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Meget af det der foregar i Sclerose.info er om sex.
Rigtig mange ressourcer bruges. Der er nedsat en gruppe der arbejder pa dette tabu emne.
Det skal dbnes op — vi skal tale om sexualitet.

Det er ikke alle der har interesse in sexualitet, men sadan er det om alle emner.

Det er tabu — vi er ngd til at fa talt om tabuer — vi er ngd til at hjaelpe de/vi der har behov for at far
vejledning videre.

Sex er IKKE uartigt og slemt. Sex er IKKE noget vi skal gemme vaek.
Sex handler mange gange om fordomme — og det handler om at VI har sa svaert ved at fa snakket om det,

om at fa hjaelp, at fa mere viden og hjzelp.

| dette blad er der ligeledes en del om stress — noget som alle ved nar man har sclerose, er den veerste
fiende. Stress er ikke kun skadende for ens kognitive og mentale del, ogsa den fysiske del.

Kim G.
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Bliv medlem af foreningen Sclerose.info

Sclerose.info blev stiftet | 2002, og har siden arbejdet B I IV m e d | e m
med information om sclerose, om at leve med
o°,
scleroses info

sygdomme sclerose.

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

... det handler om at leve
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M ERCK e Bedre kendskab til MS

¢ Veerktgjer som understgtter bedre hukommelse,
b bb koncentration og planlaegning
s z E'\ e Undervisning i yoga
Disse projekter er inspireret af forslag fra
M s sag E n patienter og pargrende.


https://www.facebook.com/mssagen/
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MS og sexualitet
Scleroae.info har taget fat i tabuet sexualitet.

Sex er tabu fordi det er noget der fpregar bag lukkede dgre.

Det er tabu fordi man ikke taler om sex — sadan generelt, andet ende vittigheder og
andre typer bemaerkinger.

Det er tabu fordi at HBIS man har et problem med sex — hvm pokker skal man sa lige
snakke med.

Nar der s er indslag i TV om sex, sa er det mange gange enten ekstremer eller nogle
rigtig darlige historier. Dette er med til at tabuet endnu stgrre.

For hvis man siger hgjt man har et problem skaber det helt anderledes billeder hos
andre.

Vi har alle sex, vi har alle lyst pa et eller andet plan, nogle meget andre mindre eller
naesten ingen — men alt i alt er det en del af vores behov for at eksistere.

Der er IKKE noget forkert i hverken at have et sort behov eller et lille behov !

Hvad der KAN vaere eller blive et problem for os med sclerose, er nar vi begynder at
"gemme” os. Vi skjuler os for sex, fordi det er blevet et problem.

Fordi at “verden” fortzeller os — at man skal vaere sexet — godt bygget, laekker krop,
indirekte fortzeller verden, reklamerne, at man skal kunne have sex i lang tid og veere
enten en italiensk hingst, eller en fraek kvinde med de faste freekke former — og der skal
svedes pa lagnet skal der !!!

Nar ma sa star der i hjgrnet med hatten i handen og fysisk ikke er som reklamerne viser,
og man kun sveder fordi der er kuk i kroppens termostat styring, og enten ikke kan fa
rejsning eller man har smerte, tgrhed eller angst for sex — sa er man altsa lidt “udenfor”

Ingen kan lade vaere med at lade sig pavirke — sadan er samfundet sadan er livet.

Selvom alle snakker om at det uperfekte er ”in” — at perfektheden ikke findes — sa kigger
man ret hurtigt ned i bordet nar samtalen kommer til sex.

OGSA overfor for ens partner — men det vender vi tilbage til.

Sclerose.info har taget hul pa sex — tabu eller ej.

Der er INGEN facitliste — der er ingenting der er rigtigt eller forkert.

Du kan maske genkende dig selv i noget af det hele — men det er ikke sikkert.

Det er med sex og sexualitet, som med sclerose generelt- der er ingen der er ngjagtig
ens, MEN vi skal have stor respekt for hinanden og hinandens forskelligheder.

// Admin
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Video - YouTube

Som en del af projektet MS og sexualitet besggte Lars Blak Rasmussen
sclerosesygeplejerske Hanne Breinholt (som er sexolog) og fik bade et foredrag og en
snak om MS og sexualitet.

Ferste del som en foredraget af Hanne Breinholt er lagt pa Sclerose.infos YouTube kanal -
og du kan se det her.

