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Viktigt valja ratt ord
i samtal infor livets slut

TEXT // LISA SAND

Har du en allvarlig cancersjukdom? Tycker du att sjukdomen medfort att du ibland har svart att uppleva
mening? Skulle du vilja utforska detta tillsammans med andra som befinner sig i en liknande situation?
Det har var inledningen pa det informationsbrev vi anvande nar vi fér ganska precis sju ar sedan sokte

deltagare till en patientgrupp.

IGRUPPEN VILLE vi understka om
Viktor Frankls idéer kunde bidra till upp-
levelser av mening och hopp niar man har
en mycket kort tid kvar att leva. Vi, var
jag sjdlv, Lisa Sand, som hade ansvaret
for planering och genomférande och Ma-
riann Olsson, kurator och medarbetare i
forskargruppen. Jag har arbetat som ku-
rator inom den palliativa varden i manga
ar och ar ocksa forskare. Min forskning
har fokus pa patienters copingstrategier
infor egen annalkande dod.

Fyra personer var intresserade, tre
kvinnor och en man. Alla var inskrivna i
ASIH och hade en spridd cancersjukdom.
En av deltagarna forsdmrades mycket
fort och efter tva traffar orkade hon inte
komma mer.

Gruppen traffades en gang i veckan,
vid sju tillfallen, en och en halv timme
varje gang. Traffarna hade formen av
ldrande seminarier som inleddes med
en kortare foreldsning som jag sjalv
holl. Den utgick fran Viktor Frankls
tankar och fran hans bok "Livet maste
ha mening” som deltagarna fick var sitt
eget exemplar av. Under de reflekte-
rande samtalen efterat var deltagarna
aktiva och delade med sig av tankar och
erfarenheter. Ungefir en vecka efter
det sista seminariet intervjuades de tre
deltagare som fullfoljt serien. Den som
gjorde intervjuerna hade inte varit invol-
verad i det tidigare arbetet.

Aven om gruppen var liten tror vi att
vara erfarenheter och en del av det som
framkom under intervjuerna ar viktigt
att formedla. Dels deltagarnas tankar
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om boken och de kianslor innehallet och
vissa ord i texten gav upphov till, dels
det deltagarna sa om motet dem emellan
och om den betydelse gruppen hade haft
for dem.

Boken
"Livet méaste ha mening” ar Viktor
Frankls mest spridda bok och har
tidigare anviants nar meningsfragor har
utforskats i palliativ vard. Aven vi utgick
fran den men deltagarna i den hir grup-
pen var tveksamma till hur anviandbar
den var. De reagerade mot grymheten i
boken, "jag orkade inte med den” och de
kunde inte se att upplevelserna i kon-
centrationsligren hade nagot med deras
egna erfarenheter att gora. Deltagarna
tyckte ocksa att boken kandes otidsenlig
i sina uttryck och vissa ord som férekom
i texten och hur de anvéindes vickte
starka kanslor. De kdnde sig frimmande
infor vad de uppfattade som religiost i
texten och att det talades sa mycket om
andlighet. Trots detta menade de att
boken gav upphov till betydelsefulla sam-
tal. "Och samma starka vilja som Frankl,
det maste vi ha!”.

Orden som vickte deltagarnas reaktio-
ner var lidande och forlatelse.

Lidande

Lidande var inget ord deltagarna varken
anvande eller ville anvinda. De ogillade
att Frankl verkade utga fran att alla som
har det svart lider men sé tyckte de inte
alls att det behover vara, "Jag har aldrig
lidit. Mina narstdende har gjort det men
aldrig jag.”

Fran ordet lidande ar avstandet inte
stort till medlidande, menade nagon, och
”da blir det kladdigt”, inget man sjilv vill
bli utsatt for, snarare skydda sig fran. De
tyckte att ordet hade en religios laddning
vilket inte innebar nagot positivt for
dem. I religionen hade de inte hittat
nagot stod och det lidande som beskrivs
dar tyckte de var obegripligt. Jesu lidan-
de, martyrernas lidande, en outhardlig
grymhet. Hur stod de ut och varfor?

