»Sclerose er andet end hulk, klynk

48-arige Marian Jensen fra
Helsinger greb muligheden
for at deltage i en eventyrlig
sejlads i det caribiske hav
med andre, der som hende
selv er ramt af multipel sc-
lerose. Man skal kaste sig ud
i sine dromme og lade vare
med at begranse sig selv pa
forhand, lyder Marian Jen-
sens rad til andre, der har en
kronisk sygdom.

Af Tine Zedeler
tzedeler@hdnet.dk

Foto: Torben Serensen
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HELSING@R: Det er ikke mere
end tre en halv uge siden, at
Marian Jensen afmonstrede
sejlskibet »Oceans of Hope«.
- Vi var fire fra Danmark,
en fra England og en fra Ve-
nezuela. Jeg var den eneste
pige om bord. Som jeg skrev
pa min Facebookprofil »On-
ly Chick around Roasterse,
forteeller Marian Jensen.

Marian Jensen vil bidrage til at
fortaelle en anden version af,
hvad det vil sige at have sclerose.

Sejlturen med de ovrige
passagerer om bord strak-
te sig over tre uger fordelt
pa 140 somil med en rute fra
farvandet ud for Fort Lauder-
daleiFlorida i USA med slut-
destination i havnen ved Pa-
nama City.

- Det var en storslet tur.
En af turens store oplevelser
var, da vi passerede sluserne
i Panamakanalen. Det foltes
helt magisk at sejle igennem
sluserne ved nattetid.

Der blev ikke talt sygdom

Sejlturen havde deltagelse
af en tremandsbesatning
bestiende af en skipper,
altmuligmand og lege fra
Rigshopsitalet Mikkel An-
thonisen, som ogsa er stifter
af sammenslutningen »Sa-
iling Sclerosis«, som stédr bag
jordomsejlingen for sclero-
sepatienter.

- Mikkel fik ideen, da en
af hans patienter, som var
sejler, gav udtryk for, at hans
dromme var knust, nu hvor
han havde faet sclerose. Det
fik Mikkel til at undersoge
muligheden for at iveerksat-
te et projekt, der kan skabe
dromme og hab.

Selv om det var sclerose
der bandt krydstogsgaster-
ne sammen - blev der ne-
sten ikke talt sygdom pa tu-
ren.

- Det var det, der fyldte
mindst. Maske fordi vi folte
os i trygge hander. Mikkel
sagde pa et tidspunkt, om vi
var klar over, hvad det var vi
havde gennemfort, at vi har
sejlet mere pa abent vand
end de fleste kommer til. Jeg
havde ikke provet at sejle, for
jeg steg om bord pa Ocean of
Hope, fortaller Marian Jen-
sen, der som en del af turen
sammen med de ovrige be-
setningsmedlemmer havde
tre timers vagter.

Fornyet livshab

En af de oplevelser, der gjor-
de stort indtryk, var at tale
med de andre deltagere og

Hvad er multipel sclerose?

« Sygdommen kaldes ogsa dissemineret sclerose, sclerosis dis-

seminata eller blot sclerose.

* Multipel sclerose er en kronisk sygdom, som selv hos yngre
mennesker kan medfare betydelig invaliditet.
¢ Der findes mere end 10.000 patienter med sygdommen i Dan-

mark.

 Hvert ar rammes cirka 300 danskere af sclerose, og hyppighe-
den er stigende, specielt hos kvinder.

* Sygdommen rammer mere end dobbelt s hyppigt kvinder som
mznd, og den bryder oftest ud i 20 til 40 ars alderen.

* Multipel sclerose har en speciel geografisk udbredelse og fin-
des hyppigere i tempererede zoner, som i Danmark, sammen-
lignet med subtropiske og tropiske omrader.

| sin typiske form er sygdommen karakteristisk ved gentagne
angreb (attakker) fra forskellige dele af centralnervesystemet

(hjerne og rygmarv).

 Man taler siledes om, at symptomerne er spredt (dissemine-

ret) i tid og i sted.

* De enkelte attakker kan have vidt forskellige symptomer, da de
kommer fra forskellige steder i nervesystemet.

Kilde: Netdoktor.

hore deres historie, forteller
Marian Jensen.

- En af dem, der skulle
med pa den neste del af tu-
ren, var en kvinde i 50%er-
ne, som fortalte mig, at in-
den hun fik muligheden for
at komme ud og sejle med
Ocean of Hope, folte hun det,
som om hendes liv var ved at
gdista. Sejlturen havde givet
hende nyt livshab. Det var
meget rorende.

For Marian Jensen, som
fik konstateret sclerose for
otte ar siden, handlede turen
ikke om at genfinde livsmo-
det - men om at fa en ople-
velse og bidrage til en anden
version af, hvad det vil sige at
leve med den kroniske syg-
dom.

- Det er et fantastisk pro-
jekt - at forteelle om sclerose
pa en anden made, som sig-
nalerer hab, tro og dromme.
At sclerose er andet en hulk,
klynk og en korestol. At man
ikke skal lade sig begrense
af sin sygdom og ikke beho-
ver legge sine dromme vaek.

