjorde ritt i att inte
fullstindigt informera barnet om sjukdomen eller fullstindigt svara pa de
frdgor som barnet stllde till dem. Ett fordldrapar Angrade dppet att man inte
informerade patienten helt under sjukdomen. De 6vriga fem forildraparen
ansdg att de gjorde ritt i att inte ge barnen full insikt i sjukdomens allvar.

De stdrsta problemen betriffande patientinformationen upplevdes av de
fordldrar som haft de dldsta barnen. Kanske skulle fler forildrar varit
ambivalenta, om antalet dldre barn varit stérre. Att frigan om barnens
information var svar och kinslig framgick av att manga fordldrar hade
uppenbart svért att i intervjuerna svara pd den och att nigra forildrar
fornekade eller slog bort svarigheterna.

Kommentar: Nar det géller information till barn med svar sjukdom bor
ldkaren vara noga med att etablera en god kontakt med barnet for att lira
kdnna det. Detta kan vara svart och krédva tid och tdlamod. Det ricker i
allménhet ej att samtala med barnet under ronderna. Likaren méaste kunna
triffa barnet i avskildhet, utan tidspress eller narvaro av frimmande personer,
och genom samtal och kanske ocksa lek lira kidnna barnet. Forst d& vagar
barnet friga och forst d4 kan ldkaren forsté frigorna, bade de uttalade och de
outtalade. Barnets fragor skall sedan besvaras sanningsenligt. Frigor om
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diagnos och behandling ir i allménhet ej svara att besvara sanningsenligt och
man skall komma ihag att ocks beritta om medicinernas biverkningar. Aven
frigor om prognos skall besvaras sanningsenligt, men med tonvikt pé de
positiva effekter man kan forvinta av behandlingen.

Det #r sannolikt ej meningsfullt att upplysa smé barn om den allvarliga
sjukdomens natur. Nér det giller dldre barn bor man vara lyhord for deras
frigor och onskningar och forsoka ge érliga svar. Det dr svart att ge uppriktig
information, men det #r i lingden svarare att inte ge ndgon information
alls.

Ofta fragar barnen forildrarna och ibland sjukvardspersonalen, och dessa
skall da veta att de inte skall sl& bort barnets fragor, utan fora dem vidare till
likaren. Likarens information skall ske i samforstind med, eventuellt
tillsammans med forildrarna, och aldrig utan deras vetskap. Vad ett barn
behdver kdnna och veta ér att man alltid skall gora allt som gar att gora for att’
hjilpa det. Det #r inte mdjligt att délja doden for ett barn, men smértan och
svarigheterna kan minskas genom en &ppen attityd hos omgivningen.

Sjukhusvistelsen — synpunkter vid forsta omhdndertagandet

Barnen utsattes redan fran borjan for upprepade “stick™ for provtagningar,
injektioner och transfusioner. Dessa “’stick™ var inte minst pldgsamma for
fordldrarna, kanske delvis dirfor att de var s& patagliga bevis pé allvaret i
patientens sjukdom.

Ex.: "Forsta blodtransfusionen ir nénting som man haft mardrommar om
i evighet efterat. Det ir av alla hemska upplevelser den virsta.”

“Dom hade faktiskt stuckit sonder henne vildigt mycket, sa ska det inte
vara.”

“Hon var i panisk forskrickelse for dessa margprov.”

“Barnen far inte vara ridda for behandlingen. Det gor inte ont om det &dr
ritt person som sticker.”

Kommentar: Det dr naturligtvis nodvéndigt att reducera antalet provtag-
ningar och injektioner s& ldngt det gar och att se till att de utfors pé bista
tekniska sdtt. Man maste dock komma ihdg att det kan vara mycket svért att
ta prover och ge injektioner pd smé barn med fina blodkérl som litt perforeras.
Det dr ocksd mycket pressande for den person som utfor ingreppet;
fordldrarna vakar oroligt dver allt som sker, barnet gor motstdnd och man
upplever mycket starkt den dngest som béde fordldrar och barn kénner.
Genom premedicinering fore ett ingrepp kan man fa barnet lugnare och det
blir di tekniskt ldttare att utféra provtagningen, samtidigt som barnet
upplever obehagen mindre besvirande. Kanske kan det, som pd vissa hall
foreslagits, vara ldttare for barnet att acceptera ingreppet om man i forvig later
barnet i lekens form bekanta sig med den tekniska utrustningen som skall
anviandas. Om barnet blir vilbekant med sprutorna och instrumenten
minskar sannolikt rddslan for dem. Om barnet kan kénna att dessa inte bara ar
doktorns saker gar det ldttare att kiinna en delaktighet i behandlingen och
acceptera den. Ibland hinder det att fordldrarna sjdlva har en skrick for
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sjukhus, stick och provtagningar. Det dr stor risk for att en sddan radsla kan
overforas pa barnet. Man maste alltsi ocksd for fordldrarna forklara
ingreppets innebord, lugna dem och ge dem méjligheter att bearbeta sin
radsla.

Det visade sig viktigt att kunna sitta sig dver gingse avdelningsrutiner for
att underldtta situationen for patienten. Endast i tva fall hade nigon av
fordldrarna fatt stanna kvar pé sjukhuset 6ver natten. I synnerhet efterét
kdnde de dvriga fordldrarna en bitterhet dver den bristande elasticiteten i
sjukhusrutinen.

Ex.: "Jag var vildigt missngjd. Hon hade aldrig varit pa sjukhus och ingen
erbjod oss att stanna kvar.”

"Jag ringde vil en fem sex génger om dagen till avdelningen for att hora
hur det var med honom.”

“Det var ingen som négonsin erbjod oss att stanna kvar.”
”’Men gé nu, ga nu’, sa nattskoterskan.”

Aven om vi inte direkt frigade om det s& klagade tre av forildraparen
spontant pd matordningen pa sjukhuset.

Ex.: ”Maten var inte avpassad for sjuka barn utan for friska vuxna.”

“Det skulle ha betytt s& mycket for henne om man hade fétt 4ta med
henne. Hon satt och &t och frigade: *Ar ni inte hungriga?’ och man fick
sdga 'Nej, dt du, vi gar och iter sen’.”

"Jag satt och nallade pa hennes tallrik nér hon inte ville ha mer. D4 fick jag
tillsdgelse, och sint blir man ledsen 6ver, for jag ville ju inte limna
henne.”

Kommentar: P& senare ar har situationen pa barnklinikerna forindrats s att
foréldrar nu pé de flesta hall erbjuds méjlighet att stanna kvar pa avdelningen
med sitt barn bdde dag och natt. Forildrar fir nu ocksd majlighet att ita
tillsammans med barnet. Tidigare var alltsa detta inte fallet, vilket framgar av
nagra av intervjuerna, dir ocksa behovet av att forildrarna erbjuds sidana
mojligheter klart illustreras. Fordldrarnas nirvaro pd avdelningen innebér
ofta en hjdlp for avdelningspersonalen i 6vervakning, omvérdnad och
sysselsittning av barnet. Fordldrarna behdver da ej oroa sig i onddan 6ver hur
barnet har det och deras nérvaro 6kar barnets trygghetskinsla.

Flera av fordldrarna upplevde sjukvardspersonalens insatser mycket
positivt.

Ex.: "Dom brydde sej om en och jag och X (patienten) lirde kidinna dom,
och dom oss. Dom I-om in och ville ingenting. Det var som om dom tittade
till 0ss.”

“Det var en flicka som slutade arbeta klockan atta, och hon satt till tjugo i
nio och pratade med mej.”

Men ocksd motsatsen kan upplevas.

Ex.: ”Dar kom dom in med medicin och matbrickor och mer var det inte!
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Det var s opersonligt allting — sterilt pd nagot vis.”

Kommentar: En viktig forutsittning for att omhéndertagandet skall upplevas
s& positivt som majligt dr att forildrarna kdnner empati frn personalens sida.
I allménhet dr det ocksé naturligt for personalen att engagera sig i en patient,
men detta kan kinnas mycket tungt i de fall d& patienten har en allvarlig
sjukdom. Det dr inte ovanligt att personer som vérdar svért sjuka personer
blir oroade, deprimerade och fé&r skuldkédnslor gentemot barnet, med
forsimrat omhindertagande som foljd. Personalen behdver i sddana situa-
tioner f& mojlighet till stéd i form av samtal och psykologisk bearbetning av
sina svérigheter. Detta kan ordnas genom regelbundna sammankomster pa
avdelningen, d& personalen dels far medicinsk information om patientens
sjukdom, dels far mojlighet att tala ut sinsemellan om svérigheterna i
omhiéndertagandet av patienten.

B. Sjukdomsforloppet

Familjens situation vid hemkomsten fran den forsta sjukhusvistelsen

Nir patienten kommit hem frin den forsta sjukhusvistelsen upplevde
fordldrarna situationen som littare. Dels hade den forsta chocken gatt dver,
dels médde patienten i ménga fall béttre nu dn under det forsta sjukdoms-
skedet. Hur situationen upplevdes berodde naturligtvis pa barnets tillstdnd.
Gemensamt for alla fordldrar var att de nu kidnde ett hopp om att patienten
skulle bli bra.

Ex.: “Sedan visade det sej att hon blev bittre och fick komma hem och dé
var det som om hon var bra igen.”

“Man skdrmade av det pa ndgot vis. . . och vi forsokte gora allting som vi
blev tillsagda p& bista sitt och trodde kanske att det skulle komma
nagonting som hjélpte o0ss.”

“Behandlingen ir ett halmstrd och under den tid den sker hinner det
komma nya mediciner och nya rén.”

Ocksé i de fall ddr prognosen bedomts som mycket dalig hyste fordldrarna
hopp om ett tillfrisknande for barnet.

Ex.: Vi hade ju oerhérda odds att kiimpa emot, men det betydde inte att
vi gav upp.”

“Vi hade ju det dir lilla hoppet med den nya medicinen frn Ameri-
ka.”

”Jag tror inte den manniska finns som kan acceptera och helt sluta hoppas.
det 4r ju hoppet om under da.”

Familjerna var i de flesta fall instéllda pd att forsoka leva ett sd normalt liv som
mojligt efter hemkomsten frén sjukhuset. En familj flyttade dock frdn stad til
landsbygd, mycket for att patienten skulle fa det lugnare ddr och for att mar
skulle kunna slippa de stora miingderna “gaser fran trafiken™ som var kraftig:
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runt bostaden. Flera av barnen tycks ha levt ett liv som obetydligt skilde sig
frdn kamraternas.

Ex.: ”Det var en period nar man inte tdnkte pa sjukdomen.”

“Han (patienten) gjorde det han brukade gora, han dkte vattenskidor, och
han var i fjdllen, och han var otrolig helt enkelt.”

Men hela tiden fanns ovissheten ddr for fordldrarna och oroade mer eller
mindre Oppet och mer eller mindre ofta.

Ex.: "Jag var alldeles sjuk pa kvillen innan vi skulle till sjukhuset, varenda
gang.”

"Det svéraste var ovissheten, man grubblade fram och tillbaka.”

"Man gick dar och stirrade efter symtom pa blodning, bldmirken och blod i
avforingen. Nir jag evigt skulle kolla om det méjligen var blod i avf6ringen
stingde han (patienten) in sej pé toaletten och jag fick inte vara med. Det var
annars normalt att vi satt och pratade med varandra medan han satt pa
toaletten.”

Kommentar: Aven om situationen for familjen utifran sett verkar vilbalan-
serad under denna del av sjukdomsforloppet, tycks forildrarna ha haft en del
svarigheter med dngest och oro. Det giller for ldkaren att forstd detta och att
ge tid till fornyad information och upprepade samtal, sa att forildrarna far
majligheter att bearbeta sin angest.

Om kontakten med sjukhuset

Aven om det akuta medicinska omhéndertagandet var over i detta skede
kvarstod ett behov av kontakt och information som bist kunde tillgodoses av
dem som kinde patienten sedan sjukhusvistelsen. Alla forildrar 6nskade ha
sa f& kontaktpersoner som mojligt pa sjukhuset. Dessa borde ocksa alltid vara
ldtt antréffbara.

Ex.: "Det byttes avdelningsldkare, och det upplevde jag som att man inte
speciellt intresserade sej for X (patienten).”

"En och samma ldkare ska det vara. Dom ska inte springa omkring och
leta journaler och inte vera.”

“"Det bor vara en sjdlvklarhet frén sjukhusets sida att det utses en
kontaktperson, som kan handskas med sjukdomen och som dessutom &r
antrdffbar.”

Foréldrarna tycktes hela tiden i tankarna bearbeta sin situation, stindigt dok

gamla och nya frgor upp och informationsbehovet var mycket stort.

Ex.: "Jag tog reda pa information sjédlv genom sédana dir bocker dom har
pé apoteket.”

"Man forsokte ldsa alla tidningar och allt man kom 6ver, om det stod
ndgonting om en farlig sjukdom, man kanske kunde snappa upp
nagonting.”
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Vi vilie hela tiden bli ordentligt informerade och vi ville ocks&d h
kunskaper. Aven om det dr uppenbart for dom flesta att man inte begriperi
utan forkunskaper, s& har man sett det med egna 6gon. Man ska vil kiinna
att man behandlas som om man begrep. Det skulle finnas ett bibliotek for
foraldrar till sjuka barn och man ska kunna fa information om var man
hittar dom bésta aktuella uppgifterna. Alternativet dr att man ldser det i
veckotidningarna.”

Kommentar: Enligt fordldrarna dr lakaren den viktigaste kontaktpersonen.
Lédkaren skall leda den rent medicinska delen av behandlingen samt, dn
viktigare, rdda, stodja och informera foridldrarna. Det dr séllan ldkaren har sa
motiverade &horare som forildrar till svért sjuka barn. Det idr likarens uppgift
att hjdlpa dem att ldra och forstd, och ingen kan hér ersétta ldkaren helt. De
tforidldrar som har behov av att ta del av medicinsk information i facklitteratur
eller informationsskrifter bor naturligtvis fa gora detta. Det ér bra om ldkaren
spontant erbjuder sadan information, t. ex. ur den egna klinikens bibliotek,
och sedan hjélper fordldrarna att forsta den informationen.

Praktiska problem

Alla familjer fick svarbemistrade praktiska problem till f6ljd av sina barns
sjukdomar. Dessa problem var ofta ej uppenbara i det tidiga sjukdomsforlop-
pet, d& patientens sjukdom tog alla uppmirksamhet i ansprak, men de blev
med tiden alltmer patagliga och kunde valla familjerna svara bekymmer och
paverka fordldrarnas yrkesarbete och ekonomi.

Fore patientens sjukdom var samtliga atta fader yrkesverksamma utanfor
hemmet. Med négot undantag blev alla sjukskrivna for kortare perioder
under patientens sjukdom. I stort sett kunde de dock fullgora sitt férvirvsar-
bete. Av de atta modrarna var tre enbart hemarbetande och forblev s& under
hela sjukdomstiden. Av dessa tre modrar stod en just i begrepp att pdborja en
yrkesutbildning, nédr hennes barn insjuknade, varfor utbildningen uppskots
pé obestimd tid. Fem av mddrarna hade deltidsyrkesarbete da deras barn
insjuknade, men endast en av dessa kunde med avbrott for sjukskrivning
fortsitta med det. Ovriga sade upp sina anstillningar eller blev sjukskrivna
under storre delen av barnets sjukdomstid. Svérigheterna att genomfora
arbetet uttrycktes i intervjuerna pd manga sitt.

Ex.: "Man fick dka fran jobbet lite d4 och d&. Man akte till jobbet pé
morronen, man gick och grubblade och funderade och ritt vad det var fick
man sticka darifran.”

"Det var anstringande, for vi dkte ju varje dag han lag inne tio mil efte
arbetets slut till sjukhuset och tillbaka.”” (D& hade fadern redan akt elve
mil fram och tillbaka till arbetet tidigare pd dagen.)

“Jag ville inte sluta arbeta. . . det skulle vara knickande. Forst stdllde
respektive mammor upp och sen fick vi intyg om att han (patienten) var at
betrakta som ett barn med ett speciellt behov, och da sa dom att det skulle
g4 med en privat dagmamma, som ville ta ett barn for 5:20 i timmen, oct
det finns ju ingen san dagmamma. . .”
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De forandrade arbetsvillkoren, 6kade omkostnader med resor och barntillsyn
for patienten och syskonen forsimrade ekonomin och de flesta familjerna
ansag sig behdva ekonomisk hjilp. De flesta fordldrarna orkade dock inte
engagera sig i sina ekonomiska problem, nér situationen i ovrigt var s
pressande. Under barnens sjukdom tyckte fordldrarna att de praktiska
problemen var betydelseldsa, men efter barnets dod tyckte fordldrarna ménga
ganger att de borde fatt mer praktiskt och ekonomiskt stod. Flera av
fordldrarna berittade att de kidnde att de inte ville dra nigra ekonomiska
fordelar av sina barns sjukdomar.

Ex.: "Vityckte nogatt vi skulle ha fatt ndgon hjélp i alla fall. Vi pratade om
det pa slutet, men sen brydde vi oss aldrig i det mer. Man tyckte ju att
allting var svart anda.”

Vi fick vardbidrag efter hans dod. Det var sa byrakratiskt hos forsak-
ringskassan. Man kunde inte engagera sig riktigt i dom problemen. Alla
virldsliga ting hade ingen betydelse under den dér tiden.”

“Man vill inte utnyttja situationen som den dr. Man vill inte tjdna
nagonting pa att hon &r sjuk. Man vill inte kdnna att man har behov av
pengar for att hon dr dalig.”

"Man vill klara sig sjalv.”

Ménga foréldrar uttryckte att de hade behovt fA mer aktiv hjélp fran
sjukhusets sida och att de inte bara skulle ha hdnvisats till kurator eller annan
instans.

Ex.: ”Ddr skulle ndgon ldkare eller kurator tvinga sej pa och sdga att 'Nu
ska du ga till kuratorn som vill prata med dej’. Inte bara sidga att 'Det finns
en kurator’, for man drar sej for att ga.”

"Pa slutet ville ldkaren koppla in en kurator och jag upplevde det som
vildigt negativt att det da var en frimmande person som ringde till mej
och ville hjdlpa till. Jag har tankt efterat att jag skulle ha behovt kdnna den
kuratorn tidigare.”

Kommentar: Det forefaller riktigt att tidigt ta upp de praktiska problemen med
fordldrarna. Man 16ser dem sékert ldttare om kuratorn finns med redan fran
borjan, eventuellt redan vid den forsta informationen, sé att det inte sedan blir
en frimmande person som kopplas in ndr behov uppstar, eller forst vid slutet
av sjukdomsforloppet. Kuratorn blir dd ocksé en viktig kontaktperson for
familjen under patientens hela sjukdom och fyller en angeldgen uppgift som
stodjande person.

Betriffande de praktiska problemen har flera familjer varit irriterade dver
den byrakrati som rader i samhillet. Man har fatt vinta pa ekonomisk hjalp,
t. ex. vardbidrag, och i nigra fall har man fatt bidrag och tekniska hjédlpmedel
forst efter barnets dod. Det praktiska stodet &r ju trots allt mycket vdsentligt
for att underldtta familjens situation. Nar det giller informationen om
familjens socialmedicinska réttigheter maste man fran sjukhusets sida kédnna
sitt ansvar och tidigt ta initiativ. Inte minst dr det viktigt att tidigt klarlagga
familjens praktiska och ekonomiska problem.
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Familjens relation till anhoriga och vinner

Forédldrarna hade alltid sjdlva informerat sina anhdriga och vidnner om
barnets sjukdom. Ingen av forédldrarna onskade att ndgon pa sjukhuset skulle
overta den informationsdelen. Forédldrarna tycks medvetet eller omedvetet
ha valt ut ndgra nédrstdende personer som de delgivit viktiga detaljer i
patientens sjukdom. Dessa personer har sedan, vare sig de varit anhoriga eller
inte, varit av betydelse som stod for familjen under patientens sjukdoms-
tid.

I samtliga fall kdnde sig fordldrarna mer eller mindre isolerade. Hos fem av
familjerna kéndes isoleringen mycket starkt. Det 4r troligen sé att informa-
tionen till familjens omgivning ofta varit ofullstindig och felaktig.

Ex.: "Jag hade vildigt stort behov av att fa prata, men jag kunde inte gé till
mina foréldrar, for dom var alldeles nere bada tva. Dom ville inte prata om
det. Vi var vildigt l1asta. X (patienten) var ju sa infektionskinslig, och alla
vara bekanta hade barn som var mer eller mindre snoriga, det var alla
mojliga sjukdomar. Sé vi satt till sist hir bara innanfor dessa dorrar. Den
enda kontakt med yttervirlden vi hade var telefonen eller ndr man gick ut
och handlade. Till slut ringde inte ens folk till 0ss.”

“En del vinner blev ju rddda och végade inte komma med sina barn. Vi
visste vil vilka vi kunde lita pa. Vi har talat om allt hela tiden for alla och
dom som har velat har fatt sticka och dom som har velat har fatt vara
med.”

“Jag har upplevt det sé att sldkt och véanner dragit sej tillbaka, dom har inte
erbjudit ndgon hjdlp, inte ringt och fragat hur man har det. Det &r precis
som om dom ridknat det hidr som en pest. Vi har inte varit ute och vi har
inte varit bortresta, for X (patienten) ville inte det. Jag tror att dom var lika
rddda som en annan.”

Kommentar: Isoleringen beror sannolikt dels pa att en del méanniskor blir
riadda for allvaret i situationen, men dels ocksé pa att sjukdomen varit sddan
att familjen fatt vara forsiktig pa grund av smittorisk. I manga fall har barnen
sjalva inte Onskat att det skulle komma besok till familjen och detta kan
sammanhinga med den oro barnen sjilva kdnner for sin sjukdom och den oro
de kdnner att fordldrarna hyser. Det #r viktigt att den behandlande ldkaren
kédnner till tendenserna till isolering hos dessa familjer. Han bor forsdka hjélpa
dem att bryta isoleringen, t. ex. genom att erbjuda saklig information till
anhoriga och vénner.

Om kontakt med fordldrar till andra sjuka barn

I den isolering som alla familjer drabbades av i &tminstone ndgon omfattning
kunde kanske kontaktbehovet och informationsbehovet delvis ha tillfreds-
stéllts av andra familjer med likartade erfarenheter. Hilften av familjerna i
var undersokning uttryckte 6nskemél om sddana kontakter, medan Ovriga
varit osdkra eller klart sagt ifrdn att de ej onskade en sddan kontakt.

Ex.: Vi fick tips pa en forfattare. Han hade haft en dotter med samma fel.
Vi var hjirtligt vdlkomna vilken tid p4 dygnet som helst att prata med
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honom, och den kontakten skulle jag velat ha meddetsamma.”

"Man kan ju tillfrdgas, om man #r intresserad av att f4 kontakt med
foraldrar med samma problem. Naturligtvis kan det uppsta missforstand
och felaktig information, men virdet av att motas &r mycket storre dn
risken av att det blir fel. Fel gar det vl att ritta till.”

"Jag kidnde ju igen vissa mammor och barn, men ingen végade tilltala den
andra utan vi gick om varandra. Vi hilsade lite sa dir, men ingen végade
frdga hur det stod till. Jag tror att man ville ha sina problem for sej.”

Somliga fordldrar engagerade sig i medpatienternas situation och flera
foréldrar har vid intervjun gett uttryck at att de tyckte att det fanns andra som
haft det svarare idn de.

Ex.: "Man ville friga om man inte kunde fa g in till honom (medpatien-
ten) en stund, for han lag dérinne och skrek och ingen hade tid.”

"Jag tdnkte inte bara pd X (patienten), for vi sig manga andra barn som
inte hade fordelen av att fa besok av sin far eller mor ndgonsin, s vi tog
hand om ett par sma dir. . .”

Jag tankte manga ganger, nir det var svart for oss, att det maste ha varit
vérre for dom, och vi har sagt oss att det hjilpte oss att se hur de klarade
det.”

Kommentar: Kanske har vi fran sjukhusets sida varit for radda for de negativa
effekterna av att ssmmanf6ra familjer med likartade problem och i alltfér stor
utstrdckning trott oss kunna ta allt ansvar for forildrarnas reaktioner. Det
finns dock exempel pd hur man i patientforeningar av olika slag kunnat stodja
och hjdlpa varandra vid andra sjukdomstillstind #n blodsjukdomar och
elakartade tumorer. Det visar sig i praktiken mycket svart att undvika att
fordldrar till barn med maligna sjukdomar rakas i vintrum och pa sjukhus-
avdelningar. De kénner snart igen varandra och lir kdnna varandras
svdrigheter. Den ansvariga lidkaren borde alltid kunna hinvisa till andra
fGréildrar, som har eller har haft problem och som erbjudit sig att stélla upp for
kontakt och information. Familjerna maste sedan sjdlva fa avgora om de
Onskar utnyttja den erbjudna kontakten.

Barnets relation till sina kamrater

Lékaren hade inte i ndgot fall talat med patientens kamrater om patientens
sjukdom. Inte heller fordldrarna hade gjort detta i nidgon mer omfattande
utstrackning. Enligt fordldrarna visste kamraterna dnda att patienten var sjuk
och i tva fall hade patientens kamrater berittat for patienten att dennes
sjukdom var cancer. Kénnedom om patientens sjukdom spreds alltid pa
négot sitt, ibland utan forildrarnas medverkan.

Ex.: "Nir jag skulle himta hennes (patientens) klider pa daghemmet s
visade det sej att dom visste att hon hade leukemi, och hur dom kunde
veta det begriper inte jag.”

Kommentar: Det dr sannolikt mycket svart att undvika att patienter far hora

105
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sin sjukdom kommenterad av kamrater. Det bésta sittet att skydda patienten
for obehagliga upplysningar dr sannolikt att se till att han har en s fullstindig
kunskap om sin sjukdom att frigor och kommentarer till honom inte behdver
bli 6verrumplande. Aterigen inser vi betydelsen av att patienterna och inte
bara foridldrarna blir riktigt informerade. Det dr naturligtvis ocksé viktigt att
forildrarna begrinsar sin information om patientens sjukdom till dem de vill
ge detta fortroende. Till sist maste man ocksd se till att alla verksamma inom
sjukvarden och socialvérden inskarper vikten av att bestimmelserna om
tystnadsplikten efterlevs.

Relationen till skolan

Skolldkaren och skolskoterskan informerades under patientens sjukdomstid
fortldpande om barnens hiisotillstind genom kopior pd sammanfattningar
och anteckningar i sjukhusjournalerna. Forildrarna hade dessutom i alla
forekommande fall informerat ldrarna personligen om barnens sjukdom och
dessa hade sedan vidarebefordrat en del av denna information till skolkam-
raterna. Samtliga foridldrarna var mycket positiva till skolans resurser att
fortsitta patientens undervisning. Till stora delar berodde denna positiva
instdllning pa det personliga engagemang som ldrarna visade.

Ex.: "Skolgingen fungerade otroligt fint.”

“Skolan var bra, dom gjorde allt. Dom stillde upp med ldrare hemma och
hon fick undervisning extra ndr hon kom tillbaka.”

“Med ldrarinnorna har vi fin kontakt &nnu. Dom ringer och fragar och vill
girna att vi triffas.”

“Dom kom hit fran skolan och froken var hir varje dag och laste for
honom, han blev sa glad ndr hon kom.”

