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Sammendr.;19 

Alle mennesker opplever so.r:g. Menn€sker med utvik­

lingshemning er ekstra sårbare i sorgsituasjonetf, og 

trenger derfor praktisk og følelsesmes~ig bistand dl å 

takle sorgen. Det kan væte vanskelig å forstå uttrykk 

for sorg hos utviklingshemmede. Å kjenne den enkeltes 

livshistode er derfor vesentlig. 1 tiln~tteleggingen av 

bistand ved sorg kan beredskapsplaner og sorgkurs være 

gode hjelpemidler. Det er også viktig å ha, et godt sarn~ 

arbeide tned pårørende, arbeidsplass og trossamfunn. 

Sor~ bøt settes på dagsorden som en naturlig del av 

alles liv, og utviklingshemmede bør brukes som en 

ressurs i dette arbeidet. 



Illustrasjonsfoto Erling Markeng. 

Innledning 
Sorg som fenomen er blitt løftet fram de 
siste 30- 40 årene. Vår kunnskap og for­
ståelse om sorg har økt betydelig, og det 
er økende aksept for at sorg representerer 
vesentlige hendelser også i livene til 
mennesker med utviklingshemning. 
Sorgbegrepet benyttes i dag som beteg­
nelse på et vidt spekter av reaksjoner på et 
tap. Sorg handler om å miste noe som er 
verdifullt for en, om individuelle reak­
sjoner på dette tapet og om den langsiktige 
tilpasningsprosessen til det opplevde tapet. 
Tapet kan dreie seg om å miste en kjær 
person, et dyr, helse, håp, arbeid, bolig 
eller en kjær gjenstand. Det tyngste tapet 

vil for de fleste være tapet av en de er glade 
i; det kan være familie, en nær venn eller 
arbeidskollega, eller en tjenesteyter som 
slutter. 

Det er i dag stor enighet om at sorg 
og tap har stor betydning for den 
mentale helsen hos mennesker med 
utviklingshemning. Utviklingshemmede 
er ekstra sårbare i sorgsituasjoner på 
grunn av redusert evne til å forstå følelser 
som sorg frambringer, og på grunn av 
varierende evne t il å uttrykke sorgen på 
en måte som viktige nærpersoner forstår 
(Thompson & Pickering, 2001). 
Symptomer på angst og depresjon øker 
etter en tapsopplevelse, og atferden 
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endres. En litteraturstudie gjort av Dodd, 
Dowling og Hollins (2005) peker på 
dette og på at det er nødvendig med mye 
mer forskning innen feltet. 

Til tross for at mennesker med utvik­
lingshemning på mange måter har fått et 
bedre liv de siste 30- 40 årene, kan det 
virke som om mange fortsatt ikke får den 
nødvendige støtte og oppmerksomhet 
rundt tapet av en kjær person. Dette kan 
skyldes flere faktorer. Oswin (1991) peker 
på to vesentlige årsaker: 
1): Ignorering av utviklingshemmedes sorg 

fordi oppfatningen er at «de har ikke de 
samme følelser som oss». 

2): Sorg og død skaper frykt og usikkerhet 
hos de fleste mennesker, og 
kombinasjonen av sorg og 
utviklingshemning representerer to 
cabuområder som blir så uhåndterlig at 
problemet feies under teppet. 

Når mennesker med utviklingshemning 
opplever tapet av en kjær person, vil de ofte 
være i en svakere posisjon enn sørgende i 
normalbefolkningen. Dette skyldes blant 
annet at 
•Utviklingshemmedehar en svak 

posisjon i samfunnet 
• Mennesker i miljøet rundt den 

utviklingshemmede har ikke 
forventninger om at personen sørger 
eller har evne til å føle sorg 

• Det er en tendens til å tenke på 
mennesker med utviklingshemning som 
en stereotyp gruppe mennesker 

• Mange vil se på utviklingshemmede 
som personer det «er synd på» 

• Utviklingshemmede sammenliknes 
med barn, til tross for lang livserfaring 

• Det er en tendens hos en del mennesker 
til å ville beskytte utviklingshemmede 
fra et normalt liv med dets gleder og 
sorger 

Sorg og død er vanskelig å takle for de 
fleste mennesker, både for sørgende og for 
mennesker rundt dem. Behovet for å ha 
kontroll, sammenheng og mening med 
tilværelsen er stort hos de aller fleste. Det 
er gjennom å oppgi denne kontrollen og 
overgi seg til vonde og kaotiske følelser at 
vi kan starte på sorgprosessen.(Davidsen­
Nielsen & Leick, 2001). Når man er i en 
sorgprosess, er det av stor betydning hvem 
man møter og hvordan denne personen 
opptrer. Hvis den man treffer av ulike 
årsaker trekker seg unna den som sørger, 
eller er for pågående, kan sorgarbeidet 
forstyrres (Fyhr, 1999). Det kan være 
vanskelig å vite hva man skal si til en som 
sørger, og hvordan man skal oppføre seg. 
Egne, kanskje vonde, erfaringer med sorg 
og død, frykt for egen død og redsel for å 
«gjøre vondt verre», er blant mange årsaker 
til å trekke seg unna sørgende.Når den 
sørgende i tillegg har en 
utviklingshemning, blir det for mange så 
vanskelig å vite hva man skal si og gjøre, 
at man lar være å si eller gjøre noe som 
helst. Resultatet av denne avvisningen kan 
bli at den utviklingshemmede føler seg 
isolert og ikke får nødvendig hjelp t il 
sorgarbeidet (Blackman, 2003). 

