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CNergiknippe

Neuroforbundets Johanna Andersson tycker om att satta nya projekt i
rullning. Senast i raden ar en butik med indiskt tema i gamla Vasteras.

TEXT & FOTO: HAKAN SJUNNESSON

ohanna Andersson dr Visterds-
entreprendr och Neuroférbun-
dets andra vice ordforande.
Hon tillimpar en ganska strikt
chefsroll for sina assistenter och
ar en driven projektledare, som
bojkottar otillgingliga krogar i hemstaden.

Nu har hon startat en indiskdoftande
butik ocksa.

— Stereotyper ar inte min grej och jag vill
inte hamna i ndgot fack, sager hon.

Intill Svartén i den gamla delen av Vis-
terds centrum finns den lilla butik som
Johanna Andersson driver med en av sina
systrar och en kompis sedan ndgra ménader
tillbaka. Den hir dagen 4r det hon som be-
mannar och eftersom lokalen tidigare varit
stangd ett drygt ar, 4r det flera nyfikna som
tittar in. Hon pratar med kunderna och sil-
jer. Med ny kassateknik pd lasplattan och
portabel kortldsare flyter arbetet fint.

Andra vice ordférande

Sedan drygt tvd dr har Johanna Anders-
son ett stort engagemang i Neuroforbun-
dets forbundsstyrelse, som andra vice ord-
forande.

— Vi har gatt ifrdn att ha varit ett vil-
digt diagnosbestimt forbund till en orga-
nisation, som vill hjdlpa ménniskor att leva
med nagon form av neurologisk diagnos.
Det kan handla om smarta, assistans, fird-
tjanst eller tillganglighet och dé spelar inte
den specifika diagnosen sa stor roll egent-
ligen. Man kan ha stort utbyte av varandra
i alla fall. Det &r en stor styrka att samlas
i ett starkt forbund for att kunna péverka
opinionsmissigt, hivdar hon.

JOHANNA ANDERSSON

Familj: Sambo, mamma, pappa,

tva systrar, en bror och systerdotter.
Alder: 34 ar.

Forebilder: Min familj.

Aktuell: Nybliven delagare i butik med
indiskt tema i Vasteras.
Livsdevis/livserfarenhet som du

vill sprida till andra? Ar du inte néjd
med négot, gor nagot at det. Orkar du
inte gbra nagot at det, gnall inte utan
acceptera laget.

Film som betytt mycket?

The Butler.

Bok som betytt mycket?

Drunkna inte i dina kénslor av
Margareta Hagglund och Doris Dahlin.
Fritidssysselsattning: Traffa vanner,
titta pa film och resa.

Kulturmiljé. Johanna Anderssons nya
butik ligger i den gamla delen av
Vésteras.

Helsingborg ar hennes fodelsestad och
efter nagra ar i Malmo flyttade familjen till
Visterds.

— Jag trivs vildigt bra har med narhet till
andra stdder och jag reser mycket.

Hon gick humanistisk gymnasieutbild-
ning och efter det en yrkesutbildning i bok-
foring och webbteknisk design.

Forsta jobbet kom direkt i ortens is-
hockeyforening. Sedan har hon rort sig i
tvaarscykler med utbildningsuppdrag och
olika projekt.

Léser problem efter hand

Hon siger sig vara bra pa att dra i gdng saker
och vill sedan gdrna limna 6ver till ndgon
annan som kan driva projektet vidare.

— Jag dr ganska rastlos och har inte for-
stand nog att se problemen. Jag sitter bol-
len i rullning och lir mig efter hand, forkla-
rar Johanna Andersson.

Hon har provat att vara strukturerad och
planerad ocksa.

— Men d& kommer jag aldrig igang. Det
hindrar mig. Det blir for manga trékiga
strategimoment, tycker hon.

— Jag har ingen tvdarsplan for vad jag vill
gora utan gdr mycket pd magkinsla. Hittills
har det gétt bra.

Assistansbolag och butik
Just nu driver hon sitt eget assistansfore-
tag och hjilper andra att skota sin assis-
tans. Hon 4r ocksa engagerad i Indepen-
dent Living.

