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JUL!!!!!!!!!!!!!

Vi behøverhjælp til ǎŜȄΧ.

Lisbeth Høgh ςet ansigt
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Højt fra træets grønne top ςǎǘǊňƭŜǊ ƧǳƭŜƎƭŀƴǎŜƴ ΧΧΦΦ
Nu er det jul igen ςƻƎ ƴǳ ŜǊ ŘŜǘ Ƨǳƭ ƛƎŜƴ ΧΦΦ

Så er det juletid ςmamseςtykke maver ςstort hvidt skæg ςog det skal pakkes gaver ind og ud til den store 
fornøjelse.

IǾŜǊǘ ňǊ ƴňǊ ƧŜƎ ƘǄǊŜ ǘƻƴŜǊƴŜ ǘƛƭ έItsbeginingtoi look a lot like christmasέ Χ ǎň ǎƴƛƎŜǊ ƧǳƭŜǎǘŜƳƴƛƴƎŜƴ ǎƛƎ ƛƴŘ 
Ƙƻǎ ƳƛƎΧΦ

Det minder mig også om en gang for mange år siden da jeg hentede min ældste søn i SFÚenςog jeg hørte 
en utrolig stresset mor sige til sin søn:
έbŜƧ ǎǘƻǇ ƴǳ Η Χ ƧŜƎ ƘŀǊ ǎŀƎǘ ŘŜǘ ςƧǳƭŜƳŀƴŘŜƴ ŦƛƴŘŜǎ ƛƪƪŜΦ IǄǊ ƴǳ ŜŦǘŜǊ ŘŜǘ ƴȅǘǘŜǊ ƛƪƪŜ ƴƻƎŜǘ ǾŜƭ Χέ
5ǊŜƴƎŜƴ ǎǘƻŘ ƳŜŘ ǎǘƻǊŜ ǘňǊŜǊ ƛ ǄƧƴŜƴŜ Χ έƳƻǊ ΧΦέ
5ŜǊ ōƭŜǾ ƭƛŘǘ ǎǘƛƭƭŜ Ǉň Ŝƴ ŜƭƭŜǊ ƳŜƎŜǘ ǎǘǄƧŜƴŘŜ ƎŀƴƎ Řŀ ƳƻǊŜƴ ǎƛƎŜǊ ŘŜ ŦƻǊŦŋǊŘŜǊŜŘŜ ƻǊŘ έ Χ blaōƭŀΧƘŀǊsagt 
Χ blablaΦΦ 5ǳ ǾŜŘ ŘŜǘ Χ blablaΧ WǳƭŜƳŀƴŘŜƴ ŜǊ ŘǄŘΗέ
5ŜǊ ōƭŜǾ ǇƭǳŘǎŜƭƛƎǘ ƳŜƎŜǘ ǎǘƛƭƭŜ Χ
Alle kiggede på moren.
hǎ ŦƻǊŋƭŘǊŜ ƳŜŘ ŦƻǊŦŋǊŘŜŘŜ ōƭƛƪƪŜ ƻƳ ƘǾƻǊŘŀƴ ǇƻƪƪŜǊ ǎƪŀƭ ƧŜƎ ƭƛƎŜ ŦƻǊƪƭŀǊŜ ŘŜƴ ƘŜǊ Χ ƻƎ ŀƭƭŜ ōǄǊƴ ƳŜŘ 
ƻǾŜǊǊŀǎƪŜƴŘŜ ǳƭȅƪƪŜƭƛƎŜ ǎǘƻǊŜ ǄƧƴŜ ΧΦ
hƎ ǎň ǎǘŀǊǘŜŘŜ ŘŜǘ ΧΦ CŀǊ ςer julemanden død ?
IǾŀŘ ŜǊ ŘŜǊ ǎƪŜǘ ŦŀǊ Χ ΚΚ
Hvorfor siger hun det ?
OsvosvosvΧ ŘŜƴ ƳŜƎŜǘ ǎǘƛƭƭŜ ƎŀƴƎ ōƭŜǾ ǇƭǳŘǎŜƭƛƎǘ ƭŀǊƳŜƴŘŜΣ ƎǊŋŘŜƴŘŜΣ ǊňōŜƴŜ ΧΦΦ
Jamen jamenΧΦ {ň ŜǊ ƎƻŘŜ ǊňŘ dytemedyre
¦ŀƴǎŜǘ ƘǾŀŘ Χ ǎň ŜǊ ƧŜƎ ŀƭǘǎň ƛƪƪŜ ǎƛƪƪŜǊ  ΧΦ 9Ǌ ƧǳƭŜƳŀƴŘŜƴ ŘǄŘ Κ Χ
er det ikke bare bedst vi bliver i vores barnlige tro på at også her i år ςkommer julemanden i slæden, der er 
ǘǊǳƪƪŜǘ ŀŦ wǳŘƻƭŦ ΧΦ