Utgangspunktet i denne artikkelen er 
at sorg er en universell opplevelse, og at 
mennesker med utviklingshemning 
opplever sorg som alle andre. Utviklings­
hemmede vil i mange tilfeller trenge hjelp 
t il å forstå sorgen og til å uttrykke den, og 



har behov for å bruke lenger tid til dette 
sammenliknet med normalbefolkningen. 
Jeg vil videre skissere noen vesentlige 
momenter i dette sentrale arbeidet, med 
fokus på sorg i forbindelse med dødsfall. 

Sorgens mange uttrykk 

Sorg er en opplevelse alle vil erfare. Det 
dreier seg om å miste noe som er verdifullt, 
og reaksjoner på dette tapet. Sorg er en 
universell erfaring, og samtidig noe dypt 
personlig. Ingen sørger likt, og det finnes 
ingen «oppskrift» på det å sørge. Allikevel 
vil de som sørger over en forelder, et søsken 
eller et barn ha mange like tanker og 
følelser, og derfor ha noe til felles 
(Gramnæs, 2007). 

Tidligere var det en vanlig oppfatning at 
barn ikke hadde evne til å sørge før de var 
rundt tolv år gamle. Mennesker med 
utviklingshemning var dermed ikke i 
stand til å sørge, fordi sorg var avhengig 
av et visst utviklingsnivå (Dahl, M.S.C., 
2002). Bowlby (1973) ledet imidlertid 
undersøkelser allerede på seksti - tallet som 
viste at sorg ved atskillelse er uavhengig av 
alder og funksjonsnivå. Oswin (1991) 
gjorde en undersøkelse blant barn med 
ulik alder som var plassert i korttids­
opphold på institusjon. Alle hadde sterk 
grad av cerebral parese, og flere manglet 
talespråk. Både Bowlby og Oswin fant at 
multifunksjonshemmede barn opplever 
dyp sorg når de er atskilt fra sine vanlige 
omgivelser/ nærpersoner. 

Nyere hjerneforskning peker på at den 
dypereliggende delen av hjernen, som er 
viktigs i emosjonelle prosesser, utvikles 
tidligere i fosterlivet enn den delen som 
styrer de kognitive eller intellektuelle 

prosessene (Jacobsen 1998). Studier 
antyder også at emosjonelle og kognitive 
prosesser er selvstendige, og at opplevelser, 
atferd og hukommelse på det emosjonelle 
plan kan foregå uten at kognitive prosesser 
er til stede. Dette betyr at følelsesmessige 
sentra i hjernen kan være vel utviklet selv 
om en person er dypt utviklingshemmet, 
og at glede og sorg kan utløses på samme 
måte som hos funksjonsfriske, selv om det 
kan være vanskelig å lære kognitive ferdig­
heter. En fare kan da være at mennesker 
rundt den utviklingshemmede overser 
kommunikasjon og uttrykk for sorg fordi 
man retter oppmerksomheten mot atferd 
bygd på kognitive prosesser i stedet for å 
fokusere på mulige følelsesmessige årsaker 
(Bøckmann, 2008). 

Et spørsmål alle som har med utvik­
lingshemmede å gjøre, bør stille seg, er om 
den utviklingshemmedes normale sorg­
reaksjoner blir sett på som normal. 
Dersom en person i normalbefolkningen 
reagerer med rop, gråt, sinne eller rast­
løshet på et tap, vil ingen kalle dette for 
«utfordrende atferd». Mennesker i normal­
befolkningen vil også kunne beskrive 
sorgen sin og opplevelsene rundt tapet 
verbalt, noe ikke alle utviklingshemmede 
er i stand til. Normale sorguttrykk hos 
utviklingshemmede har i en del situasjoner 
blitt oppfattet som «utfordrende atferd». 
Det er blitt hevdet at så mye som halv­
parten av all utfordrende atferd kan 
skyldes en tapsopplevelse. 

MacHale og Carey (2002) viser i sin 
artikkel til Emerson (1977), som rappor­
terte fra sin undersøkelse at 50 % av 
utviklingshemmede med plutselig 
utfordrende atferd hadde opplevd et nylig 
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dødsfall til en nærperson. Hollins og 
Esterhuyzen (1997) gjorde en sammen­
liknende studie på 50 utviklingshemmede 
som var i sorg, og en kontrollgruppe. 
De fant at det var høyere forekomst av 
utfordrende atferd og psykiske lidelser 
i gruppen som var i sorg. 

