forskning och teori

Berattelsens lakande kraft vid allvarlig
sjukdom

Gudrun Olsson

Professor i psykologi, Leg. Psykolog/leg. Psykoterapeut, Psykoterapi, Forskning & Utbildning,
Boulevarden 18, 3TV, DK-9000 Aalborg, Danmark. E-post: gudrun.olsson@mail.dk.

Medicinens rdst med sina objektiva matresultat har tillskrivits storre betydelse
an patientrésten. Emellertid kan narrativisering av den kris som nédvandigtvis
foljer med en allvarlig sjukdom innebara en integration av sjukdomen i livsbe-
rattelsen. Jag anvander vinjetter som utgar fran patientens, véannens och den
deltagande observatérens perspektiv for att belysa berattelsens lakande kraft.
Framfor allt reflekterar jag Over vad som sker da en berattelse inte tillats vaxa
fram.

Medicine has a long tradition in mistrusting the voice of the patient and instead
listening to “objective” signs of illness. However, narrativization of the crisis
which inevitably follows upon illness may be a way to integrate it into one’s
life story. Using vignettes from the perspective of a patient, a friend and a
participatory observer, the healing power of iliness narratives is illuminated.
Especially it is reflected upon what happens when narratives are not allowed

to be formulated.

Inledning

Att fd besked om att man sjilv eller en
anho6rig har en allvarlig sjukdom ritar
fullstindigt om livskartan. Man ir inte
lingre pa vig mot den destination dit
man trodde att man var pd vig. Kon-
trasten mellan det vardagliga livet och
sjukdomens dramatik gbr sig smirt-
samt pamind.

I denna artikel kommer jag att belysa
hur berittelsen om sjukdomen kan ha
en lakande kraft och framfor allt re-
flektera Gver vad som sker di en berit-
telse inte far mojlighet att vixa fram.
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Hjartats oro, ett

patientperspektiv

Likaren, psykoanalytikern och foérfat-
taren Clarence Crafoord skildrar i bo-
ken “Hjirtats oro” sin upplevelse av
att vara patient pi en kardiologisk in-
tensivvardsavdelning (Crafoord, 2004).
Han beskriver sjukdomsférloppet,
motet med vardapparaten, hemkom-
sten och konvalescenstiden. En tidig
morgon vaknade han med en kinsla av
att ndgot inte var som vanligt. En dif-
fus olust tringde sig pa. Hans partner,
Gunnel, likare och sjukskoterska, var
snabbt pa det klara med att det kunde
handla om hjirtat. Det var som om
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hennes omedvetna stod i kontakt med
hans utan att de medvetna nivierna
naddes. Hans hjirta talade till hennes.
Ett EKG pa akutmottagningen talade
sitt tydliga spriak: en pagaende hjirt-
infarkt. “Det dr bara att kapitulera”
yttrade likaren. Denna fras kom Cla-
rence att héra om och om igen i sitt
inre. Tidvis omsatte han den i liknéjd-
het och passivitet men ocksa i en slags
tillit till att han blev omhindertagen
pd allra bista sitt, en tillit han kunde
spara till de fOrsta barnadren i mammas
famn. Man kan undra vad som sker om
denna tidiga tillit har stora brister.

Clarence konstaterar att han efter
nagra fa minuter forvandlas bade till
patient och till objekt f6r den medi-
cinska forskningen. Sladdar och mit-
don kopplas till kroppen; minniskorna
sysslar med anslutningar och kontak-
ter. “Jag var nu kedjad fast i viggen” (s.
28) skriver han, och lite senare: “Man
hade placerat min kropp i en sjukhus-
sdng som stod mitt i ett vitt rum” (s.
29). En ldkare liser formellt och en-
tonigt upp nigot om deltagande i ett
forskningsprojekt. Trots att Clarence i
sitt omtécknade tillstand inte uppfattar
alls vad det handlar om, skriver han un-
der ett kontrakt. Han fann situationen
absurd, komisk, oetisk och motsigel-
sefull. I efterhand reflekterar han Gver
om det egentligen gavs nagot val i den
situationen. “Om jag vigrar vara med,
kopplar ni loss alla slangar och appa-
rater dar (s. 126)”, skulle han nog ha
velat fraga.