Ho ho hooooooooooo
Rigtig glædelig jul til jer alle.

Kim G.

Velkommen
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Bliv medlem af foreningen Sclerose.info

Sclerose.info blev stiftet I 2002, og har siden arbejdet 
med information om sclerose, om at leve med 
sygdomme sclerose.

Sclerose.info ønsker at der er mere og øget 
information omkring sclerose, for med øget 
information og viden om sygdomme bliver det 
nemmere at leve med sclerose.

Χ ŘŜǘ ƘŀƴŘƭŜǊ ƻƳ ŀǘ ƭŜǾŜ

http://sclerose.info/medlemskabpriser/
http://www.sclerose.info/
https://www.facebook.com/groups/sclerose.info/
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Så er det juletid.
LƴŘǎƪǳŘǘΧΧΧΦΦ 5ŜǊ ǎŜƴŘŜǎ ǘƘŜ WǳƭŜƪŀƭŜƴŘŜǊ ƛƎŜƴ igenigeni år.
!ƭǘǎň Χ ŘŜƴ ƪŀƴ Ƴŀƴ ŀƭǘƛŘ ǎŜΦ

Sjovt nok, så har jeg faktisk en rigtig rigtigƎƻŘ ǾŜƴ ŘŜǊ ƘŜŘŘŜǊ /ƭŀǳǎ Χ ƻƎ 
ehhhhhΧΦ bǳ ƘňōŜǊ ƧŜƎ ƛƪƪŜ /ƭŀǳǎ ōƭƛǾŜǊ ǎǳǊ Χ ƳŜƴ ehhhhΧ Ƙŀƴǎ ŜƴƎŜƭǎƪ 
kundskaber og gaver , der tror jeg simpelthen at enten har man da man lavede 
The Julekalender hentet inspiration hos Claus ςeller også så har Claus altid troet 
ŀǘ ŘŜǘ ǾŀǊ ŘŜƴ ǳƭǘƛƳŀǘƛǾŜ ŜƴƎŜƭǎƪ ǳƴŘŜǊǾƛǎƴƛƴƎ Χ ŦƻǊ ǎƛƪƪŜ ƴƻƎŜƴ ǊŜǇƭƛƪƪŜǊ ƻƎ 
bemærkninger han kommer med (og i smilende rammende alvor)

aŜƴ Χ ƧǳƭŜƴ Χ ƻƎ ƴȅǘňǊŜǘ Χ ŘŜƴ ŘŜƧƭƛƎŜ ǘƛŘ  ŘŜǘ ŜǊ Ŝƴ ǇǊŀƎǘŦǳƭŘ ǇŜǊƛƻŘŜΣ ƳŜƴ ŘŜǘ 
er også en tid hvor man som scleroseramt bliver nød til at passe på.

Vi skriver om det hvert eneste år ςƻƎ ƘǾŜǊǘ ŜƴŜǎǘŜ ňǊ ŜǊ ŘŜǊ έƳŀƴƎŜέ ŘŜǊ 
oplever problemer, men jeg synes nu de er blevet bedre de sidste år.

