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Hopptimisten

Marie Hav Lundkvist ar fodd i Norge men bosatt i Sverige sedan
manga ar tillbaka. Hon levde ett aktivt liv som affarskvinna och natur-
alskare nar hon en dag under 2010 bérjade fa samre hérsel. Det blev
starten pa hennes nerv- och muskelsjukdom. Trots en total férandring

av sin livssituation ar Marie en Hopptimist uti fingerspetsarna.

text: JONAS NOREN
foto: VIVIDA & PRIVATA BILDER
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Jag traffar Marie, hennes man Sven-Erik och svardotter
Lotta en kall och solig fredag pa Elite Stora Hotellet i
Orebro. Klockan &r runt 10 p& férmiddagen och de har
precis avslutat sin frukost nar jag kliver in pa hotellet.

Marie har en nerv- och muskelsjukdom som gor att
hon inte har ndgon kansel fran naveln och nedat,
standiga krampor, minimal hérsel och bérjar nu dven
se daligt. Hon berattar att det tar henne tre och en
halv timme att gora sig klar pa morgonen.

Den kvinnan som méter mig &r som en solstrale sjalv.
Ingenting av det hon kdmpar med syns utat. Hon tar
emot mig med klara 6gon och ett leende pa lapparna.
Marie lever ett liv som en véldigt aktiv, driven och ener-
gisk kvinna, bade privat och i arbetslivet. Hon har varit
foretagsledare och arbetat med att hitta effektiviserings-
|6sningar at ett flertal stora bolag, sprungit maraton, akt
skidor, simmat etc. Hon har alltid varit en kreativ person,
vilket har hjalpt henne senare i livet med att hitta pa
kluriga l6sningar at vardagliga problem hon har stott pa
som funktionsnedsatt.

2010 vandes hennes liv upp och ner. Hon boérjade fa
dalig horsel och det blev starten till att hennes muskler
och vitala organ sakta slutade fungera.

Det blev saklart en chock bade fér Marie och hennes
anhoriga och tva ar senare satt hon i rullstol. Men
Marie ar en kdmpe utan dess like och hon har tagit sig
an sin sjukdom genom att hela tiden kdmpa emot den.
Hon vill inget hellre an att kunna fortsétta leva som
hon alltid har gjort, vara ute i naturen, bada, vandra pa
fjallet. Det har hon ocksa gjort.

Jag blev ju nyfiken péa var den har drivkraften och det
positiva tdnkandet kommer ifrdn och svaret kommer
snabbt.

MED RULLSToL, | GRONSAKSHISSEN
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"Jag vet inte exakt, men

vi manniskor anvander
ungefar tio procent av var
hjarnkapacitet. Jag som har
arbetat med effektivisering
maste kalla det riktigt daligt
resursutnyttjande.”

—Jag har véxt upp i en familj som hela tiden har
varit positivt instélld till det mesta och det har gjort mig
till den jag &r idag.

Néar hon fick reda pa sin sjukdom kom det forstas som
en chock, men snabbt hade hon instéliningen: nej, den
har sjukdomen ska inte paverka mig.

Hopptimisten
Sjalvklart har det funnits en sorgeprocess. Hon sdger:

- Utan en sorgeprocess kan man inte ta sig ur den.
Men som den problemlésare hon &r s tankte hon: hur
ska jag fixa det har? Hon var livradd for att bli instangd
i sitt eget intellekt. Hon skamdes den dagen da hon
upptackte att det blev svart att lasa och skriva. Hon ville
inte ens berdtta det for sin man.

Marie har fatt kampa hart for att komma dit hon ar
idag, och det har kravts en massa energi.

De fyra forsta aren av hennes funktionsnedsattning gav
henne erfarenheter av alla dess slag. Manga var kran-
kande, skrattretande eller rent av komiska. Alla dessa
erfarenheter har hon samlat i en bok som heter “Med
rullstol i grénsakshissen”. Dar skriver hon med glimten
i 6gat och en stor portion humor om det hon varit med
om. Hennes moten med samhallet och varden utifran
en funktionsnedsatts perspektiv. Och ofta satter man
skrattet i halsen.

Hon kallar sig sjélv for Hopptimist da hon hoppas vara
en kalla till hopp och optimism for andra som har
liknande livsresor. Hon vill dela med sig av sina erfaren-
heter dar hon hela tiden férsoker hitta I&sningar pa alla
utmaningar hon stoter pa.

Allt sker med en stor portion humor da positivt tank-
ande &r en enormt viktig del av hennes liv.