I ett tillstind av forlamande trotthet
och indtvind foérvirring gled Clarence
in i dimmor och fantasier. I denna
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regression forestillde han sig de sjuk-
vardsklidda
grupp dlvor som med gracitsa rorelser
dansade runt hans sing. De behagliga
bilderna, liksom de regelbundna lju-
den av en pipande monitor, susande
fldktar, smackande dorrar, ingav trygg-
het. En dagdrom aterkom under hela
sjukdomsforloppet. Han sig for sin
inre syn en kvinna med ett leende an-
sikte. Hon kom alltid glidande uppifran
vanster, och den varma sammansmalt-

manniskorna som en

ningen med henne hjilpte honom att
komma till ro.

Med tacksamhet tinker han tillbaka pa
denna villkorslésa kapitulation, ddr han
helt kom att 6verlimna sig sjilv och sin
kropp. Likvil stiller han sig frigande
till varfér ingen i efterhand, da chocken
lagt sig, berittade f6r honom vad som
hinde under kapitulationsperioden.
Han kom att intensivt sakna en doktor
han kunde kalla “sin”, ett ansikte att
kinna igen, ett namn att minnas. I en
tortroendefull relation till en ansvarig
likare skulle han varit beredd att lyssna
till berittelsen om sitt akuta sjukdoms-
forlopp, han skulle kunna ha stillt de
frigor som brinde och kompletterat
berittelsen.

Det dr uppenbart att det fanns manga
mojliga motesplaster, dir sidana be-
rittelser skulle kunnat ta form. Ett
exempel dr ronden. Men ronden ir
uppbyggd kring en ritual med den out-
talade regeln att patienten skall folja
ritualen pd avstind, inte komma med
frigor och 4n mindre be om en berit-
telse eller sjilv beritta. Patienten dr “i
centrum pd samma sdtt som mitten av
en trafikrondell 4r i centrum medan
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trafiken glider f6rbi” (s. 53).

Ett annat exempel dir en berittelse
skulle kunna ha vuxit fram med hjilp
av dialogen var i den stresshanterings-
grupp som deltagarna i forskningspro-
jektet erbjods. Manliga hjirtpatienter
triffades under 60 timmar under led-
ning av tva “froknar”. Métena inleddes
med avslappningsévningar, som Spp-
nade upp tér samtal mellan deltagar-
na. Men det blev inga samtal. I stillet
foljde “fréknarna” ett fardigt program
och holl vil férberedda teoretiska fore-
lisningar. Sammanfattningar av dessa,
enkiter och annat material skulle varje
deltagare prydligt férvara i en pirm.
Hela detta uppligg verkade stressande.
Varje gang det skymtade en méjlighet
for deltagarna att fortroligt dela erfa-
renheter med varandra, tala om den
kris sjukdomen innebar och hur den
grep in i hela deras liv, rycktes denna
mojlighet bort. Clarence konstaterar
att han kinde sig mer irriterad och
stressad efter métena dn innan. Det
var fOrst efter halva kurstiden som det
gavs utrymme for friare samtal mellan
miénnen om hjirtats oro.

S4 kom da dagen for utskrivning. Vad
skont att fa dka hem dll sig, tdnker
man. Men hemkomsten f6r Clarence
handlade inte om att komma hem till
sig; hemmastaddheten var borta, dven
om Gunnel utgjorde en varm trygghet.
Aven om det ilskade arbetsrummet
med bocker och dammlukt, lisfatol
och stark ldslampa stod och vintade,
var det inte lingre ett rum att vila i, ett
rum for arbetsglidje och reflektion.
Det vilkinda rummet férvandlades till
ett rastléshetens rum. De f6rfoljande,
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dunkande hjirtljuden, forsokte han
kontrollera och tysta med kuddar. Ett
hogljutt hjirta som slar ar lika angest-
skapande som ett hjdrta man tror hal-
ler pa att stanna. Dédsangesten tog sitt
grepp. Drommarna var blodiga och
skrickinjagande. Han kom att lingta
intensivt tillbaka till sjukhuset, dlvorna
och de vilkidnda ljuden. Hospitalise-
ringen var ett faktum. Han konstate-
rar att det var lugnare att vara sjuk pa
sjukhus dn konvalescent hemma. Ett
akut dngestfyllt dterbes6k mynnade ut
i undersékningar som visade att den
skada som skett var begrinsad. Detta
i och for sig lugnande besked gav inte
omedelbart nagon littnad. Kanske det
kan forstas utifrin det faktum att man
vid dterbesoket aldrig kom att tala om
vad han upplevt vid hemkomsten. Vid
utskrivningen gled han ut ur sjukhus-
kroppen lika anonym som han kom in
1 den. Han konstaterar att “sjukvéirden
koncentrerar sig pa infarkten och lim-

nar mitt jag, som har infarkten, at sitt
ode” (sid. 219).