Du er meget velkommen til at kommenter pa selve YouTube, du kan ogsa kommenter |

Facebook gruppen eller sende en mail til gitte@sclerose.info som er fokus punkt pa
sexualitets projektet

// Admin

Facebookgruppen
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Video - YouTube

Som en del af projektet MS og sexualitet besggte Lars Blak Rasmussen
sclerosesygeplejerske Hanne Breinholt (som er sexolog) og fik bade et foredrag og en
snak om MS og sexualitet.

Anden del som er samtalen imellem Hanne Breinholt og Lars Blak Rasmussen er lagt pa
Sclerose.infos YouTube kanal - og du kan se det her

Du er meget velkommen til at kommeter pa selve YouTube, du kan ogsa kommenter |

Facebook gruppen eller sende en mail til gitte@sclerose.info som er focus punkt pa
sexualitets projektet

// Admin

Facebookgruppen

WWW.SCLEROSE.INFO



http://www.sclerose.info/
https://www.facebook.com/groups/sclerose.info/
https://www.facebook.com/groups/sclerose.info/
mailto:gitte@sclerose.info
https://youtu.be/3mcsFmOkmEI

Sclerose og sexualitet.

| naeste nummer bringer vi de resultater som vi har fra den undersggelse som
Sclerose.info lavede omkring sexualitet, bade for kvinder og maend.

Vi er ved at undersgge om personalet — bade leeger og sygeplejersker, er klar til at have
dialog og hjelpe omkring emnet — safremt man har et problem.

Som skrevet fgr, sa er der dele af undersggelsen som har veeret meget overraskende og
en stor gjenabner.

Det er nok Danmarks stgrste undersggelse omkring sexualitet og sclerose.

Der har vaeret nogle enkelte fgr men ikke i med sa stor deltagelse, hvilket har veeret
utroligt for os.

Dejligt, og vigtigt at der kommer gang i debatten, snakken, omtalen og vejledningen
omkring sex.

Der er nedsat et team som arbejder med sexualitet og sclerose, og hvis du har nogen
kommentarer eller forslag er du velkommen til at skrive til sex@sclerose.info

// Admin
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Sclerosens sex pavirkning.

Livet er ikke nemt
Sex er heller ikke mere
Umuligt nej
Arbejdes for det ja.

Lysten pavirket af sygdommens vilkar
Haemmet af sclerosens pavirkning
Bombet tilbage til teenage arerne

Usikkerheden, og flovheden.

Men hvorfor, vi er voksne
Ikke vores skyld.
Drop forestillingen om det perfekte
Tabu. Kan vaere sveert at fortzlle.

Husk det tager to til tango
Du er ikke alene om problemerne
Snak og na det endelige mal
Nydelsen ved sex og kroppens naturlige begzer.

Kan jeg behage og tilfredstille
Mandens bandit ikke steerk nok
Kvindens hule tgr, hyper overfglsom ved bergring
Smerte og ikke nydelse for begge parter.

Hueston we got a problem
Chance for at udforske pa ny
Nydelse og gleeden ved sex
Veaer modig og snak sammen.

Hvilken hjzelp er der
Behov som andre, vi har ogsa et
Drop tanken om ikke at fortjene

Du og jeg fortjener ogsa.

Digt af Niels Rende-Andersen

WWW.SCLEROSE.INFO



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

(11 Tube

Sclerose.info pa YouTube !!

Kom og felg os (abonner) ... der er ikke sa meget endnu

https://www.youtube.com/channel/UCx8QbVuSTWrA6 mG-
wJ8gPw
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MS
GUIDEN

Loes mere om, hvordan du
styrker din hjerne i brochuren

Hjernesundhed -
En guide til mennesker
med multipel sclerose

GZDK.MS.18.06.0103

www.MSguiden.dk

th er fing, skud fra Abbyje,
Insierede af tf A '
'-:ci!kannelsemlskud fra Bi e’n'. g e

ar haft indhol
e Indflydelse pg indholdeg.

For mere viden omkring multipel sclerose,
falg os www.facebook.com/MSguiden.dk SANOFI GENZYME \3

Bruger du tid pa at sgge rundt pa internettet for emner der er relateret til sclerose ?
Laeser du nyheder om sclerose forskellige steder pa nettet ?

Vi vil rigtig gerne bruge din hjzlp til at hente nyheder ind —artikler - der omhandler
sclerose eller sclerose relateret.

Er du interesseret i at vide mere send en e-mail til admin@sclerose.info
// Admin
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Stress
En meget god ven af mig, lagde fglgende opslag op pa Facebook:

En kvinde ser sin stresssygemeldte kollega komme susende forbi i bil.
"Sig mig lige... hvad drgner hun rundt efter? Pjakker hun bare?

