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Livsfortellingene

som ingen etterspurte

Har alvorlig syke pasienter tilhgrere som ser betydningen
av a lytte til deres livsfortelling? Hvis ikke - hvilke
konsekvenser kan det ha for pasienten?

Foto: Privat

Av Berit Seeteren
Studiedekan med ansvar for
videreutdanninger i syke-

pleie/fersteamanuenesis
ved Hayskolen Diakonova.
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n sykepleier som har lang erfaring i & mote
E alvorlig syke pasienter, uttalte folgende:

En kan ikke bekrefte seg selv. Det er pd en
mate i mgte med andre at du far tilbakemelding pa
hvem du selv er. Og derfor synes jeg det er sa pussig
mange ganger nar du bare sitter og lytter, hva det kan
gjore, for pasientene horer seg selv si: «ja, ja, sa ble det
sdnn da». Jeg har ikke tilfort noe. Men de kommer
med hele historien sin. Og s er det som om de blir
hele nér de far sagt det hoyt. Og bekreftelsen gér mye
pd at de far en tilbakemelding om at de er verdt noe.

Uttalelsen underbygger en anerkjent antagelse om
at fortellinger har en sentral funksjon i det & skape
mening og sammenheng i vare liv. Gjennom sam-
tale med andre og refleksjon over det vi opplever,
fremstar livet i et nytt lys. Det & formulere dette i
en fortelling kan bli en hjelp til & forklare hvorfor
livet ble nettopp slik som det ble (1). Fortellingen
har saledes utgangspunkt i det levde liv med det som
har gjort inntrykk pa oss pa godt og vondt. Den kan
bli en hjelp til & organisere erfaringer i en struktur
som oppleves meningsfull og meningsbzrende. Det
synes a vere en ner forbindelse mellom menneskets
identitet og dets fortellinger (2). Personens identitet
kommer til uttrykk i historier som forteller hvem og
hva et menneske er. En fortelling krever en tilhgrer.
Uttalelsen som innleder denne artikkelen peker pa
at tilhgrerens oppgave er knyttet til tilstedeveerelse
og evne til 4 lytte. Det er skrevet og snakket mye om
betydningen av historiefortelling som en mulighet til
4 oppsummere livet og mestre de utfordringer det er &

vare alvorlig syk, likevel gnsker jeg i denne artikkel &
stille sparsmal ved om alvorlig syke pasienter virkelig
har tilhgrere som ser betydningen av, er villige til og
tar seg tid til & lytte til deres livs fortelling. Dersom
det ikke er tilfelle: Hvilke konsekvenser kan det f&
for den sykes mulighet til & forsone seg med sin fore-
stdaende dod og & kunne veere tilstede i livet sa lenge
han/hun lever?

Artikkelens referanse

Min referanse i denne artikkelen er doktoravhand-
lingen: «Kampen for livet i vemodets slor» (3), hvor
jeg hadde forskningssamtaler med 21 sykehusinnlagte
pasienter om «Hvordan det er & leve i spenningsfeltet
mellom livets mulighet og dedens ngdvendighet».
Alle pasientene i studien hadde en alvorlig kreftsyk-
dom og var informert om at det ikke var mer kura-
tiv behandling & tilby dem, og at deres levedager
etter all sannsynelighet var begrenset. Ved hjelp av
en hermeneutisk forskningstilnaerming, inspirert
av Hans-Georg Gadamer (4), var intensjonen med
studien & utvikle en dypere forstaelse for alvorlig
sykes opplevelsesverden i relasjon til helse og lidelse
ved 4 la pasientens egen stemme komme til uttrykk.
Studien inkluderer ogsa samtaler med dtte sykeplei-
ere som har lang erfaring med & utgve sykepleie til
pasienter som er alvorlig syke. Samtalene foregar pd
en kreftavdeling.

