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efter en parorendes
stofrelaterede dod?

Nyt norsk forskningsprojekt om et glemt tema

1 2016 dode henholdsvis 282 og 277 mennesker i stofrelaterede dodsfald i Norge
og Danmark (1, 2). Hoje tal ses ogsa i andre skandinaviske lande og i store dele
af den vestlige verden. Det er nedvendigt og vigtigt at fa antallet af dedsfald ned.
Men samtidig ma vi ogsa have fokus pa og forskning om nzere efterladte, som
star tilbage, nar stofdeden indtreeffer.
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Der findes meget lidt forskning om, hvordan det gar
med de efterladte efter stofrelaterede dedsfald, og
hvordan de bliver hjulpet og madt i samfundet (3). Nor-
ske officielle retningslinjer fremhaever behovet for at
forbedre hjeelpetilbud til efterladte, som har behov for
bistand efter overdosisdedsfald. Gradvis er der kom-
met forskning, som viser, at bratte, uventede og una-
turlige dodsfald giver livslange sundhedsmeessige kon-
sekvenser for efterladte familiemedlemmer og venner.
Vi har viden om dette efter selvmord, terrorofre, bar-
neded, cancerded og ulykker. Sddanne former for ded
kan give komplicerede sorgformer, forringet livskvalitet
og nedsat arbejdsfunktion (4). | modsaetning til sorgen
efter naturlige og forventede dedsfald, hvor sorg og
savn ofte er mest fremtreedende, viser forskningen, at
sorgen efter en unaturlig dod i storre grad praeges af
komplicerede sorg- og traumereaktioner. Unaturlige
dodsfald sker brat og uventet, og ofte er det forbundet
med dramatik og steerke sanseindtryk.

Nar dedsfald derudover ogsa er forbundet med
stigmatisering, er der grund til at antage, at ef-
terladte ved stofrelaterede dedsfald kan opleve
negative holdninger og handlinger fra netvaerk,
lokalsamfund og hj®lpeapparater, fordi de as-
socieres med den stigmatiserede stofbruger (5).

Vi behgver derfor viden om, hvordan stigmatiserende
holdninger pavirker bearbejdning af sorg, meder med
andre samfundsborgere samt hjeelpetiltag fra samfun-
det. Vi behgver ogsa viden om, hvilke tiltag der eksi-
sterer, om disse er baserede pa efterladtes behov, og
hvad der bidrager til gget mestring for gruppen. Pa
denne baggrund blev forskningsprojektet ’Efterladte
ved stofrelateret dod’ (END — ’Etterlatte ved narkotika-
relatert dod’) iveerksat ved Western Norway University
of Applied Sciences i 2017 under ledelse af professor
Kari Dyregrov.

Projektets problemstillinger og metode
Hovedformalet med projektet er at fremskaffe ny viden
for at belyse efterladtes situation ved stofrelateret dad,
foresla tiltag for at forbedre deres livssituation, reducere
stigmatisering og bidrage til samfundsdebatten om kon-
sekvenserne af stofrelateret dod.

Bergen i Norge.

Forskningsprojektet bestar derfor af fire studier:

1.  Hvilke konsekvenser og belastninger har stofdeds-
fald for neere efterladte, og hvordan mestrer de
hverdagen?

2. Hvilken hjeelp og stotte far efterladte ved stofdeds-
fald i forhold til oplevede behov?

3. Hvad er efterladtes erfaringer med ubetalt arbejde
for stofbrugeren, mens han/hun levede?

4. Hvordan handterer hjeelpeapparatet stofdedsfald?
Forslag til tiltag.

Fordi disse studier skal fremskaffe bade fakta- og erfa-
ringsviden, bruges bade kvantitativ metode (survey) og
kvalitative metoder (dybdeinterview, fokusgruppeinter-
view, dokumentanalyse).

Dataindsamling via spargeskema blev afsluttet 31. de-
cember 2018 og resulterede i et udsnit af 255 efterladte
familiemedlemmer/neere venner. Gennemsnitsalderen
for deltagerne i studiet er 48 ar. De repreesenterer hele
Norge, selv om et flertal (56 %) bor i region Vest, hvor
forskningsprojektet har sit udspring. Forskningsudsnit-
tet bestar af 95 foreeldre, 80 seskende, 21 barn, 20 neere
venner, mens 35 informanter er i andre familierelationer
til den afdede. Af de, som deltager, er ca. 80 % kvinder;
en kvindedominans, som ofte ses i forskningsprojekter
af denne type. Dodsfaldene skete 6 til 134 maneder for
udfyldelse af sporgeskemaet. Uddannelsesniveauet i
Norge er relativt hejt, noget som ogsa afspejles blandt
deltagerne ved, at ca. halvparten (53 %) har en videre-
gaende eller universitetsuddannelse. Blandt de afdede
er 24 % kvinder og 75 % meend, og deres gennemsnit-
salder var 31 ar.

