Guldkantpavardagen

Mitt i livet och karridren tvingades Urban Sikeborg 43 ar, kon-

statera att kroppen inte orkade lika mycket som viljan. | hostas
bad han att fa ett mindre ansvarsfullt arbete och slutade som
dokumentationschef for att i stillet bli teknikinformatér.

— Det var ett bra beslut, jag orkade inte arbeta sa mycket som
tjdnsten kravde. Men trots att jag haft diagnosen kollagenos
sedan 2002, har jag inte fullt ut accepterat sjukdomen. Jag talar
aldrig om mina problem med arbetskamraterna.

Urban maler sitt eget kaffe innan han kokar det. Med om-
sorg ligger han ner bonorna i den elektriska kaffekvarnen
och berittar att vardagens sm4 ting fitt en annan betydelse
sedan han blev sjuk. Att med enkla medel skapa en storre
trevnad i hemmet, eftersom han tillbringar storre delen av
fritiden i ligenheten i Higgvik utanfor Stockholm.

— Det har nistan blivit till ritualer. Stidning har ocksa
blivit viktigt, jag tycker om att ha det prydligt omkring
mig och stddar tvd gdnger i veckan. For en tid sedan liste
jag en undersokning i Svenska Dagbladet om vad som gjorde
minniskor lyckligare. Att hitta sin dromfru, fa sitt drémjobb
eller vinna en miljon férhijde lyckokinslan en viss tid, men
inte lingre in tre manader. Skribenten gjorde di sin egen
analys att det var guldkanten i vardagen som skapade en mer
héllbar lyckokinsla, som att tillreda en god miltid, lyssna pa
vacker musik och umgds med goda vinner. Och det ir sd jag
forsoker leva, att gora det bista av situationen eftersom jag
inte orkar gd ut sd ofta.
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Urban ir fortfarande inne i vad han kallar sitt sorgearbete.
Han sorjer sin hilsa, och han sorjer att inte kunna vara sa
aktiv som han skulle vilja vara, vilket ocksé innebir en be-
grinsning i det sociala livet. Han kan sitta framfor TV:n och
ta del av ett resereportage till Toscana och spontant tinka att
dit vill han dka.

— Det finns en del av mig som fortfarande kidnner mig
skyldig, for att jag dr sjuk, siger Urban. Jag har varit hog-
presterande hela mitt liv och identifierat mig med det. Det
har inte varit ldtt att tvingas inse sina begransningar och
overgd till en nivd som kanske dr mer normal. Men tyvirr ser
inte arbetsgivaren det sd, utan det blir en jimforelse mot vad
jag presterat tidigare och dé har ju nivdn sjunkit.

Jobbet en identitet

Urban haller en 1dg sjukdomsprofil pd jobbet. Arbetet ir en
primir del av livet och identiteten och han vill att det ska
utgora en sjukdomsfri zon. En plats dir han far vara Urban,
en kompetent teknikinformator och en i teamet. Men han ir
ocksd medveten om att det i sin tur gor det svdrare att sitta
grinser gentemot arbetsgivaren.

— Det blir motsigelsefullt. Jag vill inte bli forknippad
med min sjukdom, vilket hindrar mig frin att fa del av
resurser som skulle hjilpa mig att leva ett friskare liv. Det
syns inte pd mig sd mycket heller, jag haltar lite ibland och
ror mig stelt, men i dvrigt ser jag frisk ut de tider jag kinner
mig tillrickligt bra for att visa mig for folk. I mars blev jag



pakord och fick en whiplashskada. Det fick det goda med

sig att arbetsgivaren tog in en ergonom som sdg Gver min
arbetsplats. Jag fick nytt skrivbord, en ergonomisk riktig stol
och roststyrd programvara.

Urban arbetar som teknisk skribent pa Lawson, som ir ett
stort I'T-foretag, dir han testar och dokumenterar program-
vara. Arbetsgivaren och arbetskamraterna vet att han har
en reumatisk sjukdom, men det dr inget han talar om pd
luncherna eller vid fikabordet.

— Jag har en arbetskamrat som har Bechterew, och vi kan
prata av oss med varandra ibland.

Mina tydligaste symtom ir trotthet och yrsel. Det dr fram-
foralle yrseln som gor att det dr svart att g ut. Jag har ocksd
virk i senor och leder.

Nir Urban var 19 4r gick han pd musikkonservatorium
och skulle bli pianist. Men han borjade bli stel i fingrarna
som virkte och blev bld i kyla (Raynauds fenomen), och var
tvungen att ge upp musikkarridren. Frin musik overgick
han till teknik och bérjade arbeta med IT-frigor. For tio dr
sedan borjade det sticka i knidna och virk spred sig i krop-
pen, men proverna visade ingenting. Det var forst ndr hans
huslikare remitterade honom till en reumatolog som han
fick diagnosen kollagenos, som idr en inflammatorisk bind-
vivssjukdom.

— Han satte mig pd kortison och sd fick jag Plaquenil,
som dr immunhimmande tillsammans med det anti-inflam-
matoriska Arcoxia. Det gav mig tillbaka halva livet och jag
kunde bland annat borja spela piano igen!

Rigid forsdkringskassa

Urban vixlar idag mellan att jobba linga perioder heltid och
att vara sjukskriven pé deltid. Ndgot som arbetsgivaren har
accepterat, men inte forsikringskassan fulle ut.

— De har sina flodesscheman som de f6ljer, en modell som
fungerar i teorin, men inte dr applicerbar pd oss som har en
kronisk sjukdom. Ar det s4 att du ir sjuk ska du erbjudas
rehabilitering och sedan dterga till arbetet om du ir frisk.
Om du inte ir det sd ir alternativet fortidspension.

— Forsikringskassan ville gora mig till sjukpensionir pd
deltid, men det vill inte jag. Reumatologen har bedomt det
som att jag kan gé tillbaka och jobba heltid, och det idr ocksa
det jag vill — de perioder jag orkar.

Urban har ansokt om hogriskskydd, for att slippa karens-
dagarna, men har fitt avslag pé det.

— For att fa hogriskskydd sd behdver de se statistik som
bekriftar att jag har ett visst antal karendagar om dret. Men
eftersom jag inte har rdd att ta ut dem varje gang jag ir
sjuk, sparar jag semesterdagar till ndgra av karensdagarna,
sé jag kommer aldrig upp till det antalet som kassan kriver,
trots att reumatologen intygat min situation. Det ir en
paradox, for arbetsgivaren har fitt del av hogriskskyddet. De
fir ersdttning ndr jag dr sjukskriven mer dn tvd veckor. Jag
vill ha en méjlighet att kunna vara sjuk utan att ta av mina
semesterdagar!

— Jag behover ju hushélla med mina resurser, min situa-
tion kan ju knappast vara unik, avslutar Urban.

Text och foto Ann Thérnblad
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