Kapitel 13

Modet med lidelse hos uhelbredeligt syge
eller deende mennesker

— set | et omsorgsteoretisk perspektiv

Anne Elsebet Overgaard

Kapitlet handler om lidelse, hvad lidelse er, hvordan lidelsen kan vise sig og lin-
dres. Der er fokus pa lidelsen i medet med deden. Dette saettes i et omsorgsteo-
retisk perspektiv ved at inddrage tre forfatterskaber, som med udgangspunkt i
livsfilosofisk teenkning bidrager til at bringe forstdelse af menneskers lidelse ind
i omsorgen og dermed giver hjeelp til at lindre den enkeltes lidelse. Selvom disse
forfatterskaber er rettet mod sygepleje, er deres budskaber sa almengyldige, at de
svarer til malene for den humanistiske palliation, dvs. en palliation, der er opta-
get af at forstd de sociale, kulturelle, psykologiske og mere andelige aspekter af
omsorg for og pleje af deende i vores samfund. En stor del af kapitlet handler sé-
ledes om modet med det enkelte menneske i dets eksistens. At blive medt i sin li-
delse gor vel ikke lidelsen mindre, men det kan hjeelpe til, at man holder den ud.

Et eksempel pé et personligt mede med lidelse

Fra min sygeplejerskeuddannelse i 1960’erne pé et provinshospital stér flere doen-
de patienter klart i min erindring. En af dem var en kraftig handvaerker omkring
de 60 ar med strubekreeft. Han matte treekke vejret gennem en kanyle i struben og
evnede kun at tale med en sveert forstdelig hveesende stemmelyd. Séret omkring
kanylen var beteendt og ildelugtende. Ved vagtskiftet midt om natten, hvor vi var
to unge sygeplejeelever sammen, fandt vi ham i feerd med at tage sit eget toj pa.
Han keempede aggressivt imod at komme tilbage i sengen, mens han med besvaer
fik sagt ,jeg vil hjem og do”. I stedet for at lade ham komme hjem, hvad han mu-
ligvis kunne have klaret, hindrede vi ham med magt. Tilmed syntes vi begge, at vi
havde udevet en god sygepleje. Han kom aldrig hjem, men dede fa dage efter —
fremmedgjort i sin hospitalsseng. Vi tvang ham til en hospitalsded, selvom vi kun
middelmadigt var i stand til at lindre hans tiltagende kveelning og intet gjorde for
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at deempe hans angst. Der var absolut ingen, der talte med ham om, at han var de-
den neer, selvom han tydeligt var klar over det. Pa den tid var jeg selv overbevist
om, at den fysiske pleje var vigtigere end alt andet, altsé at han herte hjemme pa
et sygehus. Et arti senere begyndte man at gd i den modsatte groft og ubesmyk-
ket fortaelle sandheden om fremtiden med en truende ded, uanset om det ramte
menneske var klar til at hore det. Dette skabte ogsa lidelse. De skreemmende yder-
punkter i plejen af patienterne forsgges elimineret i den palliative indsats.

Hvad er da lidelse?

Menneskelig lidelse beror pa et misforhold mellem vores forventninger til livet
og livets ofte barske vilkar. Lidelsen kan leegge livet ode pa legeme, sjeel og and.>

Menneskets lidelse er ofte pa flere planer — legemligt, sjeeleligt, dndeligt. Den-
ne inddeling understreger, at lidelse er mere end fysisk og sjeelelig smerte. For-
skellen pa sjeel og and forstas her ud fra den grundtvigske opfattelse, at legemet
er det synlige ved os, sjeelen det usynlige og anden den livskraft, der forbinder
krop, sjeel og and. Anden er livet i livet (Iversen 2010). Lidelse fylder meget hos
mennesker i dag, uden at de er bevidste om det. Feelles for de forskellige former
for lidelse er, at det lidende menneske meerker en mangel pa forstdelse, en man-
gel pa feellesskab og har en fornemmelse af, at der ikke er en fremtid at se hen til.
Dette kan vise sig pa forskellige mader.

Mangel pa forstdelse kan vise sig i den fysiske lidelse ved fornemmelsen af,
at andre ikke forstar min smerte. I den sjeelelige lidelse kan fornemmelsen veere,
at andre ikke forstar mit sprog. I den andelige lidelse er der ofte en sproglig tom-
hed. Det religiose sprog kan udfylde denne tomhed, men mange mennesker i
dag er ikke blot uden en personlig religion, de har heller ikke et sprog for religi-
ose feenomener.

Mangel pa feellesskab viser sig ved, at lidelsen isolerer, lukker af. Et menneske
med steerke fysiske smerter krummer sig ofte sammen i smerten og meerker ikke
andet end sig selv og sin egen pine. Mange mennesker med livsstilssygdomme
far den psykosociale isolation at fele. Det geelder rygere eller overveegtige perso-
ner eller psykisk syge, hvis omgivelserne synes, at de opferer sig meerkeligt. Det
kan medfere en sjelelig smerte. Personer, som er udsat for mobning, kan formu-
lere, at dette er en stor lidelse. Den andelige lidelse kan forsteerkes, hvis den syge
isoleres gennem sygdommen og derved kommer til at meerke savnet af et feelles-
skab, han tidligere horte ssmmen med, og som berigede den enkeltes liv, som kir-
kelige feellesskaber eller andre meningsbeerende samfund ger (Stifoss-Hanssen
& Kallenberg 1999).

Fornemmelsen af, at der ikke er en fremtid, skyldes, at den lidende kan veere

23 Svend Bjerg i en foreleesningsraekke, 2002, Teologisk Institut, Kebenhavns Universitet.
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helt indesluttet i nutiden. Fremtiden er noget konstruktivt muligt, men i lidelsen
mangler denne mulighed. I stedet foles fremtiden som noget ukendt og truende,
men sa snart smerten er ovre, kan fremtiden lynhurtigt abne sig. Vi ved, hvordan
det er, nar en fysisk smerte forsvinder, og en tristhed eller depression letter. Frem-
tiden ligger lys foran én. P4 det dandelige plan kan tomhedsfelelsen sidde fast, nar
den forst én gang er fornemmet. For uhelbredeligt syge og deende vil der stadig
veere tale om en fremtid, der kan virke lys, selvom den har et kort perspektiv.

