ornojsambhet

— teori som bygger pa acceptans av

livets oforutsdgbarhet

~

Nuets forndjsamhet dr en grundad teori som forklarar hur man kan

finna balans och glddje i livet trots en medvetenhet om livets forgdnglighet.

Teorin bygger pad en djup acceptans av livets oférutsdgbarhet diar hopp och trygghet
byggs var gang du klarar av att hantera det som kommer. Hir beskrivs teorin av
Ulrika Sandén, forskare i innovationsteknik vid Lunds tekniska hogskola.

enom att aterga till nuet kan man med hjilp av akti-
G viteter paverka sitt liv, i nuet finns det néstan alltid

nagot att gora for att gora livet lite bittre. Teorin
bygger pa tva grundliggande studier, dels en intervjustudie
med cancerpatienter och nirstaende till cancerpatienter,
dels en studie om livet i en nordnorsk bygd dir dess historia
av isolering, kargt klimat, fattigdom och farligt fiskeyrke
skapade ett behov av att atervinda till nuet.

Inledningsvis studerade jag en liten fiskeby i Nordnorge.
Historiskt priglades den av isolering, ett kargt klimat och
fiskarbondelivet. I nutid har den statt emot den utflyttning
som priglar den norra landsbygden i bade Norge och Sve-
rige. Huspriserna var hoga under de aren som jag bodde dir
och man limnade ofta 6ver hus och gard till nésta genera-
tion och manga valde att bo kvar. De strategier som krivdes
for overlevnad fore andra virldskriget och den utveckling
som foljde levde i hog grad kvar i bygden nir jag studerade
den (Sandén, Thulesius et al. 2015). I avhandlingsarbetet
har jag sedan forsokt anpassa och modifiera teorin till att
passa cancersjukas vardag (Sandén 2021). Idén att flytta
over teorin fick jag under ett samtal med bygdens ildste,
Rolf. Jag har sjilv manga ars erfarenhet av att leva med lag-
malignt gliom och i samtalet insag jag hur likt vara liv pa ett
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plan dnda varit. Manniskor har détt runt oss, vi har tvingats
hantera vetskapen om vir egen dédlighet och kamp har va-
rit stindigt ndrvarande. Men det skilde sig visentligt pa en
punkt. Fér Rolf var livet ndra dod och olyckor helt naturligt,
medan jag sag det som nagot onaturligt att jag skulle ha fatt
en hjirntumor. Tanken vicktes dir och da “tink om det
finns ett enklare, mer naturligt och roligare sitt att hantera
en sadan hir sjukdom?”

LYSSNADE PA SAMTAL

Tillbaka i Sverige valde jag att gora narrativa intervjuer i
grupp och individuellt med sammanlagt 19 patienter och 17
nirstaende. Av etiska skil var alla patienter, sa langt vi viss-
te, 1 remission fran sin cancer. Jag ville att deltagarna sjilva
skulle fa bestimma dagordning och vad som var viktigt i
deras liv och dirfor valde jag att inte stilla fragor. Jag bjod
pa kaffe och sedan lyssnade jag pa deras samtal. Snabbt in-
sag jag att det var en stor skillnad mellan patienterna och de
nirstiende. Det gick mycket fort for patienterna att hitta
varandra och samtalsimnena flédade. De nirstaende letade
ord for att beskriva sin situation och dven nir jag upplevde
att de speglade sig i varandra svarade de senare nekande pa
fragan ”har ni kunnat kinna igen er i varandras historier?”



, Nrstdaende kdimpar
med att réiicka till déiir
de i flera fall tar pa sig flera
olika roller i sina forsok att
skapa trygghet for att skydda
patienterna mot savdl sjuk-
domens olika effekter som
sjukvdrdens misstag. Jag
kom fram till att de lever i
en terrorlik situation ddir de
har att se pa, utan att kunna
gora sda mycket dt situationen,
ndr en dlskad langsamt blir
allt scimre.

De nirstaende finns inte med i den version av Nuets fornoj-
samhet som har arbetats fram under avhandlingsarbetet.
Deras situation behéver beforskas mer dn vad jag haft ut-
rymme till. Nirstaende kimpar med att rdcka till ddr de i
flera fall tar pa sig flera olika roller i sina forsok att skapa
trygghet for att skydda patienterna mot savil sjukdomens
olika effekter som sjukvardens misstag. Jag kom fram till att
de lever i en terrorlik situation dir de har att se pa, utan att
kunna gora sa mycket at situationen, nir en dlskad lingsamt
blir allt simre. Manga uttryckte “nir jag fann Cancerkom-
pisar insag jag att jag inte var galen”. Man talade ocksa om
“det magiska numret” i foérhallande till ASiH, dir det plots-
ligt fanns ett telefonnummer dir nagon alltid svarade. Min
slutsats dr att vi saknar begrepp for att beskriva livet som
nirstaende. Vi vet ocksa mycket lite om hur behoven ser ut.
Nirstaendestod dr ett daligt utforskat omrade och foljakt-
ligen med stor potential till forbittring.