En oppfølgende studie gjort på samme 
utvalg (Bonell-Pascual et al,1999), 
konkluderte med at utviklingshemning gir 
signifikant prediksjon i forhold til mentale 
problemer som følge av sorg. Også Dodd 
et al (2005) fant i sin studie at sorg og tap 
har distinkte effekter på mental helse, 
atferd og følelsesliv hos utviklings­
hemmede. Funnene viser at tegn på angst 
og depresjon øker etter et rap, og den 
vanlige atferden endres. 

Det følgende eksempelet som er hentet 
fra norsk virkelighet for mindre enn 5 år 
siden, illustrerer poenget, men også betyd­
ningen av at tjenesteytere har kunnskap 
om dette: 

På en avviksmelding som omhandlet 
bruk av makt/tvang på grunn av atferd 
som medførte skade på materielle om­
givelser, og hvor den utviklingshemmede 
hadde blitt lagt i bakken og holdt nede av 
to personer, sto det nederst: «NN fikk 
beskjed om at bestemor var død i dag». 
Den tjenesteyteren som hadde fylt ut 
skjemaet, så tydeligvis ingen sammenheng 
mellom bestemors død og atferds­
endringen. 

Sorg er en naturlig reaksjon på tap og 
ingen sykdom, og sorg er derfor ikke det 



samme som depresjon. Mennesker med 
utviklingshemning har ofte få nære 
relasjoner, og er derfor mer utsatte og 
sårbare i forhold til tapsopplevelser. Å ta 
sorgen på alvor vil i mange tilfeller kunne 
forebygge eller dempe en depresjon. 

Eknes (2006) konkluderer med at 
utviklingshemmede har omrrem like stor 
risiko for å utvikle depresjoner som resten 
av befolkningen. I de tilfeller hvor det 
foreligger en genetisk sårbarhet for å 
utvikle depresjon (for eksempel ved 
autisme), vil livshendelser som tap og sorg 
spille en rolle i utvikling av depresjon. Selv 
om det er umulig å unngå sorg og tap, kan 
mye gjøres for å unngå at en naturlig sorg 
utvikler seg ril en depresjon. 

Sorg og emosjonelle reaksjoner som 
følger av død i nær familie eller rap av 
venner, er større for en som er utviklings­
hemmet enn for andre. Tapene har mer 
vidtrekkende konsekvenser, både fordi tap 
av foreldre, søsken og venner gir er stort 
sosiale tap og fordi dødsfall har et uende­
lighetsperspektiv som er vanskelig å fatte 
(Stubrud, 2005). 

Hvordan sorgen kommer til uttrykk, 
er både individuell og avhengig av mange 
faktorer. Tegn på sorg, slik som tårer, 
sinne, tristhet, vantro, frykt og panikk, er 
på mange måter universelle. Forhold som 
den enkeltes personlighet, utviklingsnivå, 
kulturbakgrunn, oppdragelse, kjønn og 
grad av tilknytning ril avdøde vil også 
spille inn. Mange mennesker med 
utviklingshemmede vil prate mye om 
avdøde, og stadig vende tilbake ril samme 
tema som en viktig del av sorgarbeidet og 
for å huske den døde. Mennesker uten et 
velutviklet verbalt språk og/eller nedsatt 

taleevne vil kunne vise sorgen sin ved 
endret oppførsel. Reaksjoner som selv­
skading, verbal og/eller fysisk aggresjon, 
økt grad av innesluttethet og tilbake­
trekning, små eller store forandringer 
i mimikk og kroppsholdning, overspising 
eller manglende matlyst, dårligere ivare­
takelse av personlig hygiene, nyoppstått 
inkontinens, dårligere språk, paradoksale 
følelsesreaksjoner som for eksempel latter, 
rastløshet og formålsløs vandring, konsen­
trasjonsvansker og «klengete» oppførsel; alt 
dette kan skyldes sorg. Disse reaksjonene 
kan være den eneste måten den utvik­
lingshemmede kan vise sorgen sin på. For 
å kunne forstå hva som kan ligge bak en 
endret atferd, er det derfor nødvendig at 
tjenesteytere har kunnskap om ulike ryper 
reaksjoner og vedkommendes livshistorie. 

Mangel på sorg kan være høyst reell. 
Hvis forholder til den personen som er blitt 
borte, ikke var nært og godt og preget av 
varme følelser, vil den sterkeste følelsen 
kanskje være lettelse og ikke sorg. Vonde 
erfaringer som overgrep, neglisjering, 
misnøye og latterliggjøring kan ligge bak 
manglende tegn på sorg (Bøckmann, 
2008). 

