tema

Ar det Iampligt att ta upp fragan om

vavnadsdonation nar ett barn har dott?

Jutta Kjaerbeck

Forfattaren redogdér for sina egna erfarenheter av att informera
och stoédja familjer som ploétsligt forlorat ett barn. Det &r viktigt att
mota familjerna med respekt och att vaga bara finnas till med med-
mansklighet, narhet, vdrme, omtanke, trygghet, vardighet, att visa
empati och framfér allt att vaga lyssna. Syskonen till det déda bar-
net far inte gldommas bort, de har ocksa behov av att vara delak-
tiga. Foraldrarna bor ges tillfélle att diskutera donation av vavnader.
"Nar det varsta redan har hant kan kanske det meningslosa fa en
mening. Ett barn kan hjélpa tva andra sjuka barn till ett normalt liv
genom att donera sina hjartklaffar”. Det ar viktigt med aterbesok
for uppfdljning.

Forfattaren, Jutta Kjaerbeck, tilldelades 2006 utmarkelsen "arets
hedersmedlem” i Livet som Gava fér personligt engagemang och
férmaga att ta hand om féréldrar och syskon i traumatiska situatio-

ner och samtidigt informera om méjligheten till donation.
Kontakt: Jutta Kjaerbeck, specialsjukskdterska, Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus, 416 85 Goteborg. E-post: juttakjaerbeck@hotmail.com

Att méta familjer som plétsligt har
forlorat ett dlskat barn dr ndgot av det
svaraste vi som personal kan raka ut
tor. Hur det métet blir, beror pd vad
var och en av oss har med sig i rygg-
sicken.

Mina egna erfarenheter

F6r mig som sjilv har varit drabbad,
har det varit och dr en férman att med
egen erfarenhet och kunskap fa triffa
och hjilpa dessa familjer. Allt det som
jag sjilv inte fick, och som jag dnda
har med mig hemifrdn, har jag lagt i
detta bemd&tande. Nir stora katastro-
fer intriffar stiller hela samhillet upp,
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men nir en enskild familj drabbas kan
stodet variera.

Vem ir jag? Jag dr £6dd och uppvux-
en pa Firbarna. Jag akte till Képen-
hamn 1960 £6r att ldsa till sjukskoter-
ska, ndgot som jag hade bestimt mig
for 1 en tidig dlder. Jag kom till Gote-
borg 1969, och med en ging kinde jag
att hir vill jag leva och hir vill jag do.
Punkt — slut. Jag dr fem-barns mor.
Jag har fem pojkar, tva i himlen och
tre pa jorden. Det dr mina tva barn
i himlen som har fitt mig att jobba
med barn, och sedan inrikta mig pa
omhindertagande av drabbade famil-
jer. Jag kiinde att jag har mycket att ge
och jag har kompetensen.
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Mitt arbete — alltid tillganglig

Jag arbetar heltid pa barnakuten pa
Drottning Silvias barn- och ungdoms-
sjukhus. 40 % som sjukskoterska och
60 % som specialist-sjukskéterska med
uppgift att informera och stodja famil-
jer som plotsligt forlorar ett barn, att
handleda personal och att foreldsa f6r
kandidater. Jagborniraarbetsplatsen—
personalen pa barnakuten vet att de
kan nd mig nidr som helst pa dygnet,
de kdnner en viss trygghet i detta.

Kaos

Fér dem som drabbas av plotslig
dod rasar hela tillvaron och verklig-
heten runt omkring samman. Man
tappar fotfistet. Det hidnder andra
men inte oss och sa dr man plotsligt
dir sjdlv. Hur kan vi ge ett optimalt
bra omhindertagande? Hur kan vi ge
trost och hjdlp?

Det handlar om att méta dessa fa-
miljer med respekt och att viga bara
finnas till med medminsklighet, nir-
het, virme, omtanke, trygghet, vir-
dighet, visa empati och framfér allt
att man har férmaga att lyssna. Vara
vinlig men handfast och tillginglig.

De 4-H-na: Hilla i (dryck), hélla
om, halla tyst och halla ut. Halla om,
beroring fir oss att md bra. Halla tyst,
kanske det dr en konst att vara tyst.

