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"Jag vill ha ut sa mycket mer av livet!”

Johanna Andersson var i tiodrsildern nar bade hennes foraldrar
och gymnastiklarare uppmarksammade att nagot inte var som det
skulle, flickan som alltid hade varit sa sportig och fysiskt aktiv hade
fatt problem med att springa.

— De sdg att jag drog upp axlarna nir jag sprang, och insag att det
var nagot som borde kollas. Hos den forsta likaren fick Johanna An-
dersson visa att hon kunde ga, springa och resa sig. Foraldrarna fick

beskedet att det inte var ndgon fara med henne.

— Men mamma hade en annan magkinsla, och tog mig till ytterli-

gare undersokningar, berdttar hon. Diagnosen var limbgordeldystrofi,

Min mamma hade en annan magkdénsla
dn ldkaren, sa hon tog mig till ytterligare
forst marks i musklerna runt backenet. Nagra ar senare forsvagades  undersékningar, berdttar Johanna
Andersson som har limbgdrdeldystrofi
sedan 10 ars dlder.

en neuromuskulir sjukdom dar den successiva muskelforsvagningen

hennes muskler alltmer och det blev aktuellt med rullstol. Nagot som

Johanna Andersson kiande ett stort motstaind mot.

— Det var en kamp in i det sista. Jag ville verkligen inte anvinda rullstol. Men nir jag gick i attan
stukade jag foten, och da stod valet mellan att vara hemma fran skolan i flera veckor eller att faktiskt
acceptera rullstolen. Just da var det bra att ha en stukad fot att skylla p4, for att komma 6ver den psy-
kologiska sparren. Och snart blev det uppenbart att det var en bra idé.

— Jag markte ju att jag madde sa mycket battre nar jag anviande rullstolen. Jag sparade pa mina krafter.
Det dr ocksa ett rad som hon skulle vilja ge andra i samma situation: forsok att acceptera rullstolen. —
Men det dr ett beslut som man maste hitta till sjdlv. Det blir ju inte bra om man kanner sig tvingad av
andra som anser sig veta bast.

Snart fyller Johanna Andersson 30 ar och sedan 20-arsaldern har hon arbetat halvtid inom ishock-
eyvarlden, de senaste dren som utbildningsansvarig i Vistmanlands ishockeyférbund. Hon har hjilp
av personliga assistenter, fran borjan bara nagra timmar i veckan, men numera dygnet runt. Pa fritiden
laser hon mycket, ser pa film och pysslar garna med blommor och tradgard. Att baka och laga god mat

roar henne ocksa.

Johanna Andersson dr aktiv i Neurologiskt Handikappades Riksférbund (NHR) och tycker att foren-
ingslivet ar roligt. Hon dr, som hon sdger, ”ingen planerande manniska”, men nir det giller framtiden
har hon bestamt att inte jobba tills hon stupar. Nyligen kom hon fram till beslutet att s6ka full pension.
— Jag kanske skulle orka med mitt jobb ndgot ar till — men i sa fall orkar jag ingenting annat 4n att

jobba och sova. Det finns sa mycket mer jag vill ha ut av livet!

Mer om NMD pd ndsta sida...



Vad ér NMD?

NMD ir ett samlingsnamn for en rad sjukdomar, vilka i folkmun ofta bendmns ”muskelsjukdomar”.
NMD ir egentligen en forkortning for Neuro Muscular Diseases, det vill siga neuromuskulira sjukdomar.
Gemensamt for dessa ar att muskulaturen forsvagas och fortvinar. Orsaken till svagheten i muskulaturen
vid neuromuskulara sjukdomar sitter antingen i den perifera nervtraden, i nerv/muskelforbindelsen eller

i sjalva muskelfibern. Nigra exempel pa neuromuskulidra sjukdomar ar:
e Dystrofia myotonika

® Duchennes muskeldystrofi

Limb girdle muskeldystrofi

e Facio scapulo humeral muskeldystrofi

Spinal muskelatrofi

Charcot Marie Tooths sjukdom.

Vem far NMD?

Mainga muskelsjukdomar ar drftliga. Andra orsakas av inflammation i nerver eller muskler eller av
andra faktorer, till exempel bristtillstind. Symtomen startar vid olika aldrar, beroende pa vilken sjuk-
dom det ar.

Hur yttrar sig NMD?

Musklerna blir svaga och fortvinade. Vid de flesta muskeldystrofier drabbas hoft- och larmuskulatur
tidigt. Tidiga symtom ar till exempel svarigheter att springa, resa sig fran nigsittande, ga i trappor och
att kliva upp pa en buss. Primara nervsjukdomar (neuropatier) drabbar oftast muskulaturen i hander
och fotter. De flesta muskelsjukdomar forsamras langsamt och ar timligen godartade. Det faktum att
forsamringar sker langsamt innebar att den som har sjukdomen hinner anpassa sig till en successiv
forsamring. Darigenom kan en person med en muskelsjukdom ofta leva ett i stort sett normalt liv, bilda

familj, arbeta och vara aktiv savil i som utanfér hemmet.

Diagnosombud och natverk

Inom Neurologiskt Handikappades Riksférbund finns diagnosombud och nitverk fér neuromusku-
lira sjukdomar. De bestar framfor allt av personer som sjilva lever med olika sjukdomar och deras
ndrstdende. Ombuden och nitverket sprider information, ger rad och stod samt arbetar aktivt for att
forbattra vard och behandling. Vart viktiga arbete behover ditt stod i form av frivilliga gavor! Tack for

att du vill ge stod till vart arbete for att skapa ett gott liv for personer med neurologiska diagnoser!
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