Hun burde da vaere hjemme, nar hun er sygemeldt med stress"

En bekendt ser selvsamme sygemeldte kvinde i Fakta i gang med at handle ind. "Helt zerligt, ja ja stress
og min bare r.., hun gar da bare og hygger sig"

Manden derhjemme kommer hjem fra arbejde: " N3, er det endnu en dag, hvor JEG skal rydde op efter
DIN morgenmad pa bordet. Du kunne da godt lige have ryddet op efter dig selv og hentet bgrnene. Nu
skal jeg hen i bgrnehaven igen sa sent og jeg har faktisk passet mit arbejde, imens du har slappet af
herhjemme."

Paedagogen i bgrnehaven: "Serigst? Nu
sender hun sgu manden efter bgrnene
igen ved lukketid. Istedet for selv at
komme og hente dem til middag og veere ’
naerverende sammen med dem. At hun vil
vaere det bekendt.”

MEN hvad de ikke ser og ved, er at den
stressramte kvinde har brugt 3 timer pa at
komme op af sengen og i bad den morgen.
At hendes tanker ikke giver mening eller
sammenhaeng, men flyver flyvsk rundt og
forvirrer hende.

De ved ikke hun vinker og hilser med et
stort smil i bilen, for at daekke over hvor skidt hun har det.

Ingen ser, hun sidder i bilen i 10 minutter og samler mod, inden hun gar ind i Fakta for at forsgge at
handle.

Ingen ser hvor forvirret hun er inde i butikken, og hvordan hylderne neermest fgles, som om de skraner
ind over hende. Hvordan bogstaverne pa indkgbssedlen flyder ud, sa hun ma ga igen efter blot 4
minutter uden varer.

Ingen ser hun gar hjem og graeder. Fgler sig fortabt, som et keempe udueligt menneske, som ikke
engang kan ggre selv de mest basale ggremal i livet laengere. Hun kamper med flovheden over, ikke
engang at kunne magte og overskue sine egne bgrn, men vaelger at laegge sig pa sofaen resten af dagen
indtil manden kommer hjem, sa hun i det mindste kan give dem omsorg og opmarksomhed, nar de
. kommer hjem kl. 17.00.

1,5 maned senere er kvinden - efter masser af ro - klar til at ga pa café med en veninde, handle lidt,
holde sommerferie med sin famille i udlandet m.m.

Men igen... hvad folk ikke ser, er at kvinden kun har veeret pa café dén pagaldende dag og intet andet.
At hun ma bede sin mand om at pakke alt det praktiske til sommerferien og at hun lukker gjnene i
flyveren hele vejen for at samle sig, til at kunne bega sig i den forvirrende lufthavn, nar de lander.
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Indlaeg om stress pd Facebook ... fotsat... :

At hun imens resten af familien og vennerne ser pa butikker, ligger pa hotelvaerelset og samler kraefter,
sa hun i hvert fald i det mindste kan veere med til at komme med ud at spise til aften pa en restaurant,
efter et besgg pa et spaendende marked.

Alt for mange ved ikke, hvad det vil sige at vaere syg af stress, fgr de selv maerker det pa egen krop.

Vis ALTID respekt og ha' forstaelse for, at du ikke kender historien bagved eller ved hvad der foregar
bag den lukkede dgr.

Lad os alle arbejde pa at veere mere rummelige overfor os selv og andre og ikke mindst nysgerrige
fremfor fordemmende

Slut pé Indleg .................

Stress — og sclerose.

Efter jeg havde laest det indleeg — som er fuldstaendig rigtigt — kom jeg til ts taenke pa, at sddan er der
mange af os scleroseramte der ogsa har det.

Mange tror at man scleroseramt ikke bliver stresset.
Slet ikke hvis man er fgrtidspensionist !

Hvordan kan man veere stresset nar man “bare” er
pensionist.

Der er sa mange faktorer der spiller ind.

Fuldstaendig som den tekst om den stressede kvinde.

Vi oplever det alle steder — det er lige meget om det

er det ene eller det andet sted — same uforstdende blikke.

Mange os scleroseramte — der kan man ikke se det.
Det er ikke fysisk muligt at se — og det betyder folk ikke tror pa det eller bare ikke kan forsta at kognitive
ting spiller ind.