Startade en stiftelse
Hennes man Sven-Erik grundade Hopptimiststiftelsen
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efter att ha blivit férvanad och besviken éver hur
samhallets stodsystem fungerar. Hans fru fick inte de
hjalpmedel hon snabbt behévde pga langa véantetider
och byrakrati. Stiftelsens andamal ar att ge ekonomiskt
bidrag till funktionsnedsatta som inte far de hjadlpmedel
de behover av det offentliga systemet. Deras mal &r att
kunna bidra till att funktionsnedsatta ska fa mojlighet
att leva ett sa fullvardigt liv som mojligt.

Smartare &n sin egen hjdrna

Marie har borjat tappa ord. For att hitta orden blundar
hon och "hémtar” ordet i huvudet och da kan hon saga
det. Hon har namligen alltid haft ett fotografiskt minne,
vilket kommer valdigt val till pass nu.

— Jag vet inte exakt, men vi manniskor anvander
ungefar tio procent av var hjarnkapacitet. Jag som har
arbetat med effektivisering maste kalla det riktigt daligt
resursutnyttjande, sdger hon och skrattar.

Marie har alltsa bestamt sig for att bli smartare an sin
egen hjarna genom att tréna upp sitt tal pa det har
viset.

Maten

Nar hon boérjade satta maten i halsen och fa svart

att tugga insag hon att nagot behévde goras. Hon
tappade snabbt i vikt och for att fa i sig naring fick all
mat borja mixas.

Nu hjalper familjen till s& att hon far i sig tillrackligt med
naring for att halla vikten. Men i sociala sammanhang
nar hon t ex sitter pa restaurang och alla andra ater tre-
rattersmiddag ar det inte alltid sa roligt att sitta med sitt
sugror och suga i sig sin soppa. Da har hon vid ett par
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tillfallen fatt kocken att fixa tre ratter, om anda i mixad
form, bara for att fa kdnna de olika smakerna och vara
en del i sammanhanget.

Det har hon fortsatt med och pa sa vis blir det roligare
att ata.

Bemoétande
Jag ar nyfiken pa Maries erfarenheter gallande bemo-
tande och undrar om hon blir bemott annorlunda av
de som kanner till hennes bakgrund som funktionsfrisk
jamfort med de som moter henne for férsta gangen
som funktionsnedsatt.

— Vi som ar funktionshindrade har ett lika stort
ansvar som den som méter oss.
Hon tog upp ett arbetstillfalle efter att hon blivit sjuk
och fatt sin rullstol. Marie blev férfragad om att komma
till ett foretag som hon skulle hjalpa i diverse lednings-
fragor. “Jag kommer om ni ser mig och inte rullstolen”,
svarade hon.

Hon pekar pa sin joystick pa sin stol och sager:

— Den har knappen som lyfter upp mig ar inte bara
en upp- och nerknapp. Den ar extremt viktig for att
jag ska bli sedd. Annars &r det ltt att de pratar éver
huvudet pa mig.

En del som Marie har mott har varit radda for att fraga
kring hur de ska l6sa olika praktiska situationer. Men
nar hon sjalv ger signaler om att de inte behéver kdnna
obehag eller se problemet sa blir det en mer avslapp-
nad dialog.
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"Det maste finnas en
respekt, oavsett om du ar
kortvaxt, utlanning, offentlig
person eller funktions-
hindrad. Alla har ett varde. ”

— De som kanner mig sedan tidigare, ser mig for
den jag ar.

Nar det kommer till att halsa pa ndgon som sitter i
rullstol, kan det ibland for vissa kdnnas svart hur de ska
gora. Jag frdgar Marie om hennes upplevelser kring
detta och om hon har nagra tips att ge.

— Jag upplever sallan att ndgon har obehag av att
halsa, men jag tar ofta initiativet och récker fram mina
armar. Aven om jag inte kan ta ordentligt i hand, s&
anvander jag mina bada hander for att ta din hand.

De som kanner mig lite mer kramas, och det tycker jag
bara ar mysigt.

Hon menar att alla har ett ansvar for hur de ska bemota
och bemotas, att pa mojligaste satt hjalpa till sa att
det inte blir obekvamt. Alla har sina satt att halsa pa,
oavsett funktionsnedsattning.

— Men det &r inte alltid alla har energin till att halsa,
det forstar jag.

Integritet, bemétande och vérdighet
Under Maries forelasning hos oss pa Vivida anvande
hon orden integritet, bemotande och vérdighet ofta. Jag
staller fragan vad orden betyder for henne.