Lidelse pa latin er af samme ordstamme, pati, som ordet patient. En patient er
en person, der lider, taler og holder ud (www.ordnet). Som sygeplejeelever leer-
te vi den sproglige sammenheeng mellem patient og lidelse og var fortrolig med
begrebet lidelse. Ved vilkarlige opslag 20 ar senere pa ordet lidelse i alle tilgeen-
gelige stikordsregistre i den sygeplejefaglige litteratur i en stor sygeplejeskoles
bibliotek fandt jeg mange stikord til smerte, men ingen til lidelse. Lidelsen som
begreb forsvandt ud af Nursing Index ar 1982 (Eriksson, 1993). I den nordiske sy-
geplejelitteratur begyndte man i lobet af 1980’erne at beskeeftige sig med lidelsen
som et vaesentligt feenomen i omsorgen. I dette bidrag henvises til tre sygeplejete-
oretikere — alle sygeplejersker — der med hver deres ideologiske bagmand skriver
om madet med lidende mennesker. Det er nordmanden Kari Martinsen (f. 1943),
der er steerkt pavirket af den danske teolog og filosof Knud Ejler Lagstrup, finnen
Katie Eriksson (f. 1943), der er pavirket af den danske filosof Seren Kierkegaard,
og amerikaneren Joyce Travelbee (1926-1973), der var pavirket af den ostrigske
professor i neurologi og psykiatri Viktor Frankl. I Sygeplejeleksikon findes der bio-
grafier om alle tre (Overgaard 2007a, 2007b, 2007c).

Katie Eriksson beskeeftigede sig med lidelse fra 1980’erne og udgav som re-
dakter forskningsrapporten Mdten med lidande (Eriksson 1993). Joyce Travelbee
skrev om lidelse og mening allerede i 1966 i bogen Interpersonal Aspects of Nur-
sing, som udkom i dansk overseettelse 2002 (Travelbee 2002). Gennem den dan-
ske udgave Mellemmenneskelige aspekter blev hendes tanker for alvor bredt ud i
sygeplejerskeuddannelsen. Kari Martinsen skriver ikke direkte om lidelse, men
hendes forfatterskab er rettet mod formidlingen af, at de mennesker, vi moder i
omsorgen, kreever eller fordrer os. Derved handler hendes forfatterskab for en
stor del ogsa om lidende mennesker.

Den danske sygeplejeforsker Susan Rydahl Hansen har i ph.d.-athandlingen
Hospitalsindlagte patienters oplevede lidelse i livet med uhelbredelig kreeft pavist, at sy-
geplejersker ikke opfatter, erkender eller responderer pé kreeftpatienters lidelse,
selvom dette netop er grundlaget for at kunne lindre lidelse og styrke patienternes
livsmod (Hansen 2003). Andre forskningsresultater tyder pa det samme. I artiklen
,Den totale smerte” preesenterer og drefter Rydahl Hansen, hvilken betydning
forskellige opfattelser af smertens eksistens kan have for patienten, og hvordan vi
i plejen kan medvirke til at erkende, forebygge, handtere, lindre og beskrive smer-
ten og dens betydning og dermed den lidelse, patienten oplever (Hansen 2006).

238 HUMANISTISK PALLIATION

bog2497-Humanistisk-palliation.indd 238 23-08-2011 15:11:41



Lidelse og omsorgsteori

Alle tre forfatterskaber beskriver pa en livsfilosofisk baggrund lidelsen i sygeple-
jen. Livsfilosofi er en teenkning, der beskeeftiger sig med livet og dets problemer,
ikke med abstraktioner. Forskellen i filosofisk holdning medferer en forskel i ma-
den, vi anskuer mennesket pa. Vi kan gere den anden til genstand ved at ana-
lysere den anden i medet med vort blik (Overgaard 2003: 41). Dermed bringer
vi en afstand ind mellem den anden og os. Dette har betydning for, at man kan
opna en konkret viden om den anden, men det rummer den risiko, at man over-
ser personen og kun ser efter konkrete symptomer. Vi kan ogsa gere den anden
mindre med vort blik. ,Man bliver set pd en made, sa man krymper sig sammen.
Man foler sig gennemskuet og afkleedt, angrebet og erobret af et blik, som er et
udeltagende, stirrende ,se efter”-blik. Livsmodet reduceres, og felelserne bliver

i

,rumforsnaevrende”” (Martinsen 2010: 41). Man kan séledes se pa andre menne-
sker pd mange mader. Den danske digter Hans Christian Andersen vidste dette
og skriver i eventyret Snedronningen om forstandens kulde, om Snedronningens
blik, da den lille dreng Kay s& pa hende, efter at han havde faet en stump af trold-

spejlet i sit hjerte:

Jijnene stirrede som to klare Stjerner, men der var ingen Ro eller Hvile i dem [...]
[snedronningen flyver veek med Kay] Han var ganske forskraekket, han vilde leese
sit Fadervor, men han kunne kun huske den store Tabel [...] han fortalte hende, at
han kunne Hovedregning, og det med Brek [...] og hun smilte altid; da syntes han,
det var dog ikke nok, hvad han vidste (Andersen 1938c: 229-232).

Snedronningen sad pa en frossen sg, ndr hun var hjemme, ,,0g saa sagde hun, at
hun sad i Forstandens spejl, og at det var det eneste og bedste i denne Verden”
(Andersen 1938c: 232). Alt var frosset til omkring hende.

Det blik, som kan gere mennesker mindre, kan ogsd nemt gere mennesker
til genstande. I sundhedsveesenet arbejder vi sa meget med apparater, at vi kan
glemme, at det i sidste ende er mennesker, som apparaterne bruges til, sd man i
sin iver efter at opna gode resultater med apparaterne kan komme til at behandle
mennesker som ting.

Vi kan arbejde faenomenologisk og tage udgangspunkt i verden, som vi ople-
ver den, frem for at analysere den objektivt. Ordet feenomenologi betyder leeren
om det, der viser sig. I den feenomenologiske analyse ser man pa det oversete,
ikke pa det skjulte. Vi meder mennesker forskelligt afheengigt af, om vi vil opna
noget konkret i modet eller kun veere til stede og derigennem soge at bringe lin-
dring.

Omsorg i sygeplejen er mere end viden. Det er ogsa evnen til at sanse og veere
opmeerksom. Kari Martinsen beskriver dette som mesterskab i at se (Martinsen
2010: 30-34). I sansningen er vi et med verden. Hvis vi meder verden sansende,
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er synet ikke blot et redskab, men en dbning for lyset, hvorigennem verden stor-
mer ind pé os, og hvor gjet og lyset er ét (Wolf 1997: 65). Det skifter afheengigt af,
om vi bruger ojet som en sansende &bning til verden eller som et apparat. Teenk
pa en situation ved stranden, hvor man er helt opslugt af at se og fornemme ha-
vet, og sa taber sin bilnegle i sandet. Pa ét sekund eendres ojet fra at veere en san-
sende abning mod verden til at blive et sogeapparat (Overgaard 2000: 99-109). En
sygeplejerske, der evner at sanse, ser pa en made dobbelt: Man ser en patient, og
samtidig ser man noget, der er mere end en patient. Man skal kunne observere
med sit blik, men man skal ogsd kunne sanse med sit blik, og det er det, den kom-
petente omsorgsperson gor.