Det ofattbara, det overkliga och
det obegripliga ...

Forlorar man ett barn madste det
ofattbara géras fattbart, det overk-
liga gbras verkligt och det obegripliga
gbras begripligt. Familjen madste fa
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hjilp att konfronteras med verklig-
heten och med déden. Vi far férsdka
vigleda dem in i det okdnda och det
skrimmande.

Nir det virsta har hint giller det
for oss som moter dessa familjer att
vi tinker efter. Nir de kommer till en
akutmottagning har de ett stort for-
troende till var sjukvird; det kommer
att ordna sig. De pendlar mellan hopp
och fortvivlan, och hoppet dr det sista
som Overger oss. Fortvivlan 6ver att
det inte kommer att ga vigen, sa langt
vigar man inte att tinka. Det gér sa
ont. Hur ofta ldser man inte den lilla
notisen: 7-drig omkom i en olycka.
Usch si hemskt, stackars forildrar,
sen bliddrar man vidare, fér det gor
ont.

Minga fordldrar kanske aldrig sett
en dod tidigare och nu skall de se sitt
eget barn. Det dr svart. Mdnga bir
pa en fantasibild som ofta dr virre
in verkligheten. Ge dem tid att se,
kinna och sitta med sitt barn och att
det gbrs pa ett fint och virdigt sitt i
lugn och ro. Tiden pa akuten dr vil-
digt viktigt medan barnet fortfarande
ar varmt och mjukt. Pa akuten finns
nya klider som vi anvinder, om inte
barnet har egna klider eller om de ir
illa medfarna, bara det inte star till-
hor sjukvarden” nir férdldrarna skall
se sitt barn.

Friga om de har ork eller vill ha
hjdlp att ringa slikt och vinner och
be dem komma till sjukhuset och vara
delaktiga i sorgen. En annan viktig
sak 4r att ta manga fotografier. Det
later kanske makabert men ack sd vik-
tigt i efterhand.
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Glém inte syskonen

Syskon bor och fir vara med, de har
ocksd behov av att vara delaktiga, be-
roende pi alder. Vuxna vill ofta skyd-
da barnen men det kan bli fel.

Barn har fragor och vill ha korta och
raka svar. Det kan hinda att vi ibland
inte kan svara pa deras fraigor men det
ar tillatet att sdga: det vet jag inte men
kan férsoka att ta reda pa det.

I'’kontakten med syskon dr det viktigt
att vara tydlig och anvinda ordet dod
och undvik ord som sémn och resa.
Det idr viktigt att skapa trygghet for
barnen och ge en saklig information
tala om att syskonet dr d6d. Tala om
att fordldrarna och manga i slikten dr
ledsna, att det ar till litet f6r vuxna att
grita, glom inte att understryka: “om
det hade hint dig nagot, hade de
varit lika ledsna” si man inte bara
fokuserar pa det déda barnet.

Undvik onédiga separationer mel-
lan fordldrar och syskon t.ex. att sysko-
net bor hos mor- eller farforildrarna,
samt undvik avgérande férindringar i
barnets livssituation.

Dagligt umginge med kamrater
skapar en viss normalitet i en kris-
situation. Mojlighet att fa leka, ga i
forskola resp. skola i den mén barnet
orkar. Fortsitt med fritidsaktiviteter,
det skapar en ndédvindig struktur i
barnets tillvaro.

Hur kan andra vara till bra hjilp?

Nir det virsta har hint behovs hjilp
och den bista hjilpen dr det sociala
nitverket av anhdériga, slikt och vin-
ner. Att ha ork att lyssna om och om
igen pa det som har hint.

Var behjilplig med vardagliga syss-
lor, att laga mat, handla, diska, stida
eller kéra om de vill bli skjutsade na-
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gonstans. Hjilpa till med de andra bar-
nen, folja dem till dagis eller skola.

Aterbesok

Familjen erbjuds att komma tillbaka
flera ganger och se sitt (d6da) barn. Ge
forildrarna ett verktyg i handen, fi
dem att utféra olika sysslor for att bear-
beta det som har hint. Det kan vara att
utforma sitt eget barns begravnings-
program, annons, ev. snickra en egen
kista eller kora sitt barn fran sjukhu-
set till kyrkan, nagot som manga star
frimmande for, men nir man far tid
att tinka sa kidnns det naturligt. Varfor
skulle det inte géra det? Barnet har all-
tid akt med familjen. Detta kriver tid
och tid finns det gott om.