Alvorlig syke pasienters livskamp
Mange alvorlig syke pasienter forteller om en liv-
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En fortelling krever en tilhgrer.
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skamp fylt av store indre motsetninger. Hvordan
denne kampen utspilles i det enkelte mennesket er
beskrevet pd ulik mate. Eriksson (5) beskriver men-
neskets livskamp som kampen mellom det onde
og det gode, mellom lidelse og lyst. Qvarnstrgm
(6) identifiserer gjennom ustrukturerte intervjuer
med 15 dgende pasienter ulike dimensjoner eller
motsetningspar av reaksjoner hos pasientene som
en veksling mellom: avvisning og innsikt, opprer og
underkastelse, akseptering og protest, hap og opp-
gitthet, vilje til & leve og gnske om & dg, identitet og
opplosning, verdighet og ydmykelse, restitusjon og
regresjon, dimensjonene tid, trygghet og utrygghet og
psykososial levende og psykososial ded. Ut fra denne
artikkels referanse (3) utspiller menneskets kamp
seg i en dialektisk bevegelse mellom helse forstatt
som opplevelse av helhet og integrasjon, og lidelse
forstatt som opplevelse av splittelse og indre dessinte-
grasjon. Helse uttrykkes gjennom den alvorlige sykes
streben etter: d leve sa normalt som mulig, lindring
av symptomer og opprettholdelse av indre balanse,
tilhgrighet, ansvar for eget og andres liv, livsmot og
hap pé den ene siden og kroppslige plager og ubehag,
usikkerhet, sorg, savn, fortvilelse, angst og ensom-
het pa den andre siden. Slik helse og lidelse utgjor to
motpoler, utgjor samhgrighet, i form av dpenhet og
soken etter felleskap og ensombhet, i form av en inne-
lukkethet i seg selv, eksistensens motsetninger (3,5,7).

Det synes som mgte med sykdom og egen ded
tvinger mennesket til & forholde seg til seg selv. Men-
neskets forhold til seg selv, forholdet til andre, til Gud
eller en hgyere makt og naturen utgjer siledes den
meningssammenheng hvori menneskets vorden (til-
blivelse) i helse og lidelse utspilles og blir avgjerende
for om menneskets kamp beveger seg mot helse eller
mot lidelse, mot en opplevelse av samhgrighet eller
mot en opplevelse av ensombhet. I lys av Kierkegaards
tanker (8) om at «mennesket er et selv som skal bli
seg selv» kan en tolke pasientens streben etter helse
og helhet som en streben etter a bli seg selv gjennom a
bli forsonet med seg selv. Nar mennesket lever sitt liv
i travelheten hgrer det sjelden «den indre stemmen»
som maner til selvransakelse. Nar mennesket tas ut av
den travle hverdag gjennom den ensomhet som erfares
i mote med alvorlig sykdom og «sin egen dod» forteller
mange pasienter (3) at det skjer en etisk bevisstgjoring
og et behov for & gjennomtenke livet slik det har veert,
er og man gnsker at det skal vere. Pasientens livskamp
synes a handle om menneskets forhold til seg selv,
forholdet til andre og forholdet til det som Kierkegaard
(8) kaller ”den makt som satte det”, en makt som er
annerledes og storre enn mennesket selv.

Denne studien samstemmer med tidligere fors-
kning som viser at pasienter som er alvorlig syke og
dgende, ofte er ensomme i denne kampen (9,10).
Sykdommens utvikling forer til et gkende behov
for & bli imgtekommet og hjulpet med fysiske behov
og kroppslige plager, og sykdommens eksistensi-
elle situasjon, utlevertheten til livet, til sykdom-
men, til usikkerheten innfor til deden og til gkende
avhengighet av andres hjelp synes & frembringe en
lengsel etter imgtekommelse og bekreftelse av sin
saeregenhet og av seg selv som andelig. Denne stu-
die (3) viser at pasientene opplever en imgtekom-
melse knyttet til kroppslige, sykdomsmessige og
behandlingsmessige forhold, men at de i liten grad
opplever en bekreftelse av seg «selv» som saregen,
som enheten kropp, sjel og dnd. Det foregér lite sam-
taler med utgangspunkt i pasientens eksistensielle
situasjon og forestdende dod. Spersmal om hvordan
pasienten «egentlig har det» blir sjelden reist. Av
15 pasienter var det kun en som kunne fortelle at
en sykepleier hadde kommet uoppfordret, satt seg
ned og spurt hvordan hun egentlig hadde det (3).
Pasientene begrunnet dette med at personalet var
travle og ikke kunne bruke tiden sin pa slike ting.
Resultatet blir like fullt at pasienten blir gdende
med tankene sine alene og baerer pa en skjult lidelse
som synes uerkjent bade av pasient og sykepleier. P&
tross av gode relasjoner med ”de naermeste” var det
vanskelig & dele den sorg, fortvilelse og angst som
situasjonen medforte. Det s& ut som om pasienten
forsgkte & distansere seg fra deden ved & skyve den
foran seg eller bevisst ikke & gi den oppmerksomhet
for & beskytte seg selv og dem rundt seg. Alvoret i
situasjonen og den forestdende dgd ble ikke snakket
om, doden forble i taushet.