Rekruttering til sporgeskemaet har veeret udfordrende,
fordi registre over, hvem der har mistet, ikke er tilgeen-
gelige. Vi har derfor brugt projektmedarbejdernes viden
om, hvordan vi kunne na de efterladte, kombineret med
“sneboldsmetoden”. Vi kontaktede alle kommuner i Nor-
ge, Pilotkommunenetveerket, relevante NGO’er, stofbe-
handlingscentre, kriseteams og NAV-kontorer, styrelser,
institutioner og organisationer, som arbejder med stof-
problematikker, og annoncerede gennem forskellige
medier. Rekrutterede efterladte og fagpersoner blev
desuden bedt om at rekruttere blandt deres bekendte.
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| efteraret 2018 blev der gennemfert dybdeinterviews
med 15 foreeldre, 7 modre og 8 faedre fra hele Norge.
De havde mistet 11 sgnner og 4 dotre mellem 19 og 45
ar, og det var 11 til 134 maneder siden dodsfaldene. |
foraret 2019 blev se@skende og neere venner interviewet.
For at kortleegge sundheds- og socialvaesenets hjeelpe-
tilbud skal 120 fagpersoner interviewes i fokusgrupper
i udvalgte kommuner i Norge i lobet af 2019. Her bliver
fokus lagt pa form, indhold og organisering af hjeelpetil-
tag, beskrivelse af succesfaktorer og barrierer for hjaelp
til de efterladte. Et omfattende sporgeskema med tilpas-
sede spargsmal og standardiserede skalaer samt inter-
viewguider er udviklet for de forskellige delstudier (for
mere om forskningsdesignet: Cristin: https://app.cristin.
no/projects/show.jsf?id=530991).

Et samarbejdsprojekt med steerk brugerdeltagelse
For at ny viden fra projektet skal have grundlag i bru-
gerne og kunne facilitere implementering i praksis, er
forskningsprojektets projektgruppe pa 16 personer
bredt sammensat fra praksisfeltet. Gruppen bestar af
samarbejdspartnere fra Bergen Kommune (Norges
andenstorste by), brugerorganisationer (NGO’er) og
behandlingssteder inden for stofbehandling og psyki-
atri, og derudover ogsa ansatte ved Western Norway
University of Applied Sciences. Derudover samarbej-
der vi med 14 kommuner med hgjeste forekomster af
overdosisdodsfald. Projektet har en referencegruppe
med 11 medlemmer, som bestar af IVARETA (tidligere
Landsforeningen mod stofmisbrug), Franciscushjeel-
pen (NGO), stof-specialistsundhedstjenesten og de fa
forskere, som internationalt tidligere har studeret stof-
relaterede dodsfald; eksempelvis professorerne Mar-
garet Stroebe, Holland, William Feigelman, New York,
og Christine Valentine, England.

Brugerdeltagelsen i END-projektet er staerk.
Norske myndigheder giver ikke lengere forsk-
ningsmidler til sundhedsforskningsprogram-
mer, hvis projekterne ikke inkluderer medvir-
ken fra brugerne.

Myndighederne onsker "mere relevant og nyttig forsk-
ning og innovation gennem gget medvirken og indflydel-

se fra brugere i prioritering, planleegning og gennemfga-
relse af forskningen”. Vores anerkendelse af vigtigheden
af brugerperspektivet indebeerer, at vi har fire efterladte
(erfaringskonsulenter/medforskere), som deltager i pro-
jektgruppen gennem alle dele af forskningsprocessen.
Medforskerne er en mor og en far, som hver har mi-
stet et barn, en kvinde, som har mistet sin sgster, og
en mand, som har mistet naere venner ved stofrelateret
dod. Disse personer har givet vigtige indspark gennem
hele projektperioden. Specielt har medforskerne gjort et
saerdeles vigtigt arbejde i rekrutteringsindsatsen. Deres
kendskab til rusmiddelfeltet, og hvordan vi nar menne-
sker, som har mistet, har vaeret uvurderlig og har bidra-
get til, at END er verdens storste undersggelse om efter-
ladte ved stofrelateret dod. Derudover har medforskerne
holdt foredrag sammen med forskerne pa seminarer og
konferencer, har stillet op i medieinterviews, deltaget i
planleegning af END-konferencer og deltaget som ”in-
formanter” i testinterviews. Medforskerne er ogsa flittige
skribenter sammen med forskerne, inklusive artikler til
akademiske tidsskrifter.