— Enormt mycket.
Hon refererar till sina erfarenheter hon varit med om och
som hon beskriver i sin bok “Med rullstol i gréonsaks-
hissen”. Titeln kommer fran en gang da hon under
Norges nationaldag skulle till ett hotell pa familjemiddag.
Problemet var att det inte fanns nagon anpassad ingang
for henne, vilket resulterade i att hon tillslut hamnade
i just gronsakshissen upp till koket pa hotellet. Dar satt
hon ikladd folkdrakt och med flaggan i handen bland
salladshuvuden och morbtter.

— Jag tror inte folk vill vara elaka och vill oss illa, det
krévs nog bara mer information.

— Det maste finnas en respekt, oavsett om du ar
kortvéxt, utlanning, offentlig person eller funktionshin-
drad. Alla har ett varde.

Just integritet, bemétande och vardighet ar tre ord som
kanns otroligt aktuella i och med #metoo-kampanjen
som just nu pagar. Jag vill héra hennes syn kring det
amnet ur en funktionsnedsatts perspektiv.

— Ofta kan det vara sa att ingen fragar mig om de

Med sin terrdngstol i Haglebu
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tar mig dar eller dar pa kroppen. Kroppen ar mer som
ett arbetsredskap och vordnaden och respekten finns
ibland inte.

— Né&r det kommer till att valja ratt assistent sa ar det
viktigt att det finns ratt kemi, stor respekt, humor och
bra samarbete.

Fran borjan var det bara hennes familjemedlemmar som
fick félja med henne in pa toaletten. Hon ville behdlla
sin integritetszon sa lange det gick.

For henne tog det lang tid innan ndgon utomstaende
fick komma henne sa nara. Hon véljer darfor sina assis-
tenter med stor noggrannhet.

— Tar nagon pa mig pa ett satt som jag inte vill bli
tagen pa sa kommer jag att reagera otroligt hart. Det
har lyckligtvis inte hant annu. Vérre ar det for de som
inte kan uttrycka sig.

Personlig assistans

Nér Maries man en dag kom hem och s&g henne ligga pa
golvet och sjalv forsoka dammsuga, 6vertalade han
henne att det var dags for en personlig assistent. Han
ansag att hon sjélv tog upp mer damm an dammsugaren.

For fyra ar sedan fick hon en assistent fast hon egentligen
inte ville. | huvudet fungerade hon ju som vanligt sa det
blev lite av en krock i hjarnan.

Till en borjan var det jobbigt att fa integritetsfragorna
fran Forsakringskassan, men personen hon pratade med
visade den respekt som kravdes och da gick det lattare.

Norge vs Sverige

I och med att Marie ar norskfodd sa vill jag héra om hon
ser nagon skillnad pa personlig assistans i Norge jamfort
med Sverige.

Fran foreldsningen hos oss pa Vivida den 16 nov 2017
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Hon tar upp LSS reformen som vi har i Sverige och anser
att det ar ett foredome for resten av varlden.
I Norge fick de funktionsnedsatta en form av LSS, en
rattighetslag, forst januari 2015.
Innan 2015 kunde man ansoka om hjalp nar det gallde
t ex hemtjanst, eller sa kunde man be om hjalp for de
grundlaggande behoven hos kommunen. Kommunen
hade dock inget krav att bidra med hjalp.
Efter att rattighetslagen nu har tillkommit har man alltsa
ratt till hjalp for grundlaggande behov.
| Norge ar det kommunerna som bar hela ansvaret.

— Problemet &r att om du ringer runt till de olika
kommunerna sa forvaltar de den nya lagen helt olika.

Det finns ett stort burkarstyrt assistansbolag som har
vuxit sig valdigt starkt vilket gor att alla privata bolag
som startas far hart motstand.

Just nu pagar en debatt i Norge dar det har stora bolaget
tolkar BPA-lagen (Brukarstyrd Personlig Assistans; Norges
motsvarighet till LSS) och menar att vissa kategorier av
funktionsnedsattning inte tillhor den hér lagen. Medan
lagen sager att alla typer av grundlaggande behov ska
inga i den.

Daremot nar det galler att fa hjdlpmedel, sa ligger
Norge betydligt ldngre fram an Sverige.

— Det finns storre tillgangar till hjdlpmedel, men
administrationen kring ansékning av hjalpmedel ar lika
trég som i Sverige, sager Marie och ler.

