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En pose m

Detvigtigste er at fd gleede af livet. Bag
livssynet stdr 56-drige Susanne Salomon
fra Humlebeek, som er med til at tage hul
pd en jordomrejse for scleroseramte

Af Jannie Fjorside

OCEANS OF HOPE Uden for et
ganske gennemsnitligt rekke-
hus i Humlebaek stir rosenbu-
ske i fuldt flor og labber efter-
middagssolens sidste straler i
sig, for stralerne forsvinder om
til det lille grgnne paradis pa
den anden side af huset. Et hav
af lavendler bolger hgjt over
fliserne, og her, 1 den lilla bru-
sen, sidder Susanne Salomon
og nyder sin kaffe si tit, som
vejret tillader det. Hun indta-
ger sin kaffe pa ngjagtig sam-
me mdde, som hun insisterer
pa at tilbringe sit liv: Det skal
nydes, ikke bare leves.

Pa havebordet ved siden
den ene af flettestolene - hen-
des flettestol - star et lille skilt
med beskeden 'Reservado’
(’reseveret’).

"Nar jeg har keempet en
brav kamp for at komme ud pa
terrassen, s nytter det jo ikke

noget, hvis der sidder nogen,
vel?”

Turen ud til terrassen, haven
eller hvilket som helst andet
sted er en mindre eller stprre
kamp hver eneste gang. Susan-
ne — eller Sus, som hun omta-
ler sig selv—har lidt af sclerose
120 ar. For Sus har sygdommen
primeert sat sig omkring hjer-
nens centralstamme og svaek-
ket hendes evne til at g& mar-
kant. Men hun har stadig sig
selv—modsat andre er hendes
hukommelse ikke blevet svaek-
ket, oghendes personlighed er
stadig den samme. Vigtigst af
alt har hun stadig viljen til at
nyde atleve.

Hvad det gode liv daekker
over for Sus giver skiltet pa
bordet ogsa en lille ledetrdd
om; Sus ervild med atrejse. Og
ja, det eridén grad besvaerligt
at rejse som sclerosepatient
—men det er ikke umuligt, og
derfor gor hun det. Hun har
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bespgt alverdens lande bide
for og efter sin sygdom, og
den naeste rejse venter lige om
hjprnet. Hun skal med som
passager pa den 20 meter lan-
ge sejlbdd 'Oceans of Hope’,
hvor hun og fem andre passa-
gerermed multiple sclerose vil
tilbagelaegge forste etape af en
17 maneder lang jordomrejse.
Ideen til jordomrejsen, som
er arrangeret af Sailing Sclero-
sis Foundation og sponsore-
ret af Biogen Idec, blev fdt for
knap to ar siden af den danske
laege Mikkel Andersen under
en samtale med en patient,
som pd grund af sclerose hav-
de opgivet sin drgm om at sejle
jorden rundt, fortaeller Mikkel
Andersen i en pressemedde-
lelse. Siden voksede ideen til
dens nuvaerende form.

En rgd lattertud

I Sus’ entre hanger et galleri
af hjemmestrikkede borneteg-
ninger, to poser grin og en pose
ballade. Poserne gnskede Sus
sig i julegave af et af de man-
gebprn, som jaevnligt kommer
pé besgg i reekkehuset i Hum-
lebaek. De to med grin ggr hun,
hvad hun kan, for selv at dele
flittigt ud af. Ud over at vare
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Susanne Salomon er klar til at kaste sig ud i endnu en oplevelse, der skal nydes. Hun skal med pa en del af jordomrejsen for scleroseramte. Foto: Jannie Fjordside

ivsglaede

bespgs-bedste og barnepasser
for families og venners born —
og den glade mellemstation
for naboernes pakkepost, nar
de ikke er hjemme - er Sus fast
hyggetante pd Plejehjemmet
Else Mariehjemmet.

Og ja, posen med ballade
abnerhun da ogsé gerne for. Pa
et tidspunkt underinterviewet,
mens journalisten sidder bgjet
over blokken, raekker Sus ned
under bordet efter sin hdndta-
ske. Da gjnene igen modes, sid-
der hun med en gigantisk rod
klovnenzase, afventende, som
om det er helt normalt at iklze-
de sig en rgd tud helt ud af det
bld. For Sus er det ganske nor-
malt. Hun har altid klovnenae-
sen i tasken.

”S4 sidder man for eksem-
pel derisddan en dodssyg luft-
havniSenderborg, og s er der
tit nogle bprn som bare keder
sig. S hiver jeg klovnen®sen
frem, og s fir de noget at kig-
ge pd,” fortaeller Sus.

Og hun garanterer, at den
ogsé vil veere med i tasken pa
sejlturen, hun snart skal ud
pa.

At telle Pinocciokugler

En klog pige udtalte engang:

”"Det har jeg aldrig provet for,
sd det kan jeg sikkert godt
finde ud af.” Pigen hed Pippi
Langstrgmpe, og hun er Sus’
storste helt.

"Hun ved det ikke selv, ndr
hun ger noget forkert, og hun
har ingen bremser,” siger Sus.

Den samme umiddelbar-
hed og ukuelighed prgver hun
selv at holde fast i til daglig.
Hun ved, at selv helt sma ting
kreever stor energi af hende —
som at fa tgj p4 om morgenen,
at bevaege sig ud pd terrassen
for at kunne nyde kaffen dér
eller at pleje den del af haven,
hun stadig kan nd fra sin elek-
triske stol.

Sus kalder det at taelle Pinoc-
ciokugler: Hver dag har hun
nogle ting, som skal gores, 08
som tager en luns af energien
— én Pinocciokugle. En nor-
mal dag for Sus ki
i cirka syv Pinoccio
portioner energi. Og ndr der
skal ske noget ekstraordin®rt
_ for det skal der, og gerne tit
— s& ma hun tage forsklfd pd
nste dags kreefter vel viden-
de, at der folgerdage med stor-
re trethed. 2

Netop den tankegang = at
holde fastidet, man trodSy&-

dommen stadig kan - er grun-
den til, at Sus glader sig eks-
tra meget til rejsen med det
20 meter lange sejlskib. Det
officielle mél med jordomsej-
lingen er at inspirere menne-
sker med multiple sclerose til
at overvinde deres personlige
udfordringer og @ndre opfat-
telsen af sygdommen.

Sus ved, at store udskejelser
taerer pd kroppen og krafterne.
Som da hun for nylig var til et
bryllup og festede til klokken
tre om morgenen, ellerda/itn
— 4 dage for interviewet her
finder sted - vari pisneyland
Paris og trodsede en hulens
masse trapper for at komme
opienafdestore rutsjebaner.

Igen: Hvis det ikke er umuligt,

s4 kan det lade sig gore, Sus
bruger gerne forud for ugens
ration af 'Pinocciokugler’ for
an deles ind ~ den slags oplevelser, for mens
kugler—syv  de slider pd energien, bygger
de livsglaeden op.

Hun héber, at sejladsen

"Oceans of Hope’ kan inspire-
re andre kronisk syge til huske
pd, at der stadig er masser, der
kan lade sig gore - at der sta-
dig venter oceaner af livsglze-
de, som venter pa at blive sap.
let op. i