Selv om man ikke sørger over den døde, 
kan det oppleves som et stort tap ikke å ha 
hatt for eksempel en kjærlig mor eller far, 
slik mange i omgivelsene har. Noen vil 
også kunne føle skyld og skam fordi de 
ikke var «snille» nok mot den døde, og at 
det er deres skyld at dødsfallet skjedde. 
Det er viktig å fange opp slike irrasjonelle, 
men vanlige følelser, for å kunne hjelpe 
den sørgende videre i sorgprosessen. Det 
blir dermed viktig for tjenesteytere og 
andre nærpersoner rundt den som har lidd 
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et tap, å være lydhør og å ta alle tap på 
alvor. 

Mange mennesker har ingen synlige 
sorgreaksjoner rett etter et dødsfall, og når 
reaksjonen kommer, har det gått så lang 
tid at omgivelsene ikke forstår at det dreier 
seg om reaksjon på et tap. Den første tiden 
etter et dødsfall er ofte hektisk, med mye 
som skal ordnes av praktiske ting, og 
verken den utviklingshemmede eller andre 
sørgende greier å ta det som har skjedd helt 
inn over seg. Etterhvert som tiden går, kan 
tjenesteytere glemme å ta hensyn ril tapet 
den utviklingshemmede har lidd. De for­
står ikke hvorfor den utviklingshemmede 
plutselig kan begynne å gråte ubehersket, 
kanskje på grunn av en lyd, et musikk­
stykke eller en duft, eller på annen måte 
endre oppførsel. Sorg går i bølger, og selv 
om en person tilsynelatende takler tapet på 
en god måte, kan vedkommende plutselig 
rammes av sorg på grunn av en påminner. 
Dette er helt normalt, og den sørgende må 
få gi uttrykk for sine følelser og få lov til 
å gråte (Henschen, 2007). 

Dersom tjenesteyter ikke oppdager tegn 
på sorg, vil den utviklingshemmede bli 
svært ensom med sorgen i en tid hvor 
vedkommende trenger mer støtte og 
omsorg enn vanlig. Ikke bare trenger den 
utviklingshemmede å få anerkjennelse av 
sin sorg; de må også bli gitt anledning til 
å sørge. 

Kan man forberede seg på sorg? 

I mange tilfeller vet vi at døden vil ramme 
en som er en viktig person for den 
utviklingshemmede. Det kan være gamle 
og/eller syke foreldre, naboer, kollegaer, 
tjenesteytere eller andre viktige nærper-

soner. Dette vil tjenesteytere ha muligheter 
til å forberede den utviklingshemmede på 
i større eller mindre grad, alt etter graden 
av utviklingshemning og hvor lang tid det 
går før dødsfallet inntreffer. 

Så snart tjenesteyter/primærkontakt får 
vite om et forventet dødsfall i den utvik­
lingshemmedes familie/nettverk, kan 
vedkommende begynne å forberede den 
utviklingshemmede på dette. Det kan 
være greit å starte med å fortelle at den 
aktuelle pårørende er syk og ikke orker så 
mye som før, for eksempel å komme på 
besøk. Videre informasjon bør gis i den 
grad den utviklingshemmed spør og 
kommenterer, og i nært samarbeid med 
familien (Faulkner, 1995). 

Ved å involvere den utviklingshemmede 
i et forestående dødsfall, får vedkommende 
mulighet t il å kunne ta avskjed med den 
døende. Den utviklingshemmede får 
anledning til å fortelle, gjennom ord, 
kroppspråk, regninger osv, at han eller hun 
er glad i den døende, og er lei seg for det 
som skal skje. Det vil også gjøre det 
enklere å forstå dersom den utviklings­
hemmede ser at den pårørende er 
forandret; slapp, sengeliggende og med 
endret utseende. Man skal ikke tvinge 
noen t il å gjøre ting de ikke kan makte, 
for eksempel å besøke en døende eller se en 
avdød, dette kan skape angst for lang tid 
framover. Det er imidlertid viktig at han 
eller hun får tilbud om dette, siden 
vedkommende ikke alltid har evne til å 
framføre sine behov. 

Vi bruker mange omskrivninger når det 
gjelder død. I dødsannonser står det for 
eksempel ofte uttrykk som «har gått bort», 
«har reist fra oss» eller «sovner stille inn». 



Slike omskrivninger bør unngås, fordi de 
kan tas bokstavelig og skape unødvendig 
angst og uro hos mennesker med 
utviklingshemning. Enkelte kan bli 
engstelige for å ikke våkne, eller tro at man 
har gjort noe galt siden avdøde har gått 
eller reist sin vei. Det er også viktig at alle 
rundt den sørgende bruker samme ord og 
begreper om det som har skjedd, for å 
unngå forvirring. (Bøckmann, 2008). 

