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Marie Hav Lundkvist forsoker leva livet fullt ut trots sin sjukdom. Nar hon inte kan ta sig ut pa havet eller fjallet med hjalp av sin rullstol rycker sonen Mats Lundkvist
eller nagon annan i familjen in. Foto: Agnes Stuber

Marie Hav Lundkvist drabbades av en svar sjukdom.
Nu fokuserar hon pa vardagens sma glidjeamnen,
som att spela kubb med barnbarnen. ”Ibland tycker
jag att folk i allméinhet gniller 6ver smasaker”,
sager hon.

Q Thomas Lerner
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UTVALD LASNING I DIN MEJLBOX
Skaffa nyhetsbrev
Det basta fran Insidan och Fraga experterna.

For fyra ar sedan var Marie Hav Lundkvist en aktiv
foretagsledare som tavlingssimmat och som alskade att ge sig ut
pa turer i fjallen. Hon njot av musik och av att sjunga sjalv. Men
pa nagra manader forandrades vardagen i grunden. En allvarlig
genetisk sjukdom gjorde henne gravt funktionshindrad.

Sakta med sakert forlorar nu Marie all muskelkraft i ben, armar,
hander och delvis i ryggen och nacken. Hon ar ocksa
horselskadad och far allt svarare att skriva som forr.

— Jag kampar for att behalla min livskraft sa att vardagen ska bli
sa bra och innehallsrik som mojligt. Som nar jag spelar kubb med
barnbarnen och de andrar lite pa reglerna for att farmor, eller
bestemor som de kallar mig, ju sitter i rullstol. Med lite
uppfinningsrikedom gar det att leva ett rikt liv — aven om man
forlorat sin rorlighet.
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Marie ar fodd i Norge och vaxte upp vid kusten. Hon alskade
att bo vid havet och att leka med sina tre busiga broder. Tidigt
kom musiken och idrotten in i hennes liv. Hon studerade reklam,
marknadsforing och foretagsekonomi i Oslo. Darefter borjade
hon arbeta for olika skandinaviska foretag. Hennes
specialomrade var omstrukturering och att fa medarbetare att
anpassa sig till en ny och annorlunda verklighet.

— Att tillvaron kan vandas upp och ned pa ett ogonblick ar nagot
jag blivit varse pa grund av min sjukdom. Nar jag borjade kanna
mig dalig kunde jag i min vildaste fantasi inte forestalla mig att
jag ett par ar senare skulle tvingas anpassa mig till en vardag som
var sa radikalt annorlunda mot det liv jag vant mig vid, sager
Marie.

I sin bok "Med rullstol i gronsakshissen” skriver hon om sin resa
fran att vara en hart arbetande yrkeskvinna till att leva ett liv som
funktionshindrad. Hon berattar med mycket humor om forsoken
att hitta positiva losningar for att fa vardagen att fungera.

— Jag har upptackt att den som inte ar en "normal” person med
tva fungerande ben och armar, som inte hor "normalt” och som
inte lever ett "normalt” liv inte passar in — vare sig i samhallet i
stort eller i varden. For att inte allt ska bli sorgligt under min
sjukdomsresa har jag forsokt att 1ata orden hopp och optimism
bli mina ledstjarnor.

Marie berattar att hon tog ett medvetet beslut nar hon insag
att hennes sjukdom med stor sakerhet inte gar att bota. Hon
bestamde sig for att se varje dag som en unik mojlighet, och insag
att hon maste fortsatta att vara aktiv.

— Jag har varit ute och seglat, rest med familjen, gatt pa
konserter, jag badar med en kajakflytvast och jag har kommit ut
pa fjallet. Jag foljer med barnbarnen pa judotavlingar och
skolavslutningar. Jag tycker att folk ibland gnaller for smasaker
och jag vill inte delta i det "racet”. Hellre ser jag losningar pa
problemen och vill for allt i varlden inte fastna i en offerroll.

Marie sager att hon standigt bearbetar sina kanslor infor
sjukdomen for att inte fastna i en svart grop fylld med morker.
Bade som frisk och funktionshindrad ar det alltfor latt att bara se
svarigheter och inte mojligheterna, tycker hon. Saval i vardagen
som under ledigheter.
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Marie har precis fyllt sextio ar och hon borjade se fram emot
en innehallsrik pensionarstillvaro efter yrkeslivet.