Reflektion

Lidande ar ett ord som sillan anvands

i forsta person av nagon som ar svart
sjuk. Jag har sjalv svart att minnas en
enda patient som anvint ordet lida nar
de berittat om egna pagaende svara upp-
levelser eller utsatthet. Daremot gar det
bra att gora det ndar man talar om nagon
annan eller niar det svara ar éver, nar
man hunnit fa en viss distans. Kanske ar
det har ett ord som kan vicka overvaldi-
gande kanslor hos nagon som snart ska
do6? Kéanslor man behéver skydda sig fran
for att inte fa angest. Vi fick intrycket av
att det var sa for personerna i den hir
gruppen.

Forlatelse

Deltagarna menade att forlatelse ar ett
ord och allvarligt ord som anvindes
alltfor lattfardigt i boken. Pa samma
satt som nar religiosa ritualer blivit till
intet forpliktigande, vilket de tyckte
sadana ritualer ofta ar, "tand ett ljus och
du ar forlaten”. Men forlatelse ar inget
slit-och-slang-ord, det méaste anviandas
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med respekt. Det ar ett ord som kan vara
kravande. Till och med for kravande
eftersom det begér for mycket av den
person man ber om forlatelse. Darmed
dr det ett ord som ocksa dr omgirdat av
risker. Allt kan inte forlatas och tank
om den som forviantas forlata varken
kan eller vill! Hur hanterar man nagot
sadant? Dar hittade inte deltagarna den
viagledning fran Viktor Frankl som de
hade behovt.

Reflektion
Forlatelse. Ett ord laddat med allvar,
krav och risker men ocksa ett ord av
stort virde som behover skyddas fran
att missbrukas. Det var s deltagarna
betraktade ordet. Vid narmare eftertan-
ke dr det inte svart att forsta. Tank, att i
deras situation bli forlaten utan innebord
eller att be om forlatelse och méotas av ett
nej. Och tank att uppriktigt bli forlaten,
vilken fundamentalt annorlunda upple-
velse. Det ar klart att forlatelse ar ett ord
att vara rddd om.

Att mota andra under trygga om-
standigheter

De tre personer som fullféljde semina-
rieserien var dir alla gdnger. Nagon kom
med sjukresa, nagon var "egentligen for
trott” en annan hade "matt illa p4 morgo-
nen” men alla kom och var aktiva under
diskussionerna.

Men det var inte i forsta hand for att
utforska meningsfragor de kom utan
for att "traffa andra som forstar vad det
handlar om, som sitter i samma bat”. En
av deltagarna sa: "Det dr sd manga saker

Lidande ar ett ord som sallan anvandsi for-
sta person av nagon som ar svart sjuk.

imig som blivit annorlunda, jag dr i en
situation dar jag behover en kdpp eller
en ledstang och det har gruppen varit for
mig” En annan menade att "Jag dr inte
den som pratar om min sjukdom men
hér har jag kunnat prata fritt. Att under
trygga omstindigheter mota bade igen-
kidnnande och inkdnnande, utan att det
blev kafferep, det var det som gav mest”.
"Nér jag har pratat med manniskor som
dr lugna, da har jag ocksa blivit lugn”, sa
den tredje deltagaren under intervjun.

Reflektion

Det ar ensamt att veta att man snart ska
do. Om det 6ver huvud taget ar mojligt
att dela de upplevelserna med andra s
dr det med dem som "sitter i samma bat”.
Det ar manniskans djupaste lingtan som
kommer till uttryck hir, att mota och att
bli mott.

Avslutande reflektion

Ord ér viktiga och deras laddning va-
rierar. Ord som dr harmlésa nar man ar
frisk kan vara farliga nar man vet att man
snart ska do, eftersom de ger kanslor in-
for den kommande doden som kan vicka
dodsangest. Deltagarnas reaktioner ar
en paminnelse om detta och manar till
varsambhet i valet av ord i samtal med
manniskor som vet att de har en kort tid
kvar att leva.

Det kan bli ensamt i hemsjukvarden.
Det kan lata som en paradox men patien-
ter inskrivna i hemsjukvard traffar aldrig
varandra. Sa, for att det meningsskapan-
de motet mellan de ”i samma bat” ska

komma till stand behover verksamheter-
na hjilpa till med detta.

Manga bocker och artiklar om me-
ningsfragor ar skrivna i USA dér det
ar vanligt att soka stod i religionen. I
Sverige ser det inte ut sa, vilket gor att

vi visserligen kan lata oss inspireras av
erfarenheter och kunskaper fran andra
lander men inte tillimpa dem rakt av.
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