man med reumatism

Tony Persson, Roger Andersson och Bertil Eklund
tycker att det ar viktigt att man med reuamtiska sjuk-
domar vagar prata om hur de mar och hur sjukdomen
paverkar alla delar i livet.
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— Jag tror att vi man dr simre pa att prata om hur vi mar egentligen. Manga
man haller mycket for sig sjdlva eller ocksa tar vi det i bastun, siger Bertil

Eklund som levt med flera reumatiska sjukdomar i 6ver trettio ar och leder

Reumatikerférbundets samtalskurs ’Man med reumatism”.

Man med reumatism i oppenhjartigt samtal om

Sjukdomen, manligheten
och sjalvkanslan

— Det skulle ha blivit en kurs under hosten, men de blev
for fa anmadlda, sa ”vi provar igen i april”, sdger Bertil
som leder kursen och har gjort det tre ar i rad.

En kurs som pa flera sitt har fungerat som en ventil
for man som lever med en reumatisk sjukdom. Den har
skapat ett forum ddr de har kunnat sitta ord pa vad sjuk-
domen gor med sjdlvkidnslan, relationerna och arbet-
sidentiteten.

Men ocksa en plats ddr de har kunnat hiamta inspi-
ration, utbyta idéer och fa kraft att i ordets ritta bemair-
kelse - ga vidare.

— Vi bérjar alltid med en gemensam upptake, sd att vi fir
triffas, mota ett ansikte och lira kinna varandra. Men sedan
ir det framforallt en kurs pd nitet med plats f6r diskussion.
En del skriver vildigt mycket om hur de har det, medan
andra mer funderar och ldser. Du tar det helt enkelt utifrin
var du befinner dig, sdger Bertil Eklund, som har varit reu-
matiker i snart 35 r och har gjort hela resan frin fornekelse
till acceptans.

— Jag har fibromyalgi och artros och fick mina forsta
symtom nir jag var dryga tjugo. Jag hade virk och svullna
leder, men fick en diagnos forst nir jag var i 35-drsdldern.
Men jag bet ihop och jobbade i princip dygnet om utan att
gnilla. Jag var reparator pd jirnverket i Langshyttan och
ambulanssjukvirdare pa deltid. I bérjan ville jag inte tala om
att jag var sjuk utan fortringde hur illa det var. Men likarna
som jag jobbade med sig hur ont jag hade. Varfor jobbar du,
frigade de? Inga problem svarade jag.

Idag har han varit sjukpensionir i 14 &r och har i stillet
skapat ett liv med mening som aktiv inom Reumatiker{or-
bundet. Bertil sitter bland annat som ledamot i férbunds-
styrelsen.

Vi triffas en tisdag i november, tridens grenar spretar
kala mot den gravita novemberhimlen och naturen gor sig
redo for dter en vintervila, for att prata om hur livet pdverkas
av att leva med en reumatisk sjukdom. Och om frigestill-
ningarna ser annorlunda ut for en man in for en kvinna.

Bertil har rest frdn Dalarna, Roger Andersson frin Givle och
Tony Persson fran Motala. Vi samlas kring fikabordet, Bertil
och Roger sitter pd stolar "for i soffan sjunker man ner for
mycket” och Tony har med sig en klarrod sittring som han
bléser upp.

Man och reumatism

— Det ir vil si att stora minniskor ska vara starka, kon-
staterar Roger. Alla vi tre dr ldnga och stora, d& forvintar sig
omgivningen att du ska vara lika stark som du ser ut. Nir
jag jobbade pd fabrik som ung och bérjade 2 ont, fick jag
gliringar om det. Men jag tog aldrig at mig.

— Men det kan péverka dnd&, det smyger sig inda in att
du inte blir trodd, siger Bertil. Jag hdvdar med bestamdhet
att det dr annorlunda att vara man och sjuk jaimfort med att
vara kvinna och sjuk. Vi forvintas skotta sno, hugga ved,
och ta hand om de tunga sysslorna. Vem gor det nir vi inte
orkar? Jo vi gor det sjilva, fast vi egentligen inte har ork till
det, och sd kommer det surt efter istillet.

— Jag har inte riktigt landat i att jag dr sjuk dnnu och
att jag inte orkar, siger Tony. Jag bet ihop alldeles for linge
innan jag blev sjukskriven och just nu ir de jobbigt. Jag dr
inte van att vara stilla. Jag har jobbat som ombudsman for
Kommunal de sista dren och rest vildigt mycket och varit
van vid att vara i hetluften - stindigt efterfrigad. Det idr
svart att sldppa taget om arbetslivet. Men jag har inte gett
upp hoppet innu, jag ir sjukskriven till och med den 15
januari och jag har fortfarande ett jobb att komma tillbaka
till.

