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Med ett besked om obotlig cancersjukdom féljer en 6kad sarbarhet infor de ex-
istentiella utmaningarna. Det &r denna sarbarhet som goér den existentiella kri-
sen vanligt forekommande i palliativ vard dar den patagliga déden ar en del av
vardagen. For att skydda sig mot évervaldigande kanslor infor sin egen annal-
kande dod anvander sig patienter inskrivna i palliativ cancervard av strategier
som kan kallas livslankar. For att parera kanslor vackta av dédens ovisshet,
av kroppens signaler om sjukdom, av ensamhet, av kanslor av meningsléshet
och av paminnelser om utslackande av liv lankar de sig till livets trygga var-
daglighet, till det som fungerar och som inte gor ont i kroppen, till gemenskap,
till kallor av mening och hopp och till allt det som fortsatter antingen konkret
eller symboliskt.

An incurable cancer disease is a threat to life itself and results in an increased
vulnerability when someone is confronted with the existential challenges. This
vulnerability is the reason why the existential crisis is so frequent in palliative
cancer care. The informant’s efforts to develop useful strategies to restrain
death could be symbolised as a cognitive and emotional pendulum, swinging
between the extremes of life and death. They strive to find factors that fit their
conceptual system and supporting their inner balance and structure, all in or-
der to keep death at a discreet distance and preserve their links to life. These
life links are togetherness, involvement, hope and continuance and they serve
as a shield against hurtful feelings connected to their impending death.

Nir doden utmanar livet. Om existen-
tiell kris och livslinkar som coping 1
palliativ vard. Patienter och de nirsté-
ende vi méter 1 palliativ vard kommer
fran varldens alla hérn. De dr kvinnor,
min, unga gamla, rika, fattiga, troende,
tvivlare och sokare. Trots alla olikheter
delar de erfarenheten av att ha fitt ett
besked som gér den egna déden verk-
lig.
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Frigan dr vad som hinder med oss nir
vi far ett sidant besked? Vilka tankar
och kinslor vicks nar doden utmanar
livet och hur hantera vi dem? Min egen
forskning har fokus 1 just de fragorna, i
de copingstrategier vi anvinder for att
hantera en existentiell kris infér egen
annalkande déd (13). Den hir artikeln
behandlar copingstrategier jag valt att
kalla “livslinkar”. Det dr patienter in-
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skrivna 1 palliativ cancervird som an-
vinder sig av dessa livslinkar och de
har berittat om dem i intervjuer jag
genomférde under mitt avhandlingsar-
bete (12). Texten har ett patientfokus
men ndr ndgon i en familj ska d6 pa-
verkas sjilvklart alla berérda av detta
(1, 2, 7, 14). Rent existentiellt dr det
anda en fundamental skillnad mellan
att vara den vars liv ska upphéra och
den som ska fortsitta att finnas kvar.

Existentiell kris

Vad ir en existentiell kris och vad ar det
som skiljer den frin en utvecklingskris
eller en traumatisk kris? Ar férresten
inte alla kriser existentiella? Eftersom
en kinslomissig kris alltid har med livs-
forindringar att géra s kan man siga
att krisens kidrna alltid dr existentiell.
Psykiatern Johan Cullbergs definierar
en kris som “ett psykiskt tillstind da
ens tidigare erfarenheter och inlirda
reaktionssitt inte 4r tillrickliga for att
forsta och psykiskt bemistra den livs-
situation som man rikat in i’ (3). Om
man anvander den definitionen for att
forstd vad en existentiell kris 4r sa dr
det nir man inte formar bemistra de
kinslor som vicks nir man konfronte-
ras med det som den existentiella psy-
koterapeuten Irvin Yalom bendmner
”de existentiella utmaningarna” (17).
Med ett besked om obotlig sjukdom
foljer en Okad sarbarhet i motet med
dessa existentiella utmaningar. Det ir
denna sirbarhet som gor att den exis-
tentiella krisen dr vanligt férekomman-
de i palliativ vérd.

Existentiella utmaningar
Det Yalom kallar existentiella utma-
ningar ir levnadsvillkor som hér sam-
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man med minskligt liv och som vi
kanske helst vill undvika men som vi
obonhorligen konfronteras med dnda.
Eftersom vi inte kommer undan mdste
vi hitta sitt att relatera till utmaning-
arna och strategier for att hantera de
tankar och de kinslor som utmaning-
arna vacker hos oss.