Ibland ville inte patienten atervinda till skolan.

Ex.: ”Hon behdvde inte ga i skolan sen. Hon blev fri fran skolan. Det kom
hem en ldrarinna. Hon skiimdes sa dver att hon hade tappat sitt har. Det
var en flicka pa gdrden som hon var tillsammans med, men inte mycket.
Det var mest hon (patienten) och jag (forildern) som var tillsammans. Vi
akte ut och badade varje dag och pi vintern &kte vi skridsko.”

Kommentar: Skolgangen #r viktig, eftersom den utgdr en stor del av
patientens vardag, och det r dérfor angeléget att kontakten med skolan kan
bibehallas under patientens sjukdom. Eleverna har ritt till hemundervisning,
om de ej kan gé i skolan, och av intervjuerna att déma har hemundervis-
ningen visat sig fungera mycket bra. Det kan dock vara svart for patienten att
ateranpassa sig till skolmiljén och kamratlivet om patientens utseende har
fordndrats genom haravfall eller andra effekter orsakade av den medicinska
behandlingen. Aven om barnet har peruk kan radslan att tappa den och
“avslojas” av kamraterna vara sa stor att barnet végrar att dtergd till skolan
forrdn haret vixt ut igen.

Om kamraterna informeras om patientens sjukdom, kanske helst av
likaren tillsammans med patienten, kan risken for generande "avslojanden™
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minskas. Detta dr ett svart problem och ndgon bestimd 16sning pa det r ej litt
att finna.

Barnets relation till sina syskon

I vart material hade tva av patienterna dldre syskon i eller 6ver skoléldern. Av
Ovriga patienters syskon var ett i femarsildern och dvriga i sma- eller
spddbarnsaldern. Informationen om patientens sjukdom hade i samtliga fall
givits av fordldrarna och ingen dnskan om att ngon annan skulle ha gjort
detta framfordes. De éldre syskonen hade informerats om patientens
sjukdom redan péett tidigt stadium. En familj berittade att patientens syskon
klagat Gver att fordldrarna dgnat for mycket intresse it patienten. En annan
fordlder tillstod att patienten till skillnad frin syskonen “fick allt han ville™.
Att relationen mellan syskonen péverkades var ibland oundvikligt.

Ex.: "Den som fick sitta emellan var systern, for han (patienten) hade sa
hiéftigt humor mot henne. Det #r otroligt att hon statt ut, men hon har
alltid vént pa alltihopa sa att han kom tillbaka igen lika glad och pigg fast
han fatt 6sa ur sej. For det mesta f6ll hon undan och tinkte p& hans
sjukdom.”

Kommentar: Det kan vara svart for fordldrarna att inte tillmotesgd alla
Onskningar hos sitt sjuka barn. Detta kan leda till en viss favorisering av
patienten i forhéllande till syskonen. Fér att minska syskonavundsjuka och
storningar i relationen mellan syskonen ir det d& viktigt att syskonen
informeras om patientens sjukdom, s& att de kan forstd bakgrunden till
fordldrarnas handlande. Syskonen kan sedan léttare sysselsitta sig med, prata
med och trdsta patienten och ddrigenom hjilpa forildrarna att ta hand om
patienten.

Om naturlikemedel

Under patientens sjukdomstid préglades i allminhet familjens psykologiska
situation av en blandning av hopp och fruktan. Ju firre och kortare kontakter
fordldrarna hade med sjukhuset, desto littare kindes det for dem. Men hela
tiden fanns oro och fruktan dir, aktiverad av sjukhusbesdken, och vid
forsamringar eller bara fériandringar i patientens tillstand. Till sist kom dock
for alla foréldrar den dag dé de fick forklarat for sig att patientens sjukdom var
obotlig. Fram till denna dag hoppades man pa effekt av den medicinska
behandlingen, men efter denna dag méste man hoppas pa ett under. Alla
intervjuade hade tdnkt pa naturlikemedel i ndgon form och ocksé anvint sig
av sddana, om ocksé i begrinsad omfattning och under kortare tid. Man sokte
alternativa behandlingsformer till sjukvarden ocksa pa grund av trycket frén
omgivningen och rddslan att inte ta tillvara alla mojligheter.

Ex.: ”Man fick hora fran var och varannan minniska, det var blodskolj-
ningar i Australien och véxtmediciner i Tyskland.”

Vi hade en bekant som ringde och ordnade tid i Aneby.”

Vi ldste i en veckotidning om en dansk familj och sedan ringde vi till
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redaktionen och fick telefonnumret.”
”Froken kom med en burk sololja.”

Fordldrarna var ibland ridda for att utsdtta patienten for onddiga och
besvirande ingrepp och ville inte ta Gver ansvaret, varfor de alternativa
behandlingarna oftast reducerades till relativt oskyldiga former under kort
tid.

Ex.: “Samtidigt som jag funderade pd det si& motarbetade jag det.
Antagligen var jag riadd att jag personligen skulle gora ndgot dumt. . . Man
ville inte st& som ansvarig om det hande nagot.”

Vi lade om kosten helt, kikade mycket rdkost och plockade bort
tillsatsimnen.”

»Paslutet kopte vi i hilsokostaffdren ndgra vita tabletter som vi smusslade
med pa sjukhuset.”

Tva av familjerna tog kontakt med THX-centralen i Aneby och en av
familjerna tillbringade en ménad ddr for behandling av en av patienterna.
Denna manad upplevdes enligt fordldrarna mycket positivt och om den
behandlande doktorn i Aneby framholl de att *’han tyckte att vi skulle kédnna
att han gjorde allt vad som stod i hans makt, fast han inte kunde gora
nagonting”.

Alla forildrar bibeholl dock kontakten med sjukhuset under patientens
hela sjukdomstid, dven om man sneglade &t och tillimpade andra behand-
lingsformer.

Kommentar: Det ir mycket viktigt att den behandlande ldakaren med
fordldrarna tidigt tar upp frdgan om naturlikemedel och andra behandlings-
principer dn de som tillimpas vid sjukhuset. Fordldrarna maste ges tillfélle att
framfora sina onskemal i denna friga. De maste ocksa fa veta att det ar tillatet
att ifrdgasitta den medicinska behandlingen och att andra fordldrar i
motsvarande situation ocks& gor det. Likaren mdste bestdmt avrada frén
alternativa behandlingsformer, om dessa dr dyra, smartsamma for patienten
eller innebér stora fordndringar av familjens livsforing. Det viktigaste dr dock
att ldkaren inte gor detta till en prestigefréga utan later foraldrarna forsta att de
alltid #r vilkomna till sjukhuset med patienten, &ven om behandlingen varit
en annan dn den som tillampats vid sjukhuset.

C. Barnets dod

Fordldrarnas forberedelse

Nir forildrarna s& smaningom forstod att barnet skulle d6 kom de dnnu en
gang in i ett chocktillstand.

Ex.: ”Man kinde sej maktlds, man kunde inte arbeta.”

»Jag hade nog vetat det i det undermedvetna ganska lange, men man dr
ridd och vill inte erkidnna for sej sjilv att det &r sé svart. Jag hade inte trott
att det var sd svart. . . Jag tankte inte ndgonting.”
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”Sista tiden var som en mardrom.”
D4 hade vi alla helvetets kval.”

”Jag vet bara att det var fruktansvirt alltihop och jag fick en chock och
gick som i en dvala.”

Nu hade alltsa situationen blivit sédan att man tvingades inse det oundvik-
liga, men man virjde sig i det lingsta.

Ex.: "Sista gdngen jag kom med X (patienten) fick jag komma in och prata
med ldkaren och jag fick den uppfattningen att det inte var sa l&ng tid kvar.
Jag forsokte prata bort det, for jag ville inte inte hora det.”

Mitt i detta svéra skede, nir férlamningen kindes som starkast, upplevde
fordldrarna dnda nddvindigheten av att ta hand om barnet och hjilpa det pa
bista sitt och forsoka leva vidare si bra som mdjligt.

Ex.: ”Vityckte inte det var ndgon idé att isolera honom. Det var klart att vi
méste undvika infektioner, men inte hur ldngt som helst, och han bérjade
leka lite med kompisarna.”

”Nir vi fick veta det flyttade vi till vdr sommarstuga, sa vi fick vara ifred,
sé att det inte skulle springa en massa barn och ringa pi dorren.”

Vi kdmpade vidare och vi gjorde precis som vanligt.”

”Den ekonomiska hjdlpen kom for sent, vi hade helt enkelt inte pengar s&
vi kunde ha négot roligt tillsammans.”

Barnets forberedelse infor doden

Man undvek sjukhuset i det lingsta, mycket dirfor att barnen onskade
det.

Ex.: ”Han ville inte ligga kvar pd sjukhuset utan han ville hellre vara
hemma.”

”Hon bad ’Snilla mamma, vi dker inte dit mer, jag vill inte ha den dér

CIET)

medicinen mer’.

Forildrarna talade aldrig ppet om déden med sina barn, men barnen kinde
ofta dngest och de lite storre barnen anade déden, men de levde vidare sé gott
de formadde.

Ex.: Han klagade aldrig, han sa aldrig nigonting, han skulle klara sej
sjdlv. Han skulle g4, han skulle g& pa toaletten sjilv. Han tackade for
allting.”

”Hon var valdigt sjuk pé slutet. Hon erkdnde inte for sej sjilv. Hon slipade
sej nerfor trappan.”

”Samma dag hon dog, det dr enda géngen hon négonsin sagt att *Snilla

LT

mamma, kom och sitt hos mej, jag vill inte vara sjidlv nu’.

”Det var s& mycket hon ville. . . hon pekade pé kylsk&pet och man tog ut
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néstan allting. Det var ingenting som passade. Men éndé skulle hon ha
ndgonting och det var vildigt svart. Hon kunde inte tala om vad hon ville
heller.”

»Han kunde vakna pé nitterna ibland och grina som han aldrig gjorde forr.
En ging vet jag att han var radd for att do i alla fall.”

Kommentar: Ndr man tar del av intervjuerna far man en kénsla av att en
intensiv kroppslig nirhet till fordldrarna dr det enda som hjélper barnen i
dessa stunder. Det viktiga dr att de kdnner att de inte dr 6vergivna och att de
inte behdver ha ont. I de flesta fallen tycks patienterna ha kunnat hallas
smirtfria hemma, men for tvd av barnen rickte ej de smairtstillande
medicinerna, varfor man akte in till sjukhuset. Det &r givetvis ett fel att i en
sddan situation inte ge patienten medicin sd att smirtorna kan hallas
borta.

Dadsogonblicket

En patient avled hemma, en i ambulansen till sjukhuset, en strax efter
ankomsten till sjukhuset. Fyra barn avled efter nagot eller ndgra dygns
vistelse pé sjukhuset och ett barn efter flera veckors vistelse pé sjukhuset i ett
tillstdind med tilltagande medvetsloshet. Nagon eller bdda fordldrarna var
niarvarande di patienten dog. Om patienten var vid medvetande och inte
visade plagor kunde de allra sista timmarna upplevas intensivt och kdnnas
meningsfyllda. En av forildrarna anség att ldkaren pa sjukhuset borde
diskutera passiv dodshjdlp med fordldrarna utan péatryckningar men att
likaren aldrig borde foresld aktiv dodshjdlp. Ovriga forildrar har e€j i
intervjuerna tagit upp dodshjilpsfragan.

Ex.: ”Om man med en vuxens hjirna forsoker forestélla sej hur barnet
uppleverdom hir sista timmarna kan man ldtt gora en felbedémning. Man
utgar dé fran att man sjélv ligger ddr. Ibland log han pa slutet och piggnade
till och d& kidnde man att han njot av att fortfarande leva och d4 néstan
angrade man att man hade tinkt tanken att avsluta behandlingen. Han ség
ut av att leva utan angest for det som skulle hdnda. Det sista dygnet
innebar kontakten mellan och honom mej en intensivt upplevd kénsla av
att vara levande, att vara mitt i livet pa gott och ont. Ibland kan man kidnna
att det inte spelar négon roll att man lider.”

For fordldrarna kindes det oerhort svart ndr barnen hade dott, allt annat
upplevdes som obehdvligt och betydelseldst.

Ex.: ”Jag kunde inte taemot nigot stéd da, alla ménniskor utanfor, det var
som om man sag pa film.”

Kommentar: Vad kan man gora pa avdelningen d4 ett barn just dott? Finnas
till hands, inte vara ridd for att visa medkénsla, 1ta fordldrarna stanna kvar sa
linge de onskar och under en enkel ceremoni lata dem ta avsked av sitt
barn.

Ex.: ”Det ir en sak jag tyckte var vildigt fint pa sjukhuset, att dom lade
honom i svepningen och ténde ljus, s att man kénde att dom hade och
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visade ndgon sorts respekt for doden, trots att dom upplevt den manga
ganger.”

Tiden fore begravningen

De flesta forédldrarna hade sett barnet efter doden. Négra forildrar tyckte att
det verkade *’riktigt och bra” att se barnets doda kropp. Andra forildrar ville
ddremot inte se barnet efter doden och hade dessutom avratts frin detta,
eftersom det kunde verka “skrimmande”, men de tinkte dnd3 efterit pa
barnet och undrade hur det s&g ut som détt och dngrade efter en tid att de ej
sett sitt doda barn.

Kommentar: Erfarenheterna visar att det underldttar for fordldrarna att
acceptera barnets dod och att sorgearbetet blir ldttare om de ser barnet efter
doden. Under inga forhdllanden ska man avréda en anhdrig till en déd patient
fran att se denne; i stéllet bor man alltid erbjuda anhdriga méjligheten att se
den doda patienten och tala om att det ofta kdnns ldttare om man fér gora
det.

Fragan om obduktion méste alltid tas upp i nira anslutning till dodsfallet.
Om obduktion gors dr det angeldget med fordldrarnas samtycke, och sddant dr
ej heller svart att fa, om det visar sig att obduktionen #r nédvindig for att
faststalla diagnos eller dodsorsak och om man kan tinka sig att obduktionen
kan hjilpa till att 6ka kunskapen om patientens sjukdom for dem som
behandlar sddana sjukdomar. De fordldrar som ej hunnit acceptera barnets
dod har naturligtvis svarare att tdnka sig en obduktion. Darfor dr det ocksa
viktigt att lata dem se och ta farvil av den ddde, innan man tar upp
obduktionsfrigan.

Begravningen

Sorgearbetet, som borjade redan da forildrarna stiilldes infor att barnet skulle
komma att do, ritualiseras i begravningen, som visade sig vara av stor
betydelse. Aven de forildrar som inte bekinde sig till ndgon kristen tro hade
1atit barnet fa en kyrklig begravning. Ceremonin kriivde forberedelser och
tvingade fordldrarna till aktivitet, vilket upplevdes positivt eftersom det
hjélpte till att bryta den kinsla av férlamning som uppkom i samband med
barnets dod.

Ex.: ”Det dr bra att ha mycket att géra, man &r tvungen att prata om det.
Hela tiden ror det sej ju om den som gétt bort.”

For fordldrarna hade begravningen kénts “svar” men riktig”. Den befiste
och tvingade ytterligare till ett accepterande av barnets ddd, och sorgen
upplevdes intensivt.

Ex.: ”Det var svart att gd in i kyrkan. Det finns inga ord.”
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D. Tiden efter doden

Tidig fas
Dagarna efter barnets dod och dess begravning kunde upplevas som
“fruktansvirda”. Reaktionen pad vad som skett var stark.

Ex.: ”Vi var aldrig hemma, vi stack sa fort vi vaknade p& morgonen och vi
var hos #n den ena, in den andra, och det gick inte att vara hemma.”

»Det var ett chocktillstdind som rdckte ndstan en ménad. Man fungerade
pa ett helt annat plan, man svdvade néstan ovanfor det hela.”

I samband med dodsfallet fanns i allmdnhet ménga méanniskor som var redo
att hjilpa och ta hand om forildrarna och bistd med de praktiska arrange-
mangen. Men s& sméningom minskade denna aktivitet runt familjen och
detta skedde nir behovet av kontakt och samtal var minst lika starkt som
tidigare.

Ex.: Efter ett tag blir man mycket lessnare egentligen. D4 stdr man dér
helt plotsligt, folk &r ridda for att ndrma sej en, dom vet inte hur man mar
och hur mycket kontakt man vill ha.”

»Man behdver nigon att tala med och dela sin kidnsla med. . . och det 4r
just det man vi/l prata om, d&ven om det &r jobbigt, &ven om man gréter och
dven om det blir ganska jobbigt for den som man pratar med.”

”Folk i allmidnhet 4r rddda att prata med ménniskor som har akut sorg.
Dom pratar om allt mdjligt, medan man i sjdlva verket bara vill tala om sin
sorg.”

Kommentar: Det ir inte troligt att alla fordldrar i undersokningen var
medvetna om mdjligheten att bearbeta sorgen genom samtal. Nagra av
fordldrarna hade praktiskt taget aldrig talat med varandra om barnets dod.
Det ir inte svért att forsta att en sddan tystnad ytterligare 6kar den psykiska
belastningen, férsvérar samlevnaden och minskar méjligheterna till nyorien-
tering i krisforloppet.

Sen fas

Det starka och pldgsamma reaktionstillstind som priglade fordldrarnas
kinslor forsta tiden efter barnets dod ebbade sd smaningom ut. Man
anpassade sig till sin situation och tvingades att fungera for den &vriga
familjens skull.

Ex.: ”Det gdr bittre och bittre och nedstimdheten kommer och gér som i
végor. Men det blir lingre och ldngre mellan vagorna och dom varar bara
nigon dag i regel. D& hatar man lite, forbannar, och sa pratar vi om det igen
och grinar en skvitt. Det 4r som om det undermedvetna laddar upp. Man
kanske har ett forsvar som inte star emot hur linge som helst utan méste
utlosas.”

Det finns exempel pa hur familjemedlemmarna nu visade 6kad retlighet och
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att det nu fanns en 6kad benigenhet for vredesutbrott och gril mellan
forédldrarna.

Kommentar: Det 4r viktigt att nu f& foréldrarna att forsta att irritation och gril
mellan dem och andra familjemedlemmar kan vara vanliga och naturliga
symtom i bearbetningsfasen av sorgen, likavil som det kan vara uttryck for
uppdidmda kénslor som ej tillitits komma fram tidigare under barnets
sjukdom.

Helt naturligt dnskade ingen av forildrarna nagot hellre 4n att barnet hade
dverlevt, men dven om den medicinska behandlingen misslyckades med
detta upplevdes den 4ndd inte av nigon som meningslés. Den utgjorde ju
dndé& den mojlighet man méste ta tillvara. En forilder lidt dock forsta att om
han vetat hur pldgsam sjukdomen och behandlingen hade blivit och att
behandlingen @nda inte skulle lyckas med att bota sjukdomen, s& hade han
Onskat att den ej hade kommit till stdnd dverhuvudtaget.

I fordldrarnas nyorientering i krisen efter barnens sjukdom fann man ofta
ett starkt dkat intresse for barn 6verhuvudtaget. Man tinkte pa, intresserade
sig for och ville hjilpa andra barn. En mamma, som tidigare ej varit
intresserad av vérdyrken, skulle mycket girna vilja arbeta i ett sidant just for
att kunna hjdlpa andra barn. Fem av foréldraparen hade fatt ett nytt barn
under eller strax efter sitt barns sjukdom. Viljan att leva och g4 vidare brét till
sist igenom sorgen. En fordlder skrev under barnets sjukdom ned sina tankar
och uttryckte det dé s3 hir:

”Det enda man kan tro pé 4r anda livet. Kanhénda att om vi far fler barn att
dlska och leva med, denna prévning kan bli nigot som ger vara liv nya
dimensioner, nya krafter. I s fall har ind4 inte hans liv varit forgidves. Hans
liv och dod blir da direkt upphov till flera liv och en bittre livskvalitet for oss
och sikert ocksa for hans syster och de barn vi tanker skaffa oss. Det kommer
att bli en svdr tid for oss nér han dr borta, men med hjilp av nya liv och
instdllningen till hans d6d kommer sikert livet att kinnas virt att leva igen.
Framtiden vet ingen —den kan man inte sérja. Det som varit och gett upphov
till minnen kommer aldrig tillbaka. Upplevelserna som gett oss alla minnen ir
likadana som de som dor, kommer aldrig tillbaka. Men minnena som sidana
lever vidare, s4 dem kan man soérja. Viktigast av allt 4r att leva i nuet och
glddjas at livet medan det finns.”

Kontakten med sjukhuset

Oberoende av vid vilken tidpunkt efter barnets déd vi intervjuade forildrarna
tyckte de att vi kom i ”ritt tid”, darfor att de inte hade “orkat” triffa oss
tidigare. De visade sig vid intervjuerna ha ett behov av att tala om sina
upplevelser i samband med sitt barns sjukdom och déd. De hade ocks4 fragor
med rent medicinsk arnytning. Exempel pa sidana fragor var: ”Vad ir det
som orsakat barnets sjukdom?”’, ”Hur stor ir risken for att syskonen ska f&
sjukdomen?”’, ”Vad var det for mediciner barnet fick?”, ”Vad dog barnet
egentligen av?” Forildrarna oroade sig ocksa for att de genom férsummelse
eller misstag pa ndgot sitt orsakat barnets sjukdom. De forildrar som haft
kontakt med en ldkare pa sjukhuset efter barnets dod har varit positiva och
inte kédnt behov av nagon lingre tids samtal.
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Ex.:’Sen ringde ldkaren upp spontant. > Ardet sd att ni vill hastod sa ar det
bara att komma’, sa han, och det var jitteskont att veta. Och det hjdlpte oss
nog ganska mycket att &ka upp till sjukhuset da.”

»Man har ett behov av att uttrycka det man kédnner. Det dr nog bittre att
man blir mer eller mindre kallad.”

Kommentar: Det #r pA manga sitt naturligt att fordldrarna bibehaller
kontakten med nigon pa sjukhuset en tid efter barnets dod. Det finns ett stort
behov av detta, vilket klart visats vid vdra intervjuer savil genom foréld-
rarnas egna uttalanden som genom deras positiva instillning till intervjuerna.
Férildrarna behdver genom samtal bearbeta sina upplevelser och de maste fa
svar pa sina fragor, av vilka ménga r av rent medicinskt slag. Fordldrarna tar
dock sillan sjilva kontakt med ndgon pé sjukhuset. Man méste dirfor ge dem
en tid for aterbesok och lata dem forstd att det ér viktigt att de kommer. Det dr
viktigt att den person foréldrarna da far triffa dr ndgon som de haft bra och
mycken kontakt med under barnets sjukdomstid. Erfarenhetsmissigt kan
man siga att insatserna inte behdver bli sa tidskrdvande, ett eller ett par
samtal kan visa sig tillrdckligt.

Likaren och annan personal pé sjukhuset, vilka ldrt kinna familjen under
patientens sjukdom, far litt kdnslor av otillricklighet och skuld dé en patient
dor. De har dirfor ocksé ett behov av att fa reda pa hur forédldrarna har det och
kan kinna det tillfredsstillande att hjilpa dem ytterligare. En uppfoljande
kontakt med forildrarna blir dirfor i dubbel bemirkelse angeldgen.

Sammanfattning

Vid omhindertagandet av barn med malign sjukdom stélls stora krav pa
sjukvarden. Den medicinsk-tekniska handlédggningen &r ofta omfattande och
avancerad. Flera olika medicinska dmnesomraden behdover alltid inkopplas.
Behandlingen ir langvarig och péfrestande och effekten oviss. Belastningen
blir mycket stor pa en familj dir ett barn drabbats av en sidan sjukdom. Det
finns i skonlitteraturen ingéende och gripande skildringar av de psykologiska
och praktiska svarigheter som uppstar for patienten och familjen (2, 3,4, 7). 1
den medicinska litteraturen har de rent medicinska aspekterna pa sjukdomar
av detta slag dgnats stor uppmirksamhet. Ddremot dr det forst pd senare tid
som ocksa de minskliga och psykologiska problemen bdrjat uppmérksam-
mas. Det ir ocksé relativt sent som familjeproblematiken borjat analyseras
vetenskapligt och mera ingdende (1, 5, 6, 8, 9, 10, 11, 12).

Var undersokning har visat att fordldrarnas och barnens behov av
information &r mycket stort. Informationen om sjukdomens natur, forlopp,
prognos och undersékningar samt om behandlingen och dess biverkningar
maste upprepas flera ganger under sjukdomsforloppet. Framforallt spelar den
forsta informationen om sjukdomen en stor roll for fordldrarnas fortsatta
instillning och fortroende for varden. Inga samtal om diagnos och terapi far
dga rum i korridorer eller 6ver barnets huvud. Bada férédldrarna maste vara
nirvarande vid denna information. Likaren méste vara beredd att stélla upp
for manga samtal och dessutom alltid vara ldtt att nd for féraldrarna. Det finns
ett starkt nskemal om kontinuitet i omhéndertagandet, med sa fa personer
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som mgjligt inblandade fran sjukhusets sida.

Patienten behdver fa samma enkla och sanningsenliga svar pa sina fragor
som foradldrar far. Det &dr svart att sdga i vilken utstrickning barnet ska fa
information som det ej fragar efter. Bortforklaringar ggenomskédas alltid forr
eller senare av barnet, som da oroas och forlorar fértroendet for bade sjukhus
och fordldrar. Vardpersonalen maste vara lyhord for outtalade frigor och
kédnna igen oro och osdkerhet i dess olika uttrycksformer. Det ér svart att ge
uppriktig information till ett barn, men det 4r i lingden svéarare att ej ge
information alls.

Det dr viktigt att man hjélper patienten och fordldrarna att anpassa sig till
sjukhusmiljon genom en stor elasticitet i sjukhusrutinerna. Detta stéller stora
krav pa omtanke och inlevelse hos dem som arbetar inom sjukvarden. Det
giller ocksa for lakaren att ldra kdnna patientens hemmiljo pa ett sidant sitt
attdet gér att forstd och dtminstone delvis handldgga de problem som uppstar
inom familjen och i patientens relation till skola och kamratliv. Det
grundldggande synsittet innebdr att familjen skall forsoka leva sd normalt
och naturligt som mdgjligt.

Det finns ménga sitt pd vilka man kan minska belastningen pa familjen,
eftersom manga problem &r av praktiskt och ekonomiskt slag. Det #r viktigt
att man tidigt uppmérksammar och atgérdar de sociala problem som drabbar
familjen i samband med barnets sjukdom. For att kunna gora detta pa ett
riktigt sdtt behdver en kurator alltid anlitas och helst bor kuratorn vara med
vid ndgot av de tidiga informationssamtalen, s& snart man har mdjlighet att
overblicka sjukdomens forlopp och vilka vérdresurser som krivs. Kuratorn
kan d& komma att spela en viktig roll som stéd och kontaktperson for
familjen.

Det finns ofta anledning att anlita hjdlp av en psykolog vid omhinderta-
gandet av den krisdrabbade familjen. Psykologen har ocksé en viktig uppgift
att fylla ndr det giller fortbildningen av vardpersonalen. Arbetet med svart
sjuka barn dr ndmligen tungt for all vardpersonal. Det krivs en djupare
kunskap om krisutveckling och krisforlopp samt kinnedom om hur olika
forsvarsmekanismer yttrar sig vid &ngest for att man ritt skall kunna beméta
de reaktioner som uppstar hos patienten, fordldrarna och ocksa bland
vardpersonalen. Sddana kunskaper forutsitter en grundliggande psykologisk
utbildning. Det &r ett rimligt krav att personal som tar hand om svart sjuka
barn ocksd far en regelbunden fortbildning rorande alla de problem, inte
minst de psykologiska, som sammanhinger med vérden av svart sjuka barn
och deras familjer.
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Intervjufragor

A. Frdgor rérande sjukdomsdebuten

Vad sade doktorn vid den forsta informationen om sjukdomen?
Forstod Ni vad doktorn sade?