Kari Martinsen — om sansning og lidelse

I det folgende beskrives Kari Martinsens opfattelse af medet med lidelsen. Fokus
er pa sansning.

Kari Martinsen, som har et meget stort livsfilosofisk forfatterskab om omsorg
bag sig, skriver om sansningen: , Vores grunderfaring er indtryk — at bevaeges
kropsligt. Indtrykket er sanseligt. Sansningen abner for vore fundamentale sam-
menhaenge og forbinder mig med den anden og med verden” (Martinsen 1994:
151). Kari Martinsen er bevidst om, at sansning kan blive til feleri. For at undga
dette understreger hun, at det er vigtigt at kunne afbalancere forholdet mellem
den objektiverende og den sansende tilgang til mennesket i omsorgssituationer.
Til dette har vi brug for det faglige sken. I skennet stiller vi os dbne for det san-
sede indtryk og har samtidig vore begreber parate, sa vi kan bruge praktiske feer-
digheder og faglig viden (Martinsen 1994: 152).

Kari Martinsen tager udgangspunkt i Legstrups opfattelse af, at relationen
mellem mennesker beeres af de suveraene livsytringer, hvorved forstds feenome-
ner som tillid, barmhjertighed, dben tale, hab (Martinsen 1994: 86). Mennesker
er skabt til at veere i relation til hinanden. Med baggrund i Lagstrups sansefilo-
sofi ser Martinsen sanserne som en aben adgang til verden. Derfor ser hun mo-
det med de feenomener, der findes i sygeplejens verden, som et feenomenologisk
mede, et sansende mede. Dette er anderledes end det registrerende og analyse-
rende mode. Kari Martinsen forudseetter, at omsorgspersonen besidder den ned-
vendige begrebsorienterede faglige viden, og skriver saledes om lidelse:

At tyde er at udtrykke det indtryk, jeg far af den anden, maden jeg bliver bevaeget
pé af den anden. Det udtrykker jeg gennem mine naturlige sanser og mit sprog[...]
Lidelse er et dybt og kompliceret menneskeligt feenomen [...] Lidelsen horer livet
til [...] At acceptere lidelsen er at acceptere, at vor tilveerelse er endelig. Det er at
leve i livets uendelige bekreeftelse af, at det syge og edelagte liv, som ikke er i stand

til at yde noget, ogsa er et helt liv. Det er at give afkald pa at stille betingelser til li-
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vet, forst da kan vi have keerlighed til livet. Det er at se hele livet som meningsfyldt,
at se en livsbekreaeftende kerne i livets lidelse, udsathed og tilsyneladende hébles-
hed (Martinsen 1994: 143).

Lidelsen kan ikke sta alene. Den forudseaetter, at der er et livsmod, den kan holdes
op imod, og det er i speendingen mellem lidelse og livsmod, at sundhedsfagene
har udviklet deres faglige identitet (Martinsen 1994: 145). At kunne veere i den-
ne speending mellem lidelse og livsmod er en vaesentlig forudseetning for at yde
omsorg for deende mennesker. Kari Martinsen uddyber sine tanker om modet
mellem det syge eller svage menneske og hjeelperen, iseer den professionelle, i et
stort og varieret forfatterskab. P4 trods af variationen i temaer handler det meste
om, hvordan medmennesket pakalder sig vor barmhjertighed og om vor forplig-
tethed over for neesten i situationen. Jeg betragter Kari Martinsens forfatterskab
som det veesentligste i omsorgslitteraturen i dag.*

Katie Erikssons omsorgsteori

Katie Eriksson har arbejdet med lidelsen i omsorgen siden 1987 (Eriksson 1993).
Hun mener, at kristendommen har en grundleeggende betydning i omsorgen.
Hendes omsorgsteori om lidelsen er beskrevet i bogen Det lidende menneske
(Eriksson 1995). Bogen rummer almene overvejelser om modet med lidelse. Mo-
det med et lidende menneske beskrives som lidelsens drama. I omsorgssammen-
heengen kan mennesket mode tre forskellige former for lidelse: sygdomslidelse,
plejelidelse og livslidelse (Eriksson 1995: 88)

Katie Eriksson beskriver sygdomslidelsen som den lidelse, der opleves i rela-
tion til sygdom eller behandling. Det kan veere béde fysisk smerte eller sjeelelig
eller andelig lidelse. Plejelidelsen er en original og rammende formulering af den
lidelse, patienterne kan udseettes for i plejesituationer. Ved plejelidelse forstds
en lidelse, der opleves i relation til plejesituationer, hvor patientens veerdighed
kraenkes. Livslidelsen er den lidelse, der har relation til alt, hvad det indebeerer at
leve og at veere menneske blandt mennesker. Livslidelsen er den , lidelse, der op-
leves i relation til ens eget enestdende liv — at leve og ikke at leve. Bevidstheden
om den absolutte afsondrethed og dermed ensomhed” (Eriksson 1995: 88). Med
denne formulering leener Katie Eriksson sig op ad eksistentialismen.

Da bogen blev skrevet i 1994, mente hun, at vi stod over for en eendring i
omsorgens virkelighedsbillede og videnssyn, s& sygdomsdiagnose og sygdoms-
symptomer kom ud af fokus og opmeerksomheden i stedet kunne rettes mod li-
delse og det lidende menneske. Nu, 16 ar efter, md man sige, at den palliative ind-
sats har fokus pa at virkeliggere visionerne.

24 Om Kari Martinsen, se desuden Alvsvag 2008; Overgaard 2007b.
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Hvad kan vi gere i modet med et lidende menneske for at lindre dets lidelse?
Katie Eriksson mener, vi bor veere opmerksomme pé — og tage os mod til — at bli-
ve medspillere i lidelsens drama, et drama, alle lidende personer soger at ga ind
i, nar de moder omsorgspersonalet. Lidelsens drama udspilles i tre akter:

* Bekreeftelse af lidelsen
* Selve lidelsen, dvs. tid og rum til at gennemleve lidelsen
» Forsoningen, dvs. vejen frem til en ny helhed

I bekreeftelsen af et andet menneskes lidelse formidler man et , Jeg ser dig”. Det
betyder, at man ikke svigter, men vil veere i neerheden, og man vil give den liden-
de tid og rum til at lide. Hvis vi forseger at bortforklare lidelsen, kan vi fratage
det enkelte menneske mulighed for at lide. Katie Eriksson formulerer det sadan:
,, At veere i lidelsen indebeerer, at man svinger mellem lidelse og lyst, mellem hab
og hableshed” (Eriksson 1995: 52). Forsoningen betyder, at man danner en ny
helhed af det liv, man havde fer, hvor noget definitivt nu er géet tabt. Til dette
kraeves, at dramaet er endt lykkeligt. Tavsheden kan tale i lidelsens drama som
vist i felgende case:

En situation fra min tid som sygeplejeelev handler om en knap 60-arig landmand. Pa
hans sengebord stod et billede af en lille pige pa tre a&r, som viste sig at veere hans
datter. Han var uhelbredeligt syg pa grund af kreeft i tyktarmen. Man havde forsegt at
operere ham, men det var ikke muligt p& grund af kreeftens spredning til andre orga-
ner. Han havde faet at vide, som det var skik og brug, at der var s& megen betaendel-
se, at han for tiden ikke kunne opereres, men matte vente, til beteendelsen var veek.
Ordet kreeft blev aldrig neevnt. Det var tydeligt, at han vidste, hvad det handlede om,
men det kunne ikke komme pa tale mellem os. | en nattevagt, hvor jeg kom ind pa min
runde for at se, om alt var i orden, overraskede jeg ham med lampen taendt og bil-
ledet af den lille pige i hdnden. Jeg s& pa ham, bedrovet over ikke at matte tale med
ham om hans lidelse. Det var forbudt os elever at bryde tabuet om diagnosen. Han
rakte hdnden op og klappede mig pa kinden som for at sige, at det var vilkarene, men
at vi forstod hinanden ordlest, og det beted noget for ham.

Den situation, hvor et menneske for alvor meerker truslen om tilintetgerelse, er
en dyb eksistentiel lidelse. Opdagelsen af, at netop mit liv, min eksistens kan og
skal ophere, er forfeerdelig for de fleste mennesker. Derfor er det vigtigt, at den
omsorgsgivende bliver i situationen, selvom hun ikke ved, hvad hun skal sige el-
ler gore. Hvis sygeplejersken ikke kan sige andet, kan hun udeve umadelig me-
gen omsorg ved det lille ord ,ja”. Deri ligger en bekreeftelse af den andens smer-
te, som kan fa livets egne kreefter frem. Den anden far lov at veere i sin ulykke, og
det felt, der er imellem de to mennesker, far lov at virke som den tavse tredjepart
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i samtalen. Med dette vil jeg sige, at der er leegende kreefter i tavsheden. Mange
sygeplejersker har oplevet, at dér hvor de stod i en situation, hvor de ikke kunne
finde pd noget at sige, men blot var tavse og medfelende til stede, skete der al-
ligevel noget. Sygeplejersken erkendte sin afmagt. Hun blev i situationen, men
opgav at fa magt over den og var derved til stor hjeelp, en hjeelp, som kan fa den
lidende til at forsone sig med situationen (Overgaard 2003: 121 f.).

Joyce Travelbee — om mellemmenneskelige aspekter

I'bogen Interpersonal aspects of nursing fra 1966 malretttet unge sygeplejestuderen-
de i USA for cirka 40 ar siden skriver sygeplejeteoretikeren Joyce Travelbee om
sygdom, lidelse og hab for at forberede de unge til modet med lidelsen i sygeple-
jen (Travelbee 1971). Travelbee udforsker, hvad sygdom og lidelse er, gennem en
reekke feenomenologiske beskrivelser (Travelbee 2002: 115-120). Lidelse defineres
som en erfaring, der varierer i intensitet, varighed og dybde. Lidelsen er en pro-
ces, ikke en statisk tilstand: ,,Grundleaeggende er lidelse en felelse af ubehag, som
reekker fra en enkelt forbigaende psykisk, fysisk eller dndelig utilpashed over en
ekstrem sjeelekval og til de faser, der gar ud over sjeelekval, nemlig den maligne
fase af opgivende ikke-bryden sig om noget og den terminale fase af apatisk lige-
gyldighed” (Travelbee 2002: 91).

Joyce Travelbees sygeplejeteori har udgangspunkt i eksistentialismen, hvilket
ses af den veegt, hun leegger pé tanken bag Viktor Frankls meningssegende terapi
(Travelbee 2002: 199 f.; Overgaard 2010: 124). Travelbee peger pa, at det er syge-
plejerskens opgave at skabe en neer og teet kontakt til patienten for derigennem
at hjeelpe ham eller hende til at finde meningen i hans eller hendes tilveerelse. In-
spirationen til dette har hun fra Frankls opfattelse af mening og ansvar. Med ud-
gangspunkt i Frankls tanker — formuleret i det, han kalder logoterapi eller eksi-
stentiel analyse — beskriver hun sine tanker om sygeplejens endemal pa folgende

made:®

25 Viktor Frankl (1905-1998) herte til de sakaldte eksistentielle analytikere, som var en gruppe eu-
ropaeiske psykiatere, der gjorde op med Freuds reduktionisme, dvs. at al menneskelig adfeerd er
driftsbestemt, og med materialismen, dvs. at man forklarede det hojere med det lavere, og med
determinismen, dvs. at alle psykiske funktioner skyldes faktorer, der findes og kan identifice-
res. | stedet knyttede de sig til den europeeiske filosofi, herunder eksistensfilosofien. De havde en
feenomenologisk tilgang til patienterne, men havde i ovrigt ikke meget tilfelles.

I logoterapien rettes opmaerksomheden bade mod meningen med menneskets eksistens og mod
menneskets sogen efter en mening. Frankl har formuleret tre veerdikategorier, som alle har bety-
dning for det enkelte menneske. Han skriver om de skabende verdier, om oplevelsesverdierne
og om indstillingsveerdierne, som er de veerdier, der gor, at vi kan indstille os pa den skeebne, der
moder os. Viktor Frankl kom i koncentrationslejr under 2. verdenskrig, men overlevede. Hans op-
levelser vedrerende betydningen af, at det enkelte menneske seger efter en mening, fik han yder-
ligere bevis for der. Han har selv skrevet flere beger, men det er vanskeligt at finde uddybende
litteratur om ham. Den amerikanske psykiater Irvin D. Yalom har i bogen Eksistentiel psykoterapi
(skrevet i 1998) et langt afsnit om ham (Overgaard 2003: 98-102).
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¢ Mennesker kan hjeelpes til at finde mening i erfaringen med sygdom og lidel-
se. Meningen kan hjeelpe den enkelte til at mestre de problemer, der skyldes
disse erfaringer.

» Sygeplejerskens dndelige og etiske valg eller hendes filosofiske opfattelse af
sygdom og lidelse er afgerende for, i hvilken udstraekning hun vil veere i stand
til at hjeelpe de enkelte mennesker og deres familier med at finde en mening
(eller ingen mening) i disse erfaringer.

* Det er sygeplejerskens ansvar at hjeelpe de enkelte mennesker og deres fami-
lier med at finde en mening i sygdom og lidelse, hvis dette er nedvendigt (Tra-
velbee 2002: 199 £.).