Sorg er en smertefull og langvarig 
prosess, og sorgarbeidet vil pågå lenge etter 
selve dødsfallet, men døden vil kunne være 
litt enklere å forstå og sorgen lettere å takle 
hvis den utviklingshemmede har hatt 
mulighet til å forberede seg. Gode 
hjelpemidler for dette kan være: 

Livshistorien 
Å kjenne livshistorien ril den enkelte 
tjenestemottaker vil være av stor betydning 
for å kunne forstå reaksjoner , og for å ta 
tidligere tapsopplevelser med i betraktnin­
gen i dagliglivet. Hvis den utviklings­
hemmede har opplevde flere rap tidligere, 
kan nye tapsopplevelser bli ekstra sterke. 
Det samme kan skje hvis den utviklings­
hemmede opplever noe som minner om et 
tidligere cap. Viktige hendelser i den utvik­
lingshemmedes liv bør skrives ned og 
oppbevares slik at hele personalet har 
tilgang ril disse opplysningene. Slike viktige 
hendelser kan være hvilke pårørende som er 
døde, når, om den utviklingshemmede 
deltok i begravelsen og hvor de ligger 
begravd. Andre ting som kan være viktig å 
kjenne til, er tidligere bosted, traumatiske 
opplevelser, og hvem som er de viktigste 
menneskene i den utviklingshemmedes liv 
(Bøckmann, 2008). 

Gjennom å gi hjelp til å bearbeide 
tidligere, kjente tap og anerkjennelse for 
sorg rundt dette, kan tjenesteyter bidra 
til å hindre at den utviklingshemmede 
utvikler en komplisert sorg eller en 
depresjon. 

Det er viktig å vite at mennesker med 
utviklingshemning ofte bruker lang tid 
for å forstå hva alvorlig sykdom og død 
innebærer. Hos enkelte kan det fore­
komme en tidsforskyvning i sorg­
reaksjonene, noe som gjør det vanskelig 
å relatere atferden til et tap som kan ligge 
mange år tilbake i tid (Kreftforeningen 
Buskerud, 2004). 

Det bør være rutine at livshistorien til 
den enkelte fremskaffes, nedtegnes og 
brukes til beste for den utviklingshemmede. 
Minner er viktige i alles liv, og gir innsikt og 
forståelse for uventede reaksjoner. 

Beredskapsplaner 
En beredskapsplan er i denne forbindelse 
en skriftlig plan for hvilke prosedyrer som 
skal følges i forbindelse med dødsfall: Før, 
rett etter og over tid. Einar Sand (www. 

kirken.no/agder) har utarbeidet en modell 
for en slik plan, for ivaretakelse av 
utviklingshemmede i bofellesskap som 
opplever sorg. Denne planen kan være et 
godt utgangspunkt for utarbeiding av 
egne, lokalt tilpassede planer for den 
enkelte beboer. En slik plan bør utarbeides 
i samarbeid mellom den utviklings­
hemmede, pårørende, tjenesteytere og 
gjerne en representant for det aktuelle tros 
- og livssynssamfunn. Planen oppbevares 
hos den enkelte, og alle ansatte må kjenne 
til den. Ved endringer må planen justeres, 
og det må være avklare hvem som har 
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ansvaret for dette. Beredskapsplan og 
livshistorie henger nært sammen og bør 
brukes sammen. 

Det er ofte en fordel om prest og/eller 
diakon (evt. representanter fra andre 
trossamfunn) er med på utarbeidelsen av 
beredskapsplaner, fordi den utviklings­
hemmede alltid vil komme i kontakt med 
det aktuelle kirkesamfunn ved dødsfall, 
og fordi disse yrkesgruppene har stor 
kunnskap og erfaring i sorgarbeid 
(Bøckmann, 2008). 

Sorgkurs for tjenesteytere 
og tjemestemottakere 
Tjenesteytere vil i mange tilfeller trenge 
bevisstgjøring i forhold ril sorg og 
sorgarbeid. Oswin (1991) identifiserte 
behov for sorgkurs for tjenesteytere, og 
Read (1996) hevder at kurs for tjeneste­
ytere om tap, livsendringer og sorg bør 
være et tilbud for alle som har opplevd at 
en rjenesreyter døde, for å kunne bearbeide 
og reflektere over egne reaksjoner. 

En studie av Murray et al (2000) peker 
på at flertallet av tjenesteyterne i deres 
undersøkelse (79,2 %) hadde erfaring 
med å gi støtte ril en sørgende utvik­
lingshemmet. Ingen av deltakerne i studien 
hadde imidlertid fått noen opplæring i 
hvordan man best kan gjøre dette. Studien 
konkluderer med at det vil være nyttig å 
tilby sorgkurs både for tjenesteytere og 
tjenestemottakere. Tjenesteytere vil 
gjennom økte kunnskaper om sorgpro­
sessen og følelsesmessige og atferdsmessige 
konsekvenser av sorg kunne bli tryggere på 
hvordan de kan støtte en sørgende, og på 
eget forhold ril sorg og død. 

En studie av Reynolds et al (2008) som 
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evaluerte et sorgkurs for tjenesteytere til 
utviklingshemmede, konkluderer med at 
kursdeltakerne ble dyktigere til å oppdage 
tegn til sorg hos tjenestemottakerne, og at 
kurser i betydelig grad økte deltakernes 
selvtillit i forhold ril å kunne støtte 
utviklingshemmede i sorg. 