Déden

Déden dr den storsta utmanaren av
alla och ingen kommer undan den. Vi
vet det och vi miste férhalla oss till att
det 4dr sd. S4 linge vi dr friska och sa
linge ingenting hinder som gor att vi
sirskilt paiminns om déden si kan vi
hélla den pa avstind. Nér vi mar bra
kan medvetenheten om déden till och
med vara en tillgang, ndgot som pa-
minner oss om att vara ridda om livet.
Men vad hinder nir den egna déden
blir konkret? Hur kan man skydda sig
dé och f6rsoka se till att inte de tankar
och kinslor som vicks inombords blir
overmiktiga? Och vad blir betydelse-
fullt ndr man vet att man bara har en
begrinsad tid kvar att leva? I palliativ
vard dr utmaningen fran den patagliga
dbden en del av vardagen

Ensamheten

En annan existentiell utmaning dr en-
samheten. Att vara svart sjuk och att
nirma sig déden dr ensamt pa flera
olika sitt (15). Det dr socialt ensamt ef-
tersom mianniskor har en benigenhet
att dra sig undan den som ir sjuk eller
trottna pa att hilla kontakten om sjuk-
domen varar under lang tid. Ibland be-
skriver patienter ocksd en kinsla av zure
ensambet, som kommer ur de forind-
ringar en svar sjukdom kan innebira.
Man kinner inte igen sin egen férdnd-
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rade kropp och inte heller sitt férind-
rade humor. Kroppslig ensambet talar man
inte sd ofta om men i palliativ vard ir
det befogat att gora det. Bade den som
ar sjuk och de nirstaende kan ofrivilligt
dra sig undan kroppskontakt. Patienten
kanske skims for sin férindrade kropp
och dr ridd for att den ska lita eller
lukta illa. De nirstiende kanske aldrig
métt ndgon som ska d6 férut och de
kan dirfor kinna bade osikerhet och,
det mest férbjudna av allt, motvilja in-
tor den svart sjuka kroppen. Nira do-
den blir ocksa den excstentiella ensambeten
s tydlig. Aven vid nira relationer kan
man inte dela allt med. Ibland 4r man
ensam och vissa saker mdste man géra
ensam. En av dem ir att do. Den ex-
istentiella ensamheten kommer vi inte
undan utan behover hitta sitt att géra
den mojlig att uthirda.

Meningslésheten

Meningslésheten dr ytterligare en ex-
istentiell utmaning som lrving Yalom
skriver om. Minniskan dr en menings-
s6kande varelse (5). Det dr noédvin-
digt for oss att uppleva att tillvaron
ir betydelsefull, 1 alla fall pd nagot
sitt. For hur ska vi navigera, vad ska
vi rikta oss mot om ingenting engage-
rar? Varfoér ska vi 6ver huvud taget ga
upp och starta en ny dag om allt kinns
betydelsel6st? Utmaningen ligger i att
tillvaron saknar en pa férhand given
mening som serveras oss nir vi fods
och som sedan ger livet betydelsefullt
innehall sd linge vi finns till. Det dr vi
sjdlva som genom eget handlande mas-
te underséka och uppticka vad som ir
viktigt och meningsfullt fér just oss.
Det som dr meningsfullt kan se olika
ut f6r var och en och meningskillorna
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skiftar ocksa ofta under livet. Utma-
ningen for patienter i palliativ vard blir
att forhdlla sig till meningsfrigorna
i en existentiellt foradndrad situation.
Innebir ett férkortat livsperspektiv
att allt det meningsfulla férsvinner el-
ler finns det nigot som kinns bety-
delsefullt trots att man snart ska do?