Sykdom og trussel om ded og tilintetgjorelse
skaper angst og fortvilelse. For & forstd mer av den
fortvilelse og angst som pasientene uttrykte, direkte
og indirekte, sgkte jeg til Kierkegaards angstanalyse.
Fortvilelse er ifglge Kierkegaard (11) et viljesbestemt
og selvkretsende fenomen. Mennesket holder fast i
seg selv som noe annet enn seg selv. Angst derimot
er et ontologisk kjennetegn ved mennesket, som selv
om det er smertelig, skal tas med inn i menneskets
liv. Som kjeerlighet er angst i mennesket i grunnen.
Angsten er et uttrykk for at mennesket er i strid med
seg selv da angsten forer til at man mister fotfeste,
og den verden man er en del av mister sin fortrolig-
het. Angst og fortvilelse kan vare lammende, men
samtidig er de tvetydige fenomener som barer
muligheter i seg. I angsten ligger nettopp mennes-
kets mulighet til frihet. N&r et menneske opplever
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situasjonen ubestemt og uavgjort ma mennesket
forholde seg til seg selv, og i selvforholdet er, ifglge
Kierkegaard, forholdet til den andre og forholdet til
Gud kjedet sammen.

Samtalen som fortellingens arena

Dgden er et mysterium. Ut fra denne studie synes
det som samtaler om dgden fortsatt er tabubelagt.
Ikke ngdvendigvis som et generelt tema, men nar
det kommer til fortellingen rundt “min egen dod”.
Det synes a vere lite rom, selv ndr man er alvorlig
syk, for & snakke om det uunngaelige. Dette sam-
svarer med tidligere forskningsstudier (9,10,18). Det
er mange spersmdl som en kan stille seg ved at s&
mange velger 4 la en sd omfattende livsforandring
som 4 skulle mote egen ded, forbli i taushet. Kan det
vere at lidelsen over & skulle forlate denne verden er
sd overveldende at man ikke finner ord til § uttrykke
det? A dg aven kreftsykdom medforer fysisk forfall og
avhengighet, noe som bryter med idealet om selvsten-
dighet og fullkommenhet i det moderne samfunnet.
Kan det & do av kreft oppleves som s skammelig at
man forsgker & skjule det ved & tie om det? Kan det
4 la deden forbli i taushet veere en beskyttelse for &
bevare sin verdighet i en situasjon som oppleves som
uverdig? Eller er det en taushet som ma vzre tilstede
i mote med det mystiske og uforklarlige? I mote med
dgden stdr mennesket innfor det uutsigelige, og det er
sannsynligvis mye av det som alvorlig syke opplever
som forblir ordlgst. Kierkegaard kaller «Taushetens
kategori» for en spriklig kategori. Han knytter den i
boken Frykt og Baeven (12) til eksemplet om Abraham
som ble utfordret av Gud til & gjore det umulige, &
ofre sgnnen sin Isak. Abraham forholdt seg taus til
det som skjedde. Han forholdt seg med taushet til det
uutsigelige. Taushet kan forstds som guddommens
samviten med den enkelte. Det er et rom inne i det
enkelte mennesket som er forbeholdt det selv og dets
gud, og som helsearbeidere ma forholde seg til med
tilbakeholdenhet og aktelse. Men taushet kan ogsa
vaere demonens besnarelse, og jo mer det ties, dess
forferdeligere blir demonen, ifglge Kierkegaard (12).
Det er fortsatt mye fortielse rundt det & skulle dg, p&
tross av at det siden 1960- tallet har veert en viktig
debatt innenfor den tanatologiske forskningstradisjon
om kommunikasjon og &penhet («<awareness») i for-
hold til alvorlig sykdom og dad (19). Selv om det bade
er en holdningsmessig og lovbestemt enighet innenfor
helsetjenesten i Norge om pasientens rett til 4 vite,
tyder denne studien pd at det & snakke om forhold
knyttet til alvorlig sykdom og ded er et omrade hvor
man er kommet lenger i tankeprosess enn i handling.
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Dette m& en kunne anta forsterker ensomhetsfglel-
sen bade hos den som skal do og de som blir igjen.
Det demoniske slutter seg ikke inne med noe, ifolge
Kierkegaard (11), det slutter seg selv inne. Angst er en
allmennmenneskelig erfaring. Avere alvorlig kreft-
syk er en tilstand mennesket er kommet i, en tilstand
som potenserer angsten og dermed dpner frihetens
mulighet. Men angstens tvetydighet kan fgre til at
mennesket slutter seg inne i seg selv. For enkelte av
de 21 pasienter som denne artikkelen viser til, synes
det som om angsten, med dens ubestemmelighet,
virket lammende og forte til passivitet, ufrihet og
innesluttethet, mens andre, pa tross av situasjonen,
sa ut til & erfare en indre frihet som gjorde det mulig
for dem 4 leve i gyeblikket og sdledes oppleve livsmot,