Hur kindes det?

Tyckte Ni att Ni kunde fraga fritt?

Férstod Ni vad som skulle hinda?

Kunde Ni fa information vid flera tillfédllen?

Var det svart att i tag pd négon att frga?

Vem pratade Ni mest med?

Nir forstod Ni pé riktigt hur allvarlig sjukdomen var?
Vem betydde mest fér Er hemma under denna tid?
Vad berittade Ni for barnet?

Vad berittade doktorn for barnet?

Hur mycket férstod barnet?

Berittade man for Er om behandlingen?

Talade man om biverkningarna pa behandlingen?
Vem gjorde det?

Berittade man om behandlingen f6r barnet?
Berittade man om biverkningarna for barnet?

Vem gjorde det?

Vad var det svaraste i borjan av sjukdomen?
Fanns det nigot som var bra?

B. Frdgor rérande sjukdomsforloppet

Vilka praktiska problem hade familjen i samband med barnets sjukdom?
Hur 16ste Ni dessa problem?

Vem kontaktade Ni?

Vem hjilpte Er d&?

Hur fungerade skolgéng (daghemsvistelse)?

Kunde Ni arbeta i Ert yrke?

Maste Ni sjukskrivas?

Vem sjukskrev Er?

Hade Ni kontakt med en eller flera lékare?
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Hade Ni kontakt med en eller flera sjukskoterskor?

Vem informerade anhdariga tili Er?

Kédnde méanga av Era vinner till barnets sjukdom?

Vem informerade dem?

Vad sade man d&?

Var Ni besvidrade av att for ménga kidnde till sjukdomen?
Vad visste kamraterna?

Vem berittade for dem?

Kédnde Ni Er isolerade?

Fick barnet vistas mycket p& sjukhuset?

Vad tyckte Ni om det?

Fick Ni vara med s mycket Ni ville?

Kiénde Ni ett tryck att vistas med barnet pa sjukhuset fast Ni inte orkade
egentligen?

Tréffade Ni fordldrar till andra sjuka barn?

Vad pratade Ni om?

Saknade Ni kontakt med andra forildrar?

Tankte Ni anvdnda eller anvdnde Ni Er av naturlikemedel eller andra
mediciner?

Vad tyckte Ni om det?

Var det ndgot Ni behévde men aldrig fick?

Tyckte Ni behandlingen var onddigt pldgsam?

Tyckte Ni behandlingen var meningsfull?

C. Fragor i anslutning till slutet pa sjukdomen

Nir forstod Ni att barnet skulle d6?

Vad tiankte Ni da?

Hur kdnde Ni det da?

Hur hade syskonen det?

Vad gjorde Era vidnner?

Hur gick det med yrkesarbetet?

Fick Ni nigot stod fran sjukhuset?

Hade barnet smartor?

Rickte den smartstillande medicinen?

Hur hade barnet det den sista tiden?

Fanns det ndgot som man da kunde ha gjort men som inte blev gjort?
Ség ni barnet ndr det hade dott?

Hur kindes det?

Hur var det hemma dagarna efter dédsfallet?
Fanns det ndgon som stédde Er, vem i s& fall?
Hur gjorde Ni vid begravningen?

Hur kéndes begravningen?

Hur kénde Ni for varandra efter dodsfallet?
Hur kidnde Ni for de andra i familjen?

Hur fungerade familjen som helhet?

Hade Ni kontakt med sjukhuset efter begravningen?
Vad tyckte Ni om det?

Vad fick Ni ut av det?
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Vad tyckte Ni om att ingen horde av sig?

Forklarade ndgon varfor barnet dog?

Vem gjorde det?

Tror Ni att Er syn p& de andra barnen har fordndrats?

Hur har férindringen i s fall blivit?
Hur ser Ni pa allt det som hédnde?

Ar det nigot som Ni vill berdtta om som vi inte frigat om?

Ar det nagot vi kan hjdlpa Er med?

Hur har det kints att berdtta om alla dessa saker?

Tabell 1

Patient Debutélder  Duration Tid mellan dodsfall och intervju
nr ar ar ar

1 24/12 15/12 6/12
2 28/12 8/12 2/12
3 310/12 2:1/12 37/12
4 5:2/12 35/12 4/12
5] 610/12 19/12 3/12
6 82/12 712 8/12
7 86/12 13/12 47/12
8 89/12 26/12 34/12
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V  Utbildning

9 Om véard av doende barn — barnpsykiaterns
roll

av Margit Bellman

Négra aktuella fragestédllningar

Nir det gidller samarbete i allmidnhet mellan barnpsykiater och pediater och
vid varden av doende barn i synnerhet finns det en rad viktiga fragor, som tél
att diskuteras t. ex.:

o Vad Onskar — respektive dnskar inte — pediatern av det barnpsykiatriska
konsultteamet nidr det gédller imnet barnet och doden eller vid konsultation
over huvud taget?

o Har det barnpsykiatriska teamet 6verhuvudtaget en vettig klassifikation
och kategorisering av barnpsykiatriska storningar som passar for pedia-
triska fall?

o Vilken utbildning bor en barnpsykiater, respektive barnpsykolog, ha for att
motsvara kraven som konsult eller handledare vid varden av doende
barn?

o Finns det en generell psykologisk grundutbildning for forstaelsen av alla
de konsultfall som kan tdnkas forekomma pa pediatrisk klinik?

o Eller specialiserar sig konsultteamet eller olika teammedlemmar pa olika
dmnen, varav doende barn dr ett, psykosomatiska sjukdomar sdsom
anorexia nervosa, enkopres, enures, ulceros kolit, magsmartor etc. dr ett
annat, och beteenderubbningar ytterligare ett?

o Ardet mojligt for en pediater att ensam skota varden av ddende barn pa ett
tillfredsstéllande sitt, eventuellt med enkla regler uppsatta av nagon
barnpsykiatrisk eller barnpsykologisk specialist? Finns det sidana
regler?

o Vore det bittre att pediaterna sjédlva utarbetade nagot system utifran sin
pediatriska erfarenhet?

Inledningsvinjett

Nir jag for ungefidr 15 ar sedan borjade vikariera som barnpsykiatrisk konsult
pa pediatrisk klinik sade en skarpsynt ung pediater till mig att hon tyckte att
de remissvar hon brukade fé fran barnpsykiatern var av tre slag, ungefdr sa
hér:
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o Ingen psykiskt insufficiens. Ingen atgird.
o IQ 75, rekommenderas hjédlpklass.
o Beteenderubbning. Remitteras till rddgivningsbyra.

Aven om detta sades med glimten i dgat, uttryckte det skepsis och forvaning
Over att det skulle vara sd liten variation pd problem och atgdrder inom
barnpsykiatrin. Samtidigt visade hon oro och medkénsla med de barn och
fordldrar som hon varit engagerad i.

De flesta av hennes kolleger uttryckte emellertid vanligen sin stora
tillfredsstillelse med den snabba expeditionen av remissvaren. Man behdvde
inte uppehélla de dyrbara pediatriska platserna for att vidnta pa barnpsykkon-
sult och bérdan av att inte veta vad man skulle gora lyftes av en; hade man
anlitat expert hade man gjort vad man kunde. En del pediatrer forleddes
sidkert ocksd att tro att om det var sd enkelt kunde man klara de
barnpsykiatriska problemen sjdlv.

Mina egna forsta erfarenheter av hur en barnpsykiater kunde arbeta som
konsult och redovisa resultaten for pediaterna var fran Elsa-Britta Nordlunds
psykosomatiska konferenser pa 50-talet. Hon arbetade psykodynamiskt
utifrin egna erfarenheter av genomgéngen analys och av vad hon lést och lart
sig, ofta i kontakt med utlindska kolleger. Jag vill pdpeka att det finns
barnpsykiatrer som inte haft den majligheten till utbildning som flera dldre
pediatrer fick nir de deltog i Elsa-Brittas konferenser, ofta varje vecka. Hon
lade ner mycket stor del av sin arbetstid pa att pa det sdttet ge undervisning
och service till den pediatriska kliniken. Jag formodar att hon ldrde ut ett
psykodynamiskt sitt att tinka som sedan var fruktbart for den fortsatta
kliniska verksamheten och sedan, &tminstone delvis och i modifierade
former, gatt i arv till yngre kolleger via tradition.

Det var ingalunda sjilvklart att psykiatrer hade ett psykodynamiskt
tinkande. Utom Elsa-Britta Nordlund var det Gosta Harding, Gustav
Jonsson, Erik Reinius och ndgra pionjdrer till bland barnpsykiatrerna som
arbetade psykodynamiskt. Det gjorde ocksé de barnpsykologer som utbildats
pé ettarig, nigra enstaka pé tvaarig, kurs pa Ericastiftelsen. Annu i borjan av
60-talet hade man emellertid svért att systematisera sina dynamiska
kunskaper for diagnostik, utbildning och forskning.

Kategorisering och klassifikation i barnpsykiatrin

Snart sagt varje ménniska tycker att hon 4r litet av en psykolog: "’Inte for att
jag dr psykologiskt utbildad men jag tycker . ... ”Vanligt sunt fornuft séger
vil .. .”. I min barndom gjorde man si. Med vara barn har vi gjort sd”, etc.
etc. Det vore inte underligt om pediatrer som haft kontakt med s& oerhort
maénga barn och har lart kinnaen del under lang tid tycker sig veta mycket om
barns psyke. Och jag hoppas verkligen att det 4r sd. Dock har det visat sig bl. a.
i en undersokning av barnpsykiatern Milton Senn i New Haven, Connecticut,
USA, att pediatrer som fatt tillfdlle att ha barn i psykoterapi under hans
handledning genomgéir samma utbildningsprocess, upplever och madste
bearbeta sina upplevelser under en psykoterapi med barn somr andra
psykoterapeuter. Det handlar t. ex. cm kinslor av dveridentifikation med
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barnen, enorm aggressivitet mot barnens forildrar, odndlig otalighet att inget
hidnder med familjen dé allt dr solklart for terapeuten, dngest 6ver hurudan
man egentligen dr sjdlv och onskan att tala om egen angest, dngest dver vad
man gjort med sina egna barn som varit galet etc. etc. Senn handledde en gdng
i veckan under ett pardren grupp av praktiserande pediatrer i barnpsykoterapi
och har redovisat detta.

Det giller dessutom for pediatrerna att som for barnpsykiatrerna forsoka
folja med i vad som hidnder inom specialiteterna.

En komplicerande faktor da det giller barnpsykiatrin #r att olika synsitt
skiljer sig fran varandra pa ett mer markant sitt 4n da det giller pediatriska
sjukdomar. Dock finns det otaliga exempel pa hur olika doktorer behandlar
samma dkomma och anviénder olika slag av mediciner etc. Man skulle grovt
kunna sdga att de individuella barnpsykiatrerna finns pé ett kontinuum:
organiskt orienterad — beteendeterapeutisk — inlarningspsykologisk — psyko-
dynamisk. Barnanalytikern och professorn i barnpsykiatri i St. Louis James
Anthony har pdpekat detta i en kritisk beddmning av en artikel: Classification
and Categorization in Child Psychiatry (1965) av Michael Rutter. Av Rutters
skrifter och aterkommande formuleringar kan man dra slutsatsen att han
befinner sig strax till ”vénster” om mitten av detta angivna kontinuum
medan Anthony placerar sig till hoger. En stor nackdel dr att det som lidses av
facklig och vetenskaplig produktion blir mycket selektivt pdpekar Anthony.
Om man vill sitta sig in i psykodynamisk litteratur, ordentligt, lira sig dess
referensram och teoribildning integrerad med klinisk erfarenhet tar detta
fyra—fem ar.

Om man inte ldser vad som skrivs internationellt kan man rdka i samma
situation som Rutter. Anthony skriver (1965) *’Child psychiatrists, in the 30
or 40 years that they have been in formal existence, have struggled painfully
and methodically with the problem of classification and have come up with as
many as 30 tentative systems, almost one for each year of the discipline’s
existence. Dr Rutter is therefore not a lone voice crying in the wilderness,
although he tends to sound like it in his paper.”” Anthony var med i den s. k.
GAP!-kommittén, dir flera barnpsykiatrer fran hela virlden representerande
ovannamnda kontinuum samlades av och till under s lang tid som fem &r for
att dstadkomma en klassificering. De som var mest ihirdiga var de som
befann sig lingst till hoger p& kontinuum, endast ett par av dem till vinster
var med hela tiden. Man kom fram till att fastan det dr angeléget att allvarliga
forsok gors i denna riktning, barnpsykiatrin dnnu inte #r mogen for
gemensam klassifikation pd grund av att de kliniskt verksamma i dmnet
varierar sd i sitt arbetssétt. Det bésta sittet att summera ett barns anamnes
och speciella drag som individ &r att ge en diagnostisk profil snarare in ett
klassificeringsschema, ansdg man. Anna Freud och hennes medarbetare har
kommit ldngst hér; se t. ex. den till svenska dversatta boken Barnets psykiska
hilsa. Vidare papekas det i The Group for the Advancement of Psychiatry
(GAP) — Committee of Child Psychiatry. Psychopathological Disorders in
Childhood: Theoretical Considerations and a Proposed classification. N.Y.
1966, hur viktigt det 4r for en ung disciplin att s3 manga anstringer sig och
bidrar att detta maste uppfattas som konstruktivt snarare in som en svaghet:
“the complexities and fluidities of professional thought in this field have
offered understandable frustrations to all those courageous persons who have

I Group for the Advance-
ment of Psychiatry.
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put forth classifications of childhood disorders reflecting their individual
points of view. Each has made some contribution . ..”

Det #r ofrankomligt att vi i vart dagliga arbete behover utveckla négot
praktiskt system for beddmning av barn. Det finns flera exempel pd att skolor
dverhuvudtaget uppstatt och psykiatriska skolor (Sjobring, Seitz) ddr det
endast har varit upphovsmannen och hans ndrmaste larjungar som forstétt
meningen med detta pa grund av att teoribyggnaden varit for ytlig. Senare
generationer har inte kunnat forsta vad det hela innebar och hur man skulle
anvinda teorin pa grund av dess starka forenkling.

Vid en akademi till skillnad frin i en skola har man en grundligt utvecklad,
fordjupad teoribyggnad. Den har ett system av manga mojliga kombinationer
av en uppsittning av hypoteser, forslag till modeller utifrdn behov att pa
varierande sitt fa befist och fa dkad forstéele for vad den kliniska bilden
handlar om. P4 det sittet kan kunskaper, behandlings- och undervisnings-
metoder foras vidare genom generationer. Storre eller mindre pébyggnader
gors under tiden men grundteorin i stort héller for det. Exempel hérpa ar
infektionsteorin med immunologins alla 6verbyggnader inom medicinen och
psykoanalytisk teori med jagutvecklingsteori och olika andra verbyggnader
inom psykoanalysen.

Nackdelen med att lira sig en ingdende teoribyggnad integrerad med
klinisk erfarenhet dr att det dren lang och péfrestande inldrning. Frestelsen att
anviinda “short cuts” eller bilda en skola ér dérfor stor. Det &r ocksé en av
anledningarna till att det finns s& manga skolor. En del av dem bidrar till
utvecklingen men maénga nya skolor bidrar ocksa till att vetenskap och
undervisning samt kommunikation inom disciplinen blir lidande och
utvecklingen fordrgjs.

Dynamisk psykiatri

Teoribildning och referensram

Psykoanalytisk teori sésom den utformats av Sigmund Freud i publikationer
fran 1895-1933 och hans medarbetare och efterfoljare har till malsittning att
ge utbildning for fyra olika grupper:

1. psykoanalytiskt behandlingsarbete for blivande praktiserande psykoana-
lytiker.

2. den psykoanalytiska vetenskapen till blivande forskare i psykoanalys.

att bedriva undervisning i psykoanalys — blivande ldrare i psykoanalys.

4. tillimpning av denna teori for blivande utdvare av dynamisk barn-
psykiatri och psykiatri, dynamisk individualpsykoterapi for barn och
vuxna, dynamisk gruppterapi, dynamisk familjeterapi etc.

w

Det finns dessutom olika skolor av dynamisk psykoterapi ddr endast delar av
Freuds teori accepteras. Slutligen finns terapiformer som icke dr psykodyna-
miska och icke har nigon psykoanalytisk teori som grund.

Under 50-talet och borjan av 60-talet borjade man utomlands vinna storre
erfarenheter, inte bara om barnens driftsliv utan ocksa om de funktioner som
kontrollerar impulserna, jagfunktionerna. Anna Freud publicerade 1963
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“Developmental Lines in Adulthood™, som bygger p4 retrospektiva iaktta-
gelser i vuxenanalys och "Normality and Psychopathology in Childhood:
Assessment of Development™, 1965, som bygger pé direktobservationer pa
barn. P4 detta sidtt kunde man fa hjilp att noggrant systematisera de kliniska
erfarenheter man far genom att under handledd psykoterapi, som stricker sig
over tva till tre ar eller mera, ldra kdnna ndgra fa barn grundligt.

De svérast storda barnen, psykoserna t. ex. dir mycket gétt galet redan
forsta aret, ger en provkarta p& vad som pa grund av de tidiga storningarna
inte kan fullfdljas under utvecklingens ging genom att flera normala
utvecklingslinjer brutits sa tidigt. Bryts utvecklingslinjerna senare ser det ut
pa ett annat sitt.

I terapin fr man vara med om att utifrédn de tidigare fixeringspunkterna
hjdlpa barnet att bygga upp det som “gatt snett” i dess utveckling. Detta dren
i och for sig fascinerande upplevelse som ofta leder till en ytterligare
nyfikenhet pa hur det gér till i utvecklingen mer i detalj nir den &r normal”.
Av nédgrasadana terapifall, man kanske hinner med 5-10 pa tre ar, lir man sig
att diagnostisera. For psykiatri giller som fo6r medicin: kvantitet kan aldrig
ersitta kvalitet.

Liksom i andra discipliner dr en viss utbildning inte en garanti for att man
bliren bradoktor, men a andra sidan kan man inte begéra att den som inte fatt
utbildning skall kunna léra sig en omfattande teoribildning och referensram
helt pa egen hand.

Man skulle kunna jamfora barnspykiatrisk utbildning utan terapiutbild-
ning med pediatrisk utbildning forlagd endast till dppen vard, dir man
sdlunda aldrig ndgonsin tjanstgjort pa en avdelning och minst tva ganger om
dagen gjort nya diagnostiska overvdganden efter sjukdomens forlopp och
standigt dr beredd att @ndra sina ordinationer, gora tilligg eller sitta ut, allt
efter den 6kande information man far genom sjukdomsforloppet.

I psykoterapi far man av patientens reaktion pa vad som sigs gora tillzgg till
sina tidigare bedomningar, vilket gor att man géng p& gang modifierar och
nyanserar sin diagnostiska bedomning. Man har i barnpsykiatrin liksom s
ofta inom andra grenar av medicinen ingen siker diagnos fran borjan; man
har snarare en arbetshypotes som inte dr stabil och siker utan 4r dynamisk
och testas och modifieras alltefter terapins forlopp.

Det dr en midngd variabler att ta hdnsyn till under denna fortlopande
beddmning, och varje midnniska och varje relation dr unik. Men det finns
dnda mycket som &dr gemensamt for oss och vi kan #nd4 forsta varandra trots
véra olikheter. Det finns nu en anvindbar generell teoribyggnad inom den
dynamiska barnpsykiatrin vilken kan hjilpa oss att virdera vara observatio-
ner. Jag skall ge négra exempel:

O Barnets reaktioner pa forklaringar, informationer, tolkningar och andra
atgirder ger underlag for att med teorins hjilp inringa konfliktomraden
och ocksd beddma om man &r pé ritt vig eller inte.

o Nonverbala kommunikationer som ibland kan ge ett jakande svar i
motsats till den verbala &r till ovirderlig hjilp vid barnpsykiatrisk
diagnostik. I terapiutbildning har man fatt trining i att noggrant observera
barns forméga till nonverbal kommunikation som ofta &tminstone delvis
gétt forlorad hos vuxna.
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o Nir barnet under terapins lopp utsatts for psykiska trauman av liknande
art som nir symtomen borjade och symtomen da forvirras eller kanske
kommer tillbaka efter att ha varit forsvunna ett tag, far man bekriftelse p&
att detta barn ir kénsligt och reagerar pa denna sorts trauma. Andra barn
kanske reagerar helt annorlunda.

o Vid varden av barn med leukemi har pediaterna observerat hur olika de
sjuka barnen och deras familjer reagerar pa sjukdomen. Detta dr naturligt
eftersom sjukdomen kan drabba individer med alla former av psykopato-
logi och familjedynamik. Den barnpsykiatriska konsulten méste darfor
vara insatt i hela registret av individuell psykopatologi och familjedynamik
for att kunna forstd det trauma som sjukdomen leukemi innebdr i det
enskilda fallet och i samarbete med leukemilidkarna handskas med de
psykiska reaktioner som upptréder.

I det foljande skall jag ta upp nagra barnpsykiatriska problem till diskussion
med utgangspunkt i den dynamiska teoribildningen.

Olika slag av dngest enligt psykodynamisk teori

Har man foljt ett barn som tidigt ként katastrofangest vid minsta hot till att
utveckla funktioner sa att det huvudsakligen kdnner angest om det blir
limnat eller blir vergivet (separationsingest normalt fran 1 1/2 upp till 3-4
ars alder) och senare vid pafrestningar upplever ridsla som handlar om att bli
skadad, straffad, lir man sig de olika komponenterna som ingériden ena eller
den andra formen av dngest. Dessa olika former ger ocksé viss anvisning om
vid vilken alder eller i vilka utvecklingsstadier fixering dgt rum. Inte ens en
psykotisk minniska med svar katastrofingest och panik ir sa bisarr och tokig
som man forst tycker, om man riktigt anstringer sig att forstd henne.

En skér mamma kan vid svara, chockartade underréttelser om barnen falla
igenom de olika stadierna av angestupplevelse och fa katastrofangest, bli
forvirrad och bete sig psykotiskt. Hon har svérare att 6vervinna krisen @n en
mamma med annan och stabilare personlighetstruktur. En stabil mamma
som dessutom har gott stod och gemenskap med make och familj far
kortvariga symtom pa chock som s& sméningom kan beméstras pa ett annat
sitt dn den forstnimnda mamman som hade sdmre forutséttningar att ta
emot chocken bemistrar sina.

Hos doende barn ir separationsangest och kénsla av overgivenhet ofta
forhiarskande. De regredierar och kidnner sig dvergivna och dr det faktiskt i
manga fall. Detta dr inte svért att forstd.

Att skolvigrare, som ofta har fixeringspunkt i utvecklingen strax under
trearsaldern, ocksé behirskas av just separationsangest dr inte lika lattfangat.
Hir ir det inte yttre forhallanden, utan mer en inre upplevelse av att nagot
haller pa att g4 galet som ligger till grund: t. ex. att néagot kan hinda modern
om man inte vervakar henne och att man dirfor inte kan ga till skolan.
Barnet kan inte erkinna for sig sjilvt sin bundenhet och aggressivitet till
modern, utan aggressiviteten forskjuts till ldrare och skola och blir da ldttare
att bade erkinna och tolerera. Forsvaret mot konflikten &r en forskjutning av
aggressioner.
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Psykosomatiska symtom

Att uppleva dngest via kroppen kan barn ha vant sig vid vid olika
utvecklingsnivéer i livet i stéllet for att ge uttryck for ngest, kinslor och
affekter verbalt.

Skolvigrare har ofta psykosomatiska symtom, och de har fatt ta till dessa
for att avvirja dngest ndr forskjutning av aggression inte rickt till, och detta
troligen fore tredrséldern.

Andra barn med psykosomatiska symtom kan samtidigt ha neurotiska
forsvar mot angest. De har borjat att avvirja sin dngest med patologiska
forsvar i en senare utvecklingsperiod och dr som personligheter mer stabila.
De idr ocksé littare att behandla.

Barn med psykoser upplever av och till att de skall gd sonder, dvs. att
kroppen skall g& sonder och forintas. Det dr alltsé friga om katastrofangest,
som upplevs via kroppen.

Psykosomatiska symtom som astma, hudforiandringar, ulcerds colit kan
vara uttryck for oldsta konflikter redan omkring 1 1/2-arsdldern. Att
symtomen debuterar langt senare beror pa att det utldsande traumat som
fororsakar den djupa regressionen kommer forst vid debuten.

Littast att behandla dr vanligen akuta psykosomatiska symtom som hor
ihop med akut stress.

Modell for psykologisk vard av déende barn?

Enligt min &sikt finns det inte nagra enkla regler f6r hur barn skall reagera nir
de dr déende. Det finns darfor inte nagra enkla behandlingslinjer som kan
passa in pd alla. De vanligaste sétten for behandling kan man sékert ldra sig
empiriskt och ocksa via tradition fran leukemildkare till leukemilidkare. Den
mangfald av individer och familjedynamik det ror sig om gor att en specialist
och handledare eller ett team med specialist kontinuerligt bor finnas till
hands.

Detta team bor kunna anvénda sina specialkunskaper genom sin grund-
utbildning och sitt samarbete pé kliniken dven for andra uppgifter, framfor
allt som psykosomatisk konsult.

Aven om ménga leukemilikare f. n. pa ett tillfredsstédllande sitt anser sig
kunna handskas med de sjuka och déende barnen och deras familjer tycks
personalen behdva hjilp fran en utomstdende. En sddan utomstéende kan
vara en handledare som utbildats p& detta omréde utifrdin men kan
naturligtvis ocksa tas in ifrdn detta nu ndmnda barn psykiatriska team.

Utbildning, forskning och handledning

Specialisering och grundutbildning

Jag har fatt fragan varfor jag har skrivit om barnet och déden, och ibland har
jagen kinsla av att jag betraktas som specialist pd omradet i Sverige. Jag anser
att den som har en grundutbildning liknande min och sedan har arbetat med
dessa problem kan klara av dem. Specialist tror jag att man blir om man héllit
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pa linge just med den hir speciella problematiken och dgnat sig at att folja
med vad som hinder i litteraturen och pa konferenser med kolleger inom och
utom landet.

P& liknande sitt klarar man av barnpsykoser, anorexia nervosa-fall,
psykosomatiska sjukdomar, beteenderubbningar, utvecklingsrubbningaretc.
Det idrendast ett fatal i vart land som ser utbildningen pa detta sitt. Ett sddant
team ir det barnpsykiatriska team som arbetar pa Huddinge sjukhus. De laser
liknande litteratur som jag, anvinder samma sprak och de ser heller inte mig
som specialist pa dessa amnen var for sig utan betraktar mig mersom en dldre
och mer erfaren ldrare och kollega.

