ens har lart sig
lyssna till signalerna

Hur stottar man nadgon som har psoriasis och psoriasisartrit? For dkta paret
Nikoletta och Jens Stélberg handlar det mycket om att kommunicera.
Jag har lart mig att lyssna pa Nikolettas signaler, sdger Jens.

Text KARIN JANSON Foto JENNY LEYMAN

ikoletta och Jens traffades
2013. Under den forsta
dejten valde Nikoletta att
beritta om sin sjukdom.
—Jag sa att det kan
hinda att jag ser for javlig
ut ibland och att jag blir jattesjuk. Pallar du
det?
Jens reagerade med lugn.
— Jag tankte att man tar hand om varandra
i ett forhallande, det 4r inga konstigheter.
Sedan sokte jag information om sjukdomen,
jag dr en person som tycker om att ta reda pa
saker. D3 konstaterade jag att det var valdigt
olika hur sjukdomen ser ut. Artritdelen var
kanske lite mer skraimmande men det var
inget som avskrickte mig. Jag tankte att vi far
ta det som det kommer.

Fick tidigt problem med vark

Redan som barn hade Nikoletta, som man
trodde, vixtviark. Som vuxen fick hon pro-
blem med virk framst i en axel, som sprutades
med kortison flera gdnger, samt smarta i fot-
terna. 2008 fick hon diagnostiserad psoriasis
och psoriasisartrit.
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— Min pappa gick bort dret innan och efter
det blossade mina utslag upp nigot fruktans-
virt. De sdger att kris och trauma kan gora
att sjukdomen forsamras och det tror jag
stammer.

Nikoletta behandlades med kortisonsalvor
och metotrexat.

— Medicinen fungerade bra mot utslagen
men lederna var ganska illa daran. Jag gick pa
kryckor da och d4, hade inldgg i skorna och
fick kortisonsprutor.

Tidigt i relationen bestamde sig paret for att
forsoka bli med barn. Da behovde Nikoletta
sluta med metotrexat i mellan sex och dtta
madnader innan de kunde forsoka, eftersom
medicinen hor till likemedelsgruppen cyto-
statika.

— Efter ett halvar blev jag fruktansvirt dalig
och det ledde till allvarliga diskussioner. Ar
det vart att bli halvt paralyserad for mojlig-
heten att fa barn? Jag hade jattestora problem
med fotterna och reumatologen sa it mig att
ta det pa allvar och vila. Trottheten ndr man
ar i skov ar hemsk, sdger Nikoletta.

Eftersom paret hade svért att bli gravida
blev de erbjudna IVF-behandling. Allt var =






forberett for behandlingen nar de valde att
avbryta.

— Jag hade svart att 6vertyga henne om att
vi verkligen hade provat, att prova inte maste
innebara att vi gor alla IVF-forsok. Vi var sd
gamla ndr vi traffades att jag sdg barn som en
form av bonus, det var inget som var sjilv-
klart for mig. Men det har forstds tagit tid att
landa i beslutet och det poppar upp da och da
att det ar trakigt. Men d& far det vara trikigt,
jag tycker anda att det var ratt beslut, sager
Jens.

— Det ar klart att vi saknar att ha barn,
men vi har samtidigt s& mycket annat att leva
for, sdger Nikoletta.

Var svart att be om hjalp
For henne har det varit en process att accepte-
ra sjukdomen och att be om hjilp. Jens minns
en fest de var pd nir Nikoletta hade skov.

— Hon ville s& girna ha fina skor pa sig och
det slutade med att jag fick ta en taxi hem och
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hiamta gympadojor och kryckor, for det gick
inte. Jag tycker att det dr ganska talande for
Nikolettas vilja, hon forsoker verkligen men
ibland méste hon inse att det inte gdr.
Nikoletta fyller i:

— Det var jobbigt att be om hjilp for jag
har inte fatt s3 mycket stod tidigare. Nir Jens
smorjde mig pd ryggen grit jag och frigade:
Tycker du inte att jag ar acklig? Jag forvin-
tade mig nastan att han skulle siga att fy, det
hir far du klara sjalv. Men han tyckte inte att
det var ndgra konstigheter.

Sedan 2014 fir Nikoletta biologiska ldke-
medel i stallet for metotrexat. Hon tycker att
det fungerar bra. Vir och host brukar det
komma mindre skov.

— Vi brukar dka utomlands varje vinter och
det har vi inte kunnat gora i ar pa grund av
pandemin. De resorna ar otroligt viktiga for
att jag ska kunna sola bort mina utslag och f&
lite vitaminer. I 4r kdnner jag mig simre efter-
som vi inte har kunnat dka, siager Nikoletta.



