| en alder af blot 51 &r ma
Marie Lenstrup i Kalve-
have se i ojnene, at den
mand, hun har elsket i 20
&r, ikke lzengere er den
samme. Jon er blevet
alvorligt syg med Par-
kinson og demens. Hun
har keempet og graedt,
og samtidig har hun haft
overskud til at hjzlpe
andre parorende til kro-
nisk syge.

B - Hvis der skal veere en mening
med det, der er sket for Jon, ma
det veere, at han kan hjzlpe andre,
siger Marie. For fa ar siden var Jon
en superskarp forsker, der arbej-
dede og rejste i hele verden. Han
var ogsd en elsket ®gtemand og
verdens bedste samtalepartner for
Marie. Nu bor Marie Lenstrup og
Jon Prinz i Danmark, men Jon er
ikke lengere den mand. Mare
mgdte for 20 ar siden.

For otte ar siden fik Jon diag-
nosen Parkinson og Parkinson-
demens. Siden har han mistet sit
arbejde, sit korekort. sitliv. Inden
det skete, aftalte Marie og Jon, at
hun ville forblive i hans liv altid.
Det kan Jon ikke l@ngere huske,
men han ved, at Marie er hans
kone, og at hun passer pa ham.

Smerter i ryggen

Hvis Jon husker noget om sit
tidligere liv, kan han ikke len-
gere fortelle om det. Samialen
mellem Marie og Jon er forbi. og
Marie ved nu, hvad det betyder at
veere ensom i sit egteskab — og
derfor har hun valgt at fortzlle
Jons historie og skabe en for-
ening for de mennesker, der har
det som hende: En forening for
pargrende til kronisk syge, et sted
hvor man forstar, hvad det gor ved
livet, nar ens ®gtefalle, forelder
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eller voksne barn er athengig af
ens hjelp i hverdagen. Det skal
veere en forening for mennesker,
der bruger alle deres krefter og
lidt mere pa at gore livet lettere
for den, de elsker — nojagtig som
Marie gor det nu. Historien om
Marie og Jon er ogsa historien om
en stor, stor keerlighed. Den slags
man kun hgrer om og misunder
andre. Den begyndte, dengang
Marie rejste til Hongkong for at
bespge en veninde i 1993.

— Jeg var 30 dr, akademiker og
fazrdig med mand. Der skulle ske
noget, og det gjorde der sande-
lig ogsa. Jon er englender og var
flyttet ud til Hongkong efter sin
skilsmisse for at forske i fodeva-
rer. Han var 10 dr ®ldre end jeg
og den mest spendende mand, jeg
nogensinde havde medt. Vi blev
karester og gift . Vi begyndie en
samtale og en diskussion, der har

varet indtil nu. Han dbnede verden
for mig, si enkelt er det.

Marie flyttede fast til Hong-
kong, fik et godt job pd univer-
sitetet, hvor Jon ogsa var. Nogle
ar senere flyttede de til England
efter endnu et godt job til Jon. De
levede det liv. de begge elskede,
og selvfplgelig tog de ogsa imod
endnu en ny udfordring, da Jon
fik tilbudt et topjob i Holland. Sa
begyndte han at fa ondt i ryggen.

— Han havde mange smerter.
Han blev undersoagt flere gange.
men der var ikke nogen, der
kunne finde ud af, hvorfor han
havde ondt i ryggen. | stedet fik
han morfin for smerterne — og
pludselig fik han alt for meget.
Vi fortsatte til en neurolog, og
nu bagefter kan jeg godt se, at
der jo ogsa var andre tegn pa, at
Jon var alvorligt syg. Han havde
faet nogle rystelser. som han

selv affeerdigede, men han var
ogsa begyndt at tenke langsom-
mere. Min mand. der altid havde
kunnet diskutere og forske i det,
vi andre knap anede, hvad var.
Han var blevet anderledes.

Han var 54 ir, da han fik diag-
nosen i 2007. Parkinson med
demens. Vi gik pi nettet og kebte
en haly hyldemeter bager om Par-
kinson. Vi troede, vi kunne lezse
og forstd det, som ingen jo kan
forsta: At Jons liv, som det havde
vaeret, ikke lengere fandtes.

Hans liv er slut

— Vi talte om det, men ingen kunne
sige, hvor lang tid der ville ga, for
Jon ville veere fuldstendig dement.
Sygdommen rammer forskel-
ligt fra person til person, men vi
vidste begge, at det var et sporgs-
mal om tid, for vores liv ville viere
noget helt andet end det, vi kendte.