MacHale og Carey (2002) fant i sin 
studie statistisk signifikante forskjeller 
mellom sørgende og ikke- sørgende 
deltakere når det gjaldt mental helse. Med 
bakgrunn i dette peker de på betydningen 
av at sorgkurs og samtaler rundt død og 
tap blir obligatoriske tilbud til alle 
utviklingshemmede, både i forkant av 
tapsopplevelser og som bearbeiding av 
opplevde cap. Videre foreslår de at 
hjelpemidler som billedbøker, kunst og 
rollespill bør tas i bruk i større utstrekning 
til hjelp for utviklingshemmede med 
begrenset eller ingen språklig kommuni­
kasjonsevne. 

Det har vært arrangert sorgkurs for 
mennesker med utviklingshemning med 
mål om at deltakerne skal få økt forståelse 
for begrepet død og hva det innebærer, og 
økt innsikt i egne og andres sorgreaksjoner. 
En pilotstudie rundt dette (Mappin & 
Hanlon, 2005) indikerte at deltakerne fikk 
økt kunnskap om de mer konkrete sidene 
av dødsbegrepet, og de ble mer bevisst på 
følelsesmessige og atferdsmessige forhold 
runde det å sørge. 

Også I Norge har det vært holdt sorg­
kurs for utviklingshemmede. I Alversund 
har det for eksempel vært avholde flere 
sorgkurs for mennesker med utviklings­
hemmede og deres tjenesteytere i regi av 
kirken Disse kursene har vært en blanding 
av ord og praktiske handlinger. Rammen 



rundt kurset har vært en begravelse, og ved 
hjelp av rollespill og bistand fra et 
begravelsesbyrå har et vanskelig tema fått 
et konkret innhold. Tjenesteyterne hadde 
også sin egen samling etterpå, om sorg og 
sorgreaksjoner og hvordan man best kan 
involvere den utviklingshemmede i 
forbindelse med dødsfall til pårørende og 
i bofellesskap som tema. Tilbake­
meldingene har vært gode både fra 
tjenestemottakere og - ytere, og et 
tilsvarende kurs har blitt arrangert på 
Tysnes (Meyer, J. Z ., 2007) 

Andre kanaler for fokus på sorg 
Dersom sorg skal være en naturlig del av 
det å være menneske, for alle, er det viktig 
at sorg som fenomen settes på den 
offentlige dagsorden og alminneliggjøres. 
Gode kanaler for dette kan være for 
eksempel 

• NFU (Norsk Forbund for Utviklings­
hemmede); som er til for å gjøre hver­
dagen lettere for mennesker med utvi­
klingshemning (www.nfunorge.org). 
NFU er en nasjonal interesseorganisasjon 
hvor det bla arrangeres kurs for foreldre, 
søsken og for mennesker med 
utviklingshemning. NFU bør kunne 
være en god støttespiller når det gjelder 
sorgkurs. 

• SOR (Samordningsrådet for arbeid med 
mennesker med utviklingshemning, 
www.samordningsradet.no) arbeider 
bla. med informasjons- og kompetanse­
formidling, og kan være en viktig 
bidragsyter i å sette sorg på dagsorden 
samt å arrangere kurs med sorg som 
tema. 

• Tellus er navnet på den nye, riks­
dekkende TV- kanalen for og med 
utviklingshemmede. Tellus skal sende 
ukentlige halvtimes program fra august 
2009, og sorg bør kunne være et aktuelt 
tema her. 

• Begravelsesbyråene kan bidra som 
undervisere i sorgkurs, når det gjelder 
forhold rundt begravelser. Det kan være 
for eksempel å fortelle om ritualer, vise 
fram kister og annet utstyr, og besøk på 
kirkegården. De kan også bistå med 
praktisk tilrettelegging under 
begravelsen. 

• Kirken har en viktig rolle i forhold til tro 
og livssyn rundt døden. Prest og/eller 
diakon kan være gode samtalepartnere 
runde eksistensielle spørsmål, og spiller 

Illustrasjonsfoto Erling Markeng. 
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en viktig rolle som bidragsytere i 
sorgkurs. Dette gjelder selvsagt også 
andre tros- og livssynssamfunn der det er 
aktuelt. Besøk på kirkegården, i kirke og 
kapell er eksempler på praktisk sorg­
forberedelse som kirken kan bidra med. 

Praktisk sorgarbeid før, under 
og etter begravelsen 

Det er viktig å forberede den utviklings­
hemmede på begravelsen, særlig hvis dette 
er en førstegangsopplevelse. Skal det være 
begravelse eller kremasjon? Skal det være 
syning? Hvordan ser den døde og kista ut? 
Hvordan ser kirkegården ut, hvem 
kommer til å være i begravelsen, hvor 
mange, hva blir gjort, hvilke sanger skal 
synges, hvordan ser det ut i kapellet, og 
hvor blir det av den døde etter begravelsen? 
For en del utviklingshemmede kan 
kremasjon høres skremmende ut, og 
enkelte prester anbefaler derfor begravelse. 

