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Forord

Arbetet med den hir boken har varit en tidsresa som strackt
sig fran att jag fick mitt hivbesked 1987 fram till idag. Detta
besked forandrade hela mitt liv. Framfor allt fick jag dndra pa
mitt tidsperspektiv, jag blev tvungen att fokusera pa att ma
bra i nuet och att ta en sak i taget. Det later kanske enkelt,
»att leva 1 nuet«, men det ar det sviraste som finns.

Samtidigt fanns det en kinsla som bar mig, den att jag ville
fortsatta leva och fordjupa de insikter och erfarenheter jag
dittills forvarvat. Nar jag fick hivbeskedet stilldes livet pa sin
spets och jag bestimde mig for att inte lata radslan for sjuk-
domen kvdva mig. Med 6ppna 6gon forsokte jag mota livet
med samma nyfikenhet som tidigare, dock pa ett annorlunda
satt.

Resan jag har gjort genom skrivandet av denna bok har
varit ldng och emellanat jobbig eftersom jag aterigen har
fardats in i de allra smartsammaste situationerna, de i en tid
utan bromsmediciner, in i min kamp nir sjukdomen holl pa
att ta livet av mig. Livet som jag alskar.

I backspegeln kan jag kdnna mig stolt, att jag mitt i allt det
jobbiga ocksd hade en styrka som jag inte anade den dagen
jag fick min diagnos. Erfarenheten av den styrkan delar jag
ofta och girna med mig av till mina vinner och de jag méter

som har kommit att stillas infor ndgot svart. Vi har mycket



mer kraft an vi tror om vi med 6ppna 6gon gér in i det som
sker. Om vi vagar se verkligheten i vitogat och inte ger upp.
Att vaga hoppas och tro pa det omojliga ingar som ingredi-
ens i min egen livsaskadning. Att reflektera 6ver livet dr en
viktig investering som med dren gett mig ett inre lugn och
det marker jag idag nar jag stills infor problem, utmaningar
och fragor som jag inte vet svaren pd. Lugn, Steve, det kom-
mer med tiden, tianker jag.

Att stanna upp och odla sin tilmodighet, trots att det inte
alltid ar latt, har gjort att jag kunnat dra slutsatser om det
jag varit med om, kunnat behdlla det som ar bra och forsokt
lamna det som kanns oviktigt. Jag har justerat min inre kom-
pass och ibland ocksa den yttre for att hitta vidare riktning i
livet. Livet dr hir och nu och det pagar.

Mina hojdpunkter under skrivandet har varit vistelserna
pa Gamla Nisets Gard hos mina vanner Sven och Torsten.
Pa deras vackra stille utanfor Stockholm har jag fétt se en
naturtridgard viaxa fram genom dren och den ar fantastiskt
fin att uppleva. Sedan jag flyttade till Stockholm har de
genom sitt brinnande intresse for det som vaxer och blom-
mar lart mig att tydligare se kraften i det som vixer, 4ven om
det ibland kan vara i det lilla. P4 deras gard flodar skrivar-
gliddjen och dir har tankarna kommit pa plats. I denna miljo
kommer nyanserna i det jag vill formedla men ocks3 de
tunga tankarna fran ett langt liv med hiv.

DA trostar det att se naturen ater i knoppning. Bara for
ndgra manader sedan var hela tomten ett gnistrande vitt
vinterlandskap. Nir jag nu star framfor alla rhododen-

dronbuskarna som stricker sig langt upp i skogen forstar
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jag det stora med naturen, snart kommer det att lysa i hela

skogsbrynet av rosa, lila och rétt. I naturen ser jag samban-
den mellan blomstring och nedbrytningsprocess, sa likt det

manskliga livets skeenden. Allt hanger ihop.

Att denna bok blev en samling kronikor ir egentligen ett
forslag frdn min vdn Linn men det har ocksa att gora med
mitt eget intresse att lisa kronikor och essier. Jag liser alla
jag kommer over. I kronikor flodar de egna tankarna och
man behover inte rattfirdiga nagot, framfor allt behover
man inte i noter ange varifran man himtat sina uttryck och
pastdenden.