, Marie passer sin
- mand hjemme,
men heldigvis har
Jon ogsa en god
barndomsven, der
¢ hjalper agte-

Nar Jon ser pa billeder fra
deres faelles fortid, husker han
i glimt det liv, han levede fer.

In mand

Det endte med, at Jon simpelthen
ignorerede, at han havde fiet den
diagnose. Han ville fortsette med
at arbejde, til hans liv var slut.
Han blev irriteret pd mig. Mange
gange har han skeldt mig ud for
at "handtere™ ham, for selvfalgelig
hadede han at give slip pa sit liv.
Det var slemt, da han matte holde
op med at arbejde, det var slemt, da
han ikke lengere kunne kore bil.
Han havde jo haft en dremmekar-
riere. Nu var han totalt atheengig
af mig. Kort efter, vi fik diagno-
sen, gik vi hos en parterapeut, sd
vi kunne lere lidt om, hvordan vi
kom videre med vores ®gteskab.
Vi naede at tale om, at jeg altid
ville veere en del af hans liv pa
den ene eller den anden méde, og
sidan skal det ogsa fortsztte med
0s, siger Marie.

Marie ville tilbage til Danmark.
Her havde hun sin familie, og Jon
havde altid holdt af at komme pa
besog i hans kones faedreland. De
havde talt om at bo i et hus pa
landet med en have til, som Marie
kunne passe. Derfor kebt Marie
huset i Kalvehave, og her bor de
nu. Marie passer sin mand —men
hun er ogsa i gang med at finde
en ny made at leve pa.

— Jeg troede ikke, jeg skulle
sidde her i en alder af 51 dr og og
snakke om at sende min mand pa
plejehjem, men sddan er det. Jon
ved godt, at han skal flytte og bo
etandet sted, men han ved ogsa, at
jeg vil bespge ham s tit, jeg over-
hovedet kan i hans nye hjem. Jon
kan ikke lengere veere alene. Han
er rastlos og gér rundt i huset nat
og dag, og derfor skal han nu bo
et sted, hvor de kan passe pa ham.
Pa den made kan jeg spare ham
for en ydmygende afslutning, hvor

vi fortsaetter med at bo sammen i
vores hus, og hvor jeg slider mig
selv op, og han ikke forstér, hvor-
for jeg bliver en sur og vred kone.
Du kan ikke vare sed altid. Der
har veeret gange, hvor jeg har ribt
og skreget og graedt i afmagt og
desperation. Lige s mange gange
har jeg skammet mig, for hvordan
kan man vare bekendt at blive
vred pa et menneske, der er si
sygt ? Det er jo Jon, der har mistet
sit liv. Ikke mig. Eller — det har
jeg jo ogsa. Derfor har jeg dannet
foreningen, for vi er mange, der
sidder rundt omkring og passer
vores ®gtefeller. Og vi er ikke
gode til at passe pa os selv.

Da Marie og Jon flyttede til-
bage til Danmark, meldte Marie
sig ind i Parkinsonforeningen.
Hun er ogsd med i andre grupper
for parprende, men der manglede
noget: En forening for pargrende
til kronisk syge, og derfor har hun
oprettet netop sadan en forening.

— Vi, der er pargrende til en
dement. til et offer for en blod-
prop, til scleroseramte eller andre
kronisk syge, vi har det til felles,
at det er svert at snakke med
udenforstaende. Vi har som regel
ogsa en evig skyldfplelse over,
at vi bliver vrede eller irriterede,
at vi bliver trette og méske ikke
orker mere. Vi har brug for at
snakke med andre i samme situa-
tion. Samtidig kan vi ogsa komme
med gode idéer til. hvad der kan
gores anderledes og bedre for at
stotte de pargrende. Vi er mange,
der sidder hver for sig og kemper
for lige vores mand eller kone: Jeg
kunne tznke mig, at vi havde et
sted at mades og fortelle hinan-
den, at vi gor vores bedste, og at
det er godt nok, siger Marie. [

KENDER DU EN
MED ET HJERTE
AF GULD?