Vidareutbildning, forskning, handledning

Det ir sjdlvklart att jag anser att man behdver en grundutbildning som den
ovan skissade for att kunna utvirdera kliniskt forskningsmaterial inom
omradet och for att kunna undervisa om detta. Att ldra sig terminologin och
vad varje definition star for kliniskt tar lika lang tid nidr det géller
psykoanalytisk teori som nir det géller den medicinska utbildningen. Det var
dirfor en stor glidje att kunna skriva om dodsproblematik, barnpsykoser och
anorexi kortfattat och mer generaliserat men med anvédndande av denna teori
i uppldggningen och att dessa artiklar tycktes ga hem pa ett praktiskt sétt hos
icke fackutbildade ldkare.

For att kunna handleda behdver man extra utbildning eftersom man dé
maste ha vana att lyssna till vad ndgon annan berdttar om patienterna. Vissa
barnpsykiatrer tar sjilva dver patienter som kolleger vill ha hjdlp med, men da
lir sig dessa ingenting av detta. For att kunna handleda ndgon ir det viktigt
att terapeuten pd ndgot sitt har forstatt den medméanniska han har pratat med,
fatt en s. k. emotionell forstaelse av henne. Nir den férmedlas till handle-
daren kan handledaren systematisera materialet och sétta ord pa det hela,
samt ge anvisning om vilka uppgifter som synes vara de viktiga i ssmman-
hanget.

Exempel pa handledning av pediater 1.

En ung kvinnlig pediater, som hade ltt for att tala med dngsliga modrar,
beriittade att hon hade ett spidbarn pa avdelningen som ruminerade. Hon
hade talat med mamman négra ganger och hdvdade bestdmt att det var en
sadan trevlig och bra mamma att det inte kunde vara nagot fel pa henne. Jag
sade till doktorn att hon uppenbarligen tyckte om denna mamma, och att hon
sjalv skulle ta ett nytt samtal med henne. Hon skulle hora sig for litet
forsiktigt om mamman av ndgon anledning hade varit tvungen att férsumma
barnet under den sista tiden. Om lidkaren sedan kontaktade mig efter
samtalet, skulle vi ytterligare diskutera vad vi borde gora. Doktorn kom
fortjust efter ndgon dag tillbaka, hade talat med mamman och sade att
mamman hade haft mycket bekymmer med ett dldre barns hiftiga syskon-
avundsjuka. Hon hade t. 0. m. fétt lov att lasa in den lilla for att skydda
henne. Hon hade som vil var fatt tid pa rddgivningsbyra for det dldre barnet
redan i nista vecka. Resten skotte sig tamligen av sig sjdlv.

Handledaren bor veta via utvecklingspsykologi hur avvikelser ter sig hos
spadbarn och hur dessa upplevelser uttrycks, t. ex. upplevelse av att vara
forsummad. Handledaren bor ocksé veta att om man fradgar modern utan att
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ha inlevelse med henne, kan hon stegra sig, kiinna sig anklagad och bli
blockerad av frdgan och man kommer inte vidare. Ddremot ir det f6r mig
mindre intressant att veta att i en serie av barn med psykosomatiska
storningar foridldrarna har psykisk insufficiens, #r alkoholister eller invand-
rare i storre utstrackning dn kontrollfall. Det forefaller mig timligen sjilvklart
att sd kan vara fallet, men dessa uppgifter dr alltfor ytliga. Vad jag diremot
skulle vilja veta dr vilka mekanismer leder till symtomen, hur gar det till och i
vilka sammanhang, vid vilken alder, vilket kn? Hur #r barnet sjilvt utrustat,
med begdvning, talanger, emotionell stabilitet? Vilka inverkande faktorer
finns i omgivningen (andra nérstdende, skola, liirare, sysselsittning, kamrater
etedete))?

Exempel pa handledning av pediater 2.

En ung pediater kom fortvivlad och beriittade att man stillt diagnosen
neurolues pa en 10-drig flicka som hade varit oerhort délig en lingre tid. Man
hade begirt prov till WR av forildrarna och 6vriga barn. Man hade ocksé fatt
hora att pappan hade undrat om det dr mor som har misskott sig. Doktorn
undrade hur han skulle géra med detta, kunde inte tinka sig att beritta
sanningen om diagnosen. Det kunde ju bli skilsmissa, sjilvmord m. m.,
tyckte han. Mamman hade haft en lues i ungdomen som hon visserligen trott
vara botad, eftersom hon fatt behandling men #ind4, fadern hade nu visat
misstdnksamhet, och om man ljog skulle vl ingen av forildrarna tro doktorn.
Vi kom 6verens om att doktorn skulle invinta svaret p& proverna och under
tiden ta ett par samtal med foréldrarna for att forsoka forstd hur deras
dktenskap hade fungerat och hur de haft det med den sjuka flickan. Vid nista
diskussion kom vi 6verens om att han skulle hinvisa till deras relativt 1&nga
dktenskap, ddr de hade haft mycket gemensamt, delat sorg och glidje, vidja
till pappan om att mamman, som ju var i god tro da de triffades, nu verkligen
behovde stod pé grund av vad som fororsakats barnet bl. a. Doktorn matte ha
skott allt detta mycket fint. Nér han skulle skriva ut flickan satt forildrarna i
viantrummet och holl varandra i hand lugna och samlade.

Handledarens funktion var hdr mest att ta emot terapeutens angest,
“containing function™. En pediater som skoter dngestprovocerande problem
hos fordldrar kan, &ven om han dr van, gripas av intensiv och stark angest och
behdver tala med ndgon som forstér vad det handlar om och som kan hjilpa
honom att klara dngesten sa att han fungerar och analyserar den pa ett
konstruktivt sitt.

Finns handledare i kliniskt barnpsykiatriskt arbete med
psykodynamisk inriktning i Sverige?

En med mig jamnarig barnpsykiaterkollega berittade att han i borjan av 50-
talet efter omkring fem éars somatisk utbildning (bl.a. nigot &r som
provinsialldkare i Norrland) tog ett vikariat pd vuxenpsyk. pa K.S. Han visste
inte hur han skulle kunna klara sin ridsla under hela tre manader, som
vikariatet varade, eftersom han var satt pa polikliniken och inte hade nagon
handledning. Han I6ste problemet genom att be att f bli inkallad, sa att han
maste bryta vikariatet. | The James Jackson
et [ ) \ Putnam Childrens Cen-
Helt annorlunda var den utbildning jag fick i Boston 1956-59. Det var vid e och Ihe N shene
tvd undervisningskliniker anslutna till Harvard University.! Man arbetade  setts General Hospital.
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vid oppenvard, hade handledning pé alla sina fall och foljde teoretiska
diskussioner varje vecka pa den egna kliniken. Man fick sjdlv presentera fall
och hade under tredje aret teoretiska seminarier pa I6rdagsformiddagar. Till
den ena kliniken var knuten flera forskoleavdelningar, som hade sin
verksamhet i samma hus och ett intimt samarbete med kliniken. Man fick
samtidigt ocksa hjilp med att hitta en egen psykoterapeut under vistelsen i
Boston.

Aterkommen till Sverige 1960 och under fortsatt psykoanalytisk utbildning
forsokte jag pé olika sitt anpassa och tillimpa vad jag ldrt mig.

Den ena institutionen didr jag arbetade liknar Ericastiftelsen har i
Sverige.

PA Ericastiftelsen har tidigare forekommit ettariga kurser i psykodyna-
miskt kliniskt arbete men i borjan av 60-talet kunde en a tva psykologer &t
géngen fa en tvadrig utbildning i barnterapi fram till 1965. Under 1965-1968
pagick en kurs for atta barnpsykologer i barn- och ungdomsterapi. Antalet
Okades nista kull och 1971 gick tolv stycken ut som terapeuter frén
Ericastiftelsen. Fran och med 1971 har tva parallella kurser gatt med tolv pa
den ena och tio pa den andra. Sedan 1973 antas ocksa barnpsykiatrer och
barnpsykiatriska kuratorer till terapeututbildningen. I varje &rskurs har
funnits deltagare ifran olika stider i landet som Uppsala, Eskilstuna, Orebro
och Lund.

Hostterminen 1976 startades dessutom genom anslag frain UHA en tvaarig
handledarkurs och den héller nu pé att slutféra utbildningen av sexton
handledare i barn- och ungdomspsykoterapi. Av dessa dr en deltagare
dverlikare i Falun, en psykolog-handledare i Vinersborg och en i Visteras.
Ytterligare tre terapeuter pa Ericastiftelsen gar handledarutbildning sedan
hosten 1977 genom Ericastiftelsens forsorg.

Savil forskning som undervisning bygger pd humanistisk vetenskap. Detta
far inte hindra samarbete med medicinska kliniker. Antalet barn- och
ungdomspsykoterapeuter (utbildade enligt psykoterapiutredningens forslag,
steg 2) och handledare ir f. n. alltsé inte stort i Sverige. Vid Ericastiftelsen
finns dock numera erfarenhet av hur man utbildar handledare for kliniskt
barnpsykiatriskt och barnpsykologiskt arbete. En liknande kurs pagar dven
vid Psykiska barna- och ungdomsvarden i Stockholm.

Pediaterna behdver en kontinuerlig utbildning for att kunna tillgodose
vérden av déende barn. Denna utbildning kan bést handhas av ndgon som &r
van att handleda, nidgon som har hela den hir utbildningen med teoriutbild-
ning och insikt i egna kdnslomassiga reaktionssatt.

Salunda forefaller det mig som om handledare i klinisk barn- och
ungdomspsykiatri, som kan fungera som handledare ocksa i psykosomatiska
sjukdomar och i frdgor som behandlingen av doende, borde vara en praktisk
modell. Grundutbildningen av dessa sker pa annat hall och ombesorjes av
andra experter. Specialutbildningen kan ske pa kliniken.

Slutvinjett

Elsa-Britta Nordlund satt med pediaterna i konferens pa Norrtulls sjukhus, d&
en skoterska anmilde att det var en mamma, som inte ville ga fast
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besokstiden var dver och klockan redan var halv tre. EBN: »Vad ir det nu
som séger att ett barn inte behdver sin mamma, fast klockan ér halv tre?”” Hon
slog vakt om upplevelseaspekterna hos barn och det har nu lange varit
sjilvklart med besok hos barnen. Det vore att vrida tillbaka utvecklingen till
40-talet om man inte ville forsoka forstd och hjilpa barn och deras familjer
samt personal med deras upplevelser infor doden.
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10  Utbildningsaspekter

av Karin Gyllenskold

1. Inledning

I foljande avsnitt behandlas kortfattat ndgra olika forhallanden som bor
beaktas vid utbildning av personal som arbetar med svart sjuka eller déende
barn. Materialet bor ses som en grund att bygga vidare pa och anpassa till
konkreta forhallanden inom barnsjukvérd eller inom utbildningsinstanser av
olika slag.

2. Allmint

All personal pé barnkliniker bor kinna till:

o barns kognitiva och emotionella utvecklingsnivaer och vad som kinne-
tecknar dem

O barns emotionella reaktioner i samband med sjukdom och kroppsska-
dor

O hur barns angestupplevelser beteendemissigt kan ta sig “fortickta”
uttryck

o hurrelationer generellt ter sig mellan barn i olika aldrar och deras forildrar
och syskon samt till frimmande personer/sjukvardande personer (initi-
alt)

O hur barn funderar och kidnner infor doden och hur detta dr knutet till
barnets utvecklingsnivd och medicinska status

o hursjukvardande personal kan ha tendenser att omedvetet vilja "ersétta”
fordldrarna

O hur man som personal kan forhalla sig till allvarligt sjuka barns upplevelser
av hotande och &ngestvickande tankar kring vad sjukdom, déende och
dod innebdr

o vilka olika emotionella reaktioner som mer eller mindre omedvetet kan
aktualiseras hos vardpersonalen vid barns dod

o hurettallvarligt sjukt barns sjukdom och behandling eller barnets dod kan
pdverka de andra barnen (och deras forildrar) pa en avdelning och hur man
bést kan bemdta detta.

Tonéringar dr en dldersgrupp som bér dgnas speciell uppmirksamhet nir det
géller allvarliga sjukdomar, déendet och déden. Kroppsligt utseende ir for
tondringar av utomordentlig betydelse och péfrestande medicinska behand-



132  Utbildningsaspekter SOU 1979:22

lingar som inverkar “stérande™ nir det giller utseendet upplevs med starka
inslag av forodmjukelse, bitterhet och aggressivitet. Under tondren &r
kamratgruppen av utomordentlig betydelse. Att bli isolerad frdn den genom
sjukhusvistelse eller genom avvikande utseende (p& grund av medicineras
biverkningar t.ex. haravfall, “cortisonsvullnad™ o.dyl.) innebir svara
psykiska pafrestningar.

Vidare #r tonaren pd ménga sitt forhoppningarnas tid och livshotande
sjukdom utgdr dé en mycket allvarligt frustration. Véardpersonal anser oftaatt
ddende tonaringar (eller tonaringar med livshotande sjukdomar) dr de
psykiskt mest péfrestande patienterna att arbeta med. Tondringarna svanger
mellan kraftig aggressivitet och total uppgivenhet eller sluter sig helt vid
forsok till kontakter fran personalens sida. Personal upplever ofta sjdlva stor
bitterhet infor patientens dde.

3. Nagra grundldggande begrepp

Grundlidggande begrepp som personalen pd barnkliniker bor forstd och
utifran vilka de bor kunna tolka konkreta vérdsituationer for att underlétta for
barnen, foridldrarna och sig sjilva:

Utvecklingskris
Traumatisk kris
Angest — ndgra exempel
hjdlploshetsangest
separationsangest
angest infor den egna driften
kroppskadeéngest
dverjagséngest/samvetsangest
Psykiska forsvarsmekanismer — nagra exempel
borttringning
undertryckande
fornekande
rationalisering
isolering
depersonalisering
reaktionsbildning
forskjutning

4. Psykoterapeutiskt forhallningssitt

Ett psykoterapeutiskt forhéllningssdtt innebér att vérdpersonalen aktivi
frdgar efter emotionella aspekter i en konkret vérdsituation och att personalen
ir beredd att hjilpa barnet/forildrarna att verbalisera kdansloméssiga upple-
velser, att personalen lyssnar empatiskt och accepterande infor vad barnet/
foridldrarna uttrycker. Harvid dr det viktigt att respektera att det barn eller
forildrar uttrycker faktiskt dr deras upplevelser (dven om de for personalen
kan te sig inadekvata) och att personalen har méjlighet att visa forstdelse for
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hur barn/f6raldrar kdnner det. Detta dr avgdrande for ett optimalt samarbe-
te.

Svéra och hotande kidnslomissiga upplevelser hos barn/forildrar kan i viss
man neutraliseras genom:

o verbalisering av kénslor

o att vardpersonal accepterar alla slags upplevelser barn/forildrar ger uttryck
for

o att vardpersonal klart uttrycker att de forstar att barnet/forildrarna kianner
sd som de gett uttryck for

O att personalen klargdr eventuella missforstand (rérande sjukdomen eller
behandlingar) som kan utgéra delkomponenter i hotande emotionella
upplevelser

o att personalen ger forsékringar (som det méste finnas tickning for) att man
t. ex. kan hjilpa barnet med smirtlindring — att det slipper vara ensamt —
att fordldrarna kan fé ett extra samtal med doktorn eller att man ordnar
kuratorssamtal.

5. Psykologisk forberedelse

Infor péfrestande medicinska unders6kningar eller behandlingar krivs
psykologisk forberedelse av barnet och/eller forildrarna. Detta innebér att man
informerar om de faktiska forhéllanden som giller respektive undersékning
eller behandling. Vidare att man fragar hur barnet/forildrarna uppfattat det
man informerat om — vilka fragor eller funderingar de har kring detta och vad
for slags kdnslor som kan ha vickts till liv.

Vid en amerikansk barnklinik hade man tillgéng till psykoterapeuter som
lat barn som skulle genomga péfrestande undersokningar eller behandlingar
tillsammans med andra barn leka doktor, syster, patient, i olika slag av
rollspel. Det visade sig att denna form av forberedelse i hog grad underlittade
den psykologiska bearbetningen av det som barn upplevt hotande och
skrimmande och att undersokningars eller behandlingars genomftrande
darefter gick ovanligt smidigt.

En annan amerikansk undersokning har visat att om doktorn sitter ned nir
han informerar patienten uppfattar patienten att doktorn stannat hos
honom/henne lingre tid i jimforesle med om doktorn stir upp (under exakt
lika lang tid). Viktigt for barn/fordldrar ér att doktorn eller annan personal
ordnar s att de kan sitta ned nir de skall tala med varandra. Att alla har
Ogonkontakt pd samma niva dr en viktig forutsittning for god kontakt och
gott samarbete.

6. Personalens behov

All personal pé barnkliniker bor fa méjligheter till regelbunden handledning
ndr det giller deras relationer till barnpatienterna och deras forildrar genom
konsultationer med psykoterapeutiskt skolad handledare. Dessutom bor
personalen fa tillfélle att ldra kinna ndgot av den egna personlighetens mer
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eller mindre omedvetna reaktionsménster infor psykiskt pafrestande upple-
velser i samband med vérdarbetet. I samband med detta kan ocksé
personalens inbérdes relationer och gemensamma upplevelser i vérdarbetet
lampligen bearbetas. Aven for detta krivs en terapeutiskt skolad handleda-
I}

Sadana mojligheter till bearbetning av den egna personligheten bidrar till
att skapa ett forhallningssitt hos vardpersonal som "tilldter’’ barn/fordldrar
att vaga fraga alla slags frigor, vaga ge uttryck for dngest/oro och med tillit
kunna tillgodogora sig det personalen har att erbjuda i form av personlig
kontakt, information och medicinsk och psykologisk vard.

For att en barnavdelnings personal ska ha mojligheter att fungera bra
psykologiskt sett krivs emellertid ocksa att de har tillfredsstéllande kunska-
per om de sjukdomar och behandlingar som 4r aktuella pa avdelningen ifraga.
Dessutom krivs att den for behandlingen ansvarige ldkaren medger ati
understilld personal har ritt att ge vissa slag av informationer rorande
sjukdomarna och de medicinska terapierna.

Den f6r behandlingen ansvarige likaren bor ge diagnos, initial information
om behandling och prognos, liksom om fordndringar nér det géller behand-
ling eller information om att sjukdomen progredierar.

7. Utbildningsaspekter gér ej att isolera

Slutligen vill jag papeka det i och for sig sjdlvklara faktum att det ej gar att
isolera utbildningsforhallanden frén andra forhallanden som har att géra med
viktiga praktiska resurser: personaltithet, personalkontinuitet, lokalutrym-
men (samtalsrum osv.)

En annan betydelsefull aspekt nir det giller utbildning &r att det I6nar sig
att ge en del av undervisningen som det hér ir fréga om sdsom fortbildning pa
arbetsplatsen. Att ensam bland avdelningspersonalen g& pé& extern kurs
(tillsammans med andra frdn samma yrkeskategori) ger nodvindiga och
viktiga kunskaper, men deras tillimpning i det konkreta vardarbetet blir ofta
svargenomforbart, d& de 6vriga i personalen inte fitt sasmma mojligheter.

8. Sammanfattning

For att nd malsittningen att avdelningspersonal pa barnkliniker ska kunna
fungera mer dppet én hittills vid behandling av svart sjuka eller ddende barn
kravs:

1. okad psykologisk utbildning

2. okad medicinsk utbildning

3. att personalen regelbundet fir handledning och majlighet att bearbeta sina
erfarenheter psykologiskt

4. att personalstyrkan pi avdelningen utokas s& att tillrdckligt med tid
verkligen finns.

Under grundutbildningar till olika vardyrken borde man ge utokad och mer
enhetlig undervisning rérande psykologiska reaktioner i samband med
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allvarliga sjukdomar och péfrestande medicinska behandlingar. P4 samma
sitt borde mer undervisning ges kring det psykologiska samspelet mellan
barnpatienten — de anhoriga — personalen.

I vidareutbildningar som ror barnsjukvard bor man ge 6kad undervisning i
utvecklingspsykologi, t. ex. en genomgang av hur barns kognitiva utveck-
lingsniva bestimmer hur de uppfattar doden och déendet. Dessutom bor man
ge tillfdlle till fordjupade kunskaper rorande psykologiska aspekter vid vard
av doende barn.

1 fortbildning pa arbetsplatsen bor all personal pad barnonkologiska avdel-
ningar fa undervisning i medicinska forhéllanden rorande cancersjukdomars
karaktédr och behandling. Dessutom bor fortbildningen omfatta undervisning
i psykologiska aspekter vid véard av cancersjuka barn. Vidare bor personalen
fa tillfdlle att regelbundet bearbeta och genomarbeta de psykologiska
processer som aktualiseras hos dem sjdlva i samband med vérdarbetet.
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11  Forsoksverksamhet med gruppsamtal vid
en barnklinik

av Karin Gyllenskaold

Bakgrund

Genom olika studier har det framkommit att vardpersonal pd somatiska
avdelningar onskar fa tillfdlle att diskutera erfarenheter i arbetet i mindre
grupper pa sjukhuset och under arbetstid (se Gyllenskold, 1977). Véaren 1977
intervjuade en kurator personalen vid X-sjukhusets barnklinikers akutmot-
tagning. Enligt denna undersdkning 6nskade personalen dir fa tillfille att
delta i samtalsgrupper av ovan beskrivet slag.

Klinikchefen stillde sig positiv till en forsksverksamhet med gruppsamtal
inom ramen fér SLS-utredningen.

Malsittning

Malséttningen for gruppverksamheten var att ge personalen tillfille att
diskutera erfarenheter och svérigheter i arbetet med barnpatienter och deras
fordldrar, speciellt med hinsyn till svart sjuka och déende barn. Syftet var
aven att relationer inom personalen skulle kunna tas upp till diskussion.

Genomforande

Forsoksverksamheten planerades att omfatta 4 samtalsgrupper-som under
ledning av erfarna gruppterapeuter skulle triffas en géng (90 minuter) per
vecka under hosten 1977 och varen 1978, sammanlagt 20 génger.

En del av personalen p4 akutmottagningen var dock fran borjan skeptisk
och uppfattade varken mélsittningen med gruppsamtalen eller att delta-
gandet var helt frivilligt. Detta torde frimst ha berott pa bristande eller
felaktig information till personalen. Nagra bland dem tycks ha haft uppfatt-
ningen att ’ledningen” ansag att de inte skotte arbetet tillfredsstillande eller
pd négot sitt “behdvde hjilp”. Nigot som de troligen uppfattade som
krankande av yrkeserfarenhet och yrkeskunskap.

Emellertid startade, som planerat, 4 samtalsgrupper i oktober 1977 pé tider
som personalen pé& akutmottagningen bedomt som limpliga.

Tvé av grupperna hade manliga gruppledare och tva hade kvinnliga. De tva
senare hade béda tidigare erfarenheter av samtalsgrupper pa somatisk klinik,
medan de manliga gruppledarna saknade sidan erfarenhet. Sjélv fungerade
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jag som handledare for gruppledarna, vilka jag traffade regelbundet var tredje
vecka. Vart forsta handledningsmote hade vi fore gruppverksamheten
startade. DA diskuterade vi malsittningar for gruppsamtalen och hur
gruppledarna limpligen borde fungera i detta speciella slag av samtalsgrup-
per. Vid senare handledningsméten beskrev gruppledarna vad som hade hént
i respektive grupp. De tog ocksé upp olika slag av problem de hade mott i
grupperna.

Ganska snart visade det sig att grupperna med de manliga gruppledarna
inte fungerade bra och efter ett par gdnger upphdrde dessa grupper att samlas.
I samband med detta skrev jag ett brev och bad deltagarna i dessa grupper att
ge sina synpunkter pa vad som hade varit ’déligt” och vad som eventuellt
hade varit ’bra”, nir det gillde samtalsgrupperna (se bilaga 1). Endast 4
personer svarade och deras svar finns atergivna in extenso (se bilaga 2).

Dé svarsfrekvensen var si 1ag samlade klinikforestdndarinnan p& min
begiran gruppdeltagarna till ett evalueringsmote. Vid detta tillfalle framkom
foljande:

1. Deltagarna var negativa till gruppsamtal dverhuvudtaget.

2. Gruppsamtalen uppfattades som “forlingda kafferaster’” och gav inte mer
dn dessa.

3. Deltagarna uppfattade ej att de hade nagra problem eller ndgot att tala om
utover vad som dagligen sker i arbetet.

4. Deltagarna hade en allmint negativ instéllning till psykologer. Dessutom
uppfattade deltagarna att de tvA manliga psykologerna sjélva varit oklara
dver meningen med gruppsamtalen — "att de inte visste vad det hela gick
ut pa”. En av gruppledarna l4r ha uttryckt rddsla for sjukhusmiljon som
sddan — vilket misskrediterade honom starkt.

5. Deltagarna uppfattade att de i det hdr sammanhanget utgjort fel
malgrupp.

6. Enligt deltagarna hade de som i enkéten véaren 1977 uttryckt onskemal om
gruppsamtal nu slutat eller flyttat till andra avdelningar.

De manliga gruppledarna bedémde gruppdeltagarnas motivation for grupp-
samtal som mycket 1ag eller obefintlig och menade ocksd att deltagarna
utgjort fel malgrupp. Vid handledarsammantréden diskuterade vi om
gruppledarna borde lagt om stil”” och t. ex. foreslagit att malsittningen med
samtalsgrupperna skulle forskjutas mot studiegruppsverksamhet i stdllet. Vi
diskuterade ocksa forhallandet att de bada kvinnliga gruppledarna inte alls
métt samma problem som de manliga. Vi undrade om det var konstillho-
righeten som spelade en avgorande roll. Det &r majligt att si var fallet, men en
mer avgdrande skillnad mellan gruppledarna var troligen att de kvinnliga
hade tidigare erfarenheter av att arbeta med samtalsgrupper for vérdpersonal
pa somatisk klinik.

Vid arsskiftet 1977/78 decimerades storleken av de tva kvarvarande
grupperna pi grund av att nagra deltagare fick dndrade arbetsforhallanden,
vilka inte gjorde fortsatt deltagande méjligt. I samband med detta erbjods
personal fran en avdelning med svért sjuka och ddende barn att delta i
grupperna. P4 sa sitt kom ett par nya deltagare till varje grupp i januari 1978.
Ocksé en person fran en poliklinisk avdelning kom att ingd i en av grupperna.
Den ena gruppen fick da sju medlemmar och den andra sex.
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Nattpersonalen erbjods ej vara med i gruppsamtalen. En av dem kommen-
terar detta: ” Arbetar natt vilket gor att man star utanfor det mesta. Har ingen
aning om vad dessa 'grupper’ med psykologledare haft for sig. Saknar f. 6. att
det aldrig gar fram information till *natten’. Det ir tydligen bara dagperso-
nalen som har chansen till samarbete mellan personal.”

Likarna vid akutmottagningen och senare vid en av vardavdelningarna var
inbjudna att delta i gruppsamtalen. Dr 1 deltog tre ganger, dr 2 kom vid ett
enstaka tillfélle, liksom dr 3.

Teman som diskuterades i samtalsgrupperna

I det foljande redovisar jag diskussionsteman utan att ange vilken grupp som
diskuterade vad, eftersom de flesta teman var gemensamma for bada
grupperna. De bada kvinnliga gruppledarna antecknade efter varje grupp-
mote vilka teman som hade diskuterats.

1. Om barns reaktioner infor sjukdom och dod

Man talar om barns upplevelser av separation vid vistelse p& sjukhus,
gruppledaren undervisar och deltagarna exemplifierar utifrdn egna erfaren-
heter.