Den neere og teette kontakt skabes trinvis, mener Travelbee, i en reekke faser fra
det forste mode over et stadium, hvor personlighederne treeder frem, videre gen-
nem faserne empati og sympati til sidste fase, der beskrives som menneske-til-
menneske-forholdet. Disse stadier er dog ikke absolut nedvendige for at skabe
en teet kontakt. I den sidste fase er kontakten neer og teet.

Travelbees bog har vundet indpas blandt danske sygeplejestuderende. Tan-
kerne er enkle at forsta, og kravet om at kunne hjeelpe med baggrund i egne ek-
sistentielle valg eller livsfilosofisk opfattelse virker meningsfuldt for den enkelte
hjeelper (Overgaard 2003; Overgaard 2010: 119-134).

Den norske socialradgiver Torborg Aalen Leenderts har i bogen Person og pro-
fesjon behandlet samtalen om mening i sundhedsvaesenet og opstillet folgende
punkter som en vejledning til omsorgspersonen (Leenderts 1997). Disse punkter
kan anvendes som en praktisk udformning af Travelbees tanker:

1. I medet med livsspergsmalene er vi i serlig grad pa fellesmenneskelig
grund.

2. Forudseetningen for at give hjelp er ikke, at omsorgsarbejderen ved, hvad
der kan give mening i livet for den anden.

3. Forudseetningen er, at hun tror, at livet har mening, og at alle mennesker har
en meningsskabende evne i sig. Denne evne er det, hjelperen skal veere med
til at forlese.

4. Leengslen efter mening er ikke forst og fremmest et problem, men en skaben-
de kraft i mennesket.

5. At seette ord pa eksistentiel smerte er vigtig: Hvilke hab er slukket, hvilken
mening er blevet borte?

6. Atlytte, lade den anden tale, lindrer i sig selv noget af smerten og oplevelsen
af meningsloshed og hableshed.

7. Smerten bliver ikke bagatelliseret, overset eller omdefineret, men den bliver
anerkendt, bekreeftet og taget imod.

8. Det er ikke realiteten, men oplevelsen, som bekraeftes.
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9. Sproget har en bevidstgerende kraft. Nar mennesker far sat ord pa indre for-
hold, sker der noget positivt.
10. At finde ny mening er muligt (Leenderts 1997: 184; egen overseettelse).

Martinsen, Eriksson, Travelbee — ligheder og forskelle

Ud fra de tre forfatteres psykologiske og filosofiske overvejelser over modet med
et lidende menneske kan der beskrives flere modseetningspar, som tilfarer et
bredt og dynamisk perspektiv pad omsorgen for et lidende menneske.*® Det ene
modseetningspar er en feenomenologisk holdning sat over for en analytisk til-
gang til sygeplejen. Ordet feenomenologi betyder som neaevnt leeren om det, der
viser sig. Det betyder, at man opfatter tilveerelsen, som man ser og oplever den,
modsat den analytiske opfattelse, hvor erkendelsen har forrang. Det andet mod-
seetningspar udtrykker, at vi er bundet i en relation til hinanden sat over for eksi-
stentialismens tanke om, at vi er enkeltstdende individer (Overgaard 2003: 30 £.).
Kari Martinsen repraesenterer en feenomenologisk og relationel holdning, Katie
Eriksson og Joyce Travelbee en individuel holdning, og de er begge analytisk ori-
enterede. En argumentation mod en sadan analytisk holdning er, at det kan ind-
skreenke muligheden for til fulde at sanse og opfatte den andens situation, hvis
man seger efter det, man forventer, og dermed ikke har en total abenhed i modet.

Ligheden mellem de tre omsorgsteoretikere er deres gnske om at mede det
syge og svage menneske i dets lidelse. Katie Eriksson og Joyce Travelbee er som
sagt feelles om at opfatte det analyserende i modet som det vigtigste, mens Kari
Martinsen anser det for vigtigst at kunne forholde sig sansende og abent over for
den anden. Forst derefter soger man at tyde indtrykket og give det udtryk.

Joyce Travelbees beskrivelse af menneske-til-menneske-forholdet, hvor pleje-
personen ber arbejde sig gennem fem trin for at komme den lidende i mede for
at opna en neer og teet kontakt, forudseetter et arbejde, hvis resultat Martinsen
mener, man umiddelbart far gennem det abne, sansende blik. Eriksson forholder
sig analyserende i meodet med den anden fra forste feerd, men ser man neermere
pé hendes beskrivelse af lidelsens drama, hvor man formidler et ,jeg ser dig”, sa
findes kravet om en neer og teet kontakt med det andet menneske ogsa dér.

Alle tre giver saledes udtryk for, at en teet personlig kontakt mellem omsorgs-
giveren og den lidende er helt veesentlig. Det kan kort formuleres saledes: Hos
Kari Martinsen ses beveaegelsen at ga fra den anden til mig. Hos Katie Eriksson og
Joyce Travelbee gar bevaegelsen forst fra mig til den anden (Overgaard 2010: 119,
134). Forskellen ligger i, om man anser analysen af situationen som vigtigere end
sansningen eller omvendt. Det kan virke som et spil om ord, men er udtryk for
forskellige livsforstaelser.

26 Dette er et gennemgdaende tema i Overgaard 2003.
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Lidelse, forteellinger og sprog

Mennesker har alle dage kendt til lidelse. Jobs bog i Det Gamle Testamente fra 4.
arh. £ Kr. har den meningslese lidelses problem som tema. Bogen viser hen til, ,at
lesningen findes i det praktiske gudsforhold, hvor alt, bade tvivl og trods og for-
tvivlet leengsel, frit kan udtales, og hvor selve modet med den almeegtige giver
vished om hans palidelighed” (Bentzen 1941: 150). Bogen forkynder séledes tro-
ens afgeorende betydning for menneskets forstaelse af sig selv og Gud.

Job er en retskaffen og gudfrygtig mand, som meder megen lidelse. Han be-
reves sin rigdom, sine bern og til sidst sit helbred. Vi meder Job pé askedyngen
uden for byen, hvor han sidder og skraber sine sar med et potteskar. Hans tre
venner kommer og seetter sig ved siden af ham og er tavse sammen med ham i
syv dage. Derefter begynder samtalen, hvor vennerne vil have Job til at indse, at
han ma have forternet Gud pa en eller anden méade. Det benaegter Job. P4 et tids-
punkt bliver han vred pa Gud og anklager ham for at veere uretfeerdig. Gud bes-
varer Jobs anklager ved at henvise til de skabninger, Gud selv har skabt, og til de
veeldige kreefter han kan styre, og derigennem kan Job indse, hvor lille og betyd-
ningsles han selv er i sammenligning med Gud. Han har ingen ret til at fa et svar
af Gud. Da han indser dette, lovpriser han Gud.