En befrielse at fa sat ord pa

For Marian Jensen var det at
fa konstateret sclerose ikke
noget, der vaeltede hendes liv
helt omkuld.

- Detvaren hel befrielse at
fasatord pa, hvad detvar, jeg
fejlede. At det ikke var mig,
der var skor, fortaeller Ma-
rian Jensen, som kort forin-
den diagnosen havde mistet
sin soster - som var med til at
satte hendes egen situation i
relief.

- Det @ndrer ens perspek-
tivog made at se livet pa. Der
er ting, som pludselig fylder
lidt mindre end for.

Svart at fortzlle andre om

Marian Jensens udrednings-
forleb strakte sig over to-tre
ar, for diagnosen stod klar.
Frem til december 2012 var
Marian Jensen varetog hun
sig job som fuldmeegtig i
Helsingor Kommune - det
sidste ar pa flekstid inden
hun fik tilkendt en fortids-
pension.

En af de sveere tilvennin-
ger har veret at skulle ga fra
at vaere selvforsegende, an-
sat i en god stilling til plud-
selig at vaere pa overforsels-
indkomst.

- Det er rigtig svert at for-
taelle andre, at man er pa for-
tidspension. Det gar ind og
gor noget ved ens identitet.
Debatten om Dovne Robert
gor det heller ikke lettere.
Man foler, at man skal for-
svare overfor andre, hvorfor
man ikke kan varetage etjob.
Der er nogle, der siger: »du
ser da ellers frisk ud«, men de
sermigjo hellerikke de dage,
hvorjegikke orkeratstaop af
sengen og ga over til sofaen,
fordijeg har smerter.

Deltog i cykeltur til Paris
Det kan ogsd godt vare en

Sejlskibet Oceans of Hope lever op til sit navn, fortaeller Marian Jensen. (Privatfoto)



0g en korestol«

udfordring for Marian Jen-
sen at deltage i middagssel-
skaber med andre, der ikke
kender hendes historie.

- Det er ikke altid, at jeg
orker at fortzelle hele min hi-
storie. Nogle gange nidr folk
sporger mig om, hvad jeg la-
ver, svarer jeg, at jeg er fuld-
maegtig. Jeg synes stadig, at
jeg bidrager. Nu er det bare
med noget andet.

Marian Jensen er blandt
andet involveret i den lokale
afdeling af Scleroseforenin-
gen, ligesom hun ogsa ind-
imellem deltager i projek-
ter, der har til formal ar gore
opmazrksom pa foreningens
arbejde.

For nogle ar siden deltog
Marian Jensen ogsa som cy-
kelrytter for det lokale Team
Renell, som i juli 2013 stod
bag en tur til Paris for at rej-
se penge til Scleroseforenin-
gen.

Min far var med som
hjelper. Detvar en fantastisk
fornemmelse atvaere med og

Kort om Sailing Sclerosis

= Projektet har til formal at give patienter med multipel sclerose
mulighed for at deltage i en sejlitur i det meste af verden.

* Projektet involverer sejlskibet Oceans of Hope, som er 20 me-
ter langt og udstyret med tomandskahytter.

« Sejlskibet medtager passagerer fra flere lande.

Skibet sejler til forskellige destinationer med stop undervejs.

« Det er en dansk lzge fra Rigshospitalet der har faet ideen til
projektet, som er stottet af medicinalfirmaet Biogen Idec.
= Der er afsat okonomi til et ars sejlads til 20 forskellige destina-

tioner i det meste af verden.

= Slutdestinationen er Barcelona i oktober 2015.
= Flere informationer om projektet kan ses pa: www.sailing-sc-

lerosis.org

opleve den stette vi fik pa tu-
ren.

Grib dremmene

Marian Jensen var inden sin
sygdom meget aktiv i Kron-
borg Cykelklub. Selvom syg-
dommen betyder, at hun har
mattet drosle ned pa traenin-
gen, har Marian Jensen til-
meldt sig Tema Saaby's cy-
keltur til foraret,

En tur hun har teenkt sig
at gennemfore, uanset at
hun ikke har faet treenet helt
sa meget, da vinterkulden
pavirker hendes helbred og
er med til at trigge sygdom-
men i form af flere smerter
og nedsatkrafti benene.

- Jeg har lovet at deltage
uanset hvad. Om ikke an-
det er jeg rigtig god til tredje
halvieg. Det handler om at

Det har vaeret en storslaet ople-
velse at deltage i sejladsen, for-
tzller Marian Jensen, som her
ses med to medpassagerer. (Pri-
vatfoto)

disponere over, de krafter
man har.

Marian Jensen har da og-
sa et motto om, at der altid
er, noget man kan. Selv har
hun en fremtidsplan om at
ga Pilgrimsruten »Santiago
de Compostella« i Spanien.

- Det handler om at give
sig selv de muligheder, der
er. Selv om jeg har sclerose
betyvder det ikke, at livet er
slut. Det udelukker heller ik-
ke, at jeg kan blive kort over
af bussen i morgen eller fa
kraeft. Man skal kaste sig ud
ide dremme, man har, siger
Marian Jensen.



