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Förord

Denna bok tillägnas min goda vän och brukare Georg som visade mig gång på gång vikten av att tänka positivt i livet för att kunna leva det fullt ut.

Han levde med den fruktansvärda sjukdomen ALS i nästan 10 år och detta till trots behöll han sin positiva inställning till vad livet kunde ge honom.

Boken är skriveni dagboksform, jag vill på detta sätt belysa att många närstående och assistenter delar samma tankar och känslor samt påpeka att vi inte är ensamma om den vanmakt som denna hemska sjukdom lyfter fram.

Georgs påhittighet och tänkande önskar jag ska kunna ge hopp i vardagen för många.

En mening som kommer att följa mig under hela livet är:

»Inte stressa«.

Denna mening är något som Georg uttalar flera gånger per dag till oss alla.

Christel
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För att kunna förstå hur Georg fungerar har jag fått tillåtelse av honom att publicera ett brev som han skrev till sig själv 1973, där man klart och tydligt kan känna och läsa hur han med hjälp av diverse tekniker lärde sig att hantera livets olika vägar.

I detta brev läker han sig själv genom en tydlig KBT* teknik som han vid den tidpunkten inte visste fanns.

Georgs Brev:

Natten till den 14:e December

Här sitter jag ensam, förresten inte helt ensam, katten ligger vid min sida. Jag lyssnar på musik med Moody Blues, det är en ganska skön musik när allt kommer omkring. En cigarett röker jag också på. Camel smakar bra. Förutom skrivlampan har jag ett »levande ljus« tänt, det ger en avslappnade känsla. Whiskey, har jag inte, men ändå en »cool« känsla.

För mig känns det bara bra att inte behöva sprit för att koppla bort allt »skit«. Ensam ja, hm. För en och en halv månad sedan skulle jag lidit alla helvetes kval av att vara just ensam.

Aaah! Klassisk musik sköljer nu över mig från högtalarna. Jag älskar nämligen god klassisk musik, den får mig att flyta in i en helt annan värld som lever i färger och obundet till tinget och kroppen. Allt skönt som man ändå aldrig kan se och höra, framförallt känna, i denna vår grymma värld.

Åh! Jag känner mig, för första gången på mycket länge nästan lycklig och harmonisk. Det i sällskap med endast mig och min dåsiga men älskade katt. Detta i kombination med »levande ljus«, musik och natten inger mig denna mycket, för mig sällsynta känslan av psykisk styrka och harmoni, Egentligen är jag inte så ensam, omkring mig finns »de andra«. Mina vänner, riktiga vänner finns här tillsammans med oss, katten och mig.

Mina vänner är precis som man kan önska sig att många kompisar och bekanta bör vara. »De« behöver inte »spela« därför »de« kan bara inte.

Tänk vad Beethovens musik är mästerligt komponerad, vilken känsla. Naturligtvis finns det andra kompositörer som frambringar musik som ger intryck av något skönt. Hm, svenska språket är för »fattigt« att kunna beskriva vad jag känner. Varför ska det inte gå att beskriva en känsla? Ensam och deprimerad, vad säger det om inte den som läster har varit drabbad av samma mardrömsliknade tillvaro. Ensamhet eller samlevnad med någon man älskar? Vad vet jag, först måste man ha någon, värd att älska. Att älska eller tycka mycket om, det är för mig en avsevärd skillnad och jag har heller aldrig älskat någon, men väl tyckt mycket om. Ändå vet jag ännu inte med säkerhet hur jag vill leva. Att leva ensam är svårt men okomplicerat och att älska och leva tillsammans är svårt och komplicerat. Vilket är bäst?

Dvoraks 9e är berusande, Bach uppfyller mig med livsvilja och Schuberts »oavslutande 8:an« ger ett intryck av fria rymder. Mozarts symfoni nr 40, har många gånger varit räddande för i de många svåra stunder jag haft. Jag kan hålla på att räkna upp musikstycken i evig tid, som ger mig något.

Var var jag nu? M.m.m. Älska. Å andra sidan fanns det tider då jag överlevde därför att hatet till det mesta överväldigade mig. Det blev så när jag inte fann någon kärlek hos de jag tyckte om, ja jag kunde inte hata dem för detta. Antingen finns den där, kärleken, eller också inte, Det får ödet och ens egna personlighet avgöra. »Att älska är att ta«. Träffande. Men märk väl att älska är att ta men också att ge. För att det ska kunna kallas kärlek måste det vara ömsesidigt. Men ack, alltid är det någon som bara vill, eller bara kan ta emot och inte ge. Varför ska det behöva vara så? Många älskar sig själva mest och vill känna en känsla av äganderätt över den person de »älskar«.