Det er i dag stor enighet i fagmiljøene 
om at mennesker med utviklingshemning 
skal delta i begravelsen til den de har 
mistet og involveres i størst mulig grad, 
blant annet fordi dette vil gjøre det lettere 
å forstå hva som har skjedd. Å få ta avskjed 
med en elsket person er viktig for alle 
mennesker. Uviklingshemmede må på lik 
linje med andre få anledning til å delta 
i begravelsen, pynte seg, kjøpe blomster 
og vise sin deltakelse, så langt det er mulig. 
Prest, diakon og/eller tjenesteyter kan som 
en alternativ løsning lage en alternativ, 
individuelt tilrettelagt seremoni for den 
utviklingshemmede rett før, under eller 
rett etter begravelsen .. (Bøckmann, 2008). 
Seremonien kan foregå i kapellet/kirken/ 
gudshuset eller i bolig, alt etter hva som er 
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mest hensiktsmessig. Det har i Norge ved 
flere anledninger blitt gjennomført 
begravelsesliknende seremonier i regi av 
kirken, flere år etter et dødsfall, for å hjelpe 
utviklingshemmede i sorgprossen til å 
forstå og anerkjenne tapet. 

Sorg tar tid og den blir ikke borte bare 
man ikke nevner den. Nyere forskning har 
vist at sorgen hos utviklingshemmede tar 
lenger tid enn hos andre, og at sorgen kan gi 
seg urslag i angst, depresjon, irritabilitet og 
andre tegn på fortvilelse (Hollins & 
Esterhuyzen, 1997, Bonell- Pasqual et al, 
1999). Hollins (1995) anbefaler at det ikke 
skal gjøres endringer i den utviklingshem­
medes liv i minst ett år etter et opplevd tap, 
fordi mennesker med utviklingshemning er 
ekstra sårbare for forandringer, og disse (for 
eksempel flytting, endring av arbeidsplass 
og rutiner) kan forsterke sorgen. 

Enkelte er bekymret for at sorgen «kan 
ta overhånd», at det blir en slags sorg­
dyrkelse. Det er den enkeltes behov som 
skal styre sorgarbeidet og ikke vår person­
lige oppfacning av når, hvordan og hvor 
lenge det er passende å sørge. 

Tjenesteyternes perspektiv 

Tjenesteytere har en viktig og på mange 
måter givende, men også slitsom oppgave 
i å bistå mennesker som sørger. Det slit­
somme består blant annet i å bli konfron­
tert med egen usikkerhet, egne taps­
opplevelser og tjenestemottakers 
fortvilelse. I dag har tjenesteytere «lov» 
til å være engasjert i den sørgendes 
situasjon og delta aktivt i tilrettelegging av 
sorgarbeidet. Det forventes at tjenesteytere 
tåler de følelsemessige belastningene ved 
dette (Bøckmann, 2008). 



Mange tjenesteytere kan imidlertid være 
usikre på hvordande best kan hjelpe den 
sørgende. Hvordan kan man trøste en som 
sørger, hvordan skal man gå fram? Hvor 
går grensen mellom hjelp og overgrep i en 
sorgsituasjon? Selvsagt finnes det ingen 
fasitsvar på dette. Allikevel er det noen 
generelle «kjøreregler» som kan være 
nyttige å huske på: 

• Skaff deg godt kjennskap til den 
sørgendes livshistorie med tidligere 
tapsopplevelser og reaksjoner på disse 

• Den sørgende vil ofre ikke ha overskudd 
og krefter til å be om hjelp og støtte, det 
er derfor tjenesteyters ansvar å tilby dette 

• Gi ikke opp selv om du blir avvist, prøv 
på nytt senere. Kanskje det ikke var rett 
tid, anledning og sted å bringe tapet på 
bane. Det er mye trøst i å få 
anerkjennelse for sorgen 

• Sett av god tid og signaliser at du har 
den nødvendige tiden, når en samtale 
om tapet skal foregå 

• Sorgstøtte bør foregå i rolige og trygge 
omgivelser og gis av en person den 
utviklingshemmede er trygg på 

• Bruk egnet kommunikasjonsform. Det 
kan være samtale, fysisk berøring, bilder, 
tegning/maling, regn og symboler, lyder, 
gjenstander og annet som minner om 
den døde eller er kjente tegn på død 

• Vi er født med to ører og bare en munn. 
Det viktigste er ofte å være lydhør for 
signaler og å være en god, oppmerksom 
lyceer. Det finnes ofre ingen trøst, men 
det kan være til scor hjelp å lytte til den 
sørgendes sorguttrykk. 

• Bruk konkrete ord, ikke omskrivninger. 
Skriv ned det du har sagt og bruk samme 

begrep hver gang (dette gjelder alle, både 
tjenesteytere og pårørende). 