Frigan dr: Vem tar hand om “mitt
jag”’? Det var som om en berittelse
hela tiden vintade pa att bli berittad.
Platser erbjéds och lockade till berit-
telser, men lika snabbt drogs de undan.
Utvigen blev att sjilv ta plats och skri-
va en bok om sjukdomsférloppet, kon-
valescensen och atergangen till varda-
gen. Skrivandet bidrog sannolikt till att
krisen kunde genomarbetas och mynna
ut i en reflektion om kirleken, raseriet,
sorgen och livets dndlighet. Den litte-
rira genre som benimns patografi, dir
sjukdomen utgdr ledmotivet 1 hindel-
seforloppet, har kommit att vixa sig
stark 1 takt med en mer sjilvstindig
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patientroll (Hawkins, 1993; Higgblom
och Mattsson, 2007). Patografin har
blivit “patientens uttrycksmedel for att
atererévra sin mansklighet” (Wistrand,
2012, sid. 73).

En berattelse om skam

— ett vanperspektiv

1 det foljande far vi ta del av en skriftlig
berittelse, dir en vin till Anna berit-
tar om Anna: “Anna fick for ett halvar
sedan en MS-diagnos och isolerade sig
i nagra ar dessforinnan under de fo1-
skrickliga utredningarna och ville inte
triffa en enda minniska férutom sin
man. Hon var i sina 6gon virdel6s bade
infér andra och sig sjilv. Hon sade upp
sig fran jobbet och gick i pension allde-
les for tidigt och levde som en invalid,
vilket hon inte alls var. Jag ringde re-
gelbundet men kunde inte locka henne
varken till lunch- eller middagstriffar
eller hjilpa henne att komma ur sitt
inlasta sjukdomstillstind fast hon inte
hade speciellt handikappande symtom.
Men efter att hon fitt diagnosen sa
blev hon "som vanligt" igen och lever
pa som vanligt, och later alldeles som
vanligt”.

Man kan nirma sig en berittelse pa
miénga olika sitt. En god berittelse ir
alltid mangbottnad och mangstimmig,
Jag vill borja med att underséka den
virdel6shet som Anna upplevde un-
der den tid som utredningarna om den
misstinkta sjukdomen pdgick. Hon
gar 1 exil fran det vanliga livet. Det ir
som om den yttre och inre virlden inte
lingre hinger samman f6r Anna. Hon
“levde som en invalid” trots att symp-
tomen inte var sirskilt svara. Hur kan
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vi férsta virdelosheten? Jag tinker pa
skam. Skam dr den mest pligsamma av
alla kinslor. Den handlar om dngest in-
for att motas av andras han och forakt,
att hamna i vanira och utanférskap, att
visa upp sig och inte hdlla mattet. Dju-
past handlar skammen om att inte vara
dlskad. Skam dr en djup grundliggande
kinsla av att vara fel, defekt, misslyck-
ad; den handlar om den egna identite-
ten. I detta jagets sarbara position ar vi
sikra pd att vi kommer att avvisas. Vi
ir inte virda nagot annat. Det beh6vs
inte nigon yttre betraktare utan det
ricker med att vira egna 6gon kritiskt
och oférsonligt granskar hur vi visar
oss 1 virlden. Genom skammens plag-
samma karaktir mdste den ofta ddljas.
Vi kan dolja den med raseri, vi kan visa
andra forakt och forl6jliga dem for att
slippa uppleva den egna skammen eller
vi gér som Anna, drar oss undan vitrl-
den och andras blickar.

Skam jimféres ofta med skuld. Skuld
kdnner vi da vi tycker att vi gjort fel,
handlat fel mot niagon. Skuldkinslan ir
6vergiaende medan skammen ar stadig-
varande. Skulden ber6r siledes hand-
lingarna. Vad har jag gjort? Man angrar
sig. Skulden kan man sona och f6rsoka
gottgora.
personen. Det dr svart att dngra den
man 4drl Eftersom skammen handlar
om att inte vara dlskad, gir boten via
sorg och kirlek. “Skulden gar att for-
lata men skammen maste 4lskas bort”,
skriver Else-Britt Kjellqvist (2010) i
boken “Skammens vig till kirlek”.