Barnpatienter kan vara aggressiva mot forildrarna. I stillet for att rikta
vreden mot doktorn (som de 4r beroende av) "térs” barn rikta vreden mot
fordldrarna. Nagon tar upp att det finns barn som visar sin ilska ppet mot
ldkarna och ger konkreta exempel pa detta. Det ér svart att behandla barn som
ar aggressiva. Ibland dr det ocksé svart att behandla barn nir deras forildrar 4r
nidrvarande. DA vigrar en del barn i storre utstrdckning #n nir personalen 4r
ensam med dem.

Inga barn brukar tala om att de skall do eller hur sjuka de ir, och deltagarna
undrar vad det kan bero pd. Gruppledaren undervisar om barns olika
uttrycksmdjligheter t. ex. hur barn kan rita och méla upplevelser de haft.
Gruppdeltagarna har ibland fatt teckningar av barn och de tycker det vore
spannande att forsoka forstd innebdrden av dessa. De talar ocksé om att folja
med barnen till lekterapin for att se vad de sysslar med dir. Det vore ett bra
sétt att knyta kontakt och kanske fa en 6ppning att prata om saker som barnen
funderar Gver.

En deltagare berdttar om en 3-rig pojke som inte ville ha smirtstillande
utan hellre ville vara “klar i huvudet” och ha ont. Barn har en livsvilja och en
livskraft som gor att de in i det sista vill kiinna att de lever.

2. Om rollen som personal pd sjukhuset

Kan man visa kidnslor som personal infor patienter eller fordldrar? Skillnader
forr och nu —forr var det stiarkta kragar och inga tarar. Alla 4r eniga om att det
ar annorlunda nu, men hur mycket kan man visa 6ppet av kinslor utan att
barnet “’forlorar en som trygghetsperson”?
Man kan bli mycket fdst vid ett barn och fortvivlad nir barnet dor.
Deltagarna beréttar om en positiv erfarenhet da en av lidkarna vid ett sidant
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tillfdlle kom och bad personalen att tillsammans komma och titta pa det doda
barnet. Han forstod att det var en svar hindelse for personalen. Alla upplevde
detta positivt — men det #r ovanligt att ldkare tar sig an personalen sa.

Diskussioner om vilka barn man tycker om och vilka man inte tycker om.
Barn man inte tycker om #r de som ar “fysiskt motbjudande”. Men oftast dr
det sa att det alltid finns ndgon som passar for nagot barn. Det dr ovanligt att
det finns barn som ingen pé hela avdelningen vill skota —enstaka fall har dock
forekommit.

Om hurdet ér att anvdnda vald mot barn for olika typer av behandling och i
hur stor utstrickning man kan prata sig till att f& gora olika saker med barnen.
Att det verkligen l6nar sig med “personkontinuitet” och att berétta ganska
detaljerat for barnen vad det dr man ska gora.

Man talar om hur det ér att ge barn sprutor och att det kdnns obehagligt att
bli forknippad med den som alltid ger sprutor. Man forsoker erinra sig om
man behovt anvinda vald ndgon ging. I de flesta fall kan man undvika det.
Ibland later man fordldrarna bestimma om barnet skall ha sprutan eller om
man skall skjuta upp det till ett annat tillfdlle. Det &r obehagligt att gora
»svéara” undersokningar pa barn eller halla dem nar man sticker dem eller ger
narkos.

Man talar om personliga erfarenheter av dodsfall i den egna familjen. Man
diskuterar ocksd dodshjilp och att man ibland underlater att sitta in
behandling for att det vore meningsldst, barnet kommer dnd4 att do.

Gruppdeltagarna forsoker tinka sig in i hur de sjdlva skulle reagera om de
fick ett missbildat barn eller om ett eget barn blev svart sjukt. De tar upp att nu
kan en kvinna sjilv vilja att inte foda ett barn som sannolikt dr missbildat.
Man tycker att detta r svéra och angestvickande fragor.

Deltagarna anser att man bor hjélpa fordldrar att se barn som dott. De
tycker att stodet fran likarna ér bristfalligt ndr det géller detta. Allmént anser
man att forildrar bor se sitt doda barn, men att d& ta hand om fordldrarna
limnas inte séllan 4t ovana sjukskoterskor. Man anser att doda barn borde fa
stanna kvar lingre pa sjukhuset, att personalen skulle géra dem i ordning. Nu
sinds ofta det doda barnet till ’Rittsmedicinska” utan att foraldrarna fatt se
det.

Man diskuterar hur fordldrar kan sta ut med vetskapen att barnet kommer
att do. Det #r svart att veta hur man skall vara mot foréldrar till ddende barn.
Forildrar kan ibland glddjas &t minsta positiva forandring i virdena ndr man
sjdlv vet att helhetssituationen dndé @r hopplos.

Det finns 6verbeskyddande forildrar och fordldrar som “tar ut doden i
forvig”, dvs. de haller distans till barnet under sjukdomen for att sedan inte
bli alltfor besvikna nar barnet dor.

En del fordldrar upptraderirrationellt pd andra sétt — gor saker som forvénar
personalen, de blir t. ex. utan anledning aggressiva.

Vissa forildrar vill ha med sig egen mat till barnen och det &r viktigt for
invandrare att deras barn fér dta just mammornas mat. Man berédttar om en
kinesisk pojke pa en avdelning, dir mamman sover dver och lagar ris och kott
i koket till sin pojke varje morgon. D4 stor hon nattpersonalen.

Deltagarna tar ocksa upp att foréldrar t. ex. séger till en ettaring att de ska g&
och handla, men i sjdlva verket far de hem. Det finns foréldrar som passar pa
att lamna barnen nir barnen sover. Personalen far dd ta emot barnens
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besvikelser och barnen blir lidande. Man borde upplysa férildrarna om vad
detta allt betyder for barnet. En deltagare séger att d4 skulle bara forildrarna
bli stotta och ta illa upp att “beskiftiga barnskéterskor” ligger sig i.
Gruppledaren séger att man kanske kan betona barnets upplevelser i stillet
foratt peka pa fordldrarnas ’daliga” beteende, t. ex. tala om hur vérdefullt det
ar att fordldrarna visar sig nér de gér.

Man talar om egna avskdrmningar och séger att ett sitt att skirma av frén
barnet dr att vinda sig till fordldrarna; sedan kan man skidrma av dven fran
dem genom att hénvisa till doktorn.

Det dr svért att sitta hos déende barn. Vad fdr man prata om? Vad vill man
prata om? Om rollférdelning och arbetsfordelning. Vem ska gora vad? Man
har inga personalméten och inga sittronder dir man kan diskutera sidana
frdgor. En péfrestande arbetsuppgift dr att ta hand om leukemibarnen —da vill
man ha makt 6ver sjukdom och déd. Den som f6rlorar mest i samband med
dodsfall dr doktorn, for det dr han som bestimmer om behandling. Dr 2 anser
att det ldggs oproportionerligt stor vikt vid leukemibarnen. Hela gruppen &r
enig om detta och att t.ex. diabetikerbarn och njursjuka barn och deras
fordldrar skulle behdva lika mycket stod. Som det dr nu far de inte det.

Om svérigheter ndr man dr ensam med forildrar till dsende eller doda barn
i katastrofrummet. Man vill lamna sanna och riktiga besked, men vagar inte
eftersom forildrarna &r upprivna. Man svarar i stillet undanglidande och
hénvisar till doktorn.

Bra p& akuten” dr att dér ej 4r hierarkiskt, man delar pa alla uppgifter utom
i katastrofrummet — det blir aldrig rutin. De som varit anstillda linge utgor
ett jarngdng”. Det &r svért att vara ’ny” pa akutmottagningen och detta
beror pé att det 4r mycket att ldra sig, t. ex. olika sorters omliggningar.

P4 akutmottagningen har man mycket 6vertid, vilket nigra tycker 4r bra,
da far man kompensationsledigt. Nigra tycker det ir fel, speciellt om
Overtiden ej 4r beordrad. Andra tycker att det dr nodvindigt, eftersom
orutinerade vikarier bara r till besvar.

Om rollfordelning p& “akuten”. Skéterskorna har en arbetsledande
funktion, vilket alla tycker éri sin ordning. Sjukskéterskorna anser emellertid
att rollen som arbetsledare dr svér. En sjukskoterska har fyra anstillda under
sig” och ibland 4r det svart att vara rittvis och att inte favorisera vissa och
verkligen lata alla dela p& svara och tunga arbetsuppgifter.

Arbetet pd “akuten” 4r bra for man fir kontakt med verkligheten.
Patienterna blir inte institutionaliserade som p4 vardavdelning; de har kvar
sitt sociala sammanhang. Kinslomissigt svira arbetsuppgifter 4r t.ex.
magskoljningar (ocksé fysiskt anstringande att halla barnet d4). Skallskadade
och/eller medvetsldsa barn utan yttre skador och barn med missbildningar dr
ocksé kanslomdssigt pafrestande.

Sjukskoterskorna anser att barnskéterskorna har en ansvarsfull roll i sina
ndra kontakter med barnen. Men de tror att barnskdterskorna inte sjilva ar
medvetna om det. Sjuksko6terskorna kan bli irriterade nér de hittar barnsko-
terskorna i kafferummet dir de sitter och ldser veckotidningar. Samtidigt
anser man att det méste vara trostlost att aldrig f uppskattning for sitt jobb.
Lakarna fragar t. ex. aldrig efter barnskdterskans erfarenheter och kunskaper
om patienterna.
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3. Om fordldrar

Bor man ge forildrar dterbesokstid efter det att ett barn dott? Vem skall gora
det? Dr 1 beridttar om “Huddinge-modellen”, dvs. man foljer systematiskt
upp familjer dér ett barn détt i samband med férlossning. Hur aktiv bor den
uppsokande vara och vad for slags utbildning bér den uppsokande ha?

Forildrakontakter dr bland det svdraste i arbetet. Om det dr en akut
situation forsoker man std ndrmast barnet, si att man hamnar i katastrof-
rummet och slipper ta hand om foréldrarna. Vem skall vara hos foréldrarna
medan barnet 4r i katastrofrummet och hur hjadlper man fordldrarna bast nir
de befinner sig i chockfasen?

4. Om ldkare

Dr 1, som deltog ett par ginger i en av grupperna, uppfattades som
dominerande. Han pratade alldeles for mycket sjdlv. Gruppdeltagarna dr dock
besvikna 6ver att han inte deltog fler ginger. Overhuvudtaget 4 man
besviken pa att likarna inte deltar i samtalsgrupperna. Man dr ocksa besviken
dver att ldkarna i allminhet inte ger personalen stod och handledning i det
vardagliga arbetet.

Ofta far understilld personal ingen information om vad ldkaren sagt till
fordldrarna. Likaren kan t. ex. sitta en timme och prata med fordldrar till
leukemibarn, men personalen far inte veta vad som har sagts. Deltagarna
dnskar att &tminstone en sjukskoterska fick vara med vid sddana samtal, for
att hon sedan skulle kunna informera dvrig personal. Ofta dr foréldrar véldigt
forvanade Gver att sjukskoterskor eller barnskoterskor inte kdnner till saker
som de pratat med doktorn om och det kénns konstigt.

Dr 2 beskriver hur han arbetar med leukemipatienter och deras foréldrar.
Dr 2 4r skeptisk till att ha med dvrig personal vid samtal med foréldrar. Han
hade provat det en gang och skoterskan hade sjdlv varit for pratsam.
Gruppledaren undrar om det kunde bero pé att man inte planerat samtalen
tillsammans. Gruppledaren pekar p& nackdelen for ldkare att vara den enda
personen som forildrarna blir helt beroende av. Kanske skulle arbetet fungera
mer tillfredsstillande om man férdelade ansvaret pé fler bland personalen.
Detta skulle ocksé kunna vara en trygghet for familjen.

Dr 2 talar ocksd om att han hort en del negativa saker om gruppverksam-
heten. Han tar upp att det var en verklig miss att inte erbjuda gruppverk-
samheten ocksa for medicinldkarna. Ménga av dem dr mycket intresserade av
gruppsamtal.

Gruppdeltagarna tar vid ett tillfille anorexi-patienter som exempel pé att de
inte far nagon information alls frdn likarna nér det giller dessa barns
behandling. De undrar om de kan prata med barnen om mat och om det ar
farligt att viiga dem. De undrar 6ver innebdrden av matvégran och vad det
betyder for barnet. En av gruppmedlemmarna har haft till uppgift att sitta
inne hos anorexi-patienter medan de éter och sedan stanna tva timmar efterét
for att se till att de inte gar pa toaletten och gor sig av med maten. Hon forstod
aldrig varfor det var nédvindigt. Gruppledaren undervisar kring innebdrden
av att dta for anorexi-patienter.

Gruppdeltagarna anser att de allm.int sett dr daligt informerade om olika
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sjukdomars innebdrd. Man vill att likare skall ge sddan information och inte
bara order om hur man skall bete sig utan att motivera varfor. Ibland hiander
det att en doktor bdrjar med avdelningskonferenser, vilket alla uppfattar
mycket positivt. Detta dr emellertid helt beroende av den enskilda likarens
initiativ och inte rutin eller ofta forekommande.

Dr 3 dr med pé& en av gruppernas mote och man forsoker reda ut en
kontrovers som nyligen uppstitt pd en avdelning. Det blir ett ganska
“stormigt” mote. Deltagarna tyckte i huvudsak att det varit bra att diskutera
problemet och var ndjda med att dr 3 kommit och varit med hela tiden. Men
enav deltagarna sa vid nésta grupptillfille att hon ként sig radd och ledsen och
géngen ddrpd sa hon att det var skont att dr 3 inte var med i gruppen i
fortsittningen.

Ofta kédnner sig barnskoterskor och bitrdden besvikna i kontakter med
ldkare. Som bitrdde eller barnskdterska rdknas man inte. Det dr ingen doktor
som frigar dem om information rérande patienterna, man frigar bara
sjukskdterskorna pa avdelningen. En av deltagarna séger att det 4r samma sak
pa polikliniken. Doktorn vinder sig till sjukskoterskan for att friga om saker,
dven om det star ett bitrdde bredvid som mycket vil eller kanske bittre
kdnner till saken ifraga.

S. Om gruppsamtalen

I fjarde gruppgéngen séger ett par gruppdeltagare: ”Viinom 'soma’ har ju inte
alls mojligheter att prata sa hér pé jobbet . . .”” Tidigare hade samma deltagare
sagt att personalen pratar s& mycket som de behover med varandra i arbetet
och att de darfor varit tveksamma till gruppverksamheten.

S& smdaningom tar deltagarna upp mer och mer om hur betydelsefulla
gruppsamtalen dr — man forbereder sig och tanker efter vad man vill ta upp.
Men pa “akuten” dr gruppverksamheten som en ’het potatis’. Det dr ndstan
tabu att ndmna ordet grupp pa “akuten”. Enligt deltagarna var det ménga
som redan i somras bestamt sig for att inte delta aktivt i grupperna — att det
inte var nagot man behdvde pé akuten”. Dessa “ledande” personer tycks ha
dragit eventuellt intresserade med sig. De som vill gd i grupp tors inte siga
det.

Det dr betydelsefullt att man “’legaliserar’ forekomsten av gruppsamtal pé
arbetstid. Att det faktiskt hor till arbetet att pad darfor avsatt tid tala om
arbetsuppgifterna och ’hur det kdnns”.

6. Om gruppledarnas funktioner

De manliga gruppledarna hade, som nidmnts ovan, inte tidigare erfarenheter
av att arbeta med samtalsgrupper for somatisk vardpersonal. I 6vrigt var de
utbildningsmaissigt och erfarenhetsmissigt likvirdiga i jimforelse med de
kvinnliga gruppledarna.

De kvinnliga gruppledaina definierade frdn borjan klarare dn de manliga
sin stdllning i gruppen. De introducerade sig sjilva sdsom ledare. De
informerade gruppdeltagarna pa ett klart och entydigt sitt dels om sin egen
yrkesbakgrund och yrkeserfarenheter av att arbeta med grupper, dels om
malsdttningen for grupperna vid X-sjukhuset.
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De kvinnliga gruppledarna hade en “matter of fact”instéllning till t. ex.
fragor eller diskussioner. Medan de manliga gruppledarna enligt min
uppfattning var mer tolkande och i detta sammanhang ibland onddigt
psykologiserande.

En manlig gruppledare uppfattade att han i sin grupp hade " A-laget™ pé
“akuten”, dvs. de ledande bland personalen. Dessa var i stor utstriackning
identiska med dem som ansag samtalsgrupper onddiga och eventuellt kinde
sig krinkta av deras forekomst (jfr ovan). Den andre manliga ledaren
benimnde sin grupps deltagare som ’B-laget”.

De kvinnliga ledarna uppfattade att de fatt deltagare som inte horde till vare
sig nigot A- eller B-lag. Deras gruppdeltagare var positivt instéllda fran borjan
och man hade inga svérigheter att relativt snabbt skapa ett fruktbart
arbetsklimat tillsammans med gruppmedlemmarna.

I en grupp med kvinnlig ledare nimner medlemmarna i evalueringen att de
ansett det mindre bra att gruppledaren inte hade mer konkreta erfarenheterav
arbetet pa akuten” och speciellt inte ndr det gillde det s. k. ’katastrofrum-
met”.

Annars far de bdda kvinnliga ledarna enbart positiva omdémen. Grupp-
deltagarna uppskattade att de kvinnliga ledarna dd och d& intog en
undervisande roll och att de sag till att alla kom med i gruppens diskussioner.
De uppskattades dven for att de knot samman innehéll frén olika gruppméten
och pé det sittet understrok kontinuiteten i verksamheten.

Gruppdeltagarnas utvardering

En kort tid efter det att grupperna med de kvinnliga ledarna haft sitt sista
mote erholl deltagarna ett brev med ett frageformuldr att fyllas i anonymt (se
bilaga 3). Efter ca tva veckor fick de som ej svarat ett pAminnelsebrev (se
bilaga 4). Den ena gruppen hade sju deltagare, av vilka fem besvarade
frigorna i formulidret; av den andra gruppens sex medlemmar svarade
fem.

Nedan aterger jag kortfattat resultaten av utvirderingen. Utvérderingen i
sin helhet finns i bilaga S.

Resultat av utvdrderingen

1. Ndrvaro

1- 5 génger 2 personer
6-10” 32
11-15> 38
16-20 25

2. Skulle gruppen haft flera deltagare?

7 personer svarade “ja” med olika motiveringar, t. ex.: ’Vad som saknades
var att personal frin vardavdelning inte ingick i gruppen och att inga ldkare
stillde upp. Det #r alltid virdefullt att hora dven vad dessa ménniskor har
upplevt isitt arbete.” 3 personer svarade “’nej”” med motiveringen attien liten
grupp kommer alla till tals.
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3. Var det bra att gruppen tréffades pad arbetstid?

9 personer svarade “’ja”. De trodde att det skulle ha varit svart att samla alla pa
fritiden. En person tillade att det kindes fint att behovet av diskussion pé
arbetsplatsen legaliserades™. 1 person svarade “’nej” och att ”man kinde sig
splittrad och hade svart att komma igng i arbetet efter att ha suttit stilla sa
linge”.

4. Var det ett bra rum ni var i dd gruppen triffades?
7 ansag att rummet var bra och 3 att det inte var det.

5. Vad tyckte Du gav mest ndr det giller innehdllet i vad gruppen pratade om?
Nedan f6ljer ett par exempel pa svar:

o Att fa tala om hur man kan ta hand om forildrar till ett svart sjukt/déende
barn.

Att fa tala om 'besvirliga forildrar’.

Genomgangen av de olika faserna i en psykisk kris.

Nir vi berdttade om oss sjélva och varfor vi valt sjukvardsyrken.

Nar vi talade om att man kinner olika for olika patienter, att man fister sig
mer vid den ena dn den andra.

0O 000

6. Vad tyckte Du gav minst ndr det giller innehdllet i vad gruppen pratade
om?
Nedan foljer ett par exempel pa svar:

o Nér man hela tiden méste forklara begrepp som t. ex. katastrofrummet och
vad man gjorde dar.

Det hade varit ldttare med ndgon som varit mer insatt i sjukvard. Men det ir
vil svart att ordna.

o Jag hade girna haft nigon ldkare med - vi hade en som kom 2 eller 3 ganger
pé grund av andra &taganden. Likare méste ju ocksa kinna sig otillrickliga
och tveksamma manga ginger.

O Att vi halkade in pd annat ocksd, som kanske inte var meningen.

3 personer svarade inte nigot pa fragan eller skrev t. ex.: ”’Det fanns inget som
var innehéllslost.”

1. Var det ndgot Du géirna ville prata om i gruppen, men som ni aldrig kom att ta
upp?

De flesta svarar inte alls pa fragan eller svarar nej”. En person tar upp att
man saknade diskussioner av samarbetsproblem mellan personalen.

8. Vad tycker Du att Du fatt ut av att vara med i gruppen?
Néagra har lart sig mer om hur ménniskor fungerar i krissituationer.
Kunskaper som de nu anvinder bade i ’jobbet’ och "privat”.

En del anser att gemenskapen mellan gruppdeltagarna 6kat och att deras
relationer fordjupats. Och att de fétt tillfredsstlla behovet att prata med andra
som har liknande arbetserfarenheter.
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Endast en person ansig sig ej ha fatt ut nigot av sitt deltagande i
gruppen.

9. Alla gruppledare har mer eller mindre bra egenskaper (precis som Du och jag)
nér de jobbar. Nir det géller Din gruppledare, skulle Du vilja ndmna a) ndgra bra
egenskaper, b) nagra mindre bra egenskaper!

a. De bada kvmnllga gruppledarna hade huvudsakligen bra egenskaper. De
hade uppfattats som neutrala”,’lagom undervisande”, fick igdng samtal”,
var “mjuka” och "féljsamma’. De ség till att alla deltagare kunde vara med
och vara aktiva i diskussionen.

b. En av de kvinnliga gruppledarna ansigs av en deltagare sakna
kunskaper om hur “akuten” fungerade och att detta inverkade menligt pa
gruppens diskussioner. Samma gruppledare kritiserades av ytterligare en
person for att hon hoppade alldeles for fort fran ett amne till ett annat”.

10. Tyckte Du att gruppledaren saknade vissa kunskaper sd att svdrigheter
uppstod i gruppens arbete pd grund av detta?
Se svaren pé friga 9b!

11. Omen ny, liknande gruppverksamhet kom Igang pd sjukhuset, skulle Du vilja
vara med dd?
Svaren fordelar sig enligt foljande:

Ja Tveksamma Nej

nrS (1-5p¢ nr4 (6-10) nr10 (1-5)
nrl (11-15) nr8 (6-10)

nr2 (11-15) nr9 (6-10)

nr3 (11-15)

nr6 (15-20)

nr7 (15-20)

a Siffrorna inom parentes anger narvarofrekvens.

De som svarar “ja” har med ett undantag hog nérvarofrekvens, de som &r
tveksamma har en lidgre nirvarofrekvens och den som svarar “nej’” har lag

narvarofrekvens.
De som svarar “’ja” har motiveringar som t. ex.:

o Det ir viktigt att man diskuterar hur man hanterar patienter och anhoriga.
Och att man far dela med sig av det som &r jobbigt och svart.

o Det ir givande for man kan ta upp fel och brister som man tillsammans kan
indra pa och som man kanske inte annars skulle ha tagit upp.

En deltagare svarar nej” och skriver att nir man &r pa poliklinik stédlls man
inte infor svara situationer och behover da ej samtalsgrupp.

12. Skulle Du vilja att man i en sddan hdr gruppverksamhet lade upp det
annorlunda?

a. Att alla deltagare list en eller flera bocker och diskuterade dem gemen-
samt — 5 personer markerade detta alternativ
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b. Att man i ndgon limplig form skulle “blanda™ att lisa bocker, fa
undervisning och fa tala om sig sjdlv — 3 personer.

c. Att man fick mer ren undervisning — 2 personer.

d. Att man fick storre majligheter att tala om sig sjilv — 1 person.

En person har angett tv4 alternativ och den som valt alternativ d tillagger att
da maste gruppen ha en annan stabilitet ifriga om ndrvaro.

Det dr tydligt att gruppdeltagarna vill f& 6kade teoretiska kunskaper genom
att ldsa bocker gemensamt och direfter fi diskutera det lista eller f3
undervisning i samband med att lisa bocker.

13. Ar det ndgot jag inte téiinkt pd att frdga om, som Du tycker dr viktigt att tala
om?
3 personer svarade och skrev:

o Vi tog dven upp personliga problem till en viss grad. Sen bor alla som
tdnker ga en sddan kurs vara vilinformerade, for annars kan det litt hinda
att intresset forsvinner.

o Att sddana hir grupper ska triffas helt frivilligt, att det inte ska komma
“uppifrdn, att nu ska vi ha grupp om barn och déden”. Att gruppmedlem-
marna far bestimma sjélva vilken grupp de vill tillhéra.

o Lyckatillierstrivan att eventuellt patala for arbetsgivaren att denna typ av
grupp kédnns angeldgen och maste fi tid inom arbetsramen. Anser att
arbetsdisciplinen och kontakten kamraterna emellan stirks och blir till
gladje for patienten.

Sammanfattning

Erfarenheterna frin verksamheten med samtalsgrupper vid X-sjukhusets
barnkliniker talar for att deltagande i sddana grupper bor vara frivilligt, att
man bor varva praktiska erfarenheter med undervisande eller teoretiska
moment, att verksamheten bor 4ga rum pé arbetstid och ingd som en av
forutsdttningarna for gott samarbete och fdr dkade mojligheter att som
personal forstd och bittre kunna vara ett psykologiskt stod for patienter,
fordldrar och kolleger.

Vidare torde det vara en fordel om gruppledare engagerade i detta slag av
samtalsgrupper dels har viss erfarenhet av hur en somatisk poliklinik,
akutmottagning eller virdmottagning fungerar, dels fir handledning i arbetet
av en mer erfaren kollega.

Det 4r nodvindigt att i god tid innan verksamheten startar informera
blivande gruppdeltagare om verksamhetens innebord och samtidigt séka
klargdra eventuella missforstdnd kring betydelsen och arten av gruppsamtal
for personal p4 somatiska kliniker. Denna information bor ges av grupple-
darna eller av handledaren. Den bér inte meddelas av ndgon som inte sjlv
har egna goda erfarenheter av detta slag av gruppsamtal.

Referens

Gyllenskold, K. (1977). I livets slutskede. Vdrdpersonal. Utbildning och attityder. SLS-
utredningen. SOU 1977:81.
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Bilaga A Brev till gruppdeltagare

Stockholm 1977-12-01

Till NN

Genom att jag regelbundet triffar gruppledarna, som under hdsten varit
engagerade i férsoksverksamheten p& akutavdelningen pd X-sjukhusets
barnklinik, sa har jag fatt veta att Din grupp avslutat sina sammankomster.
Nu 4r det ju s4 att hela den hér verksamheten kom igdng lite olyckligt’” —det
beklagar jag verkligen. Men det ér ocksa sé att det dr en forsoksverksamhet,
och da ir det mycket virdefullt for oss att fd reda pa hur den har fungerat.
Nir jag nu skriver till Dig gor jag det for att be Dig om hjilp —att Du talar
om vad Du tyckte var "daligt” eller fel” med verksamheten, men ocksa att
Du berittar om det kanske fanns ndgot som var “bra”. Dirfor bifogar jag
papper och ett svarskuvert och jag dr tacksam om Du vill skriva ndgra rader
om det hela. Det Du skriver kommer jag att anvidnda i min redovisning till
utredningen om verksamheten, men jag kommer inte att ange vem som har
skrivit vad. Det intressanta 4r ju for oss att f& synpunkter som vi kan ldra av
for framtiden. Forsok att svara snart, medan Dina erfarenheter dr "féarska’.