Som ung blev jag mycket intresserad av den franske tan-
karen Michel de Montaigne vars bocker jag ofta och flitigt
laser. Han slutade sin statliga tjanst, flyttade till sin hemort
och satt och skrev i sitt bibliotek. Hans budskap var att man
framst skulle lira sig att tinka och uttrycka sig. Att den rik-
tiga kunskapen inte ir att citera andra utan just att uppticka
och uttrycka sitt eget tinkande. Jag har som malsittning
att skriva om hiv pa mitt sitt och ta exempel fran mitt eget
liv, men jag skriver ocksd om vad moten med andra méin-
niskor har lirt mig. Var och en kan ha sin egen tolkning av
vad jag har skrivit men min malsittning ar att visa att hiv
i grunden har méanga likheter med andra ménskliga feno-
men. Att skriva en bok ar mitt bidrag till att bryta tystnaden
som idag rader kring denna sjukdom. Tystnaden skapar en
dimma av okunskap och forutfattade meningar som i sin tur
foder fordomar och forstorar skuld- och skamkanslor. Vart
samhille behover fler mianniskor som vagar vara 6ppna om

sjukdomen.
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Jag har bett Barbro Westerholm att skriva ett inlednings-
kapitel om sina tankar och erfarenheter av arbetet med hiv.
Barbro har alltid varit en inspirationskilla, for mig som for
maénga andra minniskor i det hir landet. Genom sitt genuina
intresse for manniskor och samhillet och genom sin kunskap
har hon formdagan att kunna koppla samman fragor och
foreteelser i ett tidsperspektiv och se deras sammanhang. Vi
behover mianniskor som Barbro.

Boken illustreras med foton tagna av den norske foto-
grafen Per Miljeteig. Per traffade jag forsta gdngen pa en
utbildningshelg i norska fjillen for ndgra ar sedan. Jag fann
i honom en god och intressant samtalspartner. Innan Per
borjade arbeta som fotograf hade han jobbat i manga ar
med fragor knutna till minskliga rattigheter inom UNICEF
och dven nationellt i Norge. Han har varit ordférande i
HivNorge, och vid sidan av det engagemanget har han ocksa
varit starkt engagerad i internationellt hivarbete, speciellt i
kampen mot diskriminering av hivpositiva.

Jag tycker inte att man ska dgna sitt liv at att ga i andras
fotspar. Man ska finna sina egna och vaga ga pé vagar som
inte ar utstakade. Men under vintermanaden pad Gamla
Nisets Gard ndr snodrivorna 1dg hoga 6ver dgorna var det
ganska tungt att gdng pa ging stega ut vigen till den stora
vedboden. Nir det var dags att fylla pd mer ved var det
skont att ga i de redan upptrampade sparen.

Jag tror pa att vi sjdlva kan paverka vdra liv, att vi har ett
eget ansvar for vara liv men som i en tvaklang, en kontrast,
ar vi ocksd beroende av andra manniskor. Det egna ansvaret

i livet hor ihop med ansvaret vi har for andra manniskor.
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Ensam ar inte stark och dven om vi drabbas av sjukdom sa
ar det ocksa en erfarenhet av livet. Att ibland vara svag ar
inte samma sak som att vara en forlorare.

Det smirtar mig att se att vi ar pa vidg mot ett samhalle dir
det inte finns utrymme for den som inte orkar fullt ut.

En inspirationskilla ar for mig Dag Hammarskjolds dag-
bok, Vigmdrken, som publicerades efter hans dod. Jag har
valt ut ett vigmarke som betyder mycket for mig:

Den langsta resan dr resan indt.

Steve Sjéquist
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Fotspar 1 sanden

Jag tycker om att ta langa promenader lings sandstrander.
Att ga precis vid kanten, dar vattnet efter sista vadgbrytningen
sakta ebbar ut for att till slut bara nudda vid sanden.

Dair ar sanden vat och kinslan ar sval och skon nar fot-
terna sjunker ner och omsluts. Med jaimna mellanrum sinker
jag blicken for att halla mig till linjen, jag foljer gransomra-
det mellan bl6t och torr sand.

For varje steg jag tar kan jag se mina egna fotavtryck sam-
tidigt som jag ser avtryck fran andra som har gatt lings den
linga stranden. Jag ser avtryck som foljer min egen riktning
men ocksa de avtryck som moter mig.