5Ŝǘ ŜǊ Ŝƴ ƎƭŋŘŜƴǎ ǘƛŘ Χ ƳŜƴ I¦{Y Χ ŘŜǘ {Y![ ƻƎǎň ǾŋǊŜ Ŝƴ ŜƎƻƛǎǘƛǎƪ ǘƛŘ ŦƻǊ 
ŘƛƎΧ ǇǊǄǾ ŀǘ ǾŋǊŜ ŘŜǘΣ ƻƎǎň ǎŜƭǾƻƳ ŘŜǘ ƭȅŘŜǊ ǎƭŜƳǘΣ ƳŜƴ ŘŜǘ ŜǊ ŦƻǊ ŀƭƭŜ ǎƪȅƭŘ 
man skal være der.

Her er et par råd som man bør tænke på;

Huskat nyd den dejlige tid med familie og venner, men samtidig skal du huske 
på hvor meget energi og ressourcer du har 

Gertrud: Beeeennya står ind under a mistelteeeen. 
Benny nåren quindestår ind under a mistelteeen, ka 
man bar gåhen å køshend. 

Benny: ja man ka osla værikk' 

http://www.sclerose.info/
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MADŜǊ ŘŜƧƭƛƎǘ Χ ƳŜƴ ǘǳƴƎ ƧǳƭŜƳŀŘ ƘŀǊ ŘŜǘ ƳŜŘ ŀǘ ŀƭƭŜ ƳŜƴƴŜǎƪŜǊ ōƭƛǾŜǊ ǎƭǄǾŜ 
og   oppustede. Som scleroseramt bliver vi endnu mere mærket af den tunge 
mad, og   hvis du ikke passer på kan du ende med at din fordøjelse eller mangel 
på samme   kan komme til at ødelægge dage for dig 

SpiritusΧ ƧǳƭŜƴ ƻƎ ƛǎŋǊ ƴȅǘňǊŜǘ ƻƎ Ƨƻ ǘƛŘŜƴ ƘǾƻǊ ŘŜǊ ǎƪŀƭ ƴȅŘŜǎ ƻƎ ŘǊƛƪƪŜǎΦ Iǳǎƪ 
at   din balance måske ikke er for god eller at spiritus kan påvirke dig voldsomt. 
Man behøver ikke drikke meget for at have det sjovt ςgammel kliche men sand 

FyrværkeriΧ ŜǊ ǎƳǳƪǘΦ aŜƴ ŘŜǘ ƪŀƴ ǎŜǎ ǎň ƳŜƎŜǘ ǘȅŘŜƭƛƎŜǊŜ ƳŜŘ ŀŦǎǘŀƴŘ ŜƭƭŜǊ 
indenfor. Man behøver ikke at skulle antænde det. 

HUSKςat tage et par afslapninger ... måske endda slumre lidt. Det er der intet 

galt   i, og alle vil have forståelse for det ςog det giver dig muligheden for at 
nyde tiden   bedre 

KULDEςkan have en grim påvirkning for mange med sclerose. Man bliver stiv   
benet og det gør ondt i led og sener. Klæd dig ordentligt på. 

IS på vejenƻƎ ŦƻǊǘƻǾ ΧΦ tŀǎ ƴǳ Ǉň ΗΗ ϊ         

NYD julen og nytåret jo mere du lige huske et par råd ςjo mere har du mulighed    
for at nyde hele højtiden

That was a good vending, maybe we can use that in 
another afsnit...!

http://www.sclerose.info/
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Sex undersøgelse

Vi behøver hjælp til sex !!!

±ƛ ƘŀǾŘŜ ƭƻǾŜǘ ŀǘ ōǊƛƴƎŜ Ŝƴ ƳŀǎǎŜ ǎŜȄŜŘŜ ƴȅƘŜŘŜǊ ƘŜǊ ƛ ŘŜǘǘŜ ƧǳƭŜ ōƭŀŘ Χ ƳŜƴ Ǿƛ ŜǊ ƴǄŘ ǘƛƭ ŀǘ 
udskyde det lidt.