Skammen innefattar hela

Vad hade skett om Anna hade fatt moj-
ligheten — eller tagit méjligheten - att
samtala med andra i liknande situation
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som hon befann sig i? Hade det varit
mojligt att beritta om de “fOrskrick-
liga utredningarna” medan de pagick?
Jag tror det. VirdelSsheten, skammen,
hade kunnat i en st och bli igenkidnd
av andra som brottas med sin skam
och sin vardeloshet. Det ar tankbart att
Anna upplevde kontrasten alltfor stor
mellan sin egen inre sjukdomsvirld,
priglad av skrickfylld ovisshet, och
vannens formodade friska tillvaro for
att ett moéte skulle kunna dga rum mel-
lan dem.

Diagnosens makt

Diagnosens makt dr stor. Innebérden
av att fa en diagnos kan variera mycket.
Diagnosen kan fértingliga minniskan
och skapa en kinsla av frimlingskap.
Man blir ett med sin diagnos, man blir
en Parkinson, en Alzheimer, inget mer.
Men som den grekiske likaren Hippo-
krates (460 — 377 f. Kr.) konstaterade:
“Det finns inga sjukdomar, bara minn-
iskor som ir sjuka”. Han ville nog med
detta sdga att midnniskan dr sd odndligt
mycket mer 4n sin sjukdom.

Att fa en diagnos kan samtidigt innebi-
ra att man fir ett ord for sitt tillstand.
Genom ordet kan ett avstind skapas
till den inre turbulens man genomlider,
och distansen g6r det moijligt att antri-
da en vig mot ett inférlivande av sjuk-
domen i sitt vanliga sitt att vara. Vad
giller Anna ser vi hur diagnosen verkli-
gen blev en vindpunkt f6r henne. Vis-
serligen blir inget lingre som vanligt,
som det var tidigare, innan man blev
sjuk, men livet far en ordning igen, en
ny ordning som kan upplevas just som
att nagot dr som vanligt.
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Avbrottet och den lakande

berattelsen

Dié man far en allvarlig sjukdom, blir li-
vets vardagliga fldde avbrutet. Hela ens
identitet skakar. Man kdnner inte ling-
re igen sig sjilv. Sjukdomen blir som ett
infekterat fragment i livshistorien och
kan inte integreras i helheten. Innan
man accepterat sjukdomen, dr kaos
och meningsléshet den enda “verklig-
het” man har att leva i. Det 4r som om
man lever i okdnt land, plétsligt Gver-
given, och nagot hemlighetsfullt, frim-
mande tringer sig pd. Filosofen Mar-
tin Heidegger siger att sjukdom ér ett
heml6st varande i viarlden, medan hilsa
ir hemmastaddhet.

Hur kan man da inférliva sjukdomen
med livet, 6verbrygga sprickan som
uppkommit i jaget? Det dr hir berittan-
dets likande kraft kommer in. Genom
att aktivt skapa en sjukdomsberittelse
kan mening och ordning konstrueras
som liker en sprucken identitet. Da
sjukdomsberittelsen haller pa att inte-
greras 1 livsberittelsen édr fraigan: Vem
ir jag med min sjukdom?

Den franske filosofen Paul Ricoeur ta-
lar om en narrativ identitet, som for-
mas under sjilva berittandet. Jaget dr
alltsd inte ett stelt och firdigt jag utan
har f6rmdéga till utveckling. Under ska-
pandet av sjukdomsberittelsen och
livsberittelsen formas en individ med
nya mojligheter, och en ny framtid
skymtar vid horisonten. Ett nytt minne
skapas, vilket férdndrar individen.

