hon en strapatsfylld resdrém.
— Allt gér om man vill, sger Marie

som kallar sig sjélv “"Hopptimisten”..
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DETTA AR MARIE
HAV LUNDKVIST
Alder: 68 ér.

Familj: Maken Sven-Erik,
tvé barn och sju barnbarn.
Gor: Driver den privata
Hopptimiststiftelsen,
www.hopptimiststiftelsen.
com. Maries egen hemsida
&r www.hopptimisten.com.
Har skrivit boken Med
rullstol i grénsakshissen —
om hopp och optimism i
en tid av férlust och
utsatthet (Idus forlag).

P

orskfodda Marie Hav

Lundkvist hade, som

dennaturilskare hon ir,
ldnge dromt om att f& uppleva
Aurland i Norge; fjordens djup-
bla vatten och fjéllets spektaku-
lara skonhet. Med bara fyra
procent syn kvar insag hon att
det var nu eller aldrig om hon
skulle ha chansen att se nagot
alls. Hon kollade med familjen
— vem ville f6lja med pa detta
aventyr?

— Det skulle bli en stor utma-
ning for oss alla. Men eftersom
jag ménga génger har visat att
allt gar om man vill, sd var jag
siker pa att dven detta skulle gé
bra, sdger Marie och ler.

De blev ett starkt géiing pa fem
personer — Marie, maken
Sven-Erik Lundkvist, barnbar-
net Camilla Lindén och hennes
make Alex samt svérdottern
Lotta Lundkvist, som i septem-
ber tringde ihop sig i en stor
hyrbil for att paborja den langa
resan mot Aurland. I bagaget
fanns, forutom allas ryggséckar,
Maries hjalpmedel. En ter-
rangstol, en fjidllvagn och en
manuell rullstol.

Livet forandrades

Fortolv dr sedan drabbades Ma-
rie av en genetisk och progressiv
nerv- och muskelsjukdom som
successivt har begransat hennes
rorlighet. 2012 hamnade hon i
rullstol och tvingades acceptera
att livet aldrig skulle bli detsam-
ma igen. Hon blir gradvis sdm-
re och numera hor hon med ett
cochleaimplantat och synen &r
nistan borta. Aven andningen
och sviljformagan dr paverkad
av sjukdomen.

Men att Marie 4r sa pass funk-
tionsnedsatt dr svart att ta in nir
hon rakryggad, pigg och frasch
beréttar sin historia. I ldgenheten
i Visterhaninge, séder om
Stockholm, finns ocksa Maries
make Sven-Erik och barnbarnet/
personliga assistenten Camilla.
Hon 4r en av tio assistenter som
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Utsikten over
fiorden var
fantastisk,
berattar Marie.

hjélper sin ’bestemor” i hennes
vardag.

— For mig 4r Marie bestemor,
det #r s jag alltid har kallat min
farmor, sidger Camilla glatt.

Formagan till glddje och op-
timism verkar vara ett familje-
drag, for bade Camilla och
Sven-Erik &r lika soliga i sittet
som Marie. Stimningen i hem-
met dr ljus och ldttsam. Samtalet
avbryts ofta av skratt nar Camil-
la och Marie beréttar om alla
drapliga situationer som kan
drabba en funktionsnedsatt per-
son. Situationer som ménga
skulle bli vansinniga pa, men
som Marie viljer att se pd med
humor.

“Jag bli ledsen
varje gdng jag far
ett tufft besked”

— Som den dér nationaldagen
da jag fick aka varuhiss iklddd
norska nationaldrikten. Alltsa
den minen pa kocken nir hiss-
dorren gick upp ... dér satt jag
mitt bland alla lador med gron-
saker, ler Marie och beréttar att
eftersom det bara fanns trappor
upp till restaurangen dér de ha-
de ett bokat bord, sa fick hon
aka varuhiss och hamnade i res-
taurangkoket pa andra vaningen!

Den hindelsen och andra
anekdotiska upplevelser finns
nedtecknade i hennes bok Med
rullstol i gronsakshissen — om
hopp och optimism i en tid av
forlust och utsatthet.

— Eller nér du skulle bestilla
nytt ID-kort och fick fragan hur

8

lang du 4r. Nér du sa 162 centi-
meter ville handldggaren ha
bevis pa det, trots att du satt i
rullstol. Dé erbjod du dig att
ligga dig pa golvet for métning,
sdger Camilla och skrattar gott
at minnet.

