”Det gar att leva ett dugligt liv”

- Att jag far kanna mig sa frisk som majligt, ar ovarderligt. Men jag klarar mig aldrig utan mina
personliga assistenter. For mig ar de livsnédvandiga, sager Sofia Roman, som levt med als
sedan 2005. Vi traffar henne i ridhuset i Falu Ridklubb, dar hon deltar i ridterapi.

- Ridterapin betyder valdigt mycket for mig. Att fa kanna sig fri pa ett annat satt och kunna
uppleva hastens rorelser under mig och att fa fardas framat. Det omdjliga ar faktiskt majligt.

Ett team av manniskor finns nu runt Sofia Roman i gangen in till sjalva ridhuset. Hon far lyftselen
pa sig, vinschas sakert upp i luften med hjalp av den installerade hissen och sanks ner 6ver
ryggen pa ponnyn Fazenda,147 centimeter i mankhdjd.

Sofia lyser som en sol dar hon sitter sjalv, rak i ryggen med god balans.
-Jag, sjuka Fia, som varken kan ga eller lyfta armarna, kan rida sjalv. Det ar helt fantastiskt.

Assistenterna guld varda

Sofia Roman lever med ett team av personliga assistenter, som hon ar beroende av dygnet runt.
- Mina personliga assistenter ar guld varda fér mig och mer dartill. | samarbete med dem kanner
jag framst en trygghet i att fa vara den Fia jag vill och att fa kunna goéra det jag vill utifran min
situation. Att jag far kdnna mig sa frisk som majligt, ar ovarderligt, tycker hon.

- Jag klarar mig aldrig utan personliga assistenter. For mig ar de livsndédvandiga.
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Borjade med krokigt finger

De allra forsta symtomen som Sofia kan knyta till sin sjukdom als var att ett pekfinger kroknade.
Hon hade svarigheter att ga nerfor trappor och hennes tal bérjade kdnnas annorlunda.

- Det ka&ndes ungefar som att nagon stramade at mitt struphuvud och hipp som happ nar jag
pratade pa, kom det en svaljning. Jag hade inte langre den omedvetna kontrollen du som frisk
har nar du talar och andas, berattar hon. Hon hade symtomen under tva ar innan hennes
neurolog med sakerhet kunde faststallde als.

Als mycket individuellt

- Jag minns den dagen sa val, att det fortfarande knyter sig i magen. Jag hade symtom och efter
tva langa ovissa ar, kom domen genom diagnosen. Efter beskedet tankte jag om och om igen, i
morgon ar jag dod.

Men det ar nu tretton ar sedan och Sofia ar i allra hégsta grad levande, aven om hennes kropp
inte alls fungerar som hon vill.

- Pa bipacksedeln till min medicin star det att lakemedlet férlanger livet med 3 manader. Jag
maste dock tro pa att det ar individuellt fran fall till fall, eller hur? sager Sofia Roman.

Vill bli bemo6tt som vuxen

Sofia tycker de flesta manniskor saknar kunskap om vad als innebar. Hon vill ha forstaelse for hur
sjukdomen paverkar henne.

-Det ar fruktansvart att vara mentalt frisk, medan min kropp "ats upp av sjukdomen", nar mina
muskler fortvinar och blir odugliga. Nar jag pratar later det lite "barnsligt", men det innebar absolut
inte att jag vill bli bemétt som ett barn, sager Sofia med eftertryck.

Trots allt hon k&dmpar med i livet havdar hon sin under omstandigheterna goda livskvalitet.

- Det ar klart att jag skulle vilja vara frisk, fast det gar att leva ett dugligt liv med sjukdomen tack
vare ett gott stdéd och ett starkt psyke.

Optimistisk livssyn trots als
Forskningen har visat att als egentligen ar flera olika sjukdomsvarianter.

- Jag tror pa en langre 6verlevnad tack vare ett starkt psyke och en optimistisk livssyn éverlag.
Detta i kombination med mycket aktiviteter, bade fysiska och mentala, sager hon och fortsatter:

- Jag tror dessutom att yngre manniskor ar mer motstandskraftiga mot als. Ett gott socialt liv ihop
med mycket skratt som jag har, ar sakert en stor del till varfér jag lever idag.

Hon har fortfarande viss rorlighet kvar, som betyder mycket.

Hon anvander sig dagligen av Permobil och behdver ha stod for nacken.

- For att klara av vardagen, samarbetar jag med skickliga personliga assistenter, sager Sofia.

Kommit nara als-forskarna

Hennes medlemskap i Neuroférbundet har varit ett personligt lyft pa flera plan.

- Det gor att jag k&nner mig delaktig i samhallet igen, vilket for mig ar en oerhdrd upplyftande
kansla, sager Sofia Roman. Dessutom har hon kommit i nara kontakt med forskning om als.

- Jag fatt mojlighet att satta mig in i den spannande forskningen som sker och deltar nu ocksa i
forskningsprojekt. Hon hanvisar till det intensiva arbete som pagar for att hitta orsaken till varfor
als uppstar i manniskokroppen, inte minst har i Sverige.

- Jag beundrar verkligen forskarna och deras arbete, sager Sofia.
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Bli medlem i Neuro

For bara 30 kronor i manaden far du tillgang till diagnosstod, natverk och juridisk radgivning.

www.neuro.se/medlem

Tel: 08-677 70 10
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