• Samarbeid med arbeidsplass/dagsenter 
og pårørende for best mulig sorgstøtte 

• Sørg for at den utviklingshemmede får 
nødvendig assistanse til å kunne besøke 
gravstedet og til å kjøpe blomster eller 
liknende til graven. Dette gjelder selvsagt 
ikke bare rett etter et dødsfall, men 
kanskje i mange år framover. 

Det er en vanskelig balansegang mellom 
det å være engasjert og brenne for noe, og 
det å være utbrent. For å unngå at tjeneste­
yteren kommer så langt som til utbrenthet, 
med de negative konsekvenser dette kan få 
for både tjenesteyter og -mottaker, kan 
veiledningvære et godt hjpemiddel, enten 
individuelt eller i gruppe. Ofre vil det være 
nyttig med veiledning i gruppe, hvor 
deltakerne kan lære av hverandres 
erfaringer. Veiledningen kan gis av en 
profesjonell person med spesialkompe­
tanse, eller gjennom faste, organiserte 
kollegaveiledninger. Å finne støtte og trøst 
hos kollegaer forutsetter er godt og 
aksepterende arbeidsmiljø, og å fremme 
et slikt miljø er både den enkelte arbeids­
taker og lederens ansvar. 

Pårørendendes perspektiv 

Både den utviklingshemmede selv og 
dennes nærmeste kan betraktes som 
pårørende. 

Flere pårørende har beskrevet hvor 
maktesløse de har følt seg i møte med det 
profesjonelle hjelpeapparatet, og hvor lite 
de er blitt hørt (Bøckmann, 2008). 
Pårørende er den/de som kjenner den 
utviklingshemmede best, ikke m inst 
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kjenner de livshistorien med tidligere 
tapsopplevelser og reaksjoner på disse. 
Dette er vesenclig kunnskap i tilrette­
leggingen av sorgarbeid. 

Pårørende kan ha problemer med å 
håndtere tanken på døden og på hvordan 
den utviklingshemmede vil kunne takle et 
dødsfall. Dette kan ha flere årsaker. Blant 
annet tyder flere forhold på at det forsatt 
i dag eksisterer tabuer om død og sorg som 
får betydning for hvordan man håndterer 
et dødsfall. Døden blir et privat prosjekt, 
og dermed står den/de pårørende ofte alene 
med en enorm oppgave som virker hele 
uoverstigelig (Dalgaard, 2004). De 
pårørende vil i mange tilfelle ønske å holde 
sannheten om sykdom og død skjult for 
den utviklingshemmede, fordi de ønsker 
å beskytte og skåne vedkommende. De vil 
for eksempel argumentere med at den 
utviklingshemmede ikke trenger å få vire 
noe før etterat døden har inntruffet, for å 
spare vedkommende for smerte og sorg. 
Det mange ikke er klar over, er at de 
gjennom å ekskludere den utviklings­
hemmede fra å delta i familiens innsikt 
og fellesskap i en slik situasjon berøver 
vedkommende noe som er svært viktig for 
det senere sorgarbeidet (Faulkner, 1995). 

Pårørende kan også selv være i dyp sorg, 
og ikke ha krefter eller overskudd til å 
hjelpe den utviklingshemmede, eller til 
å se dennes mer eller mindre tydelige tegn 
på sorg. 

Det blir derfor viktig å tilby ikke bare 
den utviklingshemmede, men også 
pårørende, støtte og omsorg. Pårørende er 
de aller viktigste personene i den utvik­
lingshemmedes liv og vil kunne være en 
vesentlig ressurs og støtte i sorgarbeidet 

dersom forholdene blir lagt til rette for det. 
T jenesteyter bør først og fremst være en 
tilrettelegger, gjennom å karclegge hvilken 
oppgave- og rollefordeling pårørende 
ønsker i dette samarbeidet, i hvilken 
utstrekning og under hvilke omstendig­
heter pårørende kan bidra og hva de ønsker 
og forventer av de profesjonelle hjelperne. 

Konklusjon 

Sorg er en universell og individuell 
erfaring som kan komme til uttrykk på 
mange ulike måter. Anerkjennelse av sorg, 
og at alle mennesker sørger, er en forut­
setning for at utviklingshemmede skal få 
nødvendig og god hjelp i sorgarbeidet. 
Det er viktig å betrakte uforståelige og 
uforutsette reaksjoner som en ressurs i 
kartlegging, og ikke noe som må endres 
eller undertrykkes for enhver pris. Sorg bør 
settes på dagsorden hos alle som har med 
utviklingshemmede å gjøre, siden sorg er 
en uunngåelig del av livet og det å være 
menneske. 

En tanke kunne kanskje være at 
mennesker med utviklingshemning i større 
grad ble brukt som ressurs, både som 
undervisere i sorggrupper, som konsulenter 
og som kursledere/foredragsholdere i den 
planlagte TV- kanalen Tell us for mennes­
ker med utviklingshemning. 

•• 0 
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