—I det jobbet soker jag upp personer som
lever med personlig assistans och intervju-
ar dem om vardagslivet. Deras svar blir tips
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Gott & blandat. Johanna Andersson driver den nya indiskinspirerade butiken tillsammans med sin syster och en kompis. Har séljs allt fran klader
buddhastatyer.
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» Kompisarna gav sig ut i viarlden och jag blev allt
mer isolerad och begransad. Olika hjalpmedel och
assistans tvingades pa mig och jag kdande starkt att
nu maste jag bestimma hur jag ser pa mitt liv. «

om hur man pa olika sitt kan underlitta
livet med en funktionsnedsittning och per-
sonlig assistans.

Hon spénar alltid idéer med en kompis
och tillsammans har de nyligen kopt en bu-
tik med indiskt tema i Viasterds. Har finns
klader, rokelser, olika tesorter, tvélar, smyck-
en och buddhastatyer.

Har limbgirdle muskeldystrofi

I tioarsdldern slog den neurologiska diag-
nosen till och hennes muskler blev allt sva-
gare. Under gymnasiedren tappade hon
bade sta- och gdngformaéga.

— Jag har limbgirdle muskeldystrofi och
just ndr jag och mina kompisar var pé vig
att bli allt mer sjilvstindiga, blev livet vil-
digt olika for oss. Kompisarna gav sig ut i
virlden och jag blev allt mer isolerad och
begrinsad. Olika hjdlpmedel och assistans
tvingades pd mig och jag kinde starkt att nu
maste jag bestimma hur jag ser pa mitt liv.

—Mina kompisar hjilpte mig mycket och
nir jag ocksd fyllt 18 &r tyckte de sjdlvklart
att jag skulle med ut pé krogen i Visteras.
Jag var skeptisk for jag visste att det fanns
en hel del praktiska hinder. Men kompisar-
nas vilja var starkare.

Daligt bemo6tande upprorde

Men det bemotande hon fick i sin elrullstol
och det fysiskt otillgangliga samhillet hon
upplevde, gjorde henne upprord.

— Jag var framdt och pé redan da och fick
vildigt konstigt bemétande av krogperso-
nal. Det taggade mig dnnu mer och jag tog
mig in pa de flesta stillen, ibland bakvigen.

Hon ville gora ndgot for att forbattra
samhillet och genom Neuroférbundets
lokalavdelning i Véasteras fick hon kontakt
med beslutsfattare inom kommunen, som
beviljar bygglov.

— Vi for fram synpunkter och de lyssnar.
Men férandringar kommer att ta tid och det
handlar ocksd om utbildning och attityd-
forandringar bland méinniskor, siger hon.

Assistentsyn skapar reaktioner

Johanna Andersson skrev en debattartikel i
Reflex nr 3 2014. Den vickte en del reak-
tioner eftersom hon har en egen syn pa de
som ska jobba som assistent dt henne. De
ska synas och horas sa lite som maojligt och
bara agera nir hon kallar pa dem.

— Jo, och det har nog att gora med hur
livet utvecklades efter gymnasiet, nir jag tog
korkort och flyttade hemifran. D4 fick jag
betydligt mer assistans, berittar hon.

—Jag behandlade d mina assistenter som
vanner och jag hade forvantningar pd mig
sjalv att vara virdinna. De hjilpte mig och
dé skulle jag vara tacksam och underhélla
dem, forklarar hon.

— Jag mirkte att jag pratade mycket mer
med mina assistenter 4n med vinner-
na. Inte om personliga saker, men om sa-
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dant som jag upplevde under dagen. Det
gjorde att jag inte hade nagot socialt behov
av att prata med mina vinner, vilket i sin
tur ledde till att jag isolerade mig, berattar
Johanna Andersson.

Hon borjade dé fordndra sin syn pd
assistenterna. Att de faktiskt jobbar at
henne, med krav och forvintningar.