Pasienter som er alvorlig syke
og doende, er ofte ensommei

denne kampen.

hap og kjeerlighet i sin begrensing og lidelse. Bevegel-
sen i livskampen mellom opplevelse av ensomhet og
samhgrighet, mellom utleverthet og imgtekommelse
og bekreftelse, s& ut til & veere avhengig av hvordan
pasienten forholdt seg til seg selv i angsten. Om beve-
gelsen i angsten ble rettet mot helse eller lidelse synes
a vaere avhengig av om man opplever seg utlevert til
en situasjon man ikke selv kan pavirke og saledes ven-
der angsten innover mot seg selv, eller om man evner
d underkaste seg tidens gang og dermed finner méter
4 forholde seg til seg selv i angsten, blant annet ved
a dpenbare den for andre. Lidelsens angst ser ut til &
mangle et sprak. Kan det vaere det som gjor at sykdom
og behandling far et s stort fokus i interaksjon med
alvorlig syke, ogsa fra helsepersonells side? Lidelsens
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sprak er ikke det rasjonelle spraket som preger vir
vestlige verden og ogsé helsetjenesten. Det er heller
ikke hverdagsspréket som ofte beskriver de enkle
hverdagslige erfaringer og vdr omgang med tingene.
Men lidelse hgrer, som kjaerlighet, til hjertets sprak
som utrykker noe av de dypeste sjelens og andens
folelser. Nettopp derfor er lidelse s& grunnleggende
i menneskets livsprosesser. Det er viktig bade for
helsearbeidere og pasienter & f& rom for & finne
uttrykk for dette spraket. Det innesluttende er det
stumme, men ordet er det som kan frelse, hevder
Kierkegaard (11). Spraket blir derfor et viktig mid-
del ut av angsten og innesluttetheten. Det a legge
til rette for samtaler med pasienten om livet og om
doden hvor pasienten gis mulighet til & formulere
sin fortelling, pd sine premisser og pa sin mate er
viktig fordi samtalen er en motgift mot angsten, for-
tvilelsen og den demoniske taushet. Denne studien,
som tidligere studier (7,20), viser at en relasjon med

Samtaler om dgden
er fortsatt tabubelagt.

en narstdende eller en profesjonell omsorgsperson
eller Gud eller en hgyere makt, hvor pasienten blir
sett, lyttet til og tatt pa alvor og invitert inn i et fel-
lesskapets rom, kan bli en bekreftelse som forer til
en bevegelse i helsens retning som frigjor lidelsens
sprak. Denne type samtaler skjer ikke av seg selv.
Det krever tid, planlegging og helsepersonell med
vilje til egenrefleksjon, mot og faglig kompetanse
til 4 innga i relasjoner som inviterer til samtaler

om livet og dgden.

Omsorgssamtaler som fortellingens arena

I samhandling mellom helsepersonell og pasient/

pargrende er det viktig & gi rom for de spontane

fortellinger som kan komme ndr man minst aner

det, og som springer ut av det "uplanlagte mote”

hvor pasient og helsepersonell motes i sin mennes-

kelighet og nakenhet og hvor det gis rom for & dele

ogséd det som oppleves smertefullt og vanskelig. Men
det er ogsa viktig & legge til rette for og planlegge

samtaler hvor pasienten gis mulighet til & snakke
om forhold knyttet til det & veere alvorlig syk og den
forestdende ded. Fredriksson (13) har utviklet en
teori for en omsorgssamtale («vdrdande samtal»)
som redskap for a kunne gd inn i en relasjon til den
lidende pasient. En omsorgssamtale inneholder et
relasjonelt, et narrativt og et etisk aspekt. Det rela-
sjonelle aspektet utvikles i en relasjon som preges
av naerver, lytting og bergring. Relasjonen skapes
gjennom at hjelperen tilbyr pasienten sitt naerver og
inviterer til a dele sin verden og dermed sin lidelse.
Det narrative aspektet skapes ved at pasienten for-
teller om sin lidelse. Gjennom 4§ fortelle og tolke
opplevelsen av sin situasjon kan det skapes mening
sd vel i som med det som skjer. Det etiske aspektet
skapes gjennom at hjelperen, gjennom en holdning
av nestekjeerlighet, hjelper pasienten til & opprett-
holde sin selvaktelse, sin autonomi og sitt ansvar og
dermed skape mulighet for et godt liv. Denne type
samtale kan integreres i kreftomsorg pa lik linje med
andre lindrende tiltak.