Friheten

Att betrakta friheten som en existentiell
utmaning kinns kanske inte sjilvklart.
Viir ju vana att betrakta frihet som na-
got positivt och efterstrivansvirt. Men
i det hir sammanhanget handlar det
om den frihet som vi manniskor inte
kommer undan — den frihet och méoj-
lighet vi alltid har att medvetet reflek-
tera infér valsituationer och att géra
val. Den friheten hinger nira samman
med frigor om ansvar och kinslor
av skuld. Vi dr ansvarig fér de val vi
gbr och risken finns att vi gor val som
skapar skuld. I palliativ vard méter vi
ofta patienternas bearbetning av fragor
om frihet, val, ansvar och skuld i de-
ras livsberattelser. Livsberittelser beror
ofta vardagligheter och vi tinker dérfor
kanske inte pa den existentiella djup di-
mensionen i dem. Men nir nidgon be-
rattar om sitt liv sa finns ofta alla de
hir fragorna med. ”Sa hir blev mitt
liv, hade det kunnat vara annorlunda,
skulle jag ha velat ha det annorlundar”,
”Hur tog jag vara pa mina mojligheter
inom de ramar som fanns dar”.

Den existentiella utmaning vi primart
moéter 1 palliativ dr den frin déden.
Men niar doden blir en realitet och
framtidsperspektivet for det egna livet
forkortas aktualiseras ocksa frigor om
mening, ensamhet, val, prioriteringar
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och ansvat.

Livslankar som coping
infor doden

Nir vi tar oss igenom kriser och be-
arbetar forluster sd gor vi det via ett
kinslomissigt pendlande mellan hopp
och fortvivlan (16). Ena stunden kan
vi tycka att vi mér ganska bra for att 1
nista stund falla ner i fértvivlan igen.
Sa dr det ocksa f6r den som nidrmar sig
déden vilket dr vildigt tydligt i bade de
patientintervjuer jag sjilv gjort och i
studier som andra forskare har presen-
terat (8, 10, 11). Det som till en bérjan
térvanande oss i forskargruppen var
att livet hade en sd fundamental bety-
delse i informanternas kognitiva och
kinslomissiga pendling som f6rsiggick
i dédens nirhet. Det var som om de
beh6vde himta kraft fran livet for att
orka do6. Vid ndrmare eftertanke sa dr
detta inte alls forvdnande. Eftersom
déden dr okdnd dr den oméjlig att re-
latera till pd ett sitt som ger kontroll
och tillit. Fér detta behover vi dirfor
anvinda livet och livets bilder och be-
grepp. Om déden hade ett sprik som
kunde ge fortréstan sa skulle vi £61-
modligen himta kraft och mod fran

det.

Vi kallade vira informanters copings-
trategier for livslinkar eftersom de
gjorde det mojligt att parera den ex-
istentiella utmaningen fran déden ge-
nom att vara linkar till det som ér livet
eller till det som symboliserar livet. Nar
de formade sina strategier anvinde de
sig av alla de meningsfulla resurser som
fanns att tillga; egen kraft, andra méinn-
iskor, djur natur, nigot storre, hopp,
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fantasi, dagdrémmar och magiskt tin-
kande.

Det som gar att kontrollera
Minniskan har ett stort behov av
att forsta sin tillvaro, av fornuft och
av ordning (6). I en situation dir sa
mycket var osikert och ovisst beskrev
informanterna att det som gick att
kontrollera var av ett 6verordnat trygg-
hetsbevarande virde. De kunde vila
dir, i tillvarons, vardagens och krop-
pens lugnande ordning. Att tider holls
tér hembesék och undersékningar, att
man fick information om planerade
forindringar nir det gillde rutiner
och medicinering och att det inte var
for manga nya ansikten varken bland
sjukvirds- eller hemtjinstpersonalen
bidrog starkt till skyddande coping.

Vardagen

Det dr i vardagen livet fortgiar och
ménga av vara meningsskapande livs-
viarden ar darfor forankrade i var var-
dag. Hir finns familj och vinner och
hir finns ocksa vanor och rutiner som
vi for all del kan sucka 6ver men som
blir en lugnande ram runt tillvaron nir
ndgot hotfullt intraffar. Att vara omgi-
ven av kira kaffemuggar, kylskipsmag-
neter, favoritmobler och att ta del av
maltids- och helgrutiner var dirfér en
stark livslink som gav mening och en
kinsla av existentiell trygghet.

Symtomfrihet

Symtom frian den obotligt sjuka krop-
pen gav upphov till hotfulla tankar om
déden. Féljaktligen blev alla positiva
signaler frin kroppen betydelsefulla.
En kropp som orkade, som inte hade
besvirande symtom och som fungera-
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de var lugnande. Symtomftrihet och bi-
behallna funktioner blev ett skydd mot
déden pa ett symboliskt plan och ir
dirfor stédjande for patienternas co-
ping. Om man kan tinka klart och om
magen fungerar sd kan man inte do, i
alla fall inte just nu.