Harmoni, ömhet och trygghet. Jag själv längtar efter att uppleva detta med en äkta känsla. Man kan lätt intala sig själv att man har dessa »faktorer«, själv var jag nära, att i depression och desperation intala mig att jag funnit kärlek, harmoni och lite trygghet. Jag gav mycket och fick kanske en kort känsla av att det var äkta. Människor är falska, grymma och beräknande. Jag har givit kärlek och fått falskhet åter, inte bara en gång och i ett mått. Men, jag kan ändå inte därför hata dessa mina medmänniskor. Jag ser mycket reellt och för det mesta har jag kommit till insikt i varför problemen uppstått. Men ändå har jag lärt mig att inte ge, om jag inte kan finna någon kärlek. Kärlek och älska. Orden är så obeskrivande och onyanserande. Att tycka om och att älska, var går gränsen? Att tycka mycket om och att vara här, även här uppvisar vårt språk återigen på stora brister … kanske.

Jag tror att det inte kan skrivas eller sägas, det måste kännas. Oh! Varför grubbla på detta?! Som jag brukar säga: Livet är fyllt av mången överraskning, en god, en ond och däremellan.

Den för en gångs skull berusande, sköna känslan börjar nu ersättas av en sakta härligt översköljande trötthet. Inte tryckande trötthet, snarare en befriande och lösgörande känsla av att jag kommer, under sömnen in i dvala som ger mig äkta upplevelser i sådan form jag önskar. Man kan kanske kalla detta för drömmar. Jag känner vibrationer och en form av sakta pulsering av hela mitt jag, det är skönt, enormt skönt.

Moody Blues musik börjar få en helt annan rymdklang, tonerna glider sakta, sakta bort i tomrummet och mörkret. Nu börjar de höras från alla dimensioner, den sveper in mig som i en tunn mjuk slöja. Jag kan förnimma, långt borta, tonerna som återkommer från mörkret enbart för att passera runt mig och glida in i mörkret igen. Kl 02:30

Taget från Wikipedia Augusti 2017

* KBT = Kognitiv beteendeterapi (KBT) är ett samlingsnamn för olika former av psykoterapier med utgångspunkt i kognitiv psykologi och inlärningspsykologi.

Kognitiv terapi är en psykoterapiform som etablerades under 1960-talet och som koncentrerar sig på att belysa hur en patients mer eller mindre omedvetna medvetandemekanismer påverkar dennes tankar och känslor.

Vem är då jag?

Georg och jag var arbetskamrater 1999–2013, han som försäljare/tekniker och jag på kontoret. Vi pratade ofta med varandra om allt möjligt. En man med mycket kunskap om det mesta och med glimten i ögat. Sitt privatliv var han dock förtegen med. Vi hade många långa diskussioner när jag gick igenom min skilsmässa. Han var en bra lyssnare, dock inte så bra med råd gällande relationer. Men han lyssnade.

När jag sa upp mig 2013 så var min tanke »Kommer jag någonsin att få träffa Georg mer?«. Det smärtade mig mycket då han redan var illa däran.

Efter 6 månader ringde han upp mig och undrade om jag ville jobba hos honom som hans personliga assistent. »Självklart!« var mitt svar. Visste inte vad det innebar men att få tillbringa tid med honom var en självklarhet för mig. Jag frågade honom hur han kom att tänka på mig. Hans svar var:

»Du är en av de få personer som jag litar på och jag känner mig trygg med dig.«

Att arbeta som personlig assistent, samtidigt som jag kände min brukare sen 15 år tillbaka var en kamp mellan hjärta och hjärna. Mellan arbetsliv och privatliv fanns endast en skör spindeltrådsliknade linje. Till slut kändes det som att jag hade två familjer, en hos Georg och en hos min familj i Hassle Bösarp. Saken blev inte lättare av att min man också hade arbetat med Georg på samma firma. Jag fick inte berätta för honom hur illa ställt det var med Georg, hur han mådde och vad som skedde där hemma. Min man har varit ett stort stöd genom hela processen, hans styrka och hans famn hjälpte mig igenom mina stunder då jag kände vanmakten och hopplösheten ta tag i mig. När han frågade hur det var med Georg sa jag till honom att åka hem och hälsa på och prata med Georg själv. Vi tre kunde då sitta och prata gamla kunder och minnen, skratta hjärtligt med eller åt varandra och det kändes för en stund som om allt bara var som vanligt och vi var tre arbetskamrater igen.