Rommet som fortellingens arena

Menneskets livskamp foregér i menneskets innerste
rom, i mennesket selv. Men denne kampen forgér
ikke uavhengig av hva som skjer i de fysiske, arki-
tektoniske rom som pasienten omgis av hjemme og
ved utallige institusjonsbesok, og i det psykososiale
rom hvor samspillet mellom pasientens narmeste og
profesjonelle omsorgspersoner foregar. Alle
dimensjoner av menneskets romlig-
_het stdr i forbindelse med det alle
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steds nervaerende rommer hevder Lassenius (14).
Kari Martinsen (15,16) beskriver hvordan sykehuset,
sykeveerelset og tingene der kan gi vern, trygghet
og verdighet for den syke ved & gi rom for det uut-
grunnelige og virke lindrende pa pasientens lidelse,
mens uestetiske omgivelser, mangel pa tid, travel-
het og effektivitet kan bli forstyrrende i livsproses-
ser som er langsomme og energikrevende. Dette
er en anerkjent tanke som har preget bygging av
hospice og ulike palliative enheter. Men fortsatt er
det sveert mange av disse pasienter som tilbringer
mye av sin siste tid ved ulike sykehusavdelinger. En
kan stille spersmal ved om tradisjonelle sykehus i
sin ndveerende form med sin sterilitet, sin aktivi-
tet og sitt tempo i seg selv er krenkende for men-
nesker som opplever seg eksistensielt utlevert og
sarbare. Rommet kan utstrdle imgtekommelse og
avvisning og saledes bidra til & dpne opp for eller
stenge muligheten for & la fortellingene komme til
uttrykk i rommet.

Imgtekommelse og bekreftelse handler om
det mellommenneskelige rommet i omsorgsvirk-
somheten, rommet mellom pasient, pdrgrende og
helsepersonell og hvordan rommet utformes slik at
pasientens lidelse blir sett og lindret. Retningen i
menneskets begjer og lengsler er forenet i den ytre
og indre romligheten i en meningsfull enhet slik at
mennesket kan kjenne seg hjemme. Lassenius (14)
hevder at det mellommenneskelige rommet inntar
en sarstilling etter som det i det gjensidige sam-
spillet oppstdr noe virkelig romskapende. Gjennom
imgtekommelse og bekreftelse nares de ubetingede
livsytringer som tillit, hap og kjerlighet og helseper-
sonell er med pa & utvide pasientens romlighet slik at
de gis mulighet til & leve og utfolde seg. Tid og rom
er tilvaerelsens ytterste vilkar og nar tiden er kort
ligger menneskets livsmuligheter i at rommet apnes.
Mange av motene pasientene i denne studien hadde
med helsepersonell sa ut til & innskrenke livsrom-
met og forsterke lidelsen fordi metene i det mellom-
menneskelige rommet ikke i tilstrekkelig grad tok
utgangspunkt i pasientens eksistensielle situasjon
og ikke lot fortellinger fra menneskets indre rom
og meningssammenheng slippe til.

Avslutning

Alle mennesker har behov for at noen lytter til
deres historie. Gjennom & fortelle sin historie gis
det mulighet til en refleksjon og bearbeiding som
gjor at uforstaelige erfaringer kan falle pa plass som
brikker i et puslespill. Mennesket lever hele livet i
kampen mellom helse og lidelse, mulighet og ned-
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vendighet, liv og ded, det gode og det onde og ma i
hvert gyeblikk velge retning. Gjennom alvorlig syk-
dom og konfrontasjon med "min dgd” intensiveres
denne kampen. Ifglge Kierkegaard er ikke sykdom
og dod noen unntakstilstand, men de er dypest sett
en prove pa virkeligheten selv (17). Omdreinings-
punktet fra angstens innesluttethet til gyeblikkets
fylde og helse er menneskets selvbevissthet og vilje
(3). Nokkelen til utfallet ligger sdledes i mennes-
ket selv som ma «avgjore seg for seg selv». I denne
prosessen trengs medmennesker som er villige til &
vaere deltagere i denne kampen. Nar pasienten blir
invitert inn i en relasjon og helsepersonell er villig
til 4 tilby sitt naerveer ved & sitte og lytte, kan det
skje som en erfaren sykepleier uttalte:

Nar pasienten ser at jeg ser henne, da skjer det
ofte en bevegelse i pasienten som gjor at hun ter & ta
mer plass og 4 fortelle sin historie. Stillheten &pner
opp for den andre.
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