Tack for hjilpen!
Vinliga hdlsningar

Karin Gyllenskold

Bil.
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Bilaga B

Utvirdering av deltagare i grupper som slutade sin
verksamhet under hosten 1977

Nir det gdller gruppverksamheten  Ndr det giller gruppverksamheten un-
under hosten tycker jag att det hdr  der hosten tycker jag att det hir var
var bra: ddligt eller fel:

1. Négot positivt frdn mitt enda 1. Jag var endast med pd en samman-
besok pd sammankomsterna kan komst s& mina erfarenheter dirifran ar
jag ej hitta. Har dock som sagt ej ej sa rika. Det dr omdgjligt for mig att
deltagit och kan ej uttala mig. varje vecka kl. 14 sitta pd mote 1,5 tim.
Dirav anledningen att jag uteblev. Op,
ronder, akutmottagning, ledighet,
somn efter nattjour, patientsamtal
m. m. gor att jag ej kan ha regelbundna
tider, liksom jag ej kan gd och ita
samma tid varje dag. Dessutom fraga
om prioritet och d& anser jag opera-
tionen 0. annat komma i forsta hand.
Vidare &r jag skeptisk mot alla kurser
o. fortbildning, fackligt engagemang,
byrdkrati m. m. som bara hindrar det
praktiska arbetet.
Dessutom tréttsamt med psykolo-
gen” som samlar alla i grupp runtom-
kring sig, efter en stunds initial tyst-
nad, tittande runt pé var o. en och med
leende sdger: ’Hur har ni det?” Girigt
sokande efter allra minsta problem hos
ndgon for att gora detta till ndgot stort,
ndgot att diskutera (min personliga
uppfattning om psykologer generellt).
Inget personligt.

2. - 2. De forsta gdngerna var ju trevande
forsok att nd — ldra kdnna varandra —
vad det hela gick ut pa.

Didrvid stannade det. Vi tog upp
problem som ganska snart bollades
tillbaka — Ja, vad tycker Ni sjdlva? —
Hur I6ser Ni det? Hur skulle Ni tinka
Er?

Jo, vi tycker att vi kan prata om dessa
ev. problemen pd avd. ndr de uppen-
barar sig — eftersom vi déligt kunde
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3. Genomgéng av olika kriser i
sorgearbetet.

4. Det vore mycket bra om dessa
sorters grupper fanns tillgdngliga
for sjukhuspersonalgrupper som
kdnner ett behov av dem och sjdlva
begir att fa dem.

Det ir alltid bra att f& mdjlighet att
diskutera sitt arbete med varandra
och girna med en utomstdende
ledare, men i vart fall hade det varit
klart battre om gruppledaren sjdlv
hade haft erfarenhet frdn sjukhus-
arbete.

SOU 1979:22

losa dem tillsammans med psykolo-
gen.

3. Jag anser att den som skall
sammanfatta resultatet — eller leda en
grupp i detta @mne skall vara insatt i
akutsjukvard av i dag, och dven rent
praktiskt ha vetskap om hur den
fungerar. En aktiv insyn i detta
arbete!

I annat fall 4r det som att tala till
varandra genom en tjock mur. Orden
nér inte fram.

Mgjligen kan man reda ut eventuella
konflikter personal emellan pd detta
sétt. Vidr ju inga skddespelare som en
gang i veckan kan spela upp registret
av kinslor som passerat i olika situa-
tioner under tiden som gatt.

4. Det dr mycket riktigt som du
skriver att verksamheten kom igéng
pa felaktigt sdtt. Grupper av det hér
slaget maste komma igdng for att
personalen 6nskar det och inte som nu
nir vi tackade nej till grupperna redan
vid intervjuerna i varas. Vi fick darfor
alla en negativ instéllning till forsoket
frdn borjan.

I var grupp hade vi ocksd svért att
mota var gruppledare pd ett gemen-
samt plan. Min grupp bestod enbart av
personal frén kirurgmottagningen och
kirurgakuten och alla var mycket
skeptiska mot psykologi och psykiatri.
Vi hade dirfor svart att forstd och
svara pd gruppledarens psykologjar-
gong och sprék.



SOU 1979:22 Forsoksverksamhet med gruppsamtal vid en barnklinik 151

Bilaga C
Stockholm 1978-03-28

Till NN

Nu vénder jag mig till Dig for att fA hjdlp med att ta reda pa hur grupperna”
med psykolog-ledare pd X-sjukhuset har fungerat. Som Du kanske vet
utgjorde de en forsoksverksamhet inom ramen foren utredning i Socialdepar-
tementet.

I den utredningen dr jag s. k. psykologisk expert. Det vore mycket
vérdefullt om Du ville ta Dig tid med att svara pa frigorna i bifogade formular.
Dina svar kommer att vara anonyma satillvida att jag redovisar alla svar
gruppvis. Du behover inte skriva Ditt namn ndgonstans. Formuldren ar
numrerade, ifall jag skulle behdva skicka Dig en pAminnelse om Du skulle
glomma att fylla i och skicka formuléret. Ett frankerat svarskuvert medfol-
jer.

Vill Du frdga om négot kan Du ni mig pé tel. 1501 60/1653 eller tel.
3161 69.

Varmt tack for Din medverkan!
Vinliga hélsningar

Karin Gyllenskold

Bil.
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Bilaga D

Stockholm 1978-05-02

Till NN

Nu skriver jag for att pAminna Dig om att fylla i ett frigeformulir rérande
“grupperna’’ med psykologledare pd X-sjukhuset. Formuldret fick Du for en
tid sedan tillsammans med ett svarskuvert. Aven om Du kanske inte deltagit
ofta eller alls i ndgon grupp dr det viktigt att Du svarar och skickar tillbaka
formulédret.

Om Du aldrig var med kan Du vil skriva det pa forsta sidan ndgonstans och
tala om hur det kom sig att Du inte deltog. Ocksd s&dana upplysningar dr
betydelsefulla fér att man ska kunna ta stéllning till om sadan hir gruppverk-
samhet 4r bra eller inte.

Om Du tappat bort formuldret eller svarskuvertet kan Du ringa sekreterare
Gunnel Thunberg, tel. 15 01 60 ankn. 1653 (kl. 09.30-16.00 utom fredagar), sa
far Du nya.

For att jag ska kunna redovisa resultaten av gruppverksamheten maste jag
ha Ditt formuldr senast tisdagen den 9 maj!

Varmt tack for hjalpen!
Vinliga hélsningar

Karin Gyllenskold
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Bilaga E

Utvirdering av samtalsgrupper som genomforde
verksamheten sd som planerats

1. Skulle gruppen haft flera deltagare?

a. Ja, darforatt . . . b. Nej, ddrfor att . . .
1. I en mindre grupp ir det ldttare att
alla kommer till tals.

2. Vad som saknades var att
personal frin vardavd. inte ingick i
gruppen och att inga ldkare stillde
upp. Det dr alltid viardefullt att hora
dven vad dessa minniskor har
upplevt i sitt arbete.

3. Flera &sikter hade kommit fram.
Jag bytte grupp under kursens

gang.

4. I grupp 1 var vi ett bra antal. I 5. Det ir lagom med 5-6 stycken, s&
grupp 2 kanske bittre med alla har mojlighet att sdga nagot, dven
ytterligare 2 deltagare, nagon om man ir lite blyg. Det ir ldttare att
saknades ofta. kdnna gemenskap i en liten grupp.

6. Det skulle givit mer stabilitet &t
gruppen. Frdnvaro pd grund av
sjukdom och semester hos medlem
i en sidan liten grupp blev
markbar. Flera synpunkter skulle
gora diskussionen livligare.

1. Jag tycker 6 deltagare ir ett bra
antal. Tyvirr blev var grupp vildigt
splittrad. En del av deltagarna
slutade sin anstillning och en del
hade ej tid att delta varje gang.
Diarfor var vi ibland bara 2-3
stycken.

8. Kanske 2 st. till, vi var 4 st. och 9. Jag sjdlv har littare att prata i

Jjag tycker nog vikunde vara6ialla  mindre grupp, sen kanske man har

fall. lattare att ldra kidinna varandra ju firre
deltagare som 4r med i varje grupp.
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10. Utbytet av diskussionerna
blivit storre. Flera synpunkter hade
kommit fram.

2. Var det bra att gruppen tréffades pd arbetstid?
a. Ja, ddrfor att . . . b. Nej, darfor att . . .

1. De som var i tjanst kom till
gruppen. Hade gruppen varit pd
fritid skulle den ha konkurrerat
med andra intressen. Vilket ltt
leder till att kontinuiteten bryts.

2. Det 4r annars inte s& stor
mojlighet att s& manga skulle stélla
upp om det var pd annan
tidpunkt.

3. Annars sa tror jag inte det hade 4. Man kinde sig splittrad och hade
blivit av. svart att komma igdng med arbetet
efter att ha suttit stilla sa ldnge.

5. Efter arbetstid dr det s& ménga
som har saker att utrdtta och
forhinder av olika slag.

6. Det blev ett vilkommet avbrott
i rutinen. Det kidndes fint att
behovet av  diskussion  pé
arbetsplatsen legaliserades.

7. Jag tycker att arbetsgivaren
skall stdlla upp pa detta sitt for
personalen. Arbetstiden &r lang
och de flesta hér i Stockholm har
langa restider, barn att hamta etc.
Det kidnns ocksd som om
arbetsgivaren hade ett  visst
intresse for sina anstdllda om man
kan samlas s& hir pé arbetstid.

8. Jag tyckte i alla fall att det
kiandes mer riktigt att g& pa traffen
d& man var pa arbetet och det var
ndra inpa det man skulle tala om.
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9. Pa min fritid vill jag 4gna mig &t
annat dn sadant som ror mitt
arbete.

10. Det torde vara svért att samla
en grupp utanfor arbetstid, men det
medforde ocks& att deltagandet
fran lakarsidan blev mycket svagt.

Forsoksverksamhet med gruppsamtal vid en barnklinik

3. Var det ett bra rum ni var i dd gruppen trdffades?

a. Ja, darfor att . . .

1. Rummet lag avskilt (i en tom
avd.) vilket innebdr att man inte
blev stord av annan personal,
telefoner m. m.

2. Vi var inte s& manga i gruppen
5-6 stycken. Men hade vi varit flera
borde det varit storre rum. Alla bor
sitta sd att det bildas en ring. Far da
béttre kontakt med varandra.

5. Det var tyst och lugnt, man blev
aldrig stord av andra. Avkopplande
med de skona sofforna.

6. Det lag pd bra avstdnd frin
arbetsplatsen och kidndes dirfor
fritt frdn arbetsforpliktelser.

7. Ganska bra. Trevligast hade
varit att fd sitta i ldtta fatSljer
omkring ett runt bord.

b. Nej, darfor att . . .

1. Rummet kunde vara dragigt =
kyligt stundtals.

3. ”Gé& ner i killarn och ha grupp”
hade en negativ klang.

4. Ganska likgiltigt egentligen, men
rummet var kalt och kallt.

155



156 Forsoksverksamhet med gruppsamtal vid en barnklinik SOU 1979:22

8. Det var lugnt och tyst dér, och
interioren var inte heller storande.

9. Rummet var litet och svagt
belyst. Det gar ldttare att prata om
det kdnns lite mysigt och ej for
stelt.

10. Dir var tyst och vi stordes inte
av telefon.

5. Vad tyckte du gav mest ndir det gdller innehdllet i vad gruppen pratade
om?

1. Hur man kunde ta hand om forildrar till ett svart sjukt/déende barn.
Samtalet kring besvirliga fordldrar. Vad det beror pa och vad man kan
gora.

2. Alla sorters konflikter: besvirliga fordldrar, kriser, dodsbegrepp.

»Vara cancerpatienter”’, behandling och anhdriga.

Att fa reda pa litteratur: " Efter flera tusen raﬁi”, “Erik’ och Lennart dog
ung”. Frivilligt att studera dessa bocker.

Allt var mycket givande.

3. Forildrars reaktioner i ett chocktillstdnd, da &r de i psykisk kris och kan
upptriada som besvirliga.

4.Genomgang av de olika faserna i en kris satt i relation till en upplevd
situation.

Nir vi berittade om oss sjilva och varfor vi valt sjukvardsyrken.
5.Nir vi tog upp hur vi upplevde det nér vi haft det hemskt jobbigt pé
akuten. Bade vara egna kinslor och besvirliga, ledsna forildrar.

6. Psykisk kris, speciellt min infor en pressad arbetssituation, ddr jag fick
hjilp att hitta ritt i vad jag egentligen tyckte, kdnde och ville och fick mod
att forindra min situation genom att framfora mina &sikter utanfor
gruppen. Det kindes tryggt att forst ha provat sina idéer i gruppen.

7.Bryr man sig om att lyssna dr det inte s& svart att forstd “besvirliga
forildrar’. Det vi pratade om handlade mycket om medmainsklighet och
kinslor. Efter ca hilften av tiden kom tvd barnskoterskor frén en
vardavdelning med i gruppen, vilket var bra. De berittade just om
svarigheter med virden av ddende barn. Hur svért det var att veta vad
man skulle siga och gora dirfor att informationen frdn ldkaren och
sjukskoterskan om vad de sagt till foraldrar etc. var sa délig.

8. Nir vi talade om hur man kan gripas av olika patienters 6den och att man
kinner olika for olika patienter, t. ex. att man féster sig mer vid den ena én
vad man kanske gor vid den andra. Och hur svart det kinns att bemota
forildrar till barn som avlidit.

9.Svart att siga vad som gav mest. Tycker nog att allt vad som rorde
sjukhusjobbet var virt att prata om.

10. Diskussion av méjligheterna att n kontakt vid akuta olycksfall och vid
maligna sjukdomar.
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6. Det som gav minst ndr det giller innehdllet i vad gruppen pratade om?

1. Under en del triffar tyckte jag att vi inte pratade om ndgonting eller
samtalet liksom bara "'fl6t omkring” fran det ena till det andra. (Tyckte
gruppledaren saknade kunskaper om akut/katastrofverksamhet — att vi
fick ldra henne.)

2. Det fanns inget som var inneh3llslost.

3.Det var i den forsta gruppen, nir vi diskuterade lidkarens relation till
vérdpersonalen, dirfor det inte fanns nigon likare med i gruppen.

4.-

5.Nidr man hela tiden maéste forklara begrepp som t. ex. katastrofrummet
och vad man gjorde dér. Liknade mer information om vad man gjorde p4
akuten for gruppledaren. For ibland nidr man kom in p4 nigot si att det
blev en diskussion, sd avbrét hon och frigade om olika rum eller
avdelningar etc. och da sparade samtalet ur. Det hade varit ldttare med
ndgon som var mer insatt i sjukvard. Men det 4r vil svart att ordna.

6.Inget speciellt eftersom jag sjilv tyckte att jag kanske dominerade
gruppens val av d@mne i stor utstrdckning. Jag brydde mig inte om att
behiirska detta dé jag tyckte att det var gruppens sak att “sitta mig pa
plats” och dven framforde detta.

7.Jag hade gidrna haft nigon likare med — vi hade en som kom 2 eller 3
génger pé grund av andra dtaganden som han tyvirr inte kunde éndra p4.
Lakare maste ju ocksd kinna sig otillrickliga och tveksamma maénga
génger.

8. Att vi halkade in pd mycket annat ocksd, som kanske inte var meningen,
men det gjorde inget, for att det blev s& automatiskt.

9.-

10.Kan inte svara pa den fragan. Hade for f3 tillfillen att deltaga sjélv.

1. Vardet nagot Du gdrna velat prata om i gruppen, men som ni aldrig kom att ta
upp? Vad var det?

1. Samarbetsproblem mellan personalen.

2.—

3.-

4.-

5.Jag var ddr for fa génger for att yttra mig om det.

6. Egoistiska funderingar kring min egen dngest och problematik och hur jag
borjade 16sa detta, men . .. (det hade krdvt en annan form av grupp).

7.Negj. |

8. Nej.

9. Nej, tycker vi fick prata om det mesta.

10.-
Ej svar =4, Nej = 3.

8. Vad tycker Du att Du fitt ut av att vara med i gruppen?

1. Jag tycker att jag har ldrt mig att forsté foréldrar och barn i kris pa ett annat
sdtt. Och vad man kan gora “akut” for att hjilpa dem (11-15).!

I Siffrorna i parentesen
anger narvarofrekvens.
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2. Gemenskap. Lirdom av att lyssna pa vad andra har upplevt, som kan vara
av virde bade pa arbete och fritid, for olika situationer man kan komma i
(11-15).

3.Lite mer kunskaper om var jag kan fortsitta ldsa om psykiska kriser
(11-15).

4. Ftt "prata av mej” lite jobbiga situationer och lart kinna gruppmedlem-
marna béttre (6-10).

5.Man blev mer 6ppen for varandra och for deras problem under vissa
situationer. Det var littare att prata om vissa saker ndr man visste var den
andra stod (1-5).

6. Allt! Okad insikt om mina egna reaktioner. Framfor allt varfor jag reagerar
starkt pa vissa saker och forméga att anvdnda denna kunskap. Djupare
kontakt med mina arbetskamrater (15-20).

7. Frén borjan var det ej meningen att jag skulle vara med. Blev tillfragad i
sista stund, ville gdrna vara med. Jag forsoker ldra mig om kriser och
problem genom att lisa bocker och artiklar, diskutera med min familj och
mina vinner (15-20).

8. Behovet att fi prata med andra i lugn och ro, som ocksd har samma
problem ungefér (6-10).

9. Tycker ¢j att jag fatt ut nagot speciellt av att vara med i gruppen. Det var
forstas kul att hora hur andra i gruppen tyckte om sitt jobb och sina
upplevelser fran sin arbetsplats (6-10).

10. Okade mojligheter att diskutera hithorande fragor med andra (1-5).

9. Alla gruppledare har mer eller mindre bra egenskaper (precis som Du och
jag) niir de jobbar. Nir det giller Din gruppledare, skulle Du vilja
ndmna:

a. Ndgra bra egenskaper? b. Ndgra mindre bra egenskaper?

1. Hon tog upp de fragor som var 1. Endel ginger hoppade hon alldeles
viktiga. Hon lit mestadels gruppen  for fort frin ett &mne till ett annat.
diskutera och kommenterade ett Man fick en kinsla av att man skulle
och annat (hade forslag pa litteratur ~ kunna sdga mycket mer. Hon skulle
som kunde diskuteras). kunna g& mer pa “djupet”.

2. Var gruppledare gick alltid -
igenom vad som behandlats fore-
gdende gidng innan vi fortsatte.
Ingen fick sitta passiv och lyssna.
Alla skulle sdga vad de tyckte.

3. Hon sig problemet frdn en -
neutral sida och att hon med sina
kunskaper kunde ge en forklaring

till de fragor vi hade.
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4. Gruppledaren i andra gruppen
upptridde inte som expert utan
som en av gruppen som berdttade
om sig sjdlv och gav oss fakta.
Mycket bra!

5. Holl det flytande, fick iging
samtal ndr alla satt tysta och inte
tycktes ha ndgot att séga.

6. Mjuk, foljsam, saklig. Formaga
att dra ned upprorda kénslor till ritt
niva.

7. Jag tyckte mycket bra om véar
gruppledare. Hon ldt oss prata och
kom med frdgor som forde framat.
Hon forsokte dra in dem som var
blygare i diskussionen s& att alla
deltog.

8. Vetej, dérforatt jag tyckte att vi
mest pratade, sd att gruppledaren
néstan inte fick en syl i vidret.

9. Latt att fA kontakt med och
prata med. Gruppledaren hade
ocksd en del undervisning for grup-
pen.

10. Hon angav pé ett naturligt sitt
riktlinjerna for de fragor vi diskute-
rade. P4 s& sdtt hindrades vi att
“spara ur” alltfor mycket. Hennes
ledning av diskussionen var effek-
tiv, men pd intet sitt stdrande,
nédstan omarklig.
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5. Att hon saknade kunskap om akut/
katastrof barnmedicin, mdste stilla
fradgor och avbrot da diskussionen. D4
sparade diskussionen ur. Det hade
varit bdttre med en som var mer insatt
i sjukvard. Men det dr vil svart att
ordna.

10. Tyckte Du att gruppledaren saknade vissa kunskaper — t. ex. om sjukhus-
arbetet, akutmottagningen, sjukdomar, etc. — sd att svdrigheter uppstod i

gruppens arbete pd grund av detta?

1.Om akut/katastrofverksamhet under en del triffar upplevde jag att vi
bara” lirde henne sitta intravendsa nilar, ge hjartmassage, ventilera, ta

EKG m. m.
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2.0m det var nigot som var oklart forklarade vi det p bésta sitt.

3.-

4. Gruppledare i grupp 1 saknade bade kunskap och kinsla for arbetet pd
akutmottagning. Gruppledare 2 saknade ocksé kunskaper men ville forstd
oss och arbetet.

S.Ibland tyckte jag det mer liknade information om vad man gjorde pd
akuten for gruppledaren (etc. se frdga 6).

6. Nej. Forvanansvirt initierad och inne i sjukhusjargongen.

7.Nej.

8. Nej.

9. Nej.

10. Det ir klart att hennes rent medicinska kunskaper var mindre @n véra,
men dir kunde vi pé ett sjalvklart sitt komplettera varandra.

11. Om en ny, liknande gruppverksamhet kom igang pd sjukhuset, skulle Du vilja
vara med dd?

Ja "Mja” Nej

nrl (11-15) nr4 (6-10) nr 10 (1-5)
nr2 (11-15) nr8 (6-10)

nr3 (11-15) nr9 (6-10)

nrS (1-95)

nr6 (15-20)

nr 7 (15-20)

991,99

De som svarar “ja” har med ett undantag en hog nirvarofrekvens, de som ar
tveksamma har en ligre nirvarofrekvens och den som svarar nej har lag
narvarofrekvens.

Man kan ocksé se denna friga som mitande attityden till deltagande i
gruppverksambhet.

Motiveringar till svaren
a. Ja, ddrfor att . . . b. Nej, ddrfor att . . .

1. Jagtroratt det dr viktigt att man =
ndgon ging i veckan sitter sig ned
och diskuterar hur man hanterar
patienter och anhoriga. Och att
man far dela med sig av det som
kidnns jobbigt och svart (11-15).

2. Det kommer hela tiden nya
uppgifter, som kanske inte har
kommit fram i andra grupper eller
att de vet ndgot som inte denna
grupp tog upp (11-15).
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3. Jag vill ha mer psykologiska
kunskaper om hur och varfor vi
reagerar som vi gor i akuta psykis-
ka tillstand (11-15).

5. Jag tycker det &r givande. Man
kan prata med alla och komma
fram till fel och brister som man
tillsammans skall dndra pd, som
man kanske inte annars skulle ha
tagit upp (1-5).

6. Jag anser det nddvindigt med
detta forum for diskussion och
analys av arbetsforhdllanden och
kédnslor infor nya ibland skrim-
mande intryck (15-20).

8. Ja det dr mojligt.

9. Vet gj.

12. Skulle Du vilja att man i en sddan hér gruppverksamhet lade upp det

annorlunda? Sd ait:

a. man fick mer ren undervisning

Forsoksverksamhet med gruppsamtal vid en barnklinik

4. Inte pd arbetstid. Kanske om det
blev en frivillig efter arbetets slut
(6-10).

7. ... jag arbetar p& en X-mottag-
ning och jag tror att det finns de
som bittre behover den. Blev det
nagon plats Gver skulle jag girna
vara med (15-20).

10. ... jag dr poliklinikldkare som
dessbdttre inte i allmidnhet stills
infor dessa svora situationer
(1-15).

Antal
svarande

2

b. alla deltagare list en eller flera bcker och diskuterade dem

gemensamt

¢. man fick storre mojligheter att tala om ’sig sjalv” (t. ex. hur 1
man har det privat, hur man vuxit upp, hur man upplever
arbetskamrater, patienter och forildrar)

161
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d. maninagon lamplig form skulle "blanda” att ldsa bocker, fa 3
undervisning och fa tala om sig sjélv

(Tva respondenter har angett tva alternativ)

Den som onskar alternativ c ldgger till att dd maste gruppen disciplineras mer
och att det maste vara mer stabilitet i friga om nérvaro.

Tva respondenter viljer inte négot av alternativen, en skriver istéllet:
“Béde ja och nej, allt beror p& gruppledaren”. Och den andra skriver: "Att
man fick stérre mojligheter att tala om hur man upplever arbetskamrater,
patienter och fordldrar”.

13. Ar det ndgot jag inte tinkt pd att fraga om, som Du tycker dr viktigt att tala
om?

1.-

2.Vi tog dven upp personliga problem till en viss grad.

Sen bor alla som tinker g en sddan kurs vara vilinformerade, for annars
kan det l4tt hinda att intresset forsvinner.

3. Att sddana hir grupper ska tréffas helt frivilligt, att det inte ska komma
»uppifrdn, att nu ska vi ha grupp om barnet och déden”.

Att gruppmedlemmarna far bestimma sjdlva vilken grupp de vill
tillhora.

4.—

5.—

6. Lycka till i er stridvan att eventuellt patala for arbetsgivaren att denna typ
av grupp kinns angeligen och méste fa tid inom arbetsramen. Anser att
arbetsdisciplinen och kontakten kamraterna emellan starks och blir till
gladje for patienten.

7.-

8.—

(),

10.-
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Bilaga 1 Information och stéd till forildrar
som fOrlorat sitt barn vid fédelsen

av Ulla Berg, Gunilla Ekenstein, Bengt Hojer, Irene
Sandros och Ragnar Tunell

En uppfoljning i form av en intervjuundersokning har gjorts av 34 forédldrapar
till barn som dott perinatalt vid Huddinge sjukhus. Dessa forildrar har i
samband med och efter dodsfallet fatt ett rutinmissigt omhéndertagande av
barnldkare och kurator. Resultaten av undersokningen som genomfordes ett
och ett halvt r efter dodsfallet visar att det stora flertalet forildrar varit
tillfredsstéllda med omhéndertagandet. Speciella synpunkter redovisas dock
betriffande prenatala dddsfall, betydelsen av att visa barnen for foraldrarna
samt att understddja dem att deltaga vid begravningen. Praktiska méjligheter
for fordldrarna att gemensamt bearbeta sin sorg bor beaktas sivil pé
sjukhuset som efter hemkomsten. Lang uppf6ljningstid bor tillgodoses.

Ulla Berg dr docent och bitridande 6verlidkare vid barnkliniken Huddinge
sjukhus.

Gunilla Ekenstein 4r socionom och vikarierande kurator vid Huddinge
sjukhus.

Bengt Hojer &r vikarierande bitridande overlikare vid barnkliniken
Huddinge sjukhus.

Irene Sandros ér kurator vid kvinnokliniken Huddinge sjukhus.

Ragnar Tunell dr docent och klinisk ldrare vid barnkliniken Huddinge
sjukhus.