Ved at spejle sig i denne forteelling kan mennesker fa et andet perspektiv pa
deres lidelse. Et klassisk eksempel pa dette er fortellingen om kongedatteren
Leonora Christina Ulfeldt (1621-1698) som viser, hvordan en lidelse kan blive til
en provelse og give mening (Bjerg 1983). Beretningen findes i hendes levnedsbe-
skrivelse Jammersminde: Leonora Christina Ulfeldt, datter af Christian den Fjer-
de, blev feengslet i Blatarn, fordi hendes mand, Corfitz Ulfeldt, var anklaget for
landsforreederi, og man hédbede gennem hende at fa fat i ham (Leonora Christina
1926). Efter nogle fa ugers fangenskab sultestrejkede hun i en reekke dage, da det
blev klart for hende, at hun aldrig ville komme til at se sin mand igen. Hun kunne
ikke se anden udvej i situationen end at de og havde ingen anden mulighed for at
gore dette end at sulte sig ihjel. Det lykkedes hende ikke at bega selvmord. Hun
blev sulten, ,min Mave begierte Mad”, skriver hun (Leonora Christina 1926). I
stedet forte hun en kamp med Gud i en flere dogns samtale ud fra Jobs bog baseret
pa sit indgdende kendskab til biblen. Samtalen endte med, at Leonora Christina
kom til at opfatte sin situation som, at Gud ville preve hende, og hun sa sig selv
som en ny Job-“inde”. Den tanke holdt hende oppe i resten af fangenskabets i alt
22 ar fra 1663 til 1685.

En anden form for forteelling, man kan spejle sig i, er eventyr (Dickerhoff
2009). Eventyr og myter giver neering til fantasien. Noget af det mest fantasibe-
fordrende er de blodige folkesagn, hvor det onde er ondt, og det gode er godt. De
er fyldt med billeder og lignelser, som intellektet hverken kan begribe eller kon-
trollere. Det er i sddanne fremstillinger, at man finder de mest ladige og helende
udtryk. Eventyr bliver metaforer, billeder pa den syges egen kamp, og hjeelper til,
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at han holder ud i lidelsen og arbejder med det sveere. Forteellingerne giver hab
og styrke, fordi de altid ender med det godes sejr. Dette bruges i den palliative
pleje iseer til born, men det geelder ogsa for voksne. Det er, som om det er lettere
for barnet at na frem til en virkelighedsopfattelse, hvor der findes plads til bade
det onde og det gode. Born er ikke sa bundne af den logiske virkelighed og har
stadig adgang til den helende livskraft, der giver mening i tilveerelsen, selv nar
den er vanskelig (Leijonhielm 1996)

H.C. Andersens eventyr rummer stor visdom om menneskelivet. Eventyret
Nattergalen beskriver angst der, hvor kejseren ligger alene med deden sidden-
de pa sit bryst, og alle hans onde og gode gerninger stikker hovederne frem og
ser pa ham og sperger: ,Husker du det? Husker du det”? Og kejseren réber pa
musikken, s& han ikke skal here samvittigheden tale. Nattergalen synger deden
veek. Der er ogsa forteellingerne om Grantraeet, der ville sd meget og ndede sa lidt,
og om tepotten, der ,blev kastet ud i Garden, ligger der som et gammelt Skar,
men jeg har Erindringen, den kan jeg ikke miste” (Andersen 1997: 934). I en ar-
tikel i tidsskriftet Klinisk sygepleje analyseres H.C. Andersens forteelling Historien
om en moder under synsvinklen lidelsen i sygeplejen (Brandborg 1997).

Det forteellende sprog kan ligeledes bruges i livshistorien. Ved livshistorie for-
stds et menneskes beretning om sit eget liv. P4 en mdade er dette et paradoks, da
vi kun kender til vores fodsel gennem andres forteelling, og vores egen ded ma
andre fortelle om. Hvad enten man gennemlever sine livssituationer aktivt eller
passivt, er dette liv altid et forleb. Det tager tid at leve og at handle. Dette tids-
forleb udtrykkes bedst i det forteellende sprog. Det, der er heendt os, kan kun ud-
trykkes i et sprog, der kan beskrive en handling. At f& mennesker til at forteelle
deres livshistorie er som regel givende for begge parter, bade for den, der lytter,
og den, der forteeller. Der ligger ofte en lindring i at forteelle, og der foraeres viden
om livet til den, der lytter. Sundhedsprofessionelle kan veere tilbgjelige til at ville
tale med alvorligt syge og deende om, hvordan de har det med deres sygdom,
men det kan veere en stor opgave at paleegge dem. Gar vi i stedet ind i medet ud
fra forteellinger om deres liv, far vi ofte noget helt andet frem. Det, der star i cen-
trum for patienten, nar en livstruende diagnose er stillet, er ofte ensket om en ny
sammenhaeng — en ny mening.

Personer, der er i kontakt med terminalt syge patienter, kan relativt let fa men-
nesker til at teenke over deres livshistorie ved at formulere spergsmal, som spej-
ler enkle folelser som gleede, sorg, vrede, frygt og ansvaret for egne valg: ,Jeg kan
here, at det var meget sveert for dig”, , Det lader til, at du kom til at betale en hgj
pris for dit valg” eller lignende. Den eksistentielle forstdelse af, hvad det enkelte
menneske er, er vigtig. Nar den syge har talt om, hvad han ikke kan, taler han
ofte om, hvad han godt kan.

Ved at forteelle sin livshistorie til andre kan den enkelte selv komme til at se
den i sammenheeng, se den rede trdd i den. Det kan blive en fremleeggelse af,
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hvad han eller hun ville i livet, hvad der lykkedes, hvad der gjorde ondt, hvad
der blev de store gleeder. Boet gores op, og man vedgar arv og geld (Scharfe
1994). Det er den metafysiske trang til at finde en helhed, der slar igennem. Nar
vi taler om livshistorien, er ordene ,altid” og ,,aldrig” vigtige, da de afgives som
definitive udsagn. Nar mennesker pa dette stadium i livet bruger dem, er vi i
neerheden af noget basalt: ,Jeg har aldrig veeret syg” eller ,Jeg har altid kunnet
klare mig selv”. Meninger opstdr, nar vi skaber en fornyet forteelling, og derfor er
en selvbiografi et vigtigt begreb.

Ovenstaende, der af mange sundhedsprofessionelle er erfaret viden, er blandt
andet illustreret i en undersogelse af hospicesygeplejerske Rita Nielsen gennem
en analyse af 12 livshistoriske interview (Nielsen 2005). I disse interview giver
patienterne udtryk for, at det er vigtigere at forteelle deres egen livshistorie end
at drefte deres gudsforhold.