Man kan tycka att det 4r lite markligt
med den likande kraften som sjilva
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berittandet utgér. Hur kan ord vara
likande? Men man kan forstd denna
kraft utifrin berittelsens inneboende
funktion. Dess allra frimsta funktion
ar att 6verbrygga klyftan mellan det
vanliga, vardagliga och det ovanliga,
extraoridninira (Olsson, 2008). En be-
rittelse tringer sig pa da kontinuiteten
i levandet dr bruten, dd ndgot alldeles
sarskilt hint oss. Det dr helt enkelt
svart att inte forma en berittelse om
situationen da en inbrottstjuv forsékte
ta sig in i hemmet. Vi finner sillan an-
ledning att beritta om alla de dagar da
ingen inbrottstjuv varit i sikte. Genom
berittandet bearbetar vi situationen,
sorterar intrycken. Behovet att beritta
hinger samman med behovet att for-
std. Berdttandet Aaterstiller balansen,
tills ndsta oordning intriffar. Eftersom
sjukdomen dr ett dramtiskt avbrott
i livsflddet och berittelsens frimsta
funktion dr att Overbrygga sidana av-
brott, passar sjukdom och berittelse
sillsynt bra samman.

Vad ar en berattelse?

Hir foljer nagra kinnetecken for berit-
telser. Narratologen Brian Richardsson
(2000) menar att temporalitet och kau-
salitet 4r nédvindiga kriterier f6r defi-
nitionen av en berittelse. Temporalitet
ir en representation av hindelser i kro-
nologisk tidsféljd, dir en borjan, ett
mittenparti och ett slut oftast finns an-
givet. Kausalitet anger ett orskakssam-
band mellan hindelserna. Det rér sig
emellertid inte om det orsakssamband
som dr typiskt for formell vetenskap
eller den paradigmatiska kunskapsfor-
men, som Bruner (1986) benimner
den. Hir utgar man frin lagbunden-
heter och syftar till att formulera uni-
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versella sanningar bortom kontext och
tid. I den narrativa kunskapsformen
(Bruner, 1986) syftar de narrativa for-
klaringarna till att klargéra vilken bety-
delse olika kontextuellt relaterade hin-
delser har for ett hindelseférlopp. Vi
kan hir tala om meningssamband till
skillnad frin statistiska samband.

Typiskt for berittelser ar vidare att de
har intrig och vindpunkt. Berittelsens
poing skall framgd. Man ska inte be-
héva fraga: Varfor berittades detta?
Intrig, vindpunkt och poing dr vik-
tiga analytiska verktyg d4 man ndrmar
sig en berittelse. Intrigen kan forstés
som en organiserande princip, som
ger innebord till berittelsens olika de-
lar och visar hur de ar relaterade till en
helhet. “It is the plot which shows the
part an individual action contributes to
the whole experience” (Plokinghorne,
1988, sid. 18). Intrigen innebir sale-
des att vi ordnar hindelser i sekvenser,
men det dr inte den faktiska ordningen
vi talar om utan hur vi i efterhand sam-
manfogar hindelsefétloppen. Det ir
i denna skapande process vi skruvar
thop var verklighet. I konstruerandet
av intrigen utgdr man frin en tempo-
ral och kausal dimension. En berit-
telse kan bestd av bara tvd meningar,
och om meningarna byter plats blir
innebérden helt annorlunda. Vi sdger
exempelvis:’Ingen ville vara tillsam-
mans med mig, Jag blev sjuk”. Utifrin
en temporal dimension tog alla forst
avstind fran mig. Sedan blev jag sjuk.
Utifrin en kausal dimension liter det
som att jag blev sjuk ddrfor att alla av-
visade mig. Andra orsakade min sjuk-
dom. Om vi liter meningarna byta
plats och sdger: “Jag blev sjuk. Ingen
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ville vara tillsammans med mig” intrif-
fade forst sjukdomen och sedan an-
dras avstindstagande temporalt sett.
Utifrin ett kausalt perspektiv var det
sjukdomen som gjorde att alla avvisade
mig,

Vindpunkten dr den punkt dir ett
skeende dndrar riktning, Det hand-
lar inte bara om yttre skeeenden utan
minst lika mycket om en foérindring i
instillning, attityd, mal och virdering.
Man omformulerar eller omdefinie-
rar nigot. De breda tolkningsramarna
forindras. Vindpunkten dr det 6gon-
blick da man ser virlden - och sig sjilv
i virlden pa ett annat sitt. Vi brukar
kalla det insikt. I berittelsen om Anna
ir vindpunkten ovanligt tydligt mar-
kerad. Den markeras med ett “men”
“Men efter att hon fitt diagnosen...”.
Innan vindpunkten tycktes Anna leva
efter intrigen: En (misstinkt) sjukdom
gbr mig virdelds. Efter vindpunkten
hiller en ny intrig pd att konstrueras:
Vissetligen har jag en sjukdom, men
det dr bittre att veta dn att inte veta.
Vi ser hir hur en vindpunkt omformar
intrigen och delar in livet 1 “ett fore”
och “ett efter” (diagnosen).