Jens fungerar som
stod for Nikoletta
kénslomassigt men
dven praktiskt. Bland
annat genom att
massera henne med
en massagepistol.

Efter en tid tillsammans lirde sig Jens att se o o
nar Nikoletta hade ett skov pa ging.

— En stor del av sjukdomen ar osynlig och » Det tog n a‘g ra’ a'r
det gor att man mdste vara lyhord. Det har
tagit lite tid for mig att lira mig men nu vet I 1 k d
jag att om hon sagt att hon har ont i axeln I n nan Jag u n e
flera ganger sd ar det formodligen ett skov
pa vdg. D4 ar det vila och att boka tid hos acce te ra
reumatologen som géller.
Forstod att det var allvarligt . o .
Nar Nikoletta slutade med medicinen for att att Jag m aste VI Ia
kunna bli gravid forstod Jens hur allvarlig
sjukdomen verkligen ir. o t t

— Det var som en rak hoger for mig. Jag f k
forstod tydligare vad vi har att géra med och O r a u n n a
hur hon kan m& om hon inte far medicin och
vila. Som frisk kan man aldrig satta sig in i I k f
hur det dr att ha psoriasisartrit. Man kanske Sa'm a’ ra’ t' «
tanker att ”jag har ocksé haft ont i ryggen”,

men det hir ar ndgot annat och det var viktigt
for mig att inse. -
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»Det ar
viktigt att
kommunicera

och beratta hur
det kanns.«

Nir trottheten kommer brukar Nikoletta
behova sjukskriva sig, helst ndgon dag fore
helgen s& att hon far flera dagars samman-
hiangande vila. D4 blir det mest att hon ligger
i soffan och ser pa tv.

—Det tog ndgra ar innan jag kunde acceptera
att jag méste vila for att kunna samla kraft
och vara en sund minniska mot mig sjalv. Det
krockar med att hjarnan vill s& mycket. Jag ar
pigg i huvudet men kroppen orkar inte.

Tar storre ansvar vid skov
Jens brukar f& ta mer markservice de dagarna.

— Det brukar l6sa sig. Vanligtvis lagar vi
mat tillsammans men da gor jag lite enklare
ratter. Jag ar fagelskadare och sticker garna
ut och spanar efter faglar nar Nikoletta ser pa
tv, sd far vi bdda gora saker vi tycker om.

Om de ska ge rad till andra anhoriga dr det
just detta: Att vara lyhord, prioritera vila och
att ge varandra utrymme.

— Och s3 dr det viktigt att kommunicera
och beritta hur det kdnns. Jag dr inte den
som vinder saker indt. Eftersom det ar vanligt
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med samsjuklighet i depression tycker jag att
det ar ett viktigt budskap, sidger Nikoletta.

Paret forsoker ocksa tinka pa livsstilen
for att hdlla skoven borta. Nikoletta rokte
tidigare, men det har hon slutat med. Och hon
har dragit ner pa alkoholen.

— Nar jag triffade Jens festade jag loss och
rokte mycket. Att sluta roka ar det basta jag
har gjort, jag blev genast battre. Nu dricker
jag alkohol vildigt sillan, i princip bara om vi
ar bortbjudna. Jag har prioriterat om helt.

Nar de lagar mat tillsammans blir det ofta
glutenfritt med mycket gronsaker.

— Vi dr inga renlevnadsmanniskor men vi
har forsokt titta lite pd kosten. Manga har



Jens och Nikoletta brukar hjélpas &t att laga mat. Men ndr Nikoletta dr inne i ett skov far Jens ta mer markservice.

sagt att det dr bra att utesluta gluten sa vi for-
soker gora det till 9o procent ungefar, sager
Jens.

- Jag har mirkt att jag mar bittre utan
gluten och snabbmat, sdger Nikoletta.

Hon ar vildigt n6jd med den hjilp hon far
av hudlikare och reumatolog pd Slottstadens
lakarhus i Malmé. Nir hon flyttade till Lund
valde hon att gé kvar.

—Jag ville inte byta, eftersom de dr sd duktiga.

Jag har verkligen haft tur nir det galler lakare.
Nu har hon littare att acceptera sjukdomen
och ta emot det stod som Jens erbjuder.
—Du madste ingenting, det 4r min storsta
insikt. m

NAMN: Nikoletta Stalberg
ALDER: 42 &r

YRKE: Jobbar som resurs
pa en lagstadieskola

NAMN: Jens Stélberg
ALDER: 45 ar
YRKE: [t-projektledare

BOR: Lund

INTRESSEN: Resor, vara i
sommarstugan, ga ut och dta,
traffa vanner
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