Rutiner vid forildrakontakten

Malsittningen har varit att soka ge fordldrarna en s& fullstindig medicinsk
information som majligt samt att hjdlpa dem att bearbeta sin sorg.
Fordldrarna kontaktades si nira dédsfallet som mojligt. Vid fosterdod
hade gynekolog, kurator och ibland barnlikare kontakt med forildrarna fore
forlossningen. Om barnet dog under eller efter forlossningen hade barnlé-
karen oftast tillsammans med kuratorn samtal med férildrarna pé forloss-
ningen eller p4 vardavdelningen. Upprepade samtal férdes under moderns
sjukhusvistelse. Vid dessa samtal limnades en noggrann medicinsk infor-
mation samt informerades om moderns ritt och faderns mojlighet till
ledighet. Begravningen samt forildrarnas reaktioner och mojligheter att
stodja varandra och omgivningens reaktioner diskuterades dven. De forildrar
vilkas barn begravdes genom sjukhusets forsorg hade i vissa fall kontakt med
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sjukhusprésten. Vid utskrivningen fick fordldrarna en aterbesokstid hos
likaren och kuratorn cirka tva veckor efter utskrivningen.

Den fortsatta kontakten med férildrarna innebar ytterligare dterbesok till
barnlikare och kurator under en till tvA minader och ibland under ldngre tid.
Den egentliga behandlingsperioden betraktades dérefter som avslutad men
forildrarna erbjods att vid behov hora av sig till kuratorn eller ldkaren.

De flesta mddrar horde sjilva av sig till kuratorn eller barnldkaren nir de pa
nytt blev gravida. Deras kontroller skedde darefter p& specialistmodravards-
centralen. Allmint kan sigas att kuratorn utgjorde den sammanhéllande
linken i verksamheten.

Efterundersikningens uppliggning

Foraldrar till perinatalt doda barn fodda vid Huddinge sjukhus under tiden
november 1973—juli 1975 intervjuundersdktes under perioden april —
december 1976. Vid Huddinge sjukhus foddes under den forstndmnda
perioden 3 973 barn varav 48 perinatalt doda. Trettiofyra fordldrapar till 35 av
dessa barn (ett tvillingpar) intervjuades i hemmet och 8 modrar intervjuades
per telefon vanligen beroende pa att ndgon av fordldrarna avbdjde att deltaga i
en langre intervju. Fordldrarna till sex barn uteslots: tre da intervjuaren sjalv
deltog i den primira informationen, ett fall dd kvinnan vid intervjutillfallet
genomgick en komplicerad graviditet och tva da fordldrarna ej kunde
sparas.

Redovisningen av efterundersdkningen baseras p& de 34 fullstdndiga
intervjuerna. Forildraparen har indelats i fyra grupper utgdende frdn
graviditetstidens ldngd och frdn tidpunkten nér fostret eller barnet dott i
forhallande till forlossningen (Tabell I). Nitton kvinnor var forstfoderskor och
15 var omfoderskor. Fyra kvinnor hade tidigare forlorat barn i samband med
fodelsen varav tva vid tva tillfillen. En kvinna hade dessutom forlorat ett
barn i plotslig ovintad spidbarnsdéd. Intervjuerna utfordes av en socionom
med erfarenhet av kuratorsarbete vid kvinnokliniken (G Ekenstein). Efter
telefonkontakt gjordes hembesok pé avtalad tid och intervjuerna, som varade
en till tva timmar, spelades in pa band. De utgjordes av fria samtal om mojligt
med bada forildrarna och koncentrerades kring elva huvudfragor (Tabell II).
Efter samtalen bearbetades det insamlade och bandinspelade materialet med
utgdngspunkt i de uppstillda frgestillningarna. I efterhand valdes tre band
slumpvis ut och en erfaren men fran sjukhuset fristdende psykolog lyssnade
av banden och bedémde huruvida han ansdg att foréldrarnas asikter pé ett
adekvat sitt speglats i den nedskrivna sammanfattningen av de tre interv-
juerna. I sitt utldtande vidimerade psykologen att han ansag att de gjorda
bearbetningarna var helt relevanta.

Resultat av efterundersokningen

Tio kvinnor (Grupp I) var forberedda pa att barnet skulle vara dodfott (Tabell
I). Samtliga fordldrar i denna grupp pipekade att det var tiden fore
forlossningen som var svérast. De flesta vistades i hemmet i avvaktan pa
forlossningens igangsittande. Det var for dem omdjligt att ta itu med
nagonting. En kvinna gick dock till sitt arbete dd hon inte orkade vara hemma
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och grubbla. Det var en chockupplevelse for dessa kvinnor att se magen i
spegeln och de kunde inte gé ut och visa sig bland folk. De flesta isolerade sig
frin omvirlden och négra 4t sémntabletter och nervlugnande tabletter. De
som upplevt denna situaiton vidjade att man i framtiden inte skall lata
kvinnan &ka hem utan i stillet ska sitta iging forlossningen s& snart som
mdjligt. Dessa par aterkom stéindigt i intervjun till denna pressande tid. Tvé
sade sig ha velat f& kejsarsnitt dérfor att férlossningen av ett dott barn var si
svar att genomlida.

Kontakter med personalen pd sjukhuset

Tjugo par var mycket positiva till bemdtandet, omhindertagandet och
hjédlpen de fatt. Elva par uppgav att de saknade viss hjélp. De flesta av dessa
tyckte att de blivit positivt bemdtta men de 6nskade flera samtal av den typde
fatt. Sju fall ansag att pappan delvis limnades utanfor. Endast tre par tyckte
sig ha fatt bristfillig hjilp. Dessa hade ocksi fatt ett otillfredsstillande
omhéndertagande. I ett fall foddes barnet under en l&nghelg och paret fick
dérfor inte den rutinméssiga kontakten. I de bada andra fallen var nagon av
fordldrarna s& avstdndstagande att vi ej lyckades etablera kontakt. Tre av de
intervjuade papekade att de fick god kontakt med sjukskdterskan och framfor
allt nattskoterskan som tog sig god tid. Allmént var fordldrarna positiva till
den Ovriga vdrdpersonalen pi forlossnings- och BB-avdelningarna. Man
tyckte att personalen var forstdende och man uppskattade mannens fria
besokstider. En kvinna uttryckte sin stora tacksamhet dver att barnmorskan
pa forlossningsavdelningen efter det dédfédda barnets fodelse visade sitt
deltagande genom att sitta sig vid kvinnans séng och grata tillsammans med
henne.

Fyra kvinnor tyckte att avdelningspersonalen var oférstiende och verkade
irriterad. En kvinna berittade hur negativt hon upplevt det nir nigon av
personalen berdmde henne for att hon inte griit eller verkade ledsen. Flera
kvinnor sade sig ha upplevt gynekologens rond som en pafrestning dirfor att
det d& kom in for manga personer i rummet. De flesta tyckte att det skulle
vara bést om samma likare kom in ensam i rummet och pratade med kvinnan
under eller efter ronden.

Medicinsk information

Halften av de intervjuade sade sig vara mycket ndjda med informationen. De
Ovriga var relativt ndjda men saknade information om vissa detaljer.
Foréldrar som fatt for tidigt fodda barn tyckte att de fatt forklaring till varfor
barnet avled men ej varfor det foddes for tidigt..

Aven forildrar till dddfédda barn tyckte i flera fall att de ej fatt tillréicklig
information. Forildrarna hade svart att acceptera att det prenatala dodsfallet
var oftrklarligt. Endast tva par tyckte att de fatt délig medicinsk information.
Dessa forildrar var negativt instillda vid informationstillfillet beroende pa
att de tyckte sig ha fatt dalig vard pd médravardscentralen eller forlossnings-
avdelningen.

Foréldrarnas 6nskan om hur den medicinska informationen borde ges
var:

Bilaga 1
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o Uppriktig information om dddsfallets orsaker och eventuella fel p& barnet
eller forildrarna, inget smussel.

o Likaren bor sjdlv informera. Det ir inte fordldrarna som skall fraga frén
borjan. Man vet s lite och frigorna kommer forst senare. Senare bor dock
fordldrarna fA komma for samtal for att ocksé stélla sina fragor. Om
dodsfallet ej gar att forklara sa bor tinkbara orsaker diskuteras. Informa-
tionen maste fa ta tid. Diskutera framtida graviditeter och ge eventuella
rad om hur nista graviditet skall skdtas. Bada fordldrarna bor vara med vid
informationen och fa denna vid samma tillfdlle. Beskriv gidrna hur barnet
sag ut om foraldrarna inte sett det sjdlva. Den likare som var med under
sjilva forlossningen bor ocksa tala med foréldrarna.

Efterkontakter

Trettio forildrapar hade ndgon form av efterkontakter med teamet. Av de
fyra kvinnor som ej hade ndgon édterbesokstid p& sjukhuset valde en att
kontakta sin privatlikare medan tre avbojde vidare kontakt.

Atta av de trettio par som haft kontakt efter utskrivningen onskade fler
samtal. Nagra fordldrar menade att en reaktion kom ungefir ett halvt &r efter
forlossningen och di behdvde man fa ny kontakt. Flera par ndimnde att de
egentligen haft daligt samvete och var forvanade ver att ldkare och kurator
tagit sig tid att triffa dem efter utskrivningen. Ater andra insag att de kunnat
och kanske onskat fA mer hjidlp men avbojde eftersom de velat klara av
situationen pé egen hand.

Tjugo av de 30 forildraparen var mycket positiva till efterkontakterna och
tyckte det var en stor tillgdng att ha nagon att vénda sig till p& sjukhuset efter
hemkomsten. De uppskattade att de uppmanades att inte undertrycka
sorgen. De insdg senare att det varit nodvandigt att diskutera det intrédffade
for att komma igenom sorgen.

Upplevelsen av att ha fadtt ett barn

D4 upplevelsen av att ha fatt ett barn kunde skilja sig fordldrarna emellan
redovisas hir fordldrarna individuellt. Ett fordldrapar fick tvillingar men
upplevde endast att de fatt et barn. I materialet ingér siledes 35 barn varfor 70
forildrars reaktioner redovisas (tvillingparets foréldrars reaktioner redovisas
for varje barn individuellt).

Av dessa 70 fordldrar upplevde 45 att de fatt ett barn, 18 tyckte sig ej kdnna
att de fatt ett barn medan 7 kinde sig tveksamma. Av de 25 forédldrar som inte
upplevt sig ha fatt ett barn eller ként sig tveksamma aterfanns 18 st i grupp I
och 111, dvs. i den dr barnen varit dodfodda. Ytterligare 5 aterfanns i grupp
I11, dvs. dir barnet foddes levande fore 28 graviditetsveckan (Tabell IV).

Sambandet mellan upplevelsen av att ha fatt ett barn och att ha sett sitt barn
framgar av Tabell IV. Sambandet mellan nérvaron vid begravningen och
upplevelsen av att ha fatt ett barn redovisas ocksd i Tabell IV. Tydliga
skillnader foreldg mellan grupperna.

Maojligheten av att ha fatt se sitt barn alternativt att ha nérvarit vid barnets
begravning synes vara relaterat till upplevelsen av att ha fatt ett barn.
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Upplevelsen av barnets begravning

Tjugotre foréldrapar var med pa barnets begravning. Av de elva paren som ej
deltog dngrade ndgra detta i efterhand. De flesta par som bevistade
begravningsakten upplevde den positivt, en avslutning, ett fortydligande av
vad som hint. Négra tyckte emellertid att begravningen var otick och en del
var undrande infor att barn, som fods déda och som forildrarna inte sett,
begravs. Négra tyckte att t. ex. kistan borde varit vackrare utsmyckad. Tvé
foraldrapar efterlyste kontakt med sjukhuspristen.

Négra kvinnor pdpekade att informationen om begravningen togs upp
alltfor tidigt efter barnets dod.

Reaktioner efter hemkomsten frdn sjukhuset

De flesta kvinnorna blev nedstimda och irriterade. Négra blev trétta och
apatiska. Endast nagra fa tog somntabletter. De flesta kunde sova som vanligt
och bara négon enstaka uppgav mardrémmar den forsta tiden efterat. Manga
uppgav att de isolerade sig frin omvirlden och vagade inte svara i telefon
under de forsta veckorna. Flera var ridda for att vara ensamma och blev
dédrfor beroende av mannen eller av nigon annan nira anhdrig. Tvé kvinnor
berittade att de slutade dta och istillet bara rokte. Nagra kinde sig mer
energiska dn vanligt och tog itu med nya sysselsdttningar. Tva kvinnor
uppgav att de fatt magkatarrbesvir. Tre kvinnor fick en tid efter barnets dod
kontakt med psykiater. Den ena hade redan tidigare haft psykiaterkontakt.
For de tvd andra kvinnorna ordnade teamet denna kontakt. Dessa kvinnor
hade haft personliga problem fore den akuta krisen. Ytterligare en kvinna
anség vid efterundersokningen att hon hade behovt psykiaterkontakt. Trettio
av de 34 kvinnorna kunde ungefirligen ange hur lang tid det tagit dem att
komma &ver den svéraste sorgen. Den genomsnittliga tiden var cirka ett halvt
ar, men tre tyckte att tiden varit lingre &n ett ar.

For ménnen blev upplevelsen av barnets déd en kinsla av tomhet och i
ndgra fall misslyckande. Ndgra mén griit tillsammans med kvinnan men
framfor allt var de kvinnans trostare och menade att de inte upplevde
situationen lika intensivt som kvinnan eftersom de inte hade haft samma
fysiska kinsla av barnet. For ndgra kvinnor blev denna reaktion fran
mannens sida svér att acceptera och hon anklagade mannen for att inte sOrja
barnet tillrdckligt.

Tretton forildrapar hade barn tidigare. De flesta barnen var s sma att de ej
forstod forildrarnas sorg och forildrarna upplevde det som en stor trost att fa
komma hem till dessa barn. Ett par fordldrar som hade barn i skolaldern
upplevde att barnen reagerade kraftigt pa syskonets dod. Inga forildrar ansag
sig ha haft behov av ndgon mer hjilp utifran for att klara av situationen men
de sade sig dock ha blivit mer oroliga att nagot skulle hinda barnen och blev
overbeskyddande.

Hilften av de intervjuade uttryckte mer eller mindre starka skuld- och
straffkénslor. Nagra kinde sig misslyckade som man eller kvinna. Kvinnan
forebradde sig ofta for att ha rokt under graviditeten eller fysiskt anstringt sig
under slutet av densamma. Manga forildrar anklagade inte blott sig sjdlva
utan dven mddravardscentralen och/eller sjukhuset for forbiseenden eller

Bilaga 1

167




168 Bilaga 1

SOU 1979:22

Under veckan efter forlossningen var det i allmdnhet mannen som fick ta -
initiativet att informera vianner och anhdriga och be dem berétta vidare. Flera
min tyckte att detta kiindes mycket svart. De flesta trodde att det skulle g&
littare om anhdriga och vinner genast informerades exakt om vad som hént.
Direfter skulle ingen behova fraga nagot. Efter en tid vill dock de flesta
kvinnorna ha fridgor om det intriffade och sokte dirfér provocera vénner att
frige. Men da var omgivningen ofta ’hénsynsfull”, tystldten och radd att
»riva upp saren”. Flera kvinnor kom efterét i kontakt med ménniskor som
forlorat sitt barn vid fodelsen och de upplevde detta positivt.

De flesta paren tyckte att barnets dd paverkat deras inbordes forhallande i
positiv riktning. De hade upplevt ndgot svart tillsammans och detta gjorde
deras forhallande starkare. I en fjardedel av fallen blev det dock svért for
makarna att tala med varandra om det som hint och att forstd varandras
kinslor. I tva fall blev pafrestningarna s allvarliga att makarna separerade.
bada dessa fall var makarna vid intervjutillfillet terforenade och planerade
en ny gemensam framtid.

Ledighet efter dodsfallet

Flera par reste kort tid efter forlossningen pd semester tillsammans. De
uppgav att miljdombytet och méjligheten till en tid tillsammans gjorde att de
bittre kunde bearbeta sorgen. Sjukskrivningstidens ldngd for kvinnorna
illustreras i Figur 1. Tva tredjedelar av kvinnorna atergick till arbetet cirka en
och en halv ménad efter dodsfallet. Nagra kvinnor uppgav att de ansdg
sjukskrivningstiden vara for kort. En kvinna hade begirt forléngd sjukskriv-
ning vilket den behandlande likaren ej ansdg vara nodvéndigt.

Tjugofyra min var lediga en kortare eller lingre tid efter barnets fodelse.
Knappt hilften av dessa hade blivit sjukskrivna (Figur 2). Tio mén uppgav att
de arbetade som vanligt efter det som hént. Négra arbetade till och med mer
intensivt dn vanligt eftersom de ansag att de klarade av sin situation bittre om
de hade mycket omkring sig. Nagra mén uppgav att de hade svarighet att
koncentrera sig och vara effektiva pa arbetet.

Senare graviditeter

Av Figur 3 framgér att 22 av de 34 intervjuade kvinnorna hade blivit gravida
inom 15 manader efter den aktuella forlossningen. Av de resterande
kvinnerna uppgav 5 att de inte ville skaffa fler barn. Orsakerna uppgavs vara
misslyckade forsdk att fi barn alternativt att man ként sig till freds med den
nuvarande familjestorleken.

Av de dvriga sju kvinnor, vilka ej var gravida inom 15 ménader efter den
aktuella forlossningen, blev tvé gravida vid en senare tidpunkt. De resterande
fem kvinnorna ville bli gravida men tva tvekade av psykologiska eller sociala
skil. Ytterligare en kvinna lingtade intensivt efter barn och upplevde
skengraviditeter. Hon liksom ytterligare tva kvinnor @r ofrivilligt sterila mer
an tva ar efter det perinatala dodsfallet.

Av de 22 kvinnor som blev gravida inom 15 méanader komplicerades den
nya graviditeten i manga fall. I sju fall slutade den med missfall och i
ytterligare fyra fall dog barnet i samband med forlossningen eller led av en
grav missbildning.
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Resultat av telefonintervjuerna

Av de atta kvinnor som blott intervjuats via telefon uttryckte fyra sin
tillfredsstéllelse 6ver den vard de fatt pa sjukhuset. De tyckte att de fatt den
hjélp som de behdvde. Tvé hade inga speciella synpunkter medan en var
negativ och en fortfarande grubblade 6ver orsaken till dodsfallet. Den
sistndamnda kvinnan hade studerat litteratur p4 omréadet for att fa klarhet.
Fyra av de telefonintervjuade kvinnorna hade fatt barn efter den aktuella
forlossningen. Tva av dessa graviditeter hade lett till fodelsen av ett allvarligt
missbildat barn, i ett av fallen dog barnet.

Diskussion

Att tolka resultaten av en efterundersokning av foreliggande slag #r alltid
vanskligt. Individuella faktorer hos foridldrarna och hos teamets medlemmar
har gjort att det beskrivna handlingsprogrammet individualiserats. Virdet av
de gjorda insatserna har bedémts pa olika sitt; genom att inhimta forild-
rarnas uppfattning om den behandling de erbjudits, genom att undersoka hur
snart fordldrarna har kunnat aterga till ett normalt liv och genom att tareda pa
i vilken utstrickning forédldrarna sokt psykiatriskt stod. Vid jamforelse med
resultaten av den hittills enda publicerade undersokning av detta slag fran
Sverige (Cullberg 1966 I-1I) tycks modrarna i vart material ha haft storre
formaga att komma 6ver sin sorg. Enstaka médrar har haft ett langdraget
insufficienstillstand efter dodsfallet. Férutom de tre fall dir vi formedlat en
psykiatrisk kontakt har biott en kvinna sagt sig sakna sddan. En del enskilda
detaljer fortjanar att sérskilt diskuteras:

I de fall da fosterdod konstaterats har kvinnorna upplevt en mycket
pressande period fram till forlossningen. Med hinsyn till detta bér man
Gvervidga att omedelbart ldgga in dessa kvinnor pé sjukhuset och sa snart som
mojligt inducera forlossning. Speciella stodatgirder bir sittas in redan fore
forlossningen.

Erfarenheten av undersokningen har visat vikten av att forildrarna beredes
mojlighet att genomgd den initiala krisperioden gemensamt och att praktiska
forutsittningar for detta ordnas pa sjukhuset s att exempelvis fadern kan bo
kvarom han s 6nskar. All information bor ges till bada forildrarna samtidigt.
Forsok skall ocksa goras att hjélpa fordldrarna finna vigar att samtala kring
det som intraffat. Man bér dven forklara att sorgereaktionen ofta varierar och
kommer till uttryck pa olika sétt hos olika individer. Ett stod for dessa rutiner
ar resultatet att vid efterunders6kningen tva &r efter dodsfallet samtliga
fordldrapar fortfarande bor tillsammans. De flesta forildrarna uppger ocksi
att den gemensamma svéra upplevelsen stirkt banden mellan dem.

Den medicinska informationen bér ges omsorgsfullt och utan jakt. Man
mdste vanligen komma tillbaka till varje frgestillning minst ett par génger. |
maénga fall saknar vi forklaring till varfér den obstetriska eller pediatriska
komplikation, som lett till dodsfallet uppstatt. Vi bér vara medvetna om att
fordldrar har mycket liten forstéelse for denna brist pa kunskap. Dessutom
kompliceras ej séllan hédndelseforloppet av att forildrarna upplever vissa
medicinska stéllningstaganden sdsom tvivelaktiga eller direkt felaktiga. Man
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bor da soka klarligga och tillstd att det i varje situation finns flera
valméjligheter och att man i efterhand kan ifrigasitta vissa beslut. En
medicinsk ofelbarhetsattityd ér varken likare eller patient hjdlpt av. Perina-
tala dédsfali upplevs trots allt ofta sisom medicinska misslyckanden av sévil
likare som fordldrar.

Undersdkningen visar ocksd att fordldrarna ofta fatt stod frin andra
personalkategorier &n frdn likare och kurator. Det dr dadrfor vdsentligt att en
gemensam attityd frin hela personalens sida efterstravas. Detta kan uppnés
genom att likaren och kuratorn i anslutning till det aktuella fallet ger en
noggrann information till personzilen pa avdelningen och stimulerar den att
soka kontakt med fordldrarna.

Resultaten av undersokningen talar for att fordldrarna i storre utstrdckning
upplever att de fatt ett barn i de fall ddr de sett barnet eller varit med vid
begravningen. Det finns anledning att tro att bearbetningen av sorgen
hirigenom har underlittats. I de fall ddr barnet dott prenatalt, alternativt dor i
samband med forlossningen, tycks det vara viktigt att man forsdker ge
forildrarna tillfille att se barnet efter dsden om de s& dnskar. Om sd inte kan
ske av olika skil bor barnets kon, lingd, vikt och utseende beskrivas for
foraldrarna.

Samtal kring begravningen bor tas upp nagra dagar efter dodsfallet. Utan
direkta patryckningar forefaller begravningen ofta vara en sé viktig episod att
man bor forsoka stimulera forildrarna att deltaga. Ménga fordldrar har i
efterhand sagt oss att de upplevde begravningen som ett tillfille da de
slutligen forstod att de fatt ett barn och att detta barn détt. Aven om
sorgearbetet inte pa ngot sitt har avslutats tycks begravningen markera
slutet pi den omedelbara och mest kaotiska perioden efter barnets dod.

Erfarenheterna av undersdkningen har visat att teamet bor hélla kontakt
med fordldrarna inte bara ett par manader efter dodsfallet utan dven direkt
avtala om ny kontakt efter cirka ett halvt ar,da vid denna tidpunkt manga nya
fragestillningar tycks komma upp.

Behovet av sjukskrivning tillgodoses ofta inte och speciellt giller detta
fadern. Det forefaller rimligt att fordldrarna tillsammans far rdtt att soka
bearbeta sin sorg under nagra veckor efter forlossningen.

Vid fornyad graviditet bor kvinnorna erbjudas mdjlighet att gé pé
specialistmodravardcentral. Den hoga andelen missfall och komplikationer
vid efterfoljande graviditeter gor att detta blir mycket angeldget. Kvinnorna
bor dven erbjudas speciellt psykologiskt stod under denna graviditet da de
ofta upplever den nya graviditeten sdsom mycket pafrestande.

En helt obesvarad fraga dr huruvida man med intensivare psykiatriska
insatser skulle kunna forkorta sorgearbetet och eventuellt gora det mera
skonsamt for fordldrarna. Vi anser dock i likhet med Cullberg (1977) att den
krisreaktion, som det hir #r fraga om, i de flesta fall bor bearbetas utan mer
ingdende analys av psykodynamisk art. I de fall dd en mer djupgéende
psykologisk problematik kommer i dagen dr det dock utomordentligt
angeldget att kvalificerad psykiatrisk hjélp kan erbjudas.



SOU 1979:22

Framtida riktlinjer

Mot bakgrund av véra erfarenheter, delvis redovisade i denna undersdkning,
och av litteraturstudier har féljande riktlinjer skisserats for vart fortsatta
arbete med perinatala dodsfall:

O S& snart forsterdod misstéinks inlidggs modern pa sjukhuset.

o Informationen kring dédsfallet bor ges till bada forildrarna samtidigt. Vid
forsta tillfdllet bor informationen ges av likare och kurator gemensamt,
darefter kan separata kontakter ske.

o Kontinuitet bdde vad giller likare och kurator maste &stadkommas.

o Den medicinska informationen bér innehalla forlopp, orsakssammanhang
och genetiska synpunkter och den skall dokumenteras i moderns jour-
nal.

o Fordldrarnas réttigheter att fi se sitt déda barn skall tillmotesgds pé
ldmpligt satt.

o Forildrarnas religiésa tro méste beakas vad giller noddop, obduktion,
begravning etc.

o Individuell begravning skall erbjudas och forildrarna bor stimuleras att
deltaga i denna.

0 Man méste kontrollera att dodsbeviset natt pastorsexpeditionen sé att inte
fordldrarna nas av barnreklam.

o Vid samtalen med forildrarna bér man informera om sorgereaktionens
olika faser, den forvintade sorgens ungefirliga duration samt att forild-
rarna kan komma att uppleva sorgen pa olika stt.

o Forildrarna stods i sin svara uppgift att soka diskutera detta sinsemellan
och att tala med anhdriga.

O Sjukskrivning av mannen sker limpligen cirka tva veckor. Kvinnan har
rdtt till 30 dagars forédldrapenning efter forlossningen och ytterligare
sjukskrivning kan ges. Efter sjukskrivningstidens slut bor uppféljnings-
samtal ordnas.

o Forloppet av sorgereaktionen hos foréldrarna beaktas. Skuld- och straff-
kénslor samt oklarheter i den medicinska informationen bér diskuteras.

o [uppfdljningen diskuteras dven informationen till vinner och arbetskam-
rater.

o Vid avvikelser i sorgereaktionen bér psykiater kontaktas.

0 Vid behov bor kontakt etableras med klinisk genetiker.

o Ny kontakt tas med forildrarna cirka ett halvt ar efter dodsfallet varvid den
omedelbara sorgereaktionen i de flesta fall r avslutad.