Vid Ljugarn pa sydostra Gotland finns strinder som jag
har vandrat lings under manga 4r, under varar, somrar och
hostar. Jag kdnner stranderna och vikarna vil, samtidigt som
upplevelsen dr ny varje gang jag promenerar dar. Vinden,
havet, firgerna och molnen ir olika fran ging till gdng och
det ir de skiftningarna som ir den stora upplevelsen; igen-
kanning och olikhet pd samma ging.

P4 mina strandpromenader roar jag mig med att se hur jag
sjdlv kan paverka mina fotavtryck, de kan bli bestimda och
djupa eller mer forsiktiga och inte sa tydliga. Lyfter jag tirna
uppat syns avtrycken av hdlarna mer och vinklar jag fotterna

blir avtrycket ojimnt. For att senor och muskler i fotterna
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och vaderna ska fa stricka ut sig och arbeta ligger jag tyng-
den pa hilarna och spretar med tarna uppat. Ibland ligger
jag tyngden pa tarna och forsoker ga sa att inte hilarna syns
i sanden.

For att kunna njuta dnnu mer av mitt barfotagidende drar
jag fotterna efter mig, jag placerar ovansidan av foten mot
sanden sd att de blir mjuka och slipade. En skon och gratis
fotvérd.

Efter en stunds vandrande infinner sig ofta ett behagligt
lugn, ett lugn i gdngrytmen, ett lugn i blicken mot vattnet.
Vid soliga molnfria dagar stannar jag for att andas lugnt och
djupt och vilar 6gonen dar himlen moter havet. Det ger mig
ro och en aning om evigheten. Dir p4 stranden infinner sig
ibland en kinsla av att jag dr en del av ndgot mycket storre
an bara mitt eget liv. Det dr en hisnande upplevelse.

Det har ocksa funnits dagar nir jag vandrat pa stranden
eftersom jag burit pd en oro som inte limnat mig. Jag har
tagit promenader lings med havet de dagar nair jag kant sorg
och undran, de dagar nir jag kant radsla infor livet och infor
de erfarenheter jag har. De upplevelser vi har och de erfa-
renheter vi gér som manniskor blir fler och fler under vara
liv men det ar vi sjalva som bestimmer vilken betydelse de
ska fa. Under mina strandpromenader har jag latit erfaren-
heter av bade sorg och glidje medvetet fa ta plats sa att de
med tiden hamnar i ett sammanhang. Havet, horisonten och
sanden har hjilpt mig med den bearbetningen.

Det ar pd stranden som tankar och kanslor och upplevelser
far ta plats och komma som de sjalva vill, helt osorterade.

Dir tar jag hela livet i ansprak och later tankarna floda.
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Det dr just det jag vill skriva om — livet. Om de spar som
de manga dren med hiv har limnat i mig. Jag vill skriva om
moten med manniskor fran mitt arbete som foreldasare och
forfattare och fran resor runt om i Sverige och utomlands.

Jag skriver i den starka forvissningen om att vira upplevel-
ser genom livet bildar en livsviv, en viv som ménga andra
kan kidnna igen sig i. Jag tror pa var formdaga att leva oss in i
varandras liv, tankar och erfarenheter.

Poeten Gunnar Ekelof skriver, att det som ar botten i mig
ar botten i dig. Dar hittar vi det allmdnmanskliga, det vi
delar.

Om vi 4r manga som gdr pa stranden blir det manga spar.
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»Det viktigaste dr att fa vara frisk«

Jag har rensat i mina bokhyllor och férsoker fa bort alla
hogar med bocker som stir pa golvet i manga vrar och horn
i min lilla ligenhet. Min akilleshal 4ar mina bocker och jag
vill egentligen inte gora mig av med en enda bok eftersom de
inte bara berittar om sitt innehdll, utan tar mig med pa en
tidsresa i mitt eget liv. En del midnniskor samlar pa porslin,
skivor eller skor och andra, som jag, samlar bocker.

Jag tanker pa sommardagen nir jag var och handlade i
Hemse pa Gotland och som vanligt tog en sving i bokhan-
deln, ndgot som hor till de goda sommarrutinerna. Jag gar
in for att lustfyllt titta runt, bara for att jag vill och inte har
ndgra tider att passa.

Bredvid ndgra hyllor vid fonstret stod en rod reaskylt och
jag gick dit med bestimda steg, gjorde mig redo att se vad
som fanns i hyllorna. Med skarpa i blicken och med huvu-
det pa sned sokte jag systematiskt bland alla bocker for att
snabbt kunna ldsa boktitlarna.