Det är Georgs förtjänst att jag började min nya yrkesbana och jag har inte ångrat en sekund att jag skiftade inriktning efter 20 år inom kontorsbranschen. Jag har hittat rätt, jag har funnit mitt kall, kan man säga, och det har jag Georg att tacka för, utan honom – vem vet vad jag hade arbetat med idag.


Första delen

Stressa inte

Maj 2014–oktober 2014

* * *

Den småblommiga tapeten i hans hemtrevliga och välkomnande 70-tals kök var hans räddning då sjukdomen började.

Han berättar att han satt där ensam i köket i sin permobil och tittade på den småblommiga tapeten och försvann bort i tankarna, med den svarta smidade klockan hängandes framför på väggen.

»Meditation« säger jag till honom och han tittarfrågande på mig. »Vad menar du?« Så mycket olika kunskap i en och samma man, allt kommer naturligt från honom, att sätta namn på saker och ting är obetydligt och det har han så rätt i, varför namnge allt som är naturligt för oss människor?

Han påpekar för mig att han INTE har räknat blommorna ännu, enbart tittat på dem, för så långt ner har han inte sjunkit ännu att han räknat dem.

Hans blick är bakom mig ofta, jag vänder mig om och tittar men där finns inget, förutom den svarta smides klockan på väggen. »Vad tittar han på?« frågar jag mig själv tyst.

Vid ett tillfälle säger han: »Vet du varför jag tittar på klockan hela tiden?«. »Nej«, svarar jag och berättar att jag ofta undrat varför han tittar bakom mig så många gånger. Hans svar gör att mina ögon tåras och jag har svårt att hålla dem tillbaka. »Det är för att jag vill veta exakt hur mycket tid jag har kvar för att njuta av kvällen.«

Kvällarna är underbara och kommer att finnas med mig så länge jag lever. Mörkret faller på där ute, lampan är tänd på köksbänken och sprider sitt varma sken mellan microvågsugnen och kaffemaskinen.

Den lilla stereon ljuder med musik från GuldKanalen och just vid detta tillfälle när jag skriver så hör jag den gamla fina låten »Let it be«.

Lågorna från de två tända stearinljusen på det runda furubordet förhöjer stämningen maximalt.

Det känns som att vi kan sitta där hur länge som helst och bara vara.

Jag har mitt skissblock, mitt vatten och mina cigaretter hos mig. Han har sitt vatten och sina cigaretter hos sig. Ögonlocken faller igen på honom och han börjar andas tyngre. Jag tittar på honom och det känns så skönt att han kan koppla av i min närvaro, att han sätter sin tillit till mig, han känner sig trygg och det betyder allt för mig.

Handen rör sig med blyertspennan över blocket och bildar något för ögat just nu osebart men jag vet att det kommer att visa sig under kvällens gång. Det är lika spännande varje gång att se vad som kommer fram.

Skisserna brukar vara en bild av det som vi diskuterar just den kvällen då de föds.

Oftast så är det fåglar med i dem och jag tolkar det som hans önskan av frihet. Om vi inte hade behövt sömn hade vi kunnat sitta där i köket hur länge som helst.
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* * *

En sådan enkel och tillsynesvis liten sak som att gå på toaletten är som ett workoutpass på fyra timmar för honom. Att ta sig från permobilen till toalettsitsen kräver så mycket av kropp och hjärna att han stundtals behöver sätta sig och vila en stund innan han kan göra sina behov.

Vissa gånger, inte dagar, går det lättare att flytta på fötterna än andra, när fötterna inte vill göra som han vill så bringar det honom lätt ur fattning och då kommer envisheten och ilskan fram och flyttar på dem åt honom. Jävlaranamma på ren skånska!

Allt är uträknat i minsta detalj av honom. Hur långt han kan förflytta sig. Hur långt bort saker och ting ska stå. Höjden på sängen när han ska resa sig respektive lägga sig. Var på köksbordet hans saker ska vara för att han ska nå dem.

Hans intellekt är enormt och han kan räkna ut de mesta logiska (för honom) saker.

Vi alla assistenter får våra lektioner i vardagsfysik av honom och det är lika aha-framkallande varje gång.

* * *

Diskussioner angående döden dyker upp titt som tätt och det är en oundviklig diskussion då det är dit sjukdomen tar honom. Det vi strävar efter är att han ska få en underbar sista tid med kärlek, omsorg och glädje.
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