Delaktighet

Att ndrma sig doden innebdr att man
ir pa vig att skiljas fran livet och fran
livets sammanhang. I takt med att en
svir sjukdom progredierar begrinsas
ocksa mojligheterna att vara delaktig,
Man slutar arbeta, orkar inte fortsitta
med sina fritidsintressen, inte heller
limna och himta barn pa dagis eller
vara aktiv 1 andra forna sammanhang;
Den successivt upphérande delaktig-
heten som déendet innebir resulterade
1 en Okad kinslighet for att inte riktigt
riknas. Att vara delaktig, ingd 1 sam-
manhang, bli tillfrigad och fa mojlig-
het att fortsitta att ta ansvar anpassat
efter den egna férmdgan var darfor
meningsfullt och en viktig livslink.

Gemenskap

Upplevelser av ensamhet infér déden
var vanliga och som en motvikt mot
dem blev relationer med allt som lever
och kinslor av gemenskap med det som
lever betydelsefulla copingstrategier.
I forsta hand gillde detta en upplevd
gemenskap med minniskor men ocksa
med allt som lever och som symboli-
serar liv, t ex med dlskade husdjur och
med naturen. Informanterna himtade
kraft ur naturens kraft. En kinsla av att
vara en del av nagot storre dn man sjilv
kunde ocksa fungera som en livslink —
ett kretslopp, en andlig dimension eller
en Gudstro. Upplevelser av tillhérighet
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var en betydelsefull livslank.

Hopp

Alla patienter som ingick i studien vis-
ste att de inte kunde bli friska vilket
inte var det samma som att allt deras
hopp infér en framtid hade férsvunnit.
Niégra menade att 4ven om de visste
sa hoppades de dnda pd att bli botade
och att de trodde att det hoppet aldrig
skulle forsvinna helt. Vanligare var att
man hoppades pa andra saker t ex att
kunna fortsitt att vardas i hemmet, att
fa leva 6ver jul eller till sommaren, att
slippa ha ont och att det skulle gi bra
f6r familjen den dag de inte fanns mer.

Det som kan bevaras och det som
kommer att fortsitta

Den som ska do behover hitta sitt att
hantera det faktum att livet ska upph6-
ra, att ndgot obevekligen kommer att ta
slut. I en familj ska man skiljas for sista
gangen och pa den som ir sjuk vintar
det stora okinda. Aven fér den som
tror pa nagon form av tillvaro efter
déden dr det mycket som ska upphora:
vardag, relationer och framtid och den
kropp som lever och andas nu kommer
inte lingre att finnas till.

Infor detta upphérande blev det som
fortsitter eller det som symboliserar
en fortsittning att vara stédjande livs-
linkar. Att ha barn och barnbarn som
skulle leva vidare var sjilvklart betydel-
sefullt men det finns ocksd annat som
kan leva vidare, t ex kunskaper och et-
farenheter man vet att man kommer att
limna efter sig. Ocksa att vara en del av
ett evigt kretslopp beskrevs.
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Sammanfattning

Den pendlande roérelsen mellan déd
och liv idr olika for olika personer och
den varierar ocksd 6ver tid. Ibland or-
kar man vara nira déden enbart under
korta stunder eller inte alls medan man
ibland kan vara dir ganska mycket och
forbereda sin forestiende dod bade
kinslomissigt och praktiskt. Det finns
ocksa de som inte orkar vara nagon an-
nanstans i tankar och kidnslor dn nira li-
vet. Vara copingstrategier it djupt pet-
sonliga (9) och vi dr olika rustade fo6r
att moéta kinslomassiga péfrestningar,
beroende pd hur livet farit fram med
oss. Dirfér kan niagons coping enbart
stodjas och inte styras av nigon annan
(4). Var och en gor det som dr mojligt
f6r den personen att hantera det som
ar svirt 1 en given situation. Det som
dr viktigt dr att vara uppmirksam nir
ndgon sjilv gbr det och att dd fOrstd att
detta ofta dr stddjande.
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