Det skyldes simpelthen at der er kommet mange mangesvar,hvilketvi er utrolig gladefor, men
de svarder er kommet hr åbnet øjnene for os alle ςpå rigtig mange måder.

Det er overvældende ςog vi har taget kontakt til en person med speciale i sex/sexualitet, fordi en 
ting er at det er meget nemt og simpelt at bringe resultater ςmen vi vil rigtig gerne have nogle 
professionelle øjne på det.

En ting er helt sikkert ςder er rod i sex. 
Det er følelser ςdet er oplevelse, det er fysisk, både for os scleroseramte og vores pårørende.
Vi lave en masse om det snarest og er i gang med at planlægge et webinar omkring sex her i 
nærmeste fremtid.

Imellem tiden der kommer der lige nogle spørgsmål mere ςomkring den hjælp vi blive tilbudt ς
hvordan vi opfatter det osv.

Vi beder alle om at deltage i dette skema også.

// Admin

http://www.sclerose.info/
https://www.facebook.com/groups/sclerose.info/
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Sker det ikke kun for naboen ?

aƛŀ .Φ [ƻǊŜƴȊŜƴ Χ ŦƻǊƭǄōŜǘ Χ
Sker det ikke kun for naboen? 

Da Mia var under udredning skrev vi sammen med Mia. 
Vi aftalte at såfremt Mia blev en af os få udvalgte (øv) 
scleroseramte ville vi meget gerne høre Mia historie. 
Forløbet i udredningsfasen.
Desværre ςkan vi bringe historien. Det er en lang men 
meget ærlig og utrolig godt beskrevet historie ςforløb ς
så i stedet for at bringe hele historien har vi aftalt at bringe 
den over 3 dele.

TedieƻƎ ǎƛŘǎǘŜ ŘŜƭ ƪƻƳƳŜǊ ƘŜǊ  Χ 

(Hvis du ikke læste 1 del endnu, kan du gøre det her:
http://sclerose.info/wp-content/uploads/2018/10/
10edition_oktober_2018_scleroseinoPDF.pdf

Samt anden del

http://sclerose.info/forloebet-op-til-diagnosen-sker-det
-ikke-kun-for-naboen-del-2-2/?fbclid=IwAR1IWr3ejR4M
Z9C1LUZ_bsheOT
KMDj8bAxmBUcot8NmAaAVoR1_lyyaCIEs

... Jeg har lånt en el scooter af min mormor så jeg kan 
kommer lidt rundt, går stadig med min kryk.
jeg kan se der sker små fremskridt, men jeg er meget træt. Jeg sover det meste af dagen. Intil at 
mine børn kommer hjem far instutionså jeg har lidt krafter til at være sammen med dem når de 
kommer hjem. 

Den 3 august skal jeg på sygehuset. 
Jeg får en melding om at jeg har 7-8 plak pletter i hjernen og en ud for 4 nakkelhvivli rygmarven.  
Lægen siger til at starte med at det nok er sclerose jeg har men de kan ikke stille en diganose
endnu. Det kræver at jeg kommer igennem en svanningmere.  Og det skal jeg så i starten af 
september.  
Så jeg får en ny indkaldelse.  Og en ny tid til en samtale i start oktober. 
Så nu venter jeg bare på at tiden går. 
...Den 9 august, tager jeg ned til Ipolei Sønderborg hvor jeg normalt underviser i dans og pole. Og 
så kan jeg ikke lade vær med lige at prøve. På dette tidspunkt kan jeg ikke bruge min venstre 
hånd, den har ingen kræfter. Mit venstre ben virker men føles som om det sover og min balance 
er ikke optimal. 
Men jeg skal lige prøve, allerede under opvarmning må jeg holde ved i en polefor ikke at vælte, 
min krop(venstre side) får små stød og mister krafterneog ballencen.. Så her er mine udsigter 
nok lange.  
2 dage efter var jeg stadig træt i kroppen. 
På dette tidspunkt skulle der ingen ting til før jeg blev træt, min hovedpine tager til. Jeg prøvede 
at trappe ud af mine piller, og nogle gange kunne jeg klare en dag uden, men den er vendt stærkt 
tilbage. 