Projektet arrangerer en arlig medforskerweekend, hvor
brugerperspektivet og medforskernes indflydelse i pro-
jektet bliver seerligt debatteret. Temaer har veeret 'Hvad
er medforskning?’, ’Forskellige modeller for medforsk-
ning’, 'Forstaelse af kvantitative og kvalitative forsk-
ningsmetoder’, 'Hvad er reel medforskerindflydelse, og
hvordan sikres det i END?’, '"Hvordan kan vi bedst drage
fordel af hinandens viden og kompetence?’ og 'Fordele
og udfordringer ved medforskning i forskningsprojekter’.

Formidling af viden fra projektet

END-projektet er ikke et projekt til skrivebordsskuffen.
En vigtig malseetning er at na ud til de malgrupper, som
behover viden om stofrelateret dod. Projektet er derfor
ogsa et anvendt forskningsprojekt, hvor vi ensker, at
forskningsbaseret viden skal na hurtigt ud til dem, som
har brug for den. Dette er forst og fremmest de efter-
ladte, som skal have hab og tro pa, at deres sorg bliver
set af samfundet, og som fglge af dette bliver anerkendt
og ikke stigmatiseret, sa de kan fa ngdvendig stette og
hjeelp. En vigtig kilde er vores arlige to-dages END-kon-
ference i Bergen, en prae- og en hovedkonference. Mens



praekonferencen primeert inviterer projekt- og reference-
grupper, sa abner hovedkonferencen for andre deltagere.

Et centralt mal for preekonferencen er, at medlemmerne
i forskningsprojektets projekt- og referencegrupper skal
debattere og give input til forskningsprojektets udvikling
og fremdrift. Derudover laegges der veegt pa at give dyb-
deindsigt i brugerperspektivet gennem vores medfor-
skeres erfaringer og at diskutere, hvordan perspektivet
kan integreres i forskning. Hovedkonferencen har invite-
ret efterladte, brugere og parerende, NGO’er, politikere,
praktiserende fagpersoner og forskere. Foredragshol-
dere har repreesenteret alle deltagergrupperne. Tema-
er har veeret: 'Status i END-projektet’ (v/projektleder);
‘At veere efterladt’ (v/medforsker); ’'Om at miste venner
ved stofrelateret dod’ (v/efterladt); '"Medforskning i END’
(v/medforskere); 'Foreeldres sorg efter at have mistet
et barn ved stofrelateret ded’ (v/W. Feigelman); 'Med-
folelse eller stigma? Hvordan oplever sgrgende efter
stofrelateret dod hjeelpetjenesterne?’ (v/C. Valentine);
"To-proces-modellen for bearbejdning af sorg: kan den
bruges ved oplevelse af stofrelateret ded?’ (v/M. Stro-
ebe); ’'Om den smertefulde stigmatisering’ (v/efterladt);
‘Bergen Kommunes strategi for arbejdet med efterladte
ved stofrelateret ded’ (v/sundhedsfaglig person), 'Hvad
hjeelper, og hvad giver god mestring efter stofrelateret
ded?’ (paneldebat med efterladte, ledet af projektleder).
P& programmet har ogsa staet kulturelle indslag af hgj
kvalitet, fremfort af efterladte. Interessen for den abne
konference har veaeret ekstremt stor, med 300 tilmeldte til
begge konferencer; heraf ca. en tredjedel pargrende og
efterladte. Med god finansieringsstotte blev begge kon-
ferencer afholdt gratis for alle deltagere i 2017 og 2018.

Mange konferencedeltagere har udtrykt, at en-
delig har dette oversete og tabuiserede omrade
faet et fokus. En ung kvinde, som havde mistet
sin bror pa grund af en overdosis, sagde efter
2017-konferencen: ”Jeg har aldrig folt mig mere
forstaetend heridag”.

For at samfundet skal made de efterladte med den re-
spekt og forstaelse, som de har krav pa og har brug for,
ma hjeelpere i sundheds- og socialveesenet have gget
viden om gruppen. Publiceringer fra projektet er seerligt

vigtige, og publicering er startet (6,7) og vil @ges, nar
data i projektet snart foreligger. Tidsplanen for projektet
er, at det bliver feerdigt i 2021.

Der vil komme en artikel mere om projektet i STOF, nar
resultater foreligger.

Artiklen er oversat fra norsk af Karina Luise Andersen
og Jeanett Bjgnness, Center for Rusmiddelforskning
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