Tony spelade rugby pa landslagsniva, nir han fick ont i
ryggen i slutet av 70-talet. Han fick diagnosen Bechterew
men lyckades hélla sjukdomen ndgorlunda i schack. Han
at inflammationshimmande, prioriterade triningen och
arbetade heltid. Smillen kom i december 2007, d& Tony fick
en nistintill outhirdlig virk i axlar och rygg. D2 reviderades
ocksd hans diagnos till spondyl, odefinierad ryggreumatism.
Och sedan dess har han levt med smirtor som tvingade fram
en sjukskrivning.
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man med reumatism

”’Alla vi tre dr langa och stora, da
forvantar sig omgivningen att du ska
vara lika stark som du ser ut.”

— Jag har en underbar fru och tre barn, s& de dr min ridd-
ning. Men sjilvfortroendet har gtt upp och ner under den
hir sista tiden. Fast ndr det var fars dag fick jag tillbaka lite,
da fick jag en guldplakett av mina barn dir det stod vilken
bra pappa jag ir.

Arbetsliv

Bertil kidnner igen kampen for att hdlla sig kvar i arbetslivet,
liksom hur mycket kraft det tog. Ingenting var riktigt roligt,
eftersom trottheten la locket pé de flesta initiativ.

— Jag drog mig undan alltmer frin uppgifter pa jobbet
dir jag behovde tinka, jag klarade inte av det som var kom-
plicerat. Jag var for trott. Det dr ju ndgot som professionen
har tagit till sig pd senare dr, hur trotcheten som foljer med
de reumatiska sjukdomarna nistan ér virre dn sjilva virken.
Far man bort trottheten, blir allt annat littare att hantera.

— Jag kinner igen koncentrationssvarigheterna frin perio-
der nir jag har jobbat som skadis, siger Roger. Det har tagit
lang tid att ldsa in sig pd ett manus pa hundra sidor, men
pa ndgot sitt har det fungerat eftersom jag har tycke ate det

Roger Andersson

Alder 47 ar

Familj Fru, 1 son

Bor Sekelskiftesvaning i centrala
Géavle

Diagnos Psoriasisartrit

Bertil Eklund

Alder 57 ar

Familj Fru, 4 barn och 2 barnbarn
Bor Hus i Dalarna

Diagnos Artros och fibromyalgi

Tony Persson

Alder 53 ar

Familj Fru, 4 barn och 2 barnbarn
Bor Hus utanfor Motala

Diagnos Spondyl, odefinierad ryg-
greumatism.
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varit sd roligt. Ndr man lever med en kronisk diagnos blir
det sirskilt viktigt att hitta sin plats i livet, tror jag. Ndr du
inte har s& mycket energi blir det angeldget att ligga den pd
ritt saker. Ha bra arbetskamrater, jobba med nédgot dir du
kommer till din ritt.

Roger blev sjuk i mitten pa 70-talet, ndr han var i tidiga
tondren. Men det drojde till 1995 innan han fick sin diagnos,
psoriasisartrit. Och det blev bérjan till de svara dren. Han
jobbade som verksamhetschef pd Bornhus Folkets Hus utan-
for Givle och blev under samma period uppsagd pa grund
av arbetsbrist. I slutet av 90-talet gick han arbetslés och
dktenskapet borjade ldngsamt krackelera. Det var inte starke
nog att klara forindringarna och Roger skilde sig ndgra ar
senare — “men vi hade nog separerat dnda”.

Och sedan fljde de goda dren. Efter ett par operationer
och efter att "som en av de forsta i Givle fitt Remicade”
borjade han fd kroppen tillbaka, blev rorligare och kunde
bérja jobba igen.

— Det vinde nir jag blev kir, siger Roger och ler. Jag
triffade Kerstin for nio &r sedan, hon ir ocksd reumatiker,
och vi gifte oss ndgra dr senare. Under samma period borjade
jag som verksamhetschef pd halvtid pé en gird for funk-
tionshindrade.

Familjeliv och samliv

Béide Roger, Tony och Bertil 4r gifta och har barn. Aven om
de tillbringar mer tid med sina barn @n andra pappor sa finns
de andra omrdden dir de inte kan vara fullt ut sd nirvarande
som de skulle vilja vara.

— Jag har en grabb som ir 14 4r och jag saknade att inte
kunna spela fotboll med honom nir han var liten, det var
skitjobbigt, siger Roger. Ibland nir vi brottas far jag siga
till honom ocksd — du nu gor det f6r ont i kroppen, nu far du
ge dig.