Tveklost har den medfodda
humorn och livsglddjen hjilpt
Marie attklara av alla motgang-
ar och tuffa besked. For bakom
optimismen finns séklart en sorg
over att sakta men sikert forlo-
ra kroppens alla funktioner.

En chock

Forsta gangen Marie mirkte att
nagot var fel var nir hon 2010
ramlade ihop under ett trinings-
pass. Benen vek sig. Hon har
alltid gillat att sporta och var i
sin ungdom elitsimmerska, sa
hon var mycket viltranad. Nar
hon kort ddrpa borjade hora sdm-
re misstinkte ldkarna en hjarn-

resendrer:
Camilla langst

fram, Sven-Erik,
Marie och Lotta.

tumor, eftersom manga i slikten
haft cancer. Men det var ingen
tumor utan en érftlig degenera-
tivneurologisk sjukdom. Beske-
det kom som en chock.

“Jag har
memorerat
allt vackert vi sag”

—Tunga besked é&r aldrig roli-
gaattfd. Jagbliledsen varje gang
jag fér ett tufft besked om en
forsdmring. Men jag stannar
inte kvar dér utan forsoker hitta
16sningar i stillet, sdger Marie
och far nickande medhall av
Sven-Erik.

— Vi tillater oss att bryta ihop.
Sedan reser vi oss upp igen. Det
hjélper ju inte att sitta och dep-
pa ...
Det kanske jobbigaste beske-
det var nér sjukdomen satte sig

Forts pa ndsta sida
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'RESAN

Ganget som
gjorde turen fill
toppen: Marie,
Lotta, Sven-Erik,

Alex och Camilla.

Forts fran foregaende sida

pé talet. Marie dr en verbal
person och utsikten att inte fa
ihop orden till begripliga me-
ningar kéndes férodande. Men
hon gav inte upp utan hittade
egna strategier for att 6verkom-
ma hindret.

—Jag har ett fotografiskt min-
ne och visualiserar orden. P4 sa
sitt kan jag dndé prata obehind-
rat. Men jag blir fortare trott av
att prata numera, konstaterar
hon.
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Ldra sig pa nytt

Aven cochleaimplantatet har
tvingathennes hjirnaattldranytt.
Att exempelvis en bil later pa ett
annat sétt 4n innan implantatet.
Hon ser fortfarande féarger och
konturer och det var en stor an-
ledning till att hon ville géra den
dér resan till Aurland. Hon kun-
de fortfarande se och kénna om-
givningen och med hjélp av fo-
tografier som familjen togharhon
i efterhand kunnat nérstudera de
uppforstorade stillbilderna.

—Jag har memorerat allt vack-
ert vi sag. Jag far en klump i
brostet av tacksamhet 6ver att
familjen ville stélla upp for mig.
Deras insats var ovirderlig, si-
ger hon lagt.

— Men det var en underbar
resa for oss ocksa, bestemor!
Vilken fantastisk naturupplevel-
se, inflikar Camilla.

De hyrde en “rorbu”, en ho-
tellstuga med en altan som var
byggd precis over fjordkanten.
De édkte en spinnande fjordsa-
fari och njot av den magnifika
utsikten fran utsiktsposten Ste-
gastein.

—Wow, vilken utsikt dver Aur-
landsfjorden! Jag kunde se kon-
turer och firger och sdg fjillen
och fjordens méte med himlen.
Magiskt!

Storsta utmaningen

Den storsta utmaningen var att

ta sig upp till fjdllposten Prest.

Skulle Marie klara av det?
—Jag undrade om jag inte var

lite vil kaxig. Skulle min and-

Minnena fran résan
bar Marie med sig.

zoo”

ning klara av pafrestningen och
skulle mina medhjilpare orka
med detta bara for att jag Ons-
kade na toppen? Men kvillen
innan somnade jag gott som den
glada hopptimist jag 4r!

I sl sl Ll
K Taicace inre

Vil uppe pa utgangspunkten
for dagsturen lastades ter-
rangstolen av bilen och fjéllvag-
nen spindes fast pa Alex, Ca-
millas man. Den forsta biten tog
sig Marie fram med terréngsto-
len, men nér inte det langre gick
blev det fjallvagnen. Men efter
en stund kunde inte den heller
ta sig fram pa den smala, steni-
ga stigen mot toppen.