Poingen kan komma till uttryck pa
flera olika sitt. Man brukar géra en
distinktion mellan berittelsepoing, be-
rittarpoang och moralisk poing. Berit-
telsepodng hor snarare till berittelsen
in till berittaren. I exempelvis en rolig
historia kan dess berittelsepoidng fram-
komma oberoende av vem som berit-
tar. Berdttarpodngen handlar om berit-
tarens sjalvbild och dr alltsa knuten till
en specifik person. Hur vill man fram-
stilla sig och hur férstker man Gver-
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tyga andra om att man exempelvis ir
ett offer eller en hjilte? Den moraliska
poingen speglar underliggande virde-
system och kan formuleras i termer av
en lirdom, som ett gott eller avskrick-
ande exempel.

Berittelsen existerar inte som en sjdlv-
stindig enhet utan skapas i samspelet
mellan berittare och lyssnare, vilket
innebidr att berittelsen forindras frin
ett berittartillfille till ett annat. Det dr
naturligtvis i den muntligt framférda
berittelsen som den sam-skapande
aspekten blir sirskilt tydlig, men dven
den skrivna berittelsen formas i ett
samspel — nu med den ldsare man f6-
restiller sig. Och nir vi lyssnar till/la-
ser en berittelse tar vi inte bara passivt
emot den. Vi férhaller oss till den, pro-
var den mot vart eget liv, kanske upp-
ticker glipor i den och kan siga: men
detta stimmer inte. Pa det sittet kan
bide berittaren och lyssnaren/ldsaren
lira sig nagot om sig sjilv och sitt vara-
i-virlden.

Ibland har minniskor svart att forma
berittelser. Det kan bero pa skador,
neurologiska och psykologiska trau-
man, smirta, sorg. Man talar om en
bruten eller sonderslagen berittelse,
“broken narrative”. Personal och nit-
stiende kan dd fungera som en stallf6-
retridande rost (Hydén, 2008). Stallfs-
retridaren fOrsOker komplettera den
brutna berittelsen eller lista ut vilken
berittelse som skulle kunna ha berat-
tats. Det finns naturligtvis alltid en risk
att andra tar 6ver och personen med
den brutna berittelsen formar inte
protestera eller formulera en mot-be-
rattelse.
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De tva vargarna

Man kan bli hatisk mot hela virlden,
ndr man fir en sjukdom eller nir en
nirstdende fir en sjukdom. Man kan-
ske skjuter pd budbiraren, likaren,
som ger det svira beskedet, trots att det
sker pa ett varsamt och émsint sitt. En
indianh6vding sager till sitt barnbarn:
“Jag har tva vargar inom mig, en ha-
tisk och en kirleksfull, som sliss med
varandra”. Barnbarnet frigar: “Vem
kommer vinna?” Indianhévdingen sva-
rar: “Den varg jag bestimmer mig for
att matal” Ja, vilken varg viljer jag att
mata? Jag har det valet i min hand, hur
in mitt liv ser ut, vilka olyckor jag in
drabbas av, vilka sjukdomar och vilka
forluster jag dn rakar ut for. Aven om
jag inte har nagot handlingsutrymme
alls — jag kan inte vilja de bekym-
mersamma livsomstindigheterna, och
heller inte vélja bort dem — sa har jag
dndd ett val att tolka dem och férhilla
mig till dem péd ena eller andra sittet.
“However, the interpretation and sig-
nificance of these events can change
if a different plot is used to configure
them. Recent events may be such that
a person’s plot line cannot be adapted
to include them. The life plot must
then itself be altered ot replaced /.../.
Such a change is resisted, and people
try to retain their past plots even if
doing so requires distorting new evi-
dence” (Polkinghorne, 1988, sid. 182).
Det kan saledes vara littare att forneka
sjukdomen dn att forindra sin livs-
intrig. “De tvd vargarna” dr en typiskt
god berittelse f6r minniskan att leva
efter. Den visar pd berittelsens roll nir
den dr som bist. Den goda berittelsen
gOr vart inre levande och hjilper oss att
inte hamna i cynism och uppgivenhet,
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som hela tiden ligger och lurar i bak-
grunden.