0 Vid fornyad graviditet skall modern erbjudas speciellt omhinderta-
gande.

[ princip har ovanstdende rutiner dven anvints vid omhéndertagandet av
foraldrar till pl6tsliga dodsfall hos dldre barn: plotslig spadbarnsdod, trafik-
olyckor, drunkningar etc. Aven i dessa situationer har rutinerna visat sig
fungera vil i de flesta fall.
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Tabell I
Grupp Antal for-
dldrapar
I Forildrarna informerades fore forlossningen att foster-
dod eller allvarlig missbildning (acrani) forelég 10
I Barnet foddes levande efter 25-28 veckors graviditets- 7
langd
111 Forildrarna informerades under pagdende forlossning 7/
att barnet dott
4% Barnet foddes levande efter mer dn 28 veckors gravidi-

tetslangd 10

Tabell 2 Intervju-guide

1

Kan Ni beritta litet om vad som hiande?
— Hur hade graviditeten forlopt?
— Vad hinde pa sjukhuset nidr Ni kom dit?

Hade Ni nigon kinsla eller aning om att barnet skulle do?

Ni fick vil en del kontakter med likare och annan vérdpersonal pd sjukhuset.
Vad tyckte Ni om dessa kontakter?
Tyckte Ni att Ni fick tillrdckligt med tid att prata om hindelsen?

Forstod Ni allt som forklarades for Er?
Vad tyckte Ni om den medicinska informationen?

Tyckte Ni att Ni hann uppleva att Ni fatt ett barn?

Hur paverkade barnets dod Er instéllning till framtida graviditeter?
Eventuell ny graviditet — Hur ldng tid efterat?
Hur forldpte den graviditeten?

Hur gjorde ni nir det gillde att beritta for sliktingar och bekanta och de andra
barnen hemma att barnet dott?

Hur gjorde Ni med begravningen? Var Ni med? Kan Ni berdtta vad Ni
tyckte?

Hur gick det sedan for Er efter hemkomsten fran sjukhuset?
Kan Ni beritta?

— Psykiska reaktioner — eventuell hjilp.

— Upplevelser.

— Sjukskrivningsperioder.

Hur paverkade barnets déd Ert inbdrdes forhllande?

Vilka kontakter med sjukhuset hade Ni efter hemkomsten?
Vilka? Hur var det? Var det tillrickligt?

Om Ni nu skulle forsoka ge ndgra rad till den vardpersonal pd sjukhus som
kommer i kontakt och arbetar med manniskor som ér i den situation som Ni var
i ndar Ert barn dog vad skulle Ni da sdga?
Vad dr viktigt att tinka pd och sé vidare?
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Tabell 3

Grupp

I II 111 8%
Forildern upp- Ja 45 8 10 8 17
levt sig ha fatt  Nej eller 25 12 6 6 3
ett barn tveksam
Tabell 4
Forildern upplevt Antal Sett sitt barn Nirvarande vid Sett sitt barn samt nér-
sig ha fatt ett barn ————— begravningen varit vid begravningen

Ja Nej Ja Nej bada- ettdera inget-
dera dera

Ja 45 20 25 36 9 22
Nej eller tveksam 25 3 22 13 12 14
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Bilaga 2  Plotslig, oviintad spadbarnsddd

av Owe Petersson och Gert von Sydow'

Pl6tslig, ovintad spadbarnsdéd ir en dodsorsak, vars patogenes ir okind och
vars stora andel i den nutida spddbarnsdédligheten sannolikt inte star klar for
alla barnlikare och for alla som arbetar i barnhélsovard och annan barnavard.
Som en orientering i frigan har hir ssmmanstillts en resumé av forhand-
lingarna vid ett symposium som vid medicinska riksstimman i november
1973 anordnades av svenska lakarsillskapets pediatriska sektion. I panelen
fanns foretridare for polisiira synpunkter (linsdklagare Sten Styring, Viners-
borg), rittsmedicin (Jan Lindberg, Solna) patologi (Bjorn Ivemark, Stock-
holm), fysiologi (Petter Karlberg, Géteborg), immunologi (Torsten Berg,
Visterds), barnpsykiatri (Ingvar Nylander, Stockholm), samt en grupp
pediatrer som bl. a. hade sammanstillt och studerat alla plotsliga dodsfall
bland spidbarn som hade intriffat i deras upptagningsomrade under en
feméarsperiod (Owe Petersson och Karen Hammarlund, Uppsala, Lars Fohlin,
Stockholm, Sten Christersson, Orebro, Hannes Odelram, Linkdping, Jan
Carlsson, Lund, Inga Svensson, Malmé, Ingmar Kjellmer och Gert v. Sydow,
Goteborg). Sammanstillningen har gjorts av Owe Petersson och Gert v.
Sydow.

Spddbarnsdddligheten i Sverige ér ju numera utomordentligt 1dg. De sista
dren harendast omkring 1 % av alla levande fédda barn dott fore ettérsdldern,
och det forefaller som om sinkningen kommer att fortsitta ytterligare. De
allra flesta dodsfallen intréffar under den forsta levnadsveckan och beror pa
missbildningar eller skador som har drabbat barnen fre eller under fodelsen.
Efter forsta levnadsveckan dér nu endast omkring 250 spddbarn om &ret i
Sverige, och minst hilften av dessa dédsfall synes likaledes bero pé pre- eller
perinatalt uppkomna skador. Ett mindre antal barn dor av sjukdom som
drabbat dem efter fodelsen, och négra fa dor av yttre vald.

Bland de omkring 250 dédsfall som arligen intréffar mellan en veckas och
ett drs lder doljer sig emellertid dven en inte si liten grupp fall dir
dodsorsaken forblir ouppklarad. Sidana dédsfall kan intriffa nir som helst
under fOrsta levnadséret, ndgon géng diven under andra aret, men oftast under
de fOrsta tre manaderna. Karakteristiskt 4r att déden kommer 6verraskande.
Barnet har av sin omgivning betraktats som fullt friskt, eller tyckts ha lindriga
forkylningstecken, tills man finenr det détt i sin sdng eller barnvagn, eller till
och med i moderns famn. Utredningen ger ingen tillfredsstéllande forklaring
till dodsfallet, och forildrarnas fragor blir obesvarade. L ur Socialmedicinsk

Att manga spidbarn dér ofdrklarligt tycker man ju borde utgora en tidskrift nr 6/1975 sid.
utmaning for varje barnlékare, liksom for alla som sysslar med barnhélsovard  448-452.
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och annan barnavard. Men sannolikt har manga barnldkare inte kdnt ndgon
sédan utmaning: De har aldrig upplevt négot fall av plotslig, ovéntad
spiadbarnsdod. Dessa fall soker man ju inte likare for. Mojligen tillkallas
liikaren i efterhand for att konstatera dodsfallet. Utredningen blir i stdllet en
rittssak. Det blir polisen som “tar upp anamnesen’’, och réttslikaren som
»gor status” p& obduktionsbordet.

Polisutredningen

Vid ett oforklarat dodsfall aligger det polismyndigheten att gora utredning, i
forsta hand for att utesluta mojligheten av brottslig gérning. Aven om inget
brott skiligen kan misstdnkas, bor polisen dock gora en utredning och
forordna om rittsmedicinsk obduktion.

Polisutredningen omfattar undersokning av platsen for dodsfallet och
forhér om vad som foregatt detta. En genomgéng av en serie polisutredningar
vid plétslig ovintad spadbarnsdod visar dock att utredningen vanligen varit
mycket kortfattad och knapphindig. Barnets vard och uppfodning, liksom
den sociala bakgrunden, blir sillan belysta. Polisutredningen far da ringa
virde for beddmning av hindelseforloppet.

En rutin, godkind av rikspolisstyrelsen, omfattande ett minimiprogram
som maste ingd i polisutredningen, skulle kanske 6ka dennas viirde for fallets
belysning. Om det dessutom blev rutin att polisprotokollet och den
rittsmedicinska utredningen 6versiandes till vederborande barnmedicinska
klinik, dér en barnlikare finge till uppgift att underritta fordldrarna och
forklara vad som framkommit skulle denne ocksd kunna komplettera den
medicinska anamnesen. Samtidigt skulle ju barnldkaren faen uppfattning om
fenomenets forekomst i hans upptagningsomrade.

Den rittsmedicinska utredningen

Plstslig ovintad dod férekommer i alla Aldrar, men vanligen avslojar dé&
obduktionen dodsorsaken. Aven i spddbarnsaldern kan plotslig dod bero pd
faktorer som avsldjas vid obduktionen, vare sig dessa dr forut kinda,t. ex. ett
svart hjartfel, dir endast tidpunkten for doden var ovintad, eller ovintat
avslgjas, t. ex. en meningit, som forlopt utan symptom eller déar symptomen
misskints. Men dessutom forekommer i spiddbarnsdldern en grupp dar
dodsfallet dr plotsligt, ovédntat och ofGrklarligt. Sdrskilt med tanke pé
internationella jaimforelser ar det viktigt att halla pa definitionen plotslig,
ovintad och oforklarlig spadbarnsdod.

Nir rittslikaren inte finner nigon fullgod forklaring till dodsfallet, soker
han girna efter en krok att hdnga upp dédsorsaken pa. Dirfor hamnar dessa
fall ej sillan under forligenhetsdiagnoser som “kapillirbronkit™ (baserad pd
ett ringa antal peribronkiella lymfocytinfiltrat) eller "aspiration” (Med stod av
att maginnehdll pavisats i grovre bronker). Inte minst detta gor det angelédget
att i dodsorsaksnomenklaturen en sirskild kod skapas for fall av plotslig
oforklarlig spadbarnsdod.
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Hypoteser

Man har naturligtvis spekulerat dver manga olika mekanismer som skulle
kunna leda till dessa dédsfall. Erfarenheten siger att plotsliga dodsfall i olika
dldrar kan fororsakas av fordndringar i hjirtat och i lungorna. I hjértat har
man speciellt intresserat sig for retledningssystemet, koronarartirgenom-
blodningen och hogerkammarbelastningen. En kombination av hogerkam-
marbelastning ochlungkarlsfordndring (pulmonell hypertension?) har pa
senare tid beskrivits som en tidnkbar orsak till pl6tslig spidbarnsdéd. Kronisk
alveolidr hypoxi, sannolikt till foljd av apnéperioder fore doden skulle kunna
tinkas ligga bakom vissa lungkarlférindringar som beskrivits vid plotslig
spadbarnsdod (bl. a. av Ivemarks arbetsgrupp). Hur man in tolkar dessa
lungkirlforindringar forefaller lungorna, inklusive kérlbidden, intaga en
central plats i diskussionen av syndromet plétslig ovintad spidbarnsdéd.

Av storsta intresse dr ocksd nyligen utforda experiment p4 lamm, som
tyder pd att det finns en reflexbana med receptorer ("’smaklékar) i larynx,
som, medierade via nervus laryngeus superior, pd vissa stimuli kan ge
apnétillstdind. Huruvida s&dana receptorer finns dven hos manniskan, ir for
ndrvarande foremal for studier.

Psykiatriska synpunkter

Parallellt med sokandet efter medicinska orsaker till barnets dod maste man
studera om dven andra, icke medicinska faktorer direkt eller indirekt kan ha
haft ndgot samband med dodsfallet. Detta kriver stor erfarenhet och insikt i
hur t. ex. olika psykosociala faktorer kan paverka varden av barn och barns
hidlsa. Detta stoder kravet pa att fordldrarna, sedan utredningen for Gvrigt ar
slutford, skall f& samtala med en erfaren barnlikare.

En noggrann och allsidig utredning av dessa gatfulla ddsfall r nimligen
nddvindig dven for att man skall kunna hjilpa de drabbade forildrarna. For
fordldrarna, och sirskilt for modern, kan barnets plotsliga, ovintade dod
ibland innebira ett s& svért psykiskt trauma och leda till s& svar angest att de
behodver stéd och hjidlp av en psykiater.

Erfarenheten siger att fordldrar i en krissituation ofta reagerar med
skuldkinslor. Risken for att sddana utvecklas och fixeras, kanske t. 0. m.
slutligen invalidiserar en forilder, dr sannolikt avseviirt mindre om man tidigt
kan forklara varfor barnet dog, och samtidigt ge forildrarna mojlighet att ge
uttryck for sina kénslor och tankar. Dirigenom far ocksa utredningen om
barnets dod en terapeutisk betydelse. En omsorgsfullt gjord utredning kan
hjdlpa fordldrarna fran skuldkinslor eller lindra dessa. Av hiansyn till
fordldrarnas starka emotionella reaktioner efter barnets dod bor man darfor
inte avsta fran en utredning — det skulle vara olyckligt for dem och forsimra
mdjligheterna att hjdlpa dem. Som i allt arbete med angestfyllda ménniskor 4r
den forsta kontakten betydelsefull. Det ar viktigt att forildrarna mots pé ett
sdtt som gor att de inte kdnner sig forhdrda eller anklagade, utan att de forstar
att utredningen syftar till att klarligga barnets dod och ge dem sjilva hjalp.
Det vore dirfor bittre om barnlidkaren vore den som tog forsta kontakten med
fordldrarna och inte, som nu oftast blir fallet, polisen eller rittslikaren.

Vivet inte om risken f6r pl6tslig och ovintad spidbarnsdoéd kan vara storre
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Figur 1 Incidens, iaktta-
gen i olika ldnder.
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for familjer i socialt bekymmersamma forhallanden, vilket pa sina hall har
hivdats. Ibland registrerar man i dessa barns familjer olika psykosociala
belastningsfaktorer. Samlevnadsproblem mellan fordldrarna, missbruk av
olika slag, psykisk instabilitet, allt sédant kan tas som uttryck for att
fordldrarna har sviktat, att de inte har orkat med ens sin egen personliga och
sociala anpassning. Sidana faktorer kan vil tdnkas bidraga &ven till att
fordldrarna inte klarar att ge barnet den vard, omsorg och stimulering som
dess normala utveckling kriver. En del av dessa fordldrar dr svéra att fa
kontakt med, de utnyttjar inte samhdllets service, gir inte pd barnavérdscen-
tralen, de isolerar sig. Hur skall man kunna hjdlpa dem? Férdven om det inte
skulle foreligga nagot samband mellan de psykosociala faktorerna och barnets
dod, behover dessa familjer sdkert hjélp.

Som ett forsta led i behandlingen vill man forséka bryta deras isolering. Hdr
kanske personalen p& mdodravards- och barnavdrdscentralen kan gora en
insats. Dessa institutioner vicker vanligen inte misstro och aggressivitet som
andra hjilporgan. For att fi kontakt med dessa familjer &r det sidkert
nodvindigt att satsa pA uppsdkande verksamhet. Det ricker inte med att kalla
till kontroller eller gora ndgra hembesok for att, om man inte far gensvar, ge
upp kontakten. En personlig kontakt som ingenting krdver skulle sannolikt
ge bittre utbyte.

Svenskt material

Pltslig ovintad spadbarnsdod forekommer i alla ldnder. Undersokningar pa
olika hall tyder p& ganska viixlande forekomst i olika samhiillen, och @ven i
olika befolkningsgrupper (fig. 1).

P& 1000 Pl6tslig ovantad spadbarnsdod
levande
fodda

Tjecko-  Ost- Storbrittanien Canada

slovakien tysk-
(mellan- 1and England Glas- Nord- (Ontario) Minnea- Phila- Seattle

bohmen) och gow irland polis del-
Wales phia
5 141967 1966 1965 1972 1971 1967 1969 1968 1966

|
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Tabell 1 Fall av plotslig oviantad spidbarnsdod och levande fodda i undersokta
omraden 1968-1972

Fall av Dirav Antal le- Plotsligt

plotslig  gossar vande ovintad
ovintad fodda spad-
spad- 1968- barnsdod
barnsdod 1972 per 1000
1968- levande
1972 fodda
Uppsala ldn 14 10 17759 0,79
Stockholm 53 34 94245 0,56
Orebro lin 4 4 18658 0,22
Ostergétlands lin 11 6 26084 0,42
Malmo 5 2 137325 1036
Ovr. Malméhus lin 15 11 25863 0,53
Goteborg 25 18 32249 0,78
Summa 127 85 228590 0,56
Hela Sverige 557616

I Sverige har tidigare ingen mera omfattande undersokning gjorts av
hithdrande problem. For att fa en uppfattning om forekomsten i vart land har
nu en grupp barnlékare, var och en i sin stad eller sitt landstingsomrade, gatt
igenom de fall som intréffat under femarsperioden 1968-1972. Fallen har
uppsokts i Statistiska Centralbyrans dddsorsaksregister, varvid dels alla
dodsfall som intriffat utanfor sjukhus, dels alla som fatt diagnoser som
pldtslig dod, kvdvning, aspiration, bronkopneumoni etc., nirmare granskats.
I dessa har man studerat dodsattesten, polisrapporten, obduktionsprotokol-
let, barnahilsovardsjournalen, BB-journalen och andra sjukhusjournaler,
samt de anteckningar i sociala arkiv som kunnat férekomma.

Tabell I visar forekomsten av pldtslig ovintad spiadbarnsddd i de studerade
omrédena. Gossebarn har drabbats dubbelt s ofta som flickebarn, vilket
stammer rétt vl med en del utlindska iakttagelser. Incidensen per 1000
levande fodda vixlar ganska mycket mellan omridena. Den #r storst i
Uppsala lidn och i Goteborg, och ligst i ett par av de andra landstingsomra-
dena. Man maste fraga sig om siffrorna avspeglar verkliga skillnader, eller om
de sammanhinger med olika intensiv efterforskning eller med att den
tillimpade diagnostiken pé sina hall har lyckats d6lja ménga fall. Den pé
dodsbeviset angivna dodsorsaken har ju, som rabell 2 visar, endast i en
mindre del av fallen varit plotslig dod eller synonymer till denna. Lika ofta har
olika luftviégsinfektioner angivits, och lika ofta ocksd nagon annan diag-
nos.

Incidensen i det sammanslagna materialet 4r 0,56 per 1 000 levande fodda.
Om dennasiffra vore representativ for hela riket, skulle det innebira att,avde
250 rliga dodsfallen mellan en vecka och ett ar,omkring 60 bor ha varit fall av
plotslig ovintad spddbarnsdéd. Om siffrorna for Uppsala och Goteborg
beddms vara de riktigaste och de andra for laga, bor det varje &r ha intréffat
omkring 85 fall. Om man &terigen godtar de funna skillnaderna som verkliga,
forefaller det mest sannolikt att incidensen i de ej undersdkta, mera



180 Bilaga 2

SOU 1979:22

Tabell 2 Dodsorsaker enligt dodsattesten.

Plotslig  Pneu- Kviv-  Ovriga  Summa

ovdantad moni, ning, diagno-

spad- bronkit, aspira- ser, €j

barnsddd andra tion obduce-

ellersy-  luftvigs- rad

nonymer akom-

mor
Uppsala ldn 3 10 1 - 14
Stockholm 16 12 21 4 53
Orebro ldn - ) 2 - 4
Ostergotlands ldan 1 8 1 1 11
Malmd 3 2 - - 5
Ovr. Malméhus ldn S 9 - 1 15
Goteborg 16 - 6 3 25
Summa 44 43 31 9 127

glesbefolkade delarna av Sverige mest overensstimmer med den i Orebro och
Ostergotlands ldn och alltsé ej Sverstiger 0,40 °/oo. I 58 fall dr det troligt att det
arliga antalet fall i Sverige inte har overstigit 45. Vilken berdkning man
foredrar, kommer incidensen i Sverige att hamna lagt vid internationell
jamforelse (fig. 1). I flera material fran andra linder har man beréknat att en
tredjedel av den postneonatala spddbarnsdddligheten utgores av plotslig
ovintad spddbarnsddd.

Hilften av dodsfallen har drabbat barn under 3 manader, och endast ett
fatal har varit dldre &n 6 manader (rabell 3). Detta stimmer med utldndska
iakttagelser. Arstidsfordelningen ér timligen jamn, fransett en viss anhop-
ning av fall under hdstméanaderna. I en del utldndska material forekommer
ocksa en vintertopp. I detta material beror hosttoppen till ndgon del pé ett dkat
antal fall av plotslig déd under en influensaepidemi i Stockholm hdsten
1971.

Tabell 4 visar att inemot hilften av dodsfallen har upptdckts mellan
klockan 6 och 12, oftast under morgontimmarna klockan 6-8. I regel har detta

Tabell 3 Dédsfallens aldersfordelning

Alder i manader

0-3 36 69 9-12 12- Summa

Uppsala lin 9 5 - - - 14
Stockholm 32 18 2 1 - 53
Orebro lin - 4 = = = 4
Ostergotlands ldn 1 4 3 1 2 11
Malmo 2 3 - - - 5
Ovr. Malméhus lin 5 8 1 1 15
Goteborg 14 7 - 3 1 23

Summa 63 49 6 6 3 127
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Tabell 4 Tid pa dygnet da dodsfallet upptiicktes

Tid pa dygnet Samtliga

00-06 06-12 12-18 18-24

Uppsala lin 4 5) 2 2 13
Stockholm 5 22 13 11 51
Malmo 2 - 2 1 5
Malmohus lidn 5 4 6 - 15
Goteborg 3 15 3 4 25

Summa 19 46 26 18 109

inneburit att upptickten skedde nir ndgon av foridldrarna vaknade pa
morgonen. Tabell 5 tyder pa att risken for plGtslig ovintad spadbarnsdod dr
betydligt storre for spiadbarn i flerbarnsfamiljer #n for forsta barnet.

Dessa bada iakttagelser, att dédsfallen ofta har upptéckts ndr fordldrarna
vaknat, och att de dr vanligare hos barn som har syskon dn hos ensamma
barn, skulle mgjligen kunna vicka misstanken att risken for plotslig ovintad
spidbarnsdod i ndgon man paverkas av vardarens uppmirksamhet. Aven en
mamma madste ju sova pa natten och kan dé inte 6vervaka sitt barn lika
intensivt som pé dagen, och en mamma med flera smabarn kan inte dgna
spadbarnet lika odelad uppmirksamhet som den som har ett barn. I sa fall
ligger det ndra till hands att fraga sig om éiven andra omstidndigheter, som drar
uppmirksamheten frdn barnet, kan inverka pd samma sitt: sjukdom hos
négon familjemedlem; skilsmdéssotvister; missbruk av olika slag; social misir;
eller helt enkelt brist pa tillrickligt intresse for ett ovilkommet barn. I vissa
utlindska undersékningar, och i ndgra delmaterial i var undersokning har
man tyckt sig skdnja en tendens i den riktningen, men denna fradga behover
mycket mer belysning, innan den kan besvaras.

Trots att ganska intensiv forskning om den pldtsliga spadbarnsdéden pagar
pé flera hall i viirlden, har man inte kunnat na enighet om vilka patogenetiska
faktorer som bidrar till dessa dodsfall och foljaktligen inte heller om vilka
profylaktiska atgirder som bor forsdkas. En forutséttning for att man skall n&
klarhet maste vara att man under en period kan utreda samtliga fall som

Tabell 5 Barnets nummer i syskonskaran

Nummer i syskonskara Samtliga

1 2 3 4 5 6

Uppsala lin 4 4 4 - - - 12
Stockholm 16 14 10 2 1 - 43
Malmo 9 2 1 - - b)
Malmohus lin 2 8 5 - - 15
Goteborg 8 11 4 - 1 1 25

Summa 32 39 24 2 2 1 100
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intriffar i ett omrade, sa fullstindigt och likformigt som mdjligt, enligt ett
strukturerat minimiprogram som omfattar savil historien som omstindig-
heterna kring dodsfallet och obduktionsfynden. Detta forutsitter att alla fall
registreras och kommer till undersdkarens kinnedom. Mgjligheten att
genomfora en sddan undersokning bedoms vara storre i Sverige dn i de flesta
andra linder. En sadan undersokning i stor skala i vart land planeras for
ndrvarande.
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Kronologisk férteckning

1. Utbyggt skydd mot hoga vard- och lakemedelskostnader. S.

2. Naturmedel for injektion. S.

3. Regional laboratorieverksamhet. Jo.

4. Avskildhet och gemenskap inom kriminalvarden. Ju.

5. Konsumentinflytande genom insyn? H.
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8. Lontagarna och kapitaltillvaxten 1. Léntagarfonder — bakgrund
och problemanalys. E.

9. Lontagarnaoch kapitaltillvaxten 2. Den svenska formogenhets-

fordelningens utveckling. Lontagarfonder och aktiemarknaden-
en introduktion. Internationella koncerner och lontagarfonder.
=

10. Lontagarna och kapitaltillvaxten 3. Loner, l6nsamhet och
soliditet i svenska industriforetag. Vinstbegreppet. Den lokala
I6nebildningen och foretagets vinster — en preliminar analys.
E.

11. Lontagarna och kapitaltillvaxten 4. Lantbrukskooperationen —
ideologi och verklighet. E.

12. Svenska kyrkans gudstjanst. Band 4. Evangelieboken. Kn.

13. Konkurs och ratten att idka naring. Ju.

14. Naturvard och taktverksamhet. Jo.

16. Naturvard och taktverksamhet. Bilagor. Jo.

16. Okad sysselsattning. Finansiella effekter i offentliga sektorn.
A

17. Kulturhistorisk bebyggelse — vard att varda. U.

18. Museijarnvagar. U.

19. Jaktvardsomraden. Jo.

20. Anhoriga. S.

21. Plotslig och ovantad dod - anhorigas sjuklighet och psykiska
reaktioner. S.

22. Barn och doden. S.
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Systematisk forteckning

Justitiedepartementet

Avskildhet och gemenskap inom kriminalvarden. [4]
Polisen. [6)

Konkurs och rétten att idka naring. [13]

Socialdepartementet

Utbyggt skydd mot héga vérd- och lakemedelskostnader. [1]
Naturmedel fér injektion. (2]

Tandvarden i bérjan av 80-talet. [7]

Utredningen rérande vissa fragor betraffande sjukvérd i livets
slutskede. 1. Anhériga. [20] 2. Pl6tslig och ovéntad dod - anhorigas
sjuklighet och psykiska reaktioner. [21] 3. Barn och déden. [22]

Ekonomidepartementet

Utredningen om léntagarna och kapitaltillvaxten. 1. Léntagarna och
kapitaltillvaxten 1. Léntagarfonder-bakgrund och problemanalys. (8]
2. Léntagarna och kapitaltillvaxten 2. Den svenska formégenhets-
fordelningens utveckling. Léntagarfonder och aktiemarknaden- en
introduktion. Internationella koncerner och léntagarfonder. (9] 3.
Lontagarna och kapitaltillvaxten 3. Loner, Insamhet och soliditet i
svenska industriféretag. Vinstbegreppet. Den lokala I6nebildningen
och foretagets vinster —en preliminar analys. [ 10] 4. Lontagarna och
kapitaltillvaxten 4. Lantbrukskooperationen — ideologi och verklig-
het.[11]

Utbildningsdepartementet
Kulturhistorisk bebyggelse — vérd att varda. [17]
Museijarnvagar. [ 18]

Jordbruksdepartementet

Regional laboratorieverksamhet. [3]

Naturvardskommittén. 1. Naturvard och taktverksamhet. (14] 2.
Naturvard och taktverksamhet. Bilagor. [15]

Jaktvardsomraden. [19]

Handelsdepartementet
Konsumentinflytande genom insyn? [5]

Arbetsmarknadsdepartementet
Okad sysselsattning. Finansiella effekter i offentliga sektorn. [16]

Kommundepartementet
Svenska kyrkans gudstjénst. Band 4. Evangelieboken. [12]

Anm. Siffrorna inom klammer betecknar utredningarnas nummer i den kronologiska férteckningen.
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