NUETS FORNOJSAMHET | PRAKTIKEN

Teorin i sin praktik bygger pa gemenskap, proaktivitet och
acceptans. Tre begrepp ér centrala f6r Nuets fornojsamhet:
att gora trygghet, 6desberedskap och mellanmedvetande.
Konkret handlar det om att ga fran positivt tinkande till po-
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sitivt gérande, dir gorandet i sig skapar en grundkinsla av att
klara av saker. De flesta intervjuade har uttryckt behov av att
fa kinna sig behovda, exempelvis genom att dela med sig av
erfarenheter eller hjilpa till med aktiviteter. Det finns ett be-
hov av att vara beh6vd. Det finns en stark koppling mellan
altruism och vilbefinnande, lycka, hilsa och livslingd, dir
minniskor som engagerar sig i att hjilpa andra generellt be-
skriver sin sjilvkinsla som bittre (Post 2005).

I kombination med 6desberedskap, det vill siga en be-
redskap for att livet tar olika vindningar, skapar gbrandet
en trygghet i att klara av dessa vindningar. Mellanmedve-
tandet 4r en mer abstrakt foreteelse didr humor, symboler
och ritualer kan spela en avgorande roll fér maendet. Pa
roddbaten i Norska havet var det viktigt att glomma allt som
skedde pa land och att inte ta med sig eventuella oforritter
ut pa havet dir man tillsammans med 6vriga behévde allt
fokus pa att hantera risker och 6verleva. I en cancertillvaro
kan det handla om att placera oforritter och kinslor av att
vara krinkt pa “stand by” for att ta emot den hjilp som
finns eller att temporalt kapsla in ridslan for aterfall.

humor, symboler for friskhet och ritualer. Den reella risken
av att det inte finns nagon framtid skapar en tonvikt pa det
som finns hir och nu.

Hopp ter sig i flera studier vara knutet till tid. Thulesius
teori om hoppets jamvikt visar hur minniskan skapar in-
stinktiva kompensatoriska strategier for att 6ka det existen-
tiella hoppet, bland annat genom férnekelse av livsforkor-
tande besked eller genom att 6ka den momentana livsnjut-
ningen (Thulesius 2008). Nuets férnéjsamhet forklarar hur
en syn pa olyckor och sjukdomar som en naturlig del av livet
underlittar for en inre beredskap som forflyttar manniskor
fran orostankar over vad som kan ske till ett aktivt varande
i nuet (Sandén 2021).

Attitanken hoppas pé att vara den som Gverlever innebir
att du som patient pressas till att kognitivt flytta ut frin nuet,
dir du lever, till att tinka pa framtiden. Detsamma sker nir
patienter i samband med réntgen far hora ’nu ska du bara ga
hem och hoppas pa bra resultat”. Som patient leds du in i ett
abstrakt icke paverkansbart hopp, kopplat till ett krav pa att
tinka positivt. Som en patient uttryckte: “nista manniska
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(Sandén, Harrysson et al. 2021)

De intervjuade patienterna gav flera exempel pa strate-
gier, tekniker och verktyg som de anvinder for att orka leva
med sin sjukdom. En patient fick beskedet att férsta mana-
den r mycket kritisk. Overlever hen 30 dagar ir chanserna
betydligt bittre direfter. 30 dagar var en 6verskadlig tids-
grins som gick att halla sig i «nu ska jag ge allt dessa 30 da-
gar». En annan fick i uppdrag att undersoka sig sjilv pa ett
visst sitt exakt en gang/manad. Det blev en ritual som var
gang gav littnad. Genom att kapsla in sin dédsangest, ska-
pas ventiler for hopploshet utan att den tar Gver vardagen
och utan att det inre hoppet skadas. Strategierna framstod
som fragmenterade forsok att hantera olika moment under
en cancersjukdom. Konkret anvindes, i likhet med vad ti-
digare studier inom framfor allt palliativ omvardnad visar
(Sand, Strang et al. 2008, Monahan 2015, Butters 2021),

som kommer med positivt tinkande far en rak hoger”.

Om man tar rontgen som exempel skulle ett forhall-
ningssitt i Nuets forndjsamhets anda innebira att man
hjilps at och férbereder patienten for olika mojligheter och
hur dessa ska hanteras. Pa sa sitt kommer man at altandet
kring framtida resultat. Det dr oerhort svart att dlta nir svar
pa fragan “vad hinder da” redan finns. Patienten bor ocksa
uppmuntras att dela upp tiden i mindre enheter och fun-
dera ”vad vore roligt just nu”. Det kan vara att idrotta, shop-
pa, triffa en vin. Det kan ocksa finnas tillfillen da ridslan
ir sd stark att det 4r svart att hitta nagot som kinns roligt.
Dai kan man ta vigen via altruismens goda hilsoeffekter
(Post 2005) och exempelvis ringa en vin som behover stod.
Nistan alltid finns det nagot man kan gora for att ma lite
bittre.

