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Sociala medier
nar livet star pa spel
- en skor livlina

TEXT // YVONNE ANDERSSON

Via smarta mobiler bar vi med oss maojligheten att standigt vara uppkopplade, standigt nabara och
standigt narvarande pa olika sociala plattformar. Men vad betyder detta féor manniskor existentiellt, i
samband med svara sjukdomar och i livets slutskede? Nagra enkla svar pa den fragan finns inte, men i
artikeln tas nagra aspekter av forskningen upp i ett resonemang om de sociala mediernas styrkor och
svagheter i samband med allvarlig sjukdom och déende.

SVERIGE AR IDAG ett i allra hogsta grad uppkopplat

land. Barn borjar anvinda internet redan i tva-tre-

arsaldern och svenska pensionirer anvander internet i

forhallandevis hog grad. Sedan négra ar tillbaka har
internetanvandningen karaktiriserats av sirskilt tva tendenser:
okad mobilitet och anviandning av sociala medier, inte minst
Facebook.

Den svenska forskaren i palliativ vard, Lisa Sand, anvander
begreppet "livslankar” for att beskriva de coping-strategier
cancerpatienter anvinder sig av i livets slutskede for att skydda
sig mot ohanterliga kinslor infor sin egen annalkande dod. Att
kunna forsta och kontrollera sin tillvaro ar fundamentalt for den
existentiella tryggheten, inte minst infér déden, men eftersom
doden ar okdnd for oss kan vi inte finna nagon trygghet dar.
Istédllet viande sig Sands patienter till livet, till det igenkdannba-
ra, hanterbara och i viss méan kontrollerbara, som skulle kunna
fungera trygghetsskapande. De linkade sig "till livets trygga
vardaglighet, till det som fungerar och inte gor ont i kroppen, till
gemenskap, till killor av mening och hopp och till allt det som
fortsétter antingen konkret eller symboliskt”.

Eftersom internet och sociala medier idag ar sa integrerade i
manga méanniskors vardagliga liv skulle kanske dven anvindan-
det av dem kunna betraktas som livslankar, eller som "livlinor”
vilket ar det begrepp som ibland dyker upp i bloggar och forum
dédr manniskor kommunicerar om doden och svara sjukdomar.
Det finns atminstone tre aspekter, eller dimensioner, av sociala
medier som kan bidra till denna funktion.

Den informativa dimensionen

En amerikansk studie av hemsidor skapade av kvinnor med
brostcancer fann redan 2004 att begreppet "livlina” anvindes,
framst syftande pé internets virde som informationskalla. Den
nya informationstekniken var enligt kvinnorna en enorm resurs
for att finna information om sjukdomen, méjliga behandlingsfor-
mer och prognoser. De beskrev sig sjdlva som att de bevdpnade
sig med information for att kunna hantera sin situation och sitt
liv som patient i motet med likare och annan vardpersonal.

GENOM ATT OKA sina kunskaper upplevde de ékad kontroll. I
analyser av svenska cancerbloggar pa 2010-talet som jag sjalv har
gjort har betydelsen av denna informativa dimension bekraftats.
Dels vardet av att kunna ta del av information fran manga olika
kéallor, inte minst fran andra patienter som delar med sig av sina
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erfarenheter, dels viardet av att sjalv fa berétta och sprida infor-
mationen vidare till anhoriga som undrar men som inte alltid vill
eller vagar fraga. Har finns ibland en stark vilja att upplysa och
varna allminheten: man varnar for beteenden som kan orsaka
sjukdomen, for symptom man bor se upp med, och sé vidare och
man delar ut rad till bade anhoriga och medpatienter baserade
pé sina egna erfarenheter.

Ofta uttrycks en 6nskan i cancerbloggar att de egna er-
farenheterna ska kunna bidra till ndgot storre och darmed bli
meningsfulla. Informationen handlar saledes bade om kunskap
och om delaktighet.