Men under vintern 2010 markte hon att handerna och fotterna
tappade kraft. Hon ramlade ofta nar hon joggade och upptackte
att horseln blev allt samre. Hon tappade ocksa ofta saker och
tyckte att hennes vanstra sida kandes valdigt konstig.

Hon vande sig till vardcentralen och skickades direkt vidare till
en specialist. I dag, fyra ar senare, ar hon annu inte klar med alla
tester och undersokningar. Men det tycks som om hon lider av en
sallsynt sa kallad mitokondriell sjukdom.

— Den paverkar sakta med sakert muskler och nerver i kroppen.
Det ser ut som om att tre av mina gener inte fungerar som de ska.
Alla provsvar ar annu inte klara, men experterna har sagt att det i
dag inte finns nagon effektiv bromsmedicin.

Marie beskriver sakligt sina problem. Utan horapparaten
uppfattar hon inte vad andra sager. Det finns inte langre nagon
kraft kvar i vanster sida, och i den hogra finns bara lite kraft kvar.

Aven formé&gan att skriva, lisa, sifferuppfattning och talet
forsamras.

— Men jag vill fortsatta att vara i gang. Jag forsoker till exempel
hitta olika satt att "lura” hjarnan nar jag talar. Jag kopplar namn,
platser och foremal till bilder och da fungerar talet mycket battre.

Tidigare spelade Marie klarinett. Det kan hon inte gora
langre. Hon har sprungit flera halvmaror. Det kan hon inte gora
mer. Hon kan inte heller leka som hon vill med barnbarnen.

— Allt det ar givetvis en stor sorg och ibland blir jag enormt
frustrerad over att inte kunna styra mitt liv. D4 ar jag inte latt att
tas med for familjen och "hjalpmedelsfolket”, de som forsoker se
till att jag far hjalpmedel for att battre klara av vardagen. Men
som tur ar, ar de stunderna inte sa langa.

For att fa allt att fungera sa bra som mojligt planerar Marie sina
dagar ganska noggrant. I almanackan antecknar hon vad hon ska
gora och varje notering far en farg. Rott betyder att det ar nagot
hon ska utfora sjalv, blatt nagot som maken Sven-Erik ska gora
och gront nagot hon bara klarar av med hjalp av Sven-Erik eller
en assistent.

— Jag ar ingen rutinmanniska, men planerade min tid ganska bra
tidigare. Nu ar det en nodvandighet med planering for att jag ska
fa tid att hinna med roliga saker. Varje morgon tar det
exempelvis tre till fyra timmar att komma i ordning. Jag tanker
att aven “friska” skulle ma bra av att planera sina dagar battre for
att fa ett rikare vardagsliv.
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Nagra tips for att vardagen ska bli roligare?

— Det handlar om enkla saker. At middag pa golvet i stillet for
vid koksbord! Da blir samtalen och samvaron helt annorlunda,
jag lovar. Tank fritt och utanfor den vanliga boxen. Lar av barnen
som forvandlar sangen till en spannande koja. Sag inte “det har
vi aldrig gjort” eller "det kommer aldrig att fungera”.

Nir vi skils at ska Marie aka hem till ett av sina barn som bor i
Vasterhaninge utanfor Stockholm. Dar disponerar hon och Sven-
Erik en egen liten stuga pa tomten. Annars bor de i Lysekil pa
vastkusten.

— Det blir nog lite kubbspel med barnbarnen, sedan ska vi ut och
handla. Kanske blir det en tur med bilen. Nar jag fyllde 60 ar
hade vannerna samlat in pengar till en terranggaende rullstol
med stora hjul. Jag vill testa den och se om jag kan ta mig ut till
havet.

— Jag alskar att sta pa en klippa och se ut over vattnet.

Drommar?

— Att fa en skoter med stod for nacke och rygg som jag kan kora
sjalv. Da skulle jag komma ut pa fjallet, stanna skotern och bara
njuta av vidderna.

Fakta. Marie Hav Lundkvist

Alder: 60.
Bor: Lysekil.
Familj: Maken Sven-Erik, barn och barnbarn.

Bakgrund: Verksam under manga ar i naringslivet, bland annat som vd
och konsult. Drabbades 2010 av en svar genetisk muskel- och
nervsjukdom.

Aktuell: Med boken "Med rullstol i gronsakshissen - med hopp och
optimism i en tid av forlust och utsatthet” (Idus forlag). Har en egen
hemsida: www.hopptimisten.com
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