Hoppet och vanmakten

Att méta existentiella fragor i samband med barns sjukdom och déd
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Aldrig &r véal de existentiella fragorna sa brannande
och nargangna, som nar ett barn drabbas av svar
sjukdom eller plétslig dod. Artikeln speglar tankar och
erfarenheter hos tva sjukhuspraster som har sina
huvudinriktningar mot barnsjukvard.
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“Varfor maste vart barn lida sa? Vad har vi gjort for
ont? Ar det Gud som straffar oss si? Det kinns s
grymt och ordttvist Vad dr meningen? Vems skuld dr
det?

Aldrig dr vil de existentiella fragorna sa brinnande
och nidrgangna, som nir ett barn drabbas av svér sjuk-
dom eller plotslig dod. ”Det dir sd svart att se ridslan
och angesten i barnets ogon och att mita den vanmakt
och fortvivlan, som fordldrarna ger uttryck for, ndr
ett ett barn drabbas av en allvarlig sjukdom”, séiger
en sjukskoterska pa en barncanceravdelning. “Ibland
vill man bara vanda sig bort, ddrfor att man inte or-
kar méta de vildigt nakna fragor som riktas mot en.
Man har ju inga svar att ge.”

Vi som arbetar eller lever i kraftfiltet kring ett svart
sjukt eller doende barn kan kénna igen oss i denna be-
skrivning. Nir lidande och dod drabbar barn, vicker
det véra egna djupaste fragor kring livet, lidandet och
doden.

Nir ett barn insjuknar i cancer blir ofta familjen runt
det sjuka barnet limnad ensam i det som &r svart. Om-
givningen kénner sig rddd och osiker da man inte vet
hur man skall férhalla sig. Vi vill peka pa nigra av de
behov hos barn och foréldrar som dr viktiga att se, hora
och beméta. Dit hor vikten av att fa uttrycka sina mot-
stridiga kénslor och tankar. Det &r vanligt att forild-
rarna om och om igen behover fa ga igenom och tala
om de hiindelser och omstidndigheter som foregatt bar-
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nets insjuknande eller dod. Det blir ett siitt att inforliva
den smiértsamma hindelsen med sig sjilva, att steg for
steg ta sig in i verkligheten. For utan verklighet som
bas kan hoppet aldrig fa faste. Det #r sedan viktigt att
fa reagera pa denna verklighet, att i ord, i skrik och grat
eller med sin kropp fa uttrycka angesten, vreden, skul-
den, sorgen, bitterheten.

Vi som vill bistd fordldrarna i den akuta kris, som
barnets sjukdom eller dod utloser, maste, savil i ord
som hallning, uttrycka viljan att vara nirvarande i det
kaotiska och angestladdade: att uppmuntra och tillata
kénslor, vilken drikt de &n klir sig i. Kinslor ér varken
ritt eller fel, de bara &r, och méste fa komma till ut-
tryck. Kénslor som inte far uttryckas ir svéra att han-
tera och bearbeta. I vart mote med foridldrarna #r det
viktiga inte vad vi skall séga till dem, utan vad vi later
dem séga till oss. Att se och lyssna dr nyckelord.

En mamma satt inne hos sin sjuke son nir sjukhus-
pristen kom forbi. Hon hade for nagra dagar sedan fatt
beskedet att hennes son hade en malign tumdor, men att
utsikterna att bota var mycket stora. Trots detta var hen-
nes enda tanke att barnet skulle do. Nér sjukhuspristen
kom sa hon, Jag vill tala om begravningen och om hur
dodsannonsen ska se ut . Ingen vill prata med mig om
det for de sdger bara att allt ska ordna sig.

De sags nagra ganger och mamman kunde efter hand
mer och mer ta in allt det positiva runt sin son. Det
morka hade fatt uttryckas och pa samma géng gett plats
for det ljusa.

Det dr en aterkommande erfarenhet att det ser ut s
hir. Det morka och svara “fdr” inte tilltelse men ha-
kar sig dnda fast i tanken. Detsamma kan giilla for bar-
nen.