I den andelige lidelse er der ofte en sproglig tomhed. Tomheden i den ande-
lige lidelse fylder ofte meget hos mennesker i dag. Vi har brug for et sprog, der
reekker ud over den almindelige menneskelige erfaring, og her kan det religiose
sprog bruges, selvom den lidende ikke ser sig selv som religios. Dette sprog — et
digterisk-poetisk sprog, der kan opfange en mangel pa mening — har eksisteret
allerede i Det Gamle Testamente. Man kan se det i salmebogens salmer eller i kla-
gesangene i Det Gamle Testamente. Det religiose sprog udtrykker en empirisk
viden. Det viser sig, at leegger man et steerkt formuleret sprogligt udsagn pa bor-
det, sa virker det. Der er lidenskab i det, bade religiost og eksistentielt. Kan man
fa den lidende ind i sproget i et digt eller en salme, har man mulighed for at f&
den lidende ud af lidelsens heksekreds. Hverdagssproget rummer ikke den for-
losning, som det religiose sprog har. Den danske salmebog er fyldt med eksempler,
der kan bruges i denne sammenheeng, f.eks. Grundtvigs salme , At sige verden
ret farvel” med et vers, som handler om samtalen for deden:

Kom i den sidste nattevagt

i en af mine keeres dragt,

og seet dig ved min side,

og tal med mig, som ven med ven,

om, hvor vi snart skal ses igen

og glemme al vor kvide (Den danske salmebog, nr. 538: vers 5)

Jakob Knudsen har skrevet salmen ,Se nu stiger solen fra havets sked” (1891).
Det er en af de mest brugte salmer bade i sorg og gleede. Jakob Knudsen har ogsa

skrevet salmen , Tunge, morke natteskyer” (1890), hvor menneskers merke nat-

tetanker formuleres:
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Tunge, morke natteskyer

op ad himlen drager,

hjem til skovs af marken fly'r
hist de sorte krager;
skumringen sig breder ud,
det er morkt omsider.

Veer os neer, du keere Gud,

medens natten lider!

Veer mig neer, thi uden dig
ensomhed mig truer;

veer mig neer, thi uden dig

jeg for merket gruer!

Hold mig med din faderhand,
sd jeg dig fornemmer;

fri mig ud af merkets band,
s min frygt jeg glemmer!

Lad mig fele, hver gang nar
livet blir mig ode,

at du, Fader, hos mig star,

og i saddan mede;

og nar natten i mit bryst
hjertet vil omlejre,

0, da skeenk mig livsens trost,
vind mig lysets sejre!

Og nér dedens nat engang
over mig sig seenker,

lad mig here morgensang,
forend ret jeg teenker:

dine fugles morgensang

i den hoje sommer,

der, hvor dag er altid lang,
natten aldrig kommer!

Tung og moerk den tavse nat
over jorden spaender,

hist kun bag et vindve mat
vagelys der breender.

Du, som lindrer sorg og ned,
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al vor synd forlader,
lyser op den merke ded,
tak, du lysets Fader! (Den danske salmebog, nr. 785)

Mange danskere har ikke et neermere kendskab til Den danske salmebog. Man kan
stort set finde en hvilken som helst salme ved at soge pa en enkelt linje online
(www.dendanskesalmebog.dk). Salmerne rummer ofte stor poesi. Man kan ogsa
soge pa temaforslag, for eksempel til begravelsessalmer. Salmebogen har sine
egne henvisninger og rummer i ovrigt et fint tekstafsnit med bibelord til opmun-
tring og trost.

Andelig omsorg til lindring af andelig lidelse

Ved andelig omsorg forstas en omsorg, hvor man:

* er opmeerksom pa den lidendes eksistentielle sporgsmal og ressourcer

¢ lytter til den mening, disse sporgsmal har i den syges livshistorie

* 0g soger at hjeelpe den lidende i hans eller hendes arbejde med eksistentielle
sporgsmal med udgangspunkt i hans eller hendes eget livssyn (Stifoss-Hans-
sen & Kallenberg 1999: 26).

Andelig omsorg i den palliative indsats rummer ofte samtale om deden. Mange
danskere har et ikke-kristent livssyn, og de skal naturligvis ikke drives ind i en
samtale om et livsgrundlag, der ikke er deres. Andre, som mere eller mindre er
vokset op i en kristen tradition, som de ikke bevidst har forladt, men i lebet af li-
vet er kommet veek fra, kan blive svigtet ved ikke at fa mulighed for en samtale
pa kristen baggrund. Mange mennesker udvikler ansigt til ansigt med deden et
andeligt potentiale, som de ikke tidligere har haft, og som deres parerende ikke
kender hos dem. Det er vigtigt, at omsorgspersonalet kan fornemme behovet for
at tale om andelige ting og lane patienten et sprog. Seerlig i disse tilfeelde er der
brug for finfelelse. Hvis en samtale om livsspeargsmal pa religiost grundlag skal
have dybde, kraeves der ekspertise. Katie Eriksson har skrevet om dette i Omsor-
gens idé (Eriksson 1996: 93).

Man kan leene sig op ad salmernes kristne tone og derved komme uden om
den skyhed, mange danskere kan have ved at tage kristne ord i munden, fordi
salmerne taler for sig selv. Der findes ogsa mange moderne salmer. Hvis patien-
ter har hjemme i en anden religion, er det naturligvis ikke salmebogen, der skal
bruges, men mange danskere, der oplyser, at de ikke tror pa noget som helst og
kalder sig kulturkristne, kan godt have glaede af salmeskatten. Det er et sporgs-
mal om takt og indfeling, om man i den dndelige omsorg vil beveaege sig ind pa
dette omréde.
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Litteraturen om lidelse — og dermed ogsa om palliation — er blomstret op. Der
udgives bade faglige og personlige monografier og forskellige redigerede sam-
leveerker, hvor palliation behandles. Ved at leese personlige beretninger om pal-
liative forleb kan vi udvide vores forstdelse og felsomhed og derved blive bedre
medspillere i lidelsens drama. I det felgende gives tre eksempler pa personlige
beretninger: En mor skriver om tiden pa hospital med sin unge deende datter, en
hustru om livet med sin deende mand og en hospicesygeplejerske om samtaler
med en deende patient.

I bogen Ingenmandsland — om afmagt og keerlighed forteeller Anna Klgvedal om
sin 15-arige datter Emilie, der blev indlagt efter at have faet konstateret leukeemi
(Klevedal 2007). Emilie dede efter elleve og en halv maned. I al den tid var Anna
Klevedal sammen med hende 24 timer i dognet. Denne teethed gav moderen et
indblik i, hvor forskelligt personalet handlede over for Emilie, og hun beskriver
eksempler pa bade klodsethed og ufelsomhed. Hun skriver ogséd om de profes-
sionelle, der hjalp med omsorg og forstaelse, sygeplejersker, porterer, leeger, og
om den hospitalspreest, der talte med hende om den meningsleshed og uretfeer-
dighed, hun oplevede. Hun skriver om de mennesker i hendes egen og Emilies
kreds, der hjalp pa hver deres made. Skrevet saledes giver bogen et dybt indtryk
af, hvordan det er at veere patient — fortalt gennem moderen — og hvordan det er
at veere parerende. I interview ved bogens udgivelse taler Anna Klevedal om, at
tiden ikke hjeelper pa hendes sorg: , Det, der nok har overrasket mig mest ved at
veere et sorgende menneske, er, hvor sikre mennesker er i troen pa, at tiden leeger
alle sar”, skriver Anna Klgvedal. Ved at blive ved at tale og skrive om sin sorg ha-
ber hun at kunne hjeelpe andre, som serger.

