Att levaw med,
Ataxier







Att leva med ataxier

" Jag kan fortfarande gora
allt — pa mitt eget satt”

J ohanna Nordbring, 47 ar idag, gick
tredje drskursen pd gymnasiet nir
hon mirkte att hon hade problem med
balansen. Det mirktes sdrskilt i en av
skolans korridorer ddr hon ofta tram-
pade snett.

—Skolskoterskan konstaterade att jag
hade lite dalig balans och behévde trana.
Det tyckte jag sjalv lit rimligt, sa jag for-
sokte.

Trots trining fortsatte snedstegen,
och ndgra dr senare blev det uppenbart
att nagot var riktigt fel.

—Jag skulle &ka skridskor med barnen
i samband med att jag utbildade mig
till larare. Skridskor hade vil aldrig va-
rit ndgon favoritsport for mig, men nu
upptickte jag att jag inte ens kunde sta
pa ett par skridskor.

I 20-arsaldern sokte Johanna Nord-
bring hjilp hos en neurolog och ménga

undersokningar senare fick hon diag-
nosen ataxi.

— Det var inte dramatiskt pa nagot
sétt, varken for mig eller f6r omgivning-
en. Men det var skont att fa en diagnos
och att veta att mina problem hade en
orsak.

I samband med att hon fick sin diagnos
fick hon 4dven veta att sjukdomen oftast
forvirras med tiden, men att den ocksa
kan plana ut. Neurologen hade en rela-
tivt positiv attityd, som Johanna Nord-
bring minns vil 4n idag.

— Han sa att av alla neurologiska
diagnoser dr det hir en av de bittre. Det
tycker jag stimmer ganska val.

Visst har en del av hennes besvir for-
virrats — idag anviander Johanna Nord-
bring rullstol bade hemma och pa job-
bet. Armarna ér ocksd lite ostyriga, och



Att leva med ataxier

» koordinationen kan svaja. Aven hennes

tal har paverkats litegrann. Men hon
lever i stort sett samma liv som de flesta
andra, med heltidsarbete, familj och en
aktiv fritid.

— Sjukdomen gor mig inte trétt och
jag har heller inga smartor. Jag kan gora
allt som en frisk person kan, men ofta
gor jag det pd mitt eget sitt.

I slutet av 1980-talet, nidr Johanna
Nordbring utbildade sig till biblioteka-
rie, hade hon 4nnu inte "kommit 6ver-
ens” med de problem som sjukdomen
medforde.

— Under tv4, tre dr drack jag inte kaffe
med mina studiekamrater...det skvim-
pade ju. Det var som om mina problem
inte skulle finnas om jag undvek situa-
tioner dir de blev uppenbara. Men sé
kan man ju inte hélla pa. Jag élskar ju
kaffe.

Det finns inga likemedel mot ataxi
och sdvitt det ar kint paverkar inte
sjukgymnastik eller trining sjukdoms-
forloppet. Johanna Nordbring har inte
fatt ndgot namn p4d sin specifika form av
ataxi, men tycker egentligen inte att det
ar sa viktigt att kidnna till fler detaljer.

I dag anser hennes likare att sjukdomen
har planat ut och att den inte kommer
att forvarras.

—Men man vet ju aldrig hur ens hilsa
kommer att se ut — men det gor ju inte
friska ménniskor heller.

Hon har vant sig vid att folk ligger
mirke till henne nidr hon sitter i sin
rullstol pa jobbet som IT-samordnare
pé Trelleborgs bibliotek. Och kollegerna
har lart sig att hon i princip aldrig vill
ha hjilp.

—Om jag vdnjer mig vid att fa hjalp sa
fort jag tappar nagot, skulle jag ju inte
klara mig om inte ndgon fanns i nar-
heten.

Ingen onédig hjalp, men girna smarta
hjilpmedel. Det dr Johanna Nordbrings
viag att leva ett normalt liv.

— Nér min som Viktor foddes insdg
jag att jag skulle behova en del hjilp-
medel eftersom jag exempelvis inte
kunde lyfta honom. Jag ville ocksa ha
en barnvagn med dodmansgrepp om
jag skulle falla och tappa taget. Det hir
var inte helt sjilvklart for hjdlpmedels-
centralen — men med tjat och envishet
fick jag det jag behovde.



Det var som om mina problem inte skulle finnas
om jag undvek situationer dar de blev uppenbara.

Men sa kan man ju inte halla pa.

Hon ir alltjamt svag for smarta prylar
och beskriver sig som ett "teknikfreak”.
Sonen Viktor hér 14 ar, delar sina

foraldrars stora intresse att resa.

— Vi har alltid rest mycket i min familj.
Jag har rest flera ganger till USA tillsam-
mans med Viktor och min make Lars,
sdager hon och fortsitter:

— Jag dlskar det landet, i alla fall att

turista dir. Inte minst for tillganglig-
heten — dir har man haft tvingande
lagar sedan 1990 och du kommer fram
overallt trots funktionsnedsittning.
Johanna engagerade sig i NHR

(Neurologiskt Handikappades
Riksférbund) nuvarande Neuro,
inte minst for att driva frigan om
ett tillgdngligare samhaille. m