Uppfoljning

Den stricker sig 6ver lang tid. Vid
plotslig dod dr det manga pusselbitar
som skall pa plats. Vi erbjuder en traff
med ambulanspersonalen som tagit
hand om barnet, och de far triffa en
”stodfamil]” som har varit med om
samma sak tidigare. Vi ger informa-
tion om de féreningar som finns for
familjer som har forlorat ett barn.

Vad ar sorg?

Sorg ir ingen sjukdom, sjuk av sorg
blir bara den som inte tillats att sotja.
Sorg gor ont men dr en riktig reaktion
pa och en naturlig £6ljd av férlusten av
en nirstiende minniska. Sorgen kan
ta sig mdnga olika uttryck. De flesta
anhoriga befinner sig i ett chocktill-
stand, som kan paga frin minuter till
nagra timmar.
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Kianslor av férnekande, fortvivlan,
maktldshet, panik, vrede, skuld, bit-
terhet och hoppléshet.

Sorgen kommer i vagor som en berg-
och dalbana. I bérjan dr vigdalarna
langa och djupa men med tiden blir de
grundare och kortare och kommer mer
och mer sillan. Med tiden lir man sig
att leva med 4drret efter en forlust.

Kontinuitet r viktigt i uppfoljning-
en som kommer att vara Over en ling
tid. Efter begravningen erbjuder vi en
triff med ambulanspersonalen och
annan personal, samt en triff med en
annan familj som har varit med om
samma sak. Informerar om férening-
arna: Spiadbarnsfonden och Vi som
forlorat barn.

Kan man verkligen ta upp
fragan om donation?

Redan 1998 fragade jag férsta gang-
en efter hjirtklaffar (homograft), och
jag fick ett positivt svar. Hjirtklaffar
var ndgot som jag hade tinkt pa linge
och visste att de kunde tas inom 48
timmar, men nir jag frigade likarna
om detta fick jag ingen hjilp.

Detkan kidnnas svdrtatt stilla frigan
i den situation som rader vid plotslig
d6d men det dr bra att fordldrarna ges
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en mojlighet att limna sitt tillstand.

Innan familjen ldmnar akuten
kinns det limpligt att ta upp frigan,
i enskildhet med foraldrarna s att de
inte paverkas av vad andra 1 familjen
tycker.

Det 4r foraldrarna som maste ta ett
beslut. Nar det virsta redan har hint
kan kanske det meningslosa kan fi en
mening. Ett barn kan hjilpa tvd andra
sjuka barn till ett normalt liv genom
att donera sina hjirtklaffar. Vi tar
emot ett nej likavil som ett ja. Runt
varje lite barn finns det 60 personer
som indirekt berdrs av barnets sjuk-
dom, hjilper vi tvd barn sd dr det 120
anhoriga som kan slippa sin oro.

Tillgangen pd hjirtklaffar dr inte
tillridcklig, det rader stor brist pa ho-
mografer till sma barn, eftersom de
inte kan ta emot klaffar fran vuxna.
Sa smaningom forkalkas klaffarna
och de blir smai i takt med att barnet
vixer. Barnet maste fa mojlighet att fa
nya klaffar.

Det dr inte farligt att fraga.

Hur bra vi dn gor kan vi aldrig ta
bort sorgen och smirtan.

Det dr nagot som familjen mdste ga
igenom sjilva.

Caring for the family of a deceased child — is tissue donation an
option?

The author is responsible for the counselling of families having lost a child. She tells
how she helps the relatives bring some order in the chaos. Physical contact is of
great importance. She stresses that the entire family including the spouses of the de-
ceased must be involved. Do not try to shield them, do not leave them with relatives
or friends. The spouses have to be comforted and told that the parents would have
been just as sorry if they had died. The author has found that the option of tissue
donation can give some comfort — the worst has already happened.

Key words: bereaved relatives, family counseling, infant and child death, tissue dona-
tion
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