Dir, i en av hyllorna, fann jag de tre volymerna av Barbro
Alving, Bangs dagbocker, Personligt, som ar sammanstillda
av hennes dotter Ruffa och Birgit Petri. Jag har alltid varit
fascinerad av Bang, av hennes tydliga sitt att skriva, hennes
starka personlighet och att hon var sa modig och vigade visa

sin ménsklighet och sdrbarhet. Bockerna kostade 60 kronor

27



styck. Vilken lycka, tinkte jag och styrde vigen mot kassan
med kinslan av att ha vunnit hogsta vinsten.

Nu drar jag mig till minnes ett radioprogram som sandes
i repris, ett kdseri fran 1970-talet i vilket Bang talade om
manniskovirdet. Hon berittade om en intervju i radio med
en dldre man som hon hade lyssnat pa och som hade fatt
henne att reagera.

Mannen hade talat om att det visentligaste i livet for ho-
nom var en god hilsa.

Bang gav sina lyssnare en tankepaus och sedan talade hon
med sin beromda, varma och inkinnande rost.

Givetvis forstod hon att mannen var tacksam for en god
hilsa och det ar vi alla, MEN, sade Bang, vi maste ha klart
for oss att vi som dr sjuka, drabbade av svir ohilsa, och till
foljd av detta kanske lever isolerade med en kinsla av att
befinna oss vid sidan av verkligheten, vi dr ocksa barare av
det unika mianniskovardet.

Sjukdom och isolering kan drabba oss alla, men det
manniskovirde som ar forbundet med det liv som vi fick i
fodelseogonblicket, det bar vi med oss ocksa i de svdra och
tunga livserfarenheterna och i varje manniskas personliga
lidande.

Denna insikt 6nskade den livserfarna Bang att den gamle
mannen hon lyssnat till skulle bli varse under sitt liv.

Det dar mdnga minniskor som tycker sig tappa sitt min-
niskovirde nar de blir sjuka och orkeslosa, och det virsta ar
att de drar sig undan eftersom de inte tycker att de passar in
i ett samhille fullt av engagemang och energi, ett samhille

som hyllar det som ar kraftfullt.
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Det dr svart att virja sig mot dessa starka krafter ndr man
inte orkar och jag vet sd vil av egna erfarenheter hur det
kanns.

Alla mdnniskor drabbas av sjukdom och svarigheter,
det mirker vi om vi orkar se oss runt i samhillet, pd vira
arbetsplatser, om vi ser vdra nirstiende, om vi ser grannen
i lagenheten bredvid. Vi finns 6verallt och vi bar pa djupa
livserfarenheter och vi kan beritta att livet inte alls behover
bli meningslost nar vi drabbas av sjukdom. Vi som ar sjuka
ar mycket lyhorda om du vill lyssna till vara tankar och
erfarenheter. Vi har det dnda ut i fingerspetsarna och i mag-
gropen.

Att lyssna pd minniskors berittelser gor att vi fir manga
fler bitar till livspusslet. Det minskliga livet ar givetvis kraft
och styrka men varje manniska som far leva kommer att f3
uppleva stunder av svaghet, de flesta far ocksa erfarenheter
av sjukdom och ohilsa. Det 4r att vara minniska och det
tillhor livet.

Jag har levt manga ar med hiv. Hiv ar en val integrerad del
av mig som ibland maste fi ta plats i ett samtal med man-
niskor jag moter. Att jag har orkat alla dessa ar beror bland
annat pa att jag har forsokt se min livssituation med 6ppna
ogon, och jag har fatt dela tankar och kanslor av lycka och
oro med andra manniskor.

Nar vi berdttar om vara liv for varandra och satter ord
pa de kinslor vi bar pa blir vi pAminda om att vi delar sa
mycket mer dn vi anar.

Det vidgar forstaelsen av att vara manniska och det fordju-

par véra relationer till varandra.
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Mina vanner Sven och Janne tar upp sina insulinpennor
och ger sig sjdlva en spruta nir vi har satt oss vid middags-
bordet, och jag har lart mig att utan omsvep resa mig fran
bordet till desserten och ta mina bromsmediciner, utan att
smussla eller tveka.

Det viktigaste dr att vara manniska!
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