Den gemenskapande dimensionen

Det "sociala” i sociala medier kan fa extra dignitet i svara livs-
situationer. Ibloggarnas kommentarfilt finner man éatskilliga
exempel pa hur de kan fungera som motesplatser for ménniskor
med liknande erfarenheter. Har kan andra ménniskor som sjilva
gatt eller gar igenom liknande situationer som bloggaren disku-
tera, dela med sig av tips och rad eller uppmuntrande, stottande
ord néir livet kéanns tufft. Pafallande ofta dr det dock personer
utan liknande erfarenheter som kommenterar och uttrycker sitt
deltagande pa olika satt. I brist pa fungerande ord i det befintliga
spraket uppfinns egna, sdsom "styrkekramar”, och genom ett
intensivt anvindande av skiljetecken och emoticons uppstar en
sorts empatisk kommunikation mellan manniskor som egentli-
gen inte kianner varandra. Bade nya och gamla gemenskaper kan
pa sa sétt formeras.

Den konkretiserande, forankrande dimensionen
Internet och sociala medier finns idag med oss overallt via

de smarta mobilerna. MIT-forskaren Sherry Turkle beskriver
mobiler som "relation artefacts” vilka gor anviandarna standigt
uppbundna, genom standig uppkoppling, men samtidigt ocksa
(for)delade, eller narvarande, i den fysiska varlden och varlden
- livet - online. Mobilerna fungerar som en sorts 6évergangsob-
jekt vilka mojliggor denna samtidiga narvaro. Men vad Turkle
sarskilt betonar ar de kinsloméssiga och personliga band
méanniskor utvecklar i forhallande till mobilen som féreméal och
den trygghet mobilen idag symboliserar. Den symboliserar hela
vara sociala liv, vilka vi dr och vad vi gor. Att bokstavligen halla
mobilen i handen under ett sjukhusbesok kan alltsa ha storre
trygghetsskapande betydelse dn vi kanske tror.



MOBILEN FORKNIPPAS idag girna med selfies och i cancer-
bloggar ar det inte alls ovanligt med selfies tagna i sjukhusmiljo,
till exempel bilder tagna under padgaende cytostatikabehandling,
och selfies som dokumenterar och visar upp de férandringar
personen gar igenom. Anviandande av mobiler i sjukhusmiljo kan
givetvis vara problematiskt av flera skil, men fér den individuella
anvindaren kan det vara betydelsefullt. Dels for att en selfie som
laddas upp i samma stund som den tas ofta genererar omedelbara
kommentarer varmed patienten kan fa stod pa distans, utan fy-
sisk ndrvaro av sldkt och vianner. Dels for att mobilen och sociala
plattformar som Facebook, eller den egna bloggen, for anvandar-
na utgor normalitet och vilbekant vardag. Nar en selfie laddas
upp lankas jaget till ndgot vilbekant och tryggt. For att parafrase-
ra Sand: "pa Facebook/bloggen var jag innan jag blev sjuk och sé
linge jag uppdaterar min status déir kan jag vil inte d6.” Mobilen
och sociala medier utgor trygg vardagslunk och skulle ddrmed
kunna fungera existentiellt trygghetsskapande pa samma sétt
som Sand menar att andra vardagliga aktiviteter gor, det vill sdga
som "livslankar” — jag finns pa Facebook/bloggen, alltsa existerar
jag annu — och som lankar, linor, eller "6vergangsobjekt” mellan
det gamla och det nya, okdnda livet patienten tvingats in i och
maste forhalla sig till.

Livlinans svagheter

Det finns dock dven baksidor av medieanvindandet i samband
med svara sjukdomar och sorg. Sa kallade néttroll kan dyka upp
i cancerbloggar och till exempel ifragasitta bloggarens dkthet
och allmént upptriada respektlost och sarande. Det finns dven
exempel pa vilmenande rad som ér direkt felaktiga, eller som
ldgger sig i lite for mycket. Att Iimna ut sig sjalv pa det sétt som
cancerbloggare gor medfor risker. Dessa mer problematiska
aspekter ar det dock svarare att fa syn pa eftersom det kan fa till
foljd att personerna slutar anvinda sociala medier — det ar alltsa
icke-anvindarna vi skulle behéva veta mer om. Bland dessa utgor
méannen en stor andel. I savil cancerbloggar som Facebookgrup-
per for sorjande ar kvinnor i stor majoritet, men varfor kvinnor i
storre utstrackning én man anvinder sociala medier for att han-
tera existentiella provningar saknar forskningen idag empiriskt
grundade forklaringar till.
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