Sven-Erik, Maries man, som sitter med under intervjun
flikar in att en annan skillnad mellan Norge och Sverige
ar att har du natt pensionsalder i Norge, som &r 67 ar,
sa galler inte rattighetslagen langre, utan da ar det upp
till varje enskild kommun att ta beslut. Det kan i varsta
fall handla om att man helt blir av med sin assistans och

Pa tur i Haglebu
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hamnar pa vardhem. | Sverige behaller man alltid den
assistans man har dven efter passerad pensionsalder.

Det har far mig faktiskt att baxna. Pa vilket satt skulle
behoven efter pension inte vara lika stora som innan i
Norge?

Marie &r norsk medborgare men skriven i Sverige vilket
gor att hon far behalla sin assistans dven nasta ar da
hon gar in i pensionsaldern.

Fortfarande aktiv

Marie kanns valdigt langt ifran att ga i pension. Hon har
manga jarn i elden fortfarande, férutom att resa runt
och halla forelasningar.

Hon driver ett samarbetsprojekt som hon har med
Norska Haglebu Fjellstue, dér hon skapar maojligheter for
alla att uppleva det Norska fjéllet. Hon har dven planer
pa att gora Svalbard, en norsk 6grupp i Arktis, mer till-

gangligt for de bofasta och turistande funktionsnedsatta.

Nu samarbetar hon dven med Lidaloppet i Stockholm
for att fa fler funktionsnedsatta att kunna delta i loppet.

Marie valjer sina uppdrag med stor eftertanksamhet.

Hon tar dem som ger mest samhallsnytta. Hon tar aldrig
betalt for sina forelasningar. Hon ber istallet att foretagen
och organisationerna hon bestker donerar en summa till
Hopptimiststiftelsen. Pengarna hjélper bl a till att gora
Haglebufjallet an mer tillgangligt da de kan kopa in fler
hjdlpmedel som underlattar besokarnas vistelse.

Trots att Marie &r sa aktiv sa maste hon planera in myck-
et vila mellan sina resor och uppdrag for att orka fortsat-
ta. Hon vill gora det har s lange hon klarar av det.

Med terrangstolen kan hon hdnga med ut i skidsparet

Familjen

Den som laser Maries bok, eller hor henne foreldsa, kan
inte undga att inse att hennes familj star henne valdigt
nara. Hon far hjalp med det hon behdver och mer.
Hennes son praktiskt taget bar henne pa ryggen nar det
behdvs. De hjalps at att komma pa kreativa ideér for att
fa med sin mamma, fru och “bestemor” pa sa mycket
de bara kan.

Nyligen var Marie och hennes man tvungna att sélja sitt
hem i Lysekil pga att de inte fatt resurser av kommunen
att anpassa den for Maries behov.

De behovde bygga ut badrummet, men fick avslag. Da
kom kommunen med den fina idén att satta toaletten i
vardagsrummet.

Om Marie skulle géra en uppf6ljare pa sin bok “Med
rullstol i gronsakshissen” skulle nasta titel bli “Med
bajamaja i vardagsrummet”.

Just nu bor de i en lagenhet i Lysekil, men framtidsplanen
ar att skapa ett generationsboende tillsammans med
deras son och hans familj utanfor Stockholm.

Nar jag staller fragan om hennes drémboende blir
svaret:

— Lysekil. Eller platsen dér jag véxte upp som barn pa
den lilla 6n Tjome langst ut i Oslofjorden. Det ligger ratt
intill havet.

— Med tanke pa att jag kommer bli liggande en dag
s& maste jag kunna se ut, se faglarna. Aven om jag
kommer se sémre maste jag kunna kanna det, kanna
lukterna och uppleva det.

Platsen dar hennes son bor idag och dit de s& smaningom
ska flytta ligger precis intill skogen.

— Men det finns inget battre an doften fran saltvatten,
sager Marie och far nagot drémskt i blicken. Att hon
alskar vastkusten ar inte svart att forsta.

Jag ber Marie avsluta med ndgra ord.
—Jag jobbar hart for att alla ska bli Hopptimister. For
livet blir mycket roligare da!

Efter att vi avslutat intervjun far jag sjalv kanna pa
hennes vardag da vi ska ta oss ut i det fina vadret for att
ta ndgra bilder. Vi far sdga till i receptionen att vi ska ut
och leds da in bakvdgen genom en intilliggande restau-
rang till hotellet. Det har & namligen den enda platta
vdgen in och ut for Marie, da rullstolshissen som finns
holl pa att ha sonder hennes knan vid ett forsok.

Vi leds genom dorrar och lastgangar och kommer till
slut ut till ett solbadande Orebro slott.
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