En éttaariga flickan var orolig och undrade géng pé

I vart mote med fordldrarna dr det viktiga inte vad
vi skall sdga till dem, utan vad vi ldter dem séiga
till oss
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En av de viktigaste forutséittningar for hopp, som
finns, dr att vdaga vara néiira den som har det svdrt

gang hur det kunde vara i himlen. Forst nir pappan
vagade prata om doden och sina tankar om himlen som
en plats med ljus och viarme kunde flickan slappna av.
Tillsammans fantiserade de om himlen och delade pa
detta sitt det allra svaraste.

Men det giller ocksa alla som arbetar runt barnet och
familjen, fran barnskoterska till ldkare.

En personalgrupp samlades efter en liten pojkes dod.
Nagra grit. Ett ljus tdndes och var och en fick beritta
sina upplevelser och kénslor i arbetet med pojken och
hans forildrar. Efterdt kiindes det lugnt ,nistan hogtid-
ligt. Det kindes som en vérdig avslutning , och samti-
digt borjan pa nagot nytt. Nya arbetsuppgifter vintade
och andra fordldrar och barn behovde hjélp och stod.

Hoppet som vi vill ge fordldrar och barn &r i vissa
lagen omojligt att ge. DA ser vi hur hoppet 4nda kan
fodas ockséd ur den svéraste situation, om vi skapar
forutséttningar for detta. En av de viktigaste forutsitt-
ningar for hopp som finns &r att vga vara nidra den
som har det svart. Ocksa att viga mota de svara tunga
kénslor som sjukdom och lidande vécker.

Som prister far vi ibland méta, och vara méltavla for,
den vrede och bitterhet som foréldrarna kan kdnna mot
Gud for barnets dod. Fragorna kring skuld, straff och
mening ir starkt ndrvarande. Var uppgift dr att ta emot,
hjdlpa fram och tillata ocksa dessa djupt existentiella
fragor. Att f4 tomma ut sin bitterhet, att fa kld alla sina
morka och vredgade kiinslor mot Gud i ord kan bli en
vég ur tvivel och vanmakt. Som prister dr vi inte dér
framst for att argumentera eller intellektualisera, genom
att forsoka ge svar pa de anklagande fragor som foréld-
rarna riktar mot oss som representanter for den Gud
som man i sin fortvivlan upplever som grym och orétt-
vis. Framst har vi som prister funktionen av symbol-
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birare, som kanske till fordldrarna och barnet genom
den kristna trons myter, riter och symboler kan férmedla
motbilder till det morka och svéra de &r med om.

Nir vi ndrmar oss det som ir svart blir det tyngre och
tyngre att tala om det, till slut ndstan omojligt Det dr
som om ménniskan behover andra sprak, symboliska
sprék, for allt som 4r stort och oerhort i livet. Bade nér
det giller glddje och sorg.

Att mota, inte minst svart sjuka och déende barn, &r i
detta sammanhang en konstnérlig uppgift. Det handlar
om fantasi,att med bilder, symboler, poesi, teater och
musik gestalta helheten. Den helhet som uttrycker al-
las vért hopp, var ldngtan och ibland skéra tro att livets
mening &r kirlek, gemenskap och glddje och inte sorg,
ensamhet och dod.

Vi dr varandras motesplatser. I varje mote med ett barns
lidande och dod finns en existentiell utmaning till vért
eget liv. Till var styrka och vér svaghet, till vart mod
och var rédsla, till véar kérlek och var likgiltighet, till
var makt och var vanmakt.

Vi behover tala med varandra om detta mera én vad vi
gor idag. Vi behover gora véra inre virldar mera syn-
liga for varandra. Vi behover stdd, framst barn och for-
dldrar, men ocksa vi som lever och arbetar i detta kraft-
falt, for att orka uppleva de destruktiva krafterna och
uthdrda dem. Vi behover hjilpa varandra att bearbeta
dem véga bejaka var vanmakt, ”bli som barn”. Just i
svagheten gommer sig fantasin och livskraften-
heleheten dér bade sorg och gléddje far rum.
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