Mia B. Lorenzen

http://www.sclerose.info/
http://sclerose.info/wp-content/uploads/2018/10/10edition_oktober_2018_scleroseinoPDF.pdf
http://sclerose.info/forloebet-op-til-diagnosen-sker-det-ikke-kun-for-naboen-del-2-2/?fbclid=IwAR1IWr3ejR4MZ9C1LUZ_bsheOTKMDj8bAxmBUcot8NmAaAVoR1_lyyaCIEs
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Sker det ikke kun for naboen ?

Den 10. August skal jeg på sygehuset til nerve tjek.  Men de svar får 
jeg ikke endnu. 
Jeg kommer til Scanning den 3 sept. Og  må afvente til den 2 
oktober hvor jeg får et svar på om der er sket ændringer. 
Jeg ligger mærke til at jeg begynder at glemme ting, og det kan være 
alt.  Så jeg skaffer mig en kalender som jeg kan skrive alt ned i, selv 
de mindste ting. Og den ligger så fremme på bordet.  
Jeg glemmer også ord, og sætninger. Når jeg er igangmed at snakke 
glemmer jeg pludselig hvad det er jeg er igangmed at sige.  Ja, det 
har jeg prøvet mange gange. Men her kan jeg ikke finde det frem 
igen.  Intet, det er helt væk. Jeg glemmer samtaler jeg har haft inden 
for 5 minutter.  
Min kæreste og jeg sidder i stuen og  jergspørger så ind til og han 
skulle ud og hjælpe sin bror. Det svare han ja til.  Derefter går jeg ind 
i soveværelset. Og så bliver jeg irriteret over om han ikke godt snart 
kan finde ud af om han skal afsted eller ej. Så jeg går ud igen i stuen, 
ƻƎ ǎƛƎŜǊ έ IŀƭƭƻΣ ǎƪǳƭƭŜ Řǳ ŀŦǎǘŜŘ ŜƭƭŜǊ ƘǾŀŘΚέ 
Han asigerat det har vi lige snakket om. Men jeg kan ikke huske det, 
det er helt væk, total sort. For mig har den samtale ikke eksisteret... 
Det er frygtelig at stå i. 
Jeg kan heller ikke udtale ord eller finde dem frem. De bliver til 
vulapyki munden på mig. Og i de fleste tilfælde finder jeg dem igen, 
men på elgelsk!!  Men det er selvføleligbedre end ingenting. 
I starten blev der gjort lidt grin med det på hjemmefronten, men da 
det begyndte at gå mig meget på, blev jeg nød til at sige, at det er 
ikke sjovt længere, for jeg kan virkelig ikke huske det. 
Det værste for mig er når jeg glemmer de ting jeg har lovet mine 
børn. og det sker bare så tit. Den store begynder heldigvis at forstå 
det hele, og vi har lavet en aftale om at vi skal huske hinanden på 
tingene. Den lille forstår heldigvis ikke rigtig noget endnu. Så da er 
det meget ment. 

Jeg har altid været et socialt og meget aktivt menneske, men det er 
som min krop ikke rigtig tillader det længere.  Når mine veninder 
spørger og jeg vil med til 3 forskellige ting på en dag, så bliver jeg 
simpelthen nød til at sige nej til de to af dem, for jeg kan ikke holde 
til det, jeg skal hjem og slappe af/sove i løbet af dagen for at kunne 
være der for mine børn om eftermiddagen/aftenen.  Der er 
forfærdeligt, for jeg er ikke sådan af natur, jeg er aktiv og har gang i 
7 forskellige ting, helst.   Og nu skal jeg lære at planlægge så jeg kan 
opretholde et nogenlunde energineavuså jeg kan være til.  
Jeg skal nok lære det på et tidspunkt, men om jeg kan lære at sige 
nej til de ting jeg gerne vil, det bliver rigtig svært!

http://www.sclerose.info/
https://www.facebook.com/groups/sclerose.info/