Besok pa minneskliniken ur
ett observatorsperspektiv

En man, som pa senare tid borjat att
minas allt simre, moéter likaren pa
minneskliniken. Jag intar rollen som
deltagande observatér. Den kvinnliga
lakaren i vit rock kommer in i rummet,
hilsar pa ett lite formellt, men vinligt
sitt, och sitter sig mittemot mannen.
Egentligen innan de hunnit etablera
nagon kontakt stiller hon fragan: “Vet
du var du dr nagonstans”? Det dr ju ett
markligt sitt att Oppna ett samtal pa,
och vem som helst skulle val bli f6r-
vanad 6ver en sidan Sppning. Mannen
spirrar upp 6gonen och svarar: “Men
jag dr ju hirl” — med undertexten Ar
du blind eller’? Han har inte forstatt
att detta 4r ett minnestest; likaren har
inte sagt nagot om det, si hur skulle
han kunna vetal Lite irriterat specifice-
rar likaren fragestillningen: “Ar du pa
sjukhus A eller pa sjukhus B”? Man-
nen svarar: “Sjukhus B”. Det var ritt!
Nista fraga foljer: “Hur kom du hit?”
Mannen svarar: “Kinner du inte till att
det gar bussar hit”! Likaren f6ljer sitt
formulir och liksom frin tomma intet

1>’

dyker nidsta friga upp: “Vet du vem
Olof Palme var”? Nu spirrar mannen
upp 6gonen dnnu mer och han ser ut
som om han ville ge en motfriga: ‘Ar
du dum, eller?” Han svarar lite litt upp-
givet: “Ja, det vet jag, men jag har inte
haft nigot med honom att géra” och
man kan hora undertexten, det han
ville siga direkt till likaren, men inte
sade: ‘Jag vill inte ha ndgot med dig att
gbra’. Sadan dr tonen i samtalet. Man-
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nen fick férmodligen inte sirskilt gott
betyg pd minnestestet. Men lider man-
nen av en minnessjukdom eller inte?
Vad minns han, men inte vill siga och
vad har han faktiskt glomt? Det ir ju
det likaren skall avgora. Kan man fa
tillforlitlig information om en annan
manniska utan att vara i relation med
den andre?

Man kan héra kommunikationen mel-
lan mannen och likaren som ett uttryck
for obalans 1 makt, och bada kimpar
pa sitt sitt om makten. Mannen kim-
par for att behélla sin virdighet, grep-
pet om sitt liv. Han har ambitionen att
fora ett normalt samtal och kan inte
forsta det skolférhor han dr utsatt £6r.
Frigorna haglade 6ver honom, och det
fanns inget naturligt samband mellan
frigorna. De presenterades liksom i ett
kontextfritt universum.

Likaren kdnner att hennes auktoritet ar
ifragasatt, hon far ingen kontakt, och
hon kimpar pa sitt sdtt for att behal-
la greppet om sitt liv i termer av sin
professionella roll. I sin hand trycker
hon standardformuliret som skall fol-
jas och hon dr vil medveten om den
pressande tidsramen som skall hallas. I
vintrummet sitter redan ndsta patient
till vilken hon skall administrera sam-
ma minnestest med samma inlednings-
fras: “Vet du var du dr nagonstans’?

Vi kan tinka pi kommunikationen
mellan likaren och mannen som tvi
olika roster, som tivlar om utrymmet,
medicinens rist, och lvsvarldens rost, sa-
som Elliot Mishler (1984) benimner
dem. Vems r6st kommer att horas?
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Medicinens rost

Det har skett en enorm utveckling
inom den moderna naturvetenskap-
liga medicinen (Higgblom & Matts-
son, 2007). Man brukar tala om en
medicinens guldilder (1880-1970) da
vi fick botemedel som insulin, penicil-
lin och cortison. Den biomedicinska
tekniken bygger pa objektivt mitbara
resultat. Likaren litar mer pa dessa la-
boratiorieresultat dn vad patienten sjilv
betittar om sin situation. Om likaren
ser mer pa sin dataskdrm dn uppmairk-
samt iakttar den patient han/hon har
framfor sig och inte trinar den kliniska
blicken, férlorar den snart sin skérpa.
Det har uppstatt ett glapp mellan sam-
talet och den diagnostiska apparaturen.
Vi siag hur dven ett minnestest ar ut-
format som ett objektivt madtinstru-
ment, dar relationen mellan likare och
patient negligers. Sjukdomen frigéres
fran individen och forliggs i olika or-
gan. Patienten upplever att han/hon
forsvinner som individ och tilldelas en
passiv roll. Patienten tros inte om att
kunna avldsa sin egen kropp och inte
heller avlisa likaren som tolkar krop-
pen. Den egna subjektiva kroppen, lik-
som tankar och erfarheter saknar rost.
Den officiella text som f6ds ur patient-
likarmotet dr likarjournalen, dér krop-
pen forblir objektiv. Patienten far finna
sig 1 att fransiga sig ritten il sin egen
historia. Allt detta 4r medicinens rost.