Denne sommer vil vi pa
Familie Journal finde en
person, der ger en for-
skel for andre. Kort sagt et
menneske med et hjerte af
guld. Dem findes der hel-
digvis mange af, og vi vil
gerne | bladet fortzelle om
nogle af dem. Ved som-
merens slutning vil vi sa
udnaevne en person, som
skal modtage guldhjertet.
Vi startede med Dorte Kri-
stensen fra Aalborg, og i
dag kan du lzese om Mari-
anne.

Kender du en s&dan
person? Sa skriv endelig
og fortzel os om det.

Du kan skrive til guld-
hjerte@familiejournal.
dk eller pr. brev til Greta
Johannsen, Postboks 420,
0900 Kebenhavn C.

De, som udvaelges til
bladet, bliver kontaktet af
en journalist og fotograf.
Ved seesonens slutning vil
en dommerkomité besta-
ende af brevkasseredakto-
rerne Puk Elgard og Gitte
Madsen, klummeskribent
Signe Malene Berg, chefre-
dakter Anette Kokholm og
journalist Greta Johannsen
udnaevne modtageren af
guldhjertet, der i @vrigt er
designet specielt til Familie
Journal af smykkedesigner
Lene Hald.

- Vi parerende skal ikke
fele os glemte og
usynlige. Vi er de
eneste, som de syge
har tilbage, siger Marie.

Lzes mere om Maries for-
ening for parerende pa:
parerendeidanmark.dk
Marie Lenstrup har ogsa

skrevet en bog : "At leve
ved siden af kronisk
sygdom”, der er udgivet =
Parkinsonforeningen.




Marie fik et ¢
hjerte af guld

| ti &r keempede Marie Lenstrup for, at hendes
mand, Jon, fik et vaerdigt liv trods hans sveere
sygdom. Nu kaeamper hun for, at de parorende
ogsa far et godt liv — derfor fik hun Familie

Journals Guldhjerte.

M Jon er lykkelig. Han har faet
sit eget studerekammer, fyldt
med computere, som han ikke
leengere kan huske, hvordan
han skal bruge. Veerelset er fyldt
med afhandlinger, han ikke kan
huske, han selv har skrevet. I hjor-
net er hans seng lige klemt ind,
men ellers er hans rum en lille

Marie og Jon er gift, men nu
bor Jon pa plejehjem, fordi
han er kronisk syg.

og overskuelig verden, som han
elsker og kan overse, s Jon er
lykkelig.

I virkeligheden er han flyttet
ind pé et plejehjem, som hans
kone har skrevet ham op til, for
selv om Jon kun er 61 ar, er han
alvorligt ramt af Parkinsons og
demens. Vi skrev om Jon og hans
kone, Marie Lenstrup, i denne
sommer. Her fortalte vi ogsa om,
hvordan Marie kemper for, at de
mennesker, der elsker og holder af
deres syge pargrende, ogsa far en
mulighed for at mgdes og samle
kreefter. Derfor har hun startet en
forening for pargrende til kronisk
syge og arbejder pa at skabe en
slags uddannelse til pargrende.

Marie var indstillet til at vinde
Familie Journals konkurrence
om at have et hjerte af guld. Det
var hun ikke ene om — faktisk fik

Dommerkomitéen valgte Marie til at vaere en vaerdig modtager
af Familie Journals Guldhjerte, som journalist Greta Johannsen

her overrakker den glade vinder.

vi rigtig mange spde og rerende
breve og m@dte mange menne-
sker, der bestemt ogsa havde et
hjerte af guld, si valget var svert.
Dommerkomiteen valgte altsa
Marie som den stolte vinder — og
det var en meget bergrt Marie, der
modtog det flotte guldsmykke, der
fulgte med titlen som vinder af
"Arets guldhjerte”.

Familie Journals Guldhjerte er
lavet af guld og ligner ikke et
helt almindeligt hjerte — det er
lidt kantet og skavt, og netop det
betgd noget serligt for Marie.

— Det ligner vores kerlighed,
som den er nu. Massiv og sterk,
men ogsd skev og kantet, for Jon
er ikke leengere i stand til at elske

mig som sin ®gtefelle- Derfor er
det bedste, jeg kan ggre for ham,
at slippe ham og give ham fri. Det
er det, jeg har gjort ved at lade
ham flytte ind pa plejehjemmet,
men hvis hans sygdom skal give
nogen mening, vil jeg bruge den
til at hjeelpe andre.

Du lese mere om Maries forening
pa pargrendeidanmark.dk eller
paaroer.dk. O
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