— De ska ha en arbetsbeskrivning och ett
forhallningssatt som i andra yrken och jag
rddgjorde med mina assistenter om detta
nya synsdtt. Att det pdverkar mig om deras
mobiler ringer och stér nir de ska assistera
mig med négot.

— Assistenterna tyckte att det var sjilv-
klart att allt fokus skulle vara pd att assis-
tera mig nér de dr i tjanst. Det fungerar bra
med assistenter som ser det sd.

Fick stod fran assistenterna

For Johanna Andersson blev det en be-
kriftelse pé att hennes tankar inte var helt
fel. Hon vagar ta for sig och hitta sitt som
kinns bra for henne, sd att vardags- och
arbetsliv fungerar sé bra som mojligt.

— Jag vill att assistenterna ska ta minimal
plats i mitt liv genom att horas och synas
sd lite som mojligt. Jag har ett stort behov
av egen ensamtid och rent praktiskt dr det
en utmaning nir man har assistans dygnet
runt.

Det mirks tydligt att den assistent som &r
i tjanst hos Johanna Andersson har en bak-
grundsplacering.

—Assistenterna dr vildigt klara med
att formedla mitt budskap vidare och de
tar inte onddiga kontakter. De ska bara
assistera mig med det jag behover assistans
med, betonar hon och fortsitter:

— Jag tror att det har underléttat myck-
et, inte minst for min sambo. Han tinker
som jag nir det giller det hir och darfor
fungerar det fint med vardagslivet for oss.
Min sambo paverkas inte sd mycket av as-
sistenten som dr i tjdnst. Det dr ndgon som
ror sig i lagenheten ibland, nér de inte sitter
och vintar standby i det rum som vi har for
dem. De idr inte med i det sociala familje-
livet och darfor fungerar det bra.

Avviker fran normen
Johanna Andersson forstdr dem som tycker
att hennes sitt att se pa assistans ar lite
mirklig.

— Det bryter vil mot vanliga sociala reg-
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Engagemang. Johanna Andersson &r starkt engagerad i tillganglighetsfragor i sin hem-
stad Vasteras.

» Jag vill att assistenterna
ska ta minimal plats i mitt liv
genom att héras och synas
sa lite som mojligt. Jag har
ett stort behov av egen en-
samtid och rent praktiskt ar
det en utmaning nar man har
assistans dygnet runt. «

ler. Men jag kontrollerar mig sjalv och ger
min personal arbetsbeskrivningar. De fir
tyvérr kritik for sitt arbetssitt och det ska
de inte behova fa. De jobbar ju med mina
forhallningssitt, resonerar hon.

Positivt tdnkande

Johanna Andersson har den neurologiska
diagnosen limbgirdle muskeldystrofi, som
finns i flera olika varianter och med delvis
varierande symtom.

—For mig dr det sd att alla muskler i krop-
pen fortvinar med borjan i lar och backen. I
den variant som jag har dr dven hjirtat lite
forsvagat.

And3 utstralar hon stor energi.

— Hela tiden dr det en kamp mot smirta
och det handlar om positivt tinkande. Jag
ar en glad och positiv médnniska i grun-
den och ser mer l9sningar dn hinder. Siger
ndgon att en sak dr for svér, vill jag gdrna
prova dnda.

Ké@mpar mot smarta

Smirta 4r ett symtom som manga med en
neurologisk diagnos kdmpar med. Aven
Johanna Andersson.

— Min kropp blir litt 6veranstringd och
jag har alltid ont i ndgon led eller inflam-
mation i ndgot muskelfiste. Jag borde nog
ta det lugnare och stretcha musklerna mer.
Mjukare leder och stretchade muskler ger
mindre smarta.

Som manga andra mdste hon skadespe-
la mellan varven.

— Jag dr extremt privat med hur jag verk-
ligen mar. Ibland fir man latsas tills det blir
bra igen och vissa dagar kdnns det som skit
och helvete. Ska man dé vara i farten mas-
te man forsoka sitta pa sig ett "happy face”
and4 och leverera.

PODDRADIO: Hor om Johanna Anderssons
vardagskamp for ett tillgangligt samhalle pa
www.neuroforbundet.se