Livsvarldens rost

Vir livslingd har kat och vi fir fler
kroniska sjukdomar och firre infek-
tionssjukdomar. I de kroniska sjuk-
domstillstanden blir skillnaden mellan
individer tydligare, och varje persons
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livskvalitet och erfarenhet blir viktig,
Detta bidrar till att den nedtystade
patientrOsten, livsvitldens r6st, borjar
héras vid sidan om den tidigare sd do-
minerande likarrosten. En motrost, en
mottext borjar trida fram, och vi far
tva jamlika réster. Hur blir de jdmlika?
Patienten berittar sin historia, pd sina
egna villkor, med sina egna ord. Trots
att patienten later sig omhindertas av
virden, 4r hans/hennes historia lika
viktig som den som likaren skriver
i journalen. Rosterna kompletterar
varandra, ger en mer komplex bild av
sjukdomen, och bada gor ansprak pa
att gestalta en sanning. Den personliga
erfarenheten kan inte skildras av den
moderna naturvetenskapen och far
heller inte plats i ett frageformuldr; den
erfarenheten 4r omitbar och unik for
vatje lidande individ. Ménsklig erfaren-
het under sjukdom och rehabilitering
genererar berittelser som dr upproris-
ka, bittra, dngestfyllda, livsbejakande,
lidande, klagande, lugnt konstaterande,
humoristiska, ifrigasittande. I berittel-
sen dr man sjilv huvudpersonen, man
skapar sitt eget manus, dtertar sin kraft
och vigrar inta positionen som passiv
askadare till sitt liv. Snarare férvand-
lar man sitt 6de till erfarenhet (Frank,

1995).

Vetenskapen under den medicinska
guldaldern delade upp minniskor i tyd-
liga kategorier: sjuk eller frisk. Vi kan
hora berittelser i dag som ér byggda
pa denna uppdelning, men mer nyan-
serade former av berittelser maste ska-
pas som bittre passar ens erfarenhet.
Framfor allt behdver man reflektera
over lidandets mening, I kristendomen
far lidandet mening genom Jesussym-
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bolen, som den troende kan identifiera
sig med 1 sin sjukdom. I flera religio-
ner har man sett pa sjukdom som ett
straff fran en vred gud fér att man
syndat. Om man tycker att man sjilv
orsakat sjukdomen, kan man fi skuld-
kinslor. Man kan uppleva sjukdomen
som mycket orittvis, om man levt ett
ordentligt liv. Varfér skulle just jag
drabbas? En kvinna som fitt besked
om bréstcancer utbrast: “Men varfor
skulle just jag skonas!” Kanske att tidi-
gare trossystem forenklade f6r patien-
ten. Nu maste varje minniska forstka
finna sin egen mening med sitt lidande.
Lidandet maste infogas i ett menings-
fullt sammanhang for att inte vara mar-
dromslikt. For den som lidit och funnit
mening ér viljan stor att dela med sig.

Sammanfattning

Berittelsen har en unik position da
det giller att lika en sprucken identitet
orsakad av allvarlig sjukdom. En sjuk-
dom innebir att kontinuiteten i levan-
det 4r bruten, och berittandets frim-
sta funktion dr att Overbrygga avbrott
1 livsflodet. 1 berittelsen d4r man sjilv
huvudpersonen och vigrar inta rollen
som dskadare till sitt eget liv. En berit-
telse kriver sin plats och sin tid; den
kan inte tvingas fram utan utvecklar sig
spontant dd en mottagare visar sig be-
redd att lyssna. Berittelsen kan litt tys-
tas. Egen skam och skuld, medicinens
objektifiering av minniskan, standar-
diserade, programmerade procedurer,
enkiter och “upplist” information bi-
drar till att tysta berdttarrsten.
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