Rontgen-

Forbe-
undersékning redelse

Livet

Aktivitet Resultat rontgen-

(Sandén, Harrysson et al. 2021)
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De intervjuade patien-

terna har olika erfaren-
heter av dodsdangest och hopp
men generellt uttrycks en positiv
upplevelse i de fall da ansvarig
liikare erbjuder en mojlighet till
att det ska ga bra. Hoppet liiggs
Jfram som en positiv utsikt och
sen far patienten viilja att infor-
liva det.

HOPPET EN POSITIV UTSIKT

De intervjuade patienterna har olika erfarenheter av dods-
angest och hopp men generellt uttrycks en positiv upple-
velse i de fall da ansvarig likare erbjuder en mojlighet till att
det ska ga bra. Hoppet liggs fram som en positiv utsikt och
sen far patienten vilja att inforliva det.

"Jag ville att nagon skulle siga att det har gar bra”
"Det var sa skint ndr NN sa att vart mdl dr att du
ska bli frisk”

Det dr saledes stor skillnad pa att vara hoppfull och att
hoppas. Dir det hoppfulla relaterar till kinslor med det som
finns i nuet, och ddr fragan om att hoppas ir relaterat till
forindring och framtid (Benzein 1999, Benzein, Norberg
et al. 2001, Sandén 2021).

For att mojliggora ett inforlivande av det erbjudna hop-
pet och for att det inte ska kdnnas patvingat maste hopp-

fullheten stimma 6verens med den kunskap som patienten
har:

"Jag blev bara arg nar de uppenbarligen ljog for mig,
jag hade ju list om statistiken.”
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TORST EFTER KUNSKAP

Inom designvetenskaper anvinds olika artefakter och red-
skap for att forsta virlden. Jag har anvint en bananlinjal
som symbol fér komplexitet och en paminnelse om allas var
unikhet. Den togs fram av en designstudent, Joel Elinder,
som beskriver den som att ”Bananlinjalen symboliserar det
obegripliga for nagon som finns dir for att begripa saker”.

Information, forstaelse, hopp och valfrihet dr komplexa

fragor som bland annat visar sig i att manga patienter mot-
sdger sig sjdlva under intervjuerna, hur de vill veta allt, hur
de inte vill ha sda mycket information, hur de inte forstar
informationen, hur de velat hora att “allt kommer att bli
bra” men samtidigt klagar pa for lite tydlighet och drlighet.
Minga beskriver hur de fick information som visserligen
var korrekt och omfattande men att den inte spelar sa stor
roll om man inte forstar den. Det fanns en torst efter kun-
skap, nagot som mina informanter tydligt skilde fran infor-
mation. Att ha ndgonstans att vinda sig diar man kinner sig
trygg var ocksa en generell 6nskan. Manga beskriver extra-
ordinira hindelser och uttalanden fran virdpersonal som
nagot som far dem att vixa som minniskor. Skratt och hu-
mor beskrivs som avvipnande i raidande maktstruktur. I
situationer dir framforallt likare har kunnat skoja om all-
varet i patientens kamp for 6verlevnad ter det sig som om
skrattet fungerar bekriftande. Det stimmer vil 6verens
med tidigare studier ddr humor beskrivs som bekriftande
och inkluderande verktyg (Sandén m fl 2015; Monahan
2015).

En informant beskriver hur hon i patientrollen blir en
streckgubbe, men att hon i méten med personal som ser
hela henne inte 6verger sin minsklighet. De vardgrupper
som inte har mojlighet att fokusera enbart pa en kroppsdel,
till exempel underskoterskor som ska ta hand om omvard-
nad, beskrivs vara duktiga i bemétandet. Flera har beskrivit
hur nagon vardpersonal lagt en hand pa axeln, satt sig ner
bredvid och lyssnat, varit dir i den aktuella smirtan utan att
sdga nagot. Som en uttryckte det:

"Jag visste inte att jag bebovde nagon dér forrin hon var dir”.
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Gemensamt for dessa exempel ér att personalen fokuse-
rar pa hela minniskan och ger uttryck for att personen har
sett patientens kamp. Hir kan bananlinjalen fungera som
en paminnelse om att den patient du ser dr en méinniska
med unika drag, och att vi inte vet allt ens om den ménsk-
liga kroppen i interaktion med sin omgivning,

SLUTLIGEN

Aven om tid och fokus under intervjuerna i denna studie
lag pa psykosocial 6verlevnad sa var kampen for att 6ver-
leva hela tiden en grundbult. Nuets forndjsamhet kan fung-
era som ett sitt att se pa livet i medvetenhet om déd och
sjukdom. Teorin forklarar och illustrerar hur aktivitet, del-
tagande och acceptans kan vara medel for att lira sig att
anpassa sig till nya levnadsforhallanden. Ett sdtt att bli mot-
standskraftig i cancerlivets svingningar.
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