— Den stora grabben, som dr 15 nu, och jag brottades
mycket ndr han var liten, och han fattar att det inte ir ldge
for det nu, sdger Tony. D4 idr det virre med den yngre killen
som har borjat spela hockey sedan ndgra ar tillbaka. Jag
foljer alltid med pd matcherna, men inte pé triningarna som
ar pa kvillarna for da dr jag for troce. Men ungar ir ju lojala
och sdger ingenting — jag vet inte om han riktigt forstdr var-
for det alltid 4r mamma som skjutsar honom till triningen
och aldrig jag.

— Mina barn dr vuxna idag, den yngsta dr 19 dr och den
dldsta dr 33, men jag minns nir de var sma och ville hilla
min hand nir vi var ute och gick. De fick hélla i jackdrmen i



For Tony Persson handlar manlighet om att vaga sta for den man d@r men
ocksa om att fixa saker.

stillet eftersom jag hade for ont, siger Bertil.

Nir Bertil har hallit kurser tidigare i amnet min och
reumatism har samlivet varit ett dterkommande dmne. Om
hur det ir att inte orka med nir virken och trottheten tar
over, men ocksd om hur man fir utrymme for lusten nir
energin inte riktigt finns.

— Samliv och sex dr inte sd mycket att tinka pd just
nu. Alla smirestillande tabletter sitter ocksd ned potensen,
konstaterar Tony med en viss sorg i rosten. Min fru dr 16 ar
yngre och ibland ir jag orolig for hur hon ska hantera det péd
sikt. Och d& tinker jag inte bara pd samlivet utan pd att hon
far ta ett storre ansvar for barnen och hushéllet just nu. Jag
orkar ju inte som forut.

— Nej, samlivet dr inte s& mycket att tinka pa, siger
Roger men da far man leta efter andra karameller istil-
let. Jag och min fru tycker om att gé i affirer — jag dlskar
att handla! - och ir intresserade av inredning. Vi gor ocksd
spontana saker i vardagen. Ibland tar vi bilen mitt pd dagen
till Norberg, dit det ir elva mil, for att fika.

— Jag forsoker tinka pd vad min fru tycker dr roligt och
kompenserar pd det sittet, siger Tony. For ett tag sedan dkte
vi till Ullared och handlade, for jag visste att hon lingtade
efter det.

Det bdde Tony, Bertil och Roger beskriver ir relatio-
ner som pa flera plan dr jimstillda. De har delat och delar
pa ansvaret for barnuppfostran och hushéllsarbete i sina
dktenskap. Kanske dr det sd att sjukdomen har bidragit till
en balans mellan att orka leva med bdde det starka och det
svaga. For manligheten sitter trots allt inte i det yttre, den
hiamtar biring frin en inre virdegrund och identitet.

Manlighet

— En bra man gir det att lita pd och han slutfor det han har
paborijat, siger Bertil. Han trycker heller inte ner ndgon an-
nan utan dr lyhord for andras dsikter och olikheter. Fast det
giller ju for en bra kvinna ocksd. Manlighet dr for mig ocksa
problemldsning och att kunna se saker ur flera perspek-

tiv. Om jag inte klarar att lyfta tungt i skogen, s kan jag
dammsuga eller laga mat och gora det som behovs hemma.

Det &r ar annorlunda att vara man och sjuk jamfort med att vara kvinna och
sjuk, séger Bertil Eklund,

Roger Andersson véver och experimenterar med farger. Och sa tar han
spelningar ibland. Musiken ger honom livsenergi.

— Ja manlighet handlar om att vdga std for den man ir
men ocksd om att fixa saker, siger Tony.

— Det finns nog inga sysslor som ir typiskt manliga i alla
fall, det handlar mer om att var och gor det som man #r bra
P4, att vara ett team, siger Roger. Jag dlskar att std i tvitt-
stugan och sé gillar jag att stryka, men min fru viker sedan
tvitten. Och ibland mdste man kunna slippa saker, vinta
med stddningen till en dag nir du orkar.

Och nir de slipper saker blir livet trots allt ganska lust-
betonat. Bertil sitter sig pd motorcykeln tillsammans med
sin fru. Han har en Kawasaki "en touringhoj”, och njuter av
farten och friheten. Tony trivs med familjen eller 8ker och
fiskar med sonen i Skottland och Roger sjunger Cornelis eller
dgnar sig it hantverk.

— Jag viver och experimenterar med firger. S8 tar jag
spelningar ibland och idr ute pd pubar och privata fester.
Musik ir livsenergi.

Text: Ann Thornblad
Foto: Hans Pettersson
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