— Det blev sa att Alex erbjod
sig att bidra upp mig pé sin rygg.
Han é&r stark och viltrdnad och
skulle orka bira mina 45 kilo,
beréttar Marie som blir tarogd nir
hon tidnker pa hans styrka och
karlek. PAnédgot sitt skulle Marie
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né malet tillsammans med de

andra. Nagot annat fanns inte.

— Vi var otroligt glada nér vi
nadde fram och jag fick uppleva
det jag hade dromt om. Den ma-
kalosautsikten med all den vack-
ra natur som fjéllet har ... nér
det sedan kom fram en flock
vilda och nyfikna getter blev det
dnnu bittre. Eftersom jag satt ner
kom flera av getterna fram och
pussade mig!

Kémpa och tjata

Marie beskriver resan som helt
magisk och nagot hon kommer
att leva pa resten av livet. Hon
ser sig som lyckligt lottad som
har en underbar familj som stél-
ler upp och hjilper henne. Hon
haridag hjalpmedel som gor att
hon néstan kan leva som vem
som helst. Men de har inte kom-
mit gratis, utan hon har fatt kim-
pa for att fa det hon behover.

— Som funktionsnedsatt far
man inte per automatik det man
behover for att kunna leva ett
vérdigt liv. Man fér kimpa och

Allers 51-52/22

W  En flock vilda
: getter kom
fram till Marie
ndr hon natt
toppen.

tjata. Men jag har valt att inte
anvédnda ordet rittigheter. Jag
sdger nodviandigheter. Det &r
ingen rittighet att komma ut.
Diremot dr det en nodvéndighet
for mig. Ordet &r positivt laddat
och ldttare att forsta, siger hon
och tilldgger att man som funk-
tionsnedsatt sjilv har ett ansvar.
Man maste inte vara eller bete
sig som ett offer.

Hon berittar hur annorlunda
hon blev bemott nédr hon ham-
nade i rullstol.

— Folk talade inte till mig, ut-
an till min assistent. Men nir jag
hojde upp mig till deras 6gon-
niva gick det béttre. Jag #r funk-
tionsnedsatt, inte dumihuvudet!

Startade stiftelse

Men alla som ir drabbade har
inte Maries beslutsamhet och
drivkraft. Darfor startade hon

och maken 2014 den privata
insamlingsstiftelsen Hoppti-
miststiftelsen. Genom donatio-
ner kan de tva génger per ar
dela ut pengar till olika hjilp-
medel; det blir sa att sdga hjilp
till sjdlvhjilp. Den behovande
skickar in en ansokan och det
enda kravet fran stiftelsen ir
ldkarintyg pa vilken sjukdom
personen har.

— Jag har under éren foreldst
om mina erfarenheter nistan
overallt. P4 kommuner, skolor,
universitet, for LSS-handldggare,
handikapporganisationer, reha-
binstitutioner, sjukhus ... och de
eventuella arvoden jag skulle ha
fatt gér till stiftelsen som dona-
tioner for att hjilpa andra till ett
bittre liv. Mitt liv har blivit rika-
re av att jobba med detta, sdger
Marie med ett lite trott leende.
Samtalet har vindlat mellan allt-
ifran vackra fjilltoppar till mot-
stréviga handldggare pa Forsik-
ringskassan. Marie har hallit ett
hogt tempo i flera timmar.

Hon séger att det forstas 4r en

Vi klarade det!

NYFIKEN PA
NATURRESOR PA
NARMARE HALL?

Via Naturkartan kan

du hitta information om
vandringsleder, cykelleder
och naturreservat. Nér
du scker efter resmal

kan du klicka in olika
tillgénglighetsval som till
exempel rullstolsvanligt.
nara kollektivtrafik,
parkering och toalett.
Info: www.naturkartan.se/sv

sorg attha den hir obotliga sjuk-
domen.

— Men jag kénner att jag har
fatt mer 4n vad som har tagits
ifran mig. Jaghar tréffat tusentals
ménniskor och har fatt uppleva
saker jag aldrig hade fatt uppleva
annars. Jag far energi av att hjl-
pa andra och kan jag bara fé en
enda person att inse att det finns
hopp och att allt faktiskt &r moj-
ligt, sa &r jag nojd. ®
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