Ved bogens udgivelse holdt sygehuspraest Tom Andersen Kjeer en tale til
Anna:

Din bog fortjener at blive leest. Af fagfolk. Af leegfolk. Den inviterer til at vove. Den
kalder pa agtelse. For livets fylde. For miraklet. For mennesker i afmagt. Din bog
tager sundhedsvaesenet under kritisk behandling. Din bog er ikke sort-hvid. Den
er fuld af nuancer, og du er ikke moraliserende i din berettigede kritik af sund-
hedsveesenet. Sundhedsveesenet er hele tiden til politisk debat og omgivet af me-
diemaessig bevagenhed. De blode veerdier i sundhedsveaesenet har trange kér, nar
nogleordene hedder produktivitet og effektivitet. Nar der kun er stemmer i at love
behandlingsgarantier. Hvad gor en leege, en sygeplejerske eller en anden ansat i
sundhedsvaesenet til en person, man ter legge sit liv i heenderne pa? Du, keere
Anna, besvarer det spergsmal ved at vise os, at faglig dygtighed har et fundament
af menneskelig evne til indlevelse, naerveer og omsorg. Du minder os om, at der er
brug for dannelse i uddannelsen og efteruddannelsen af sundhedsansatte. Ellers
galvaniserer vi. Det handler om holdning. Dét kan leeres. Dine fine eksempler pa

mennesker i systemet, der ikke er galvaniserede, dokumenterer det. Du giver os
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dermed pa din egen stilfeerdige made det staerkeste argument for dannelsens mu-
lighed og nedvendighed (Kjeer 2009).

I bogen Vi ses i morgen skriver journalisten Eva Jorgensen om sin mand Steffen
Knudsen, der kort for deres bryllup udviser nogle ganske sméd symptomer pa
den neurologiske lidelse ALS (amyotrofisk lateral sklerose) (Jorgensen 2007).
De er begge i begyndelsen af 40’erne og venter et barn. Eva Jorgensen giver en
teet og beveegende skildring helt ned i detaljerne om sygdommens felger, mens
den langsomt nedbryder hendes steerke mand. Han der af sygdommen i lobet af
halvandet ar. Blandt meget andet beskriver hun, hvordan det er at have fremme-
de mennesker i sit hjem hele tiden, hvilket pa et tidspunkt bliver nedvendigt. Der
bliver lavet en tilbygning til hjemmet. Det medforer en del opgravninger i haven.
Det kan synes at veere en lille ting i sammenheengen, men pa mig gjorde det ind-
tryk, at hjeelpeforanstaltninger ofte medforer edelaeggelse.

I'bogen Venteveerelset — en doendes forteelling om livet meder vi Jacob Harder, en
30-arig mand, far til en lille sen (Nielsen 2010). Han er dedssyg af kreeft i tungen.
Bogen er en beskrivelse af samtaler mellem ham og Rita Nielsen, som er hospi-
cesygeplejerske. Samtalerne drejer sig om praktiske ting i forbindelse med syg-
dommen, men overvejende er det eksistentielle spergsmal, der bringes pa bane.
Rita medte Jacob og hans familie pa hospitalet, da hun i sin egenskab af hospice-
sygeplejerske skulle visitere ham til hospice, fordi man forventede, at han snart
skulle de. Det gjorde han dog ikke for efter et stykke tid, da den palliative pleje
og omsorg satte ham i stand til at komme hjem en tid, for han endelig blev ind-
lagt pa hospice de sidste dage af sit liv. I dette tidsforleb havde Jacob en reekke
samtaler med Rita Nielsen, som efter hans ded har bearbejdet udskrifter af sam-
talerne til bogen, fordi det var meningsfuldt for Jacob at forteelle de levende — og
ikke mindst sundhedsprofessionelle — om sit liv. Han havde fordybet sig i forfat-
terskaber, hvor bl.a. Legstrups tanker om skabelse og tilintetgorelse far betyd-
ning for ham, da han treeder ind i venteveerelset. I denne intenst levende vente-
tid, som Jacob forteeller om fuldsteendig usentimentalt accepterende og med stor
livsvisdom, oplever han sine veerdier skifte fra det mere materielle til et liv, hvor
relationerne til andre og tro og religion bliver de vaesentligste veerdier. Jacob for-
mar pa én gang at veere usentimentalt accepterende og dybt sorgfuld og samtidig
kritisk over for de vilkdr og den ,,omsorg”, som deende indimellem bliver budt.
Han skal n& meget i sin kamp for livet midt i denne sorg. Han vil nd at veere en
far, der giver sin sen en menneskelig ballast af keerlighed med pa vejen i sit liv;
han vil veere ;egtemand, og han vil drage omsorg for at hjeelpe kone og barn med
at bearbejde deres sorg og fortseette deres liv, ndr han ikke er der mere (Jorgensen
2010).
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Afslutning

Menneskelig lidelse er en realitet. Den er der, og den kreever at blive set. Ved at
forankre lidelsen i omsorgsteoretiske forfatterskaber kan man f& en platform for
den praktiske udformning i medet med den enkelte lidende. Dette mede kan
medvirke til at lindre lidelsen savel fysisk som sjeeleligt og andeligt. Samfunds-
meessigt udmentes dette bl.a. i sygeplejerskeuddannelsen, hvor der i begyndel-
sen af uddannelsen er krav om undervisning i lidelse knyttet til somatisk syg-
dom, herunder intervention af lindrende og rehabiliterende karakter. Dette ud-
dybes senere i uddannelsen med krav, som i endnu hgjere grad svarer til mélet
for den humanistiske palliation formuleret som , patienters/borgeres oplevelser,
reaktioner, vilkar og handlinger i forbindelse med akut kritisk sygdom, lidelse
og forestdende dod” (,,Den nationale studieordning”, modul 3 og 10). Det enkel-
te menneskes lidelse kan reekke fra det usynlige til det ubeerlige — ogsa ubeerligt
for hjeelperen. At vedga dette over for den lidende er ikke et svigt. Det kan tveert-
imod veere en hjeelp at veere to, der sammen ser pa det ubeerlige.
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