Men stress er ogsa en factor — der kan veere en STOR arsag til at tingende bare ikke virker .
Stress over ens liv. Stress over ens situation. Stress over sygdommen. Stress over at man ikke ved hvad
morgendagen bringer. Stress over hvad man skal | dag — stress stress stress

Og — mange gange forveerre stress hele situationen.
Mange gange bliver ens kognitive symptomer forveeret
Og — sa bliver ens fysiske symptomer forveeret.

Det hele haenger sammen.
Hvis nogle kort | ens korthus begynder at blive ustabile — falder det hele sammen ... eller i hvert fald
meget af det.
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Hvad ggr mansa?
Hvordan forhindre man det ?
Hvordan bearbejder man stress — | vores situation ?

Det er individuelt fra den ene til den anden — og vi har alle vores redskaber og mader at ggre tingende
pa eller prgve at ggre det pa.

Jeg kan kun fortzaelle min made, og hvis du kan bruge det | din verden er det super.

Jeg bliver IKKE stresset — for jeg tillader ikke blive stresset.

Jeg ser sadan pa det at, jeg kan have travlt — jeg kan have mange tanker — jeg kan vaere bange, men ikke
stresset.

Hvis jeg fgler at min mave fortaeller mig at jeg ikke er | balance med mig selv, sa stopper jeg med det
som jeg er i gang med. Jeg vil ikke veere stresset — jeg tillader det ikke!>

Hvis du har laest bladet og artikler tidligere vil du vide at
jeg teenker positivt og jeg treener | at vaere positiv.
Det er en enorm drivkraft for mig — at vaere positiv.

En del af det positive er — INGEN stress!

Stress kommer af alle de ting man ikke nar.

Stress kommer nar alt pludseligt virker uoverskueligt
Stress kommer nar man taber kontrollen

Stress kommer af angst

Stress kommer nar man bliver bange, bange for fremtiden

Der er sa mange udefrakommende pavirkninger og ting der sker som man ikke kan ggre noget ved, man

kan aendre —sa i stedet for at blive stresset over dem —tillader jeg at ting sker omkring mig som jeg

alligevel ikke kan aendre. Jeg lader det passere — og tillader ikke at blive stresset

Kan man forstar hvad jeg skriver og mener ? _
Det handler om at du tager ansvar for dig selv- du styre dit liv.

Det er NEMT at skrive ... nemt at sige — men svaert at ggre

Det kraever traening — det kraever at man prgver — det kraever at man skal gve sig.

Jeg treener og gver, det ved du hvis du har laest tidligere artikler

Jeg lavede sidste ar i maj en artikel om positivitet — og hvordan min situation var pa davaerende
tidspunkt — den er jeg i gang med at skrive del 2 til ... sa den kommer snart.

Kim
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Hear Jettes podcast
"Jeg er stadig Jette”

® Biogen

multipelsklerose.dk
til vores podcasts

g Lyt med pa multipelsklerose.dk

O Hgr Johannas podcast
&) "Babydrsmme, faldskaerms-
udspring og realistiske planer”

Hgr Sarahs podcast
"Smil, smerte og skriverier”

KOM T/ATTERE PA VORES BLOGGERE

Vi har inviteret vores bloggere i studiet til at fortaelle lidt om dem selv, hvad de
skriver om, og hvad de haber pa at kunne give videre til andre gennem deres blogge.
Se med pa multipelsklerose.dk

Biogen (Denmark) A/S
Stationsparken 37, 3., DK-2600 Glostrup

2018

ALL-DKXXXX  Marts
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MS is a “designer illness”
What do | mean by that?

The real truth is that my MS diagnosis doesn’t give any detail on how I'm sick. Other diagnoses,
such as a broken arm, gives a pretty good idea on which symptoms you can expect to be presented
by the affected person.

However, MS is difficult to describe to other people. Most people you meet on the street doesn’t
have any knowledge of the illness, or they know the story of someone who had the diagnosis,
therefore that case is how the diagnosis presents itself in general, to them at least...

Another challenge is the fact that people (including journalists and media translators) tend to think
that Sclerosis, MS and ALS are the same illness, since they all contain the word “Sclerosis”.

At the end, | chose following explanation: MS is a designer illness, by which | mean you get your
own uniquely designed version of MS. Meaning that even people with the MS diagnosis can’t tell
you what symptoms you have. My symptoms are mostly tiredness, added by multiple physical and
cognitive symptoms. I’'m sure many people could say the same for their symptoms, but I'm also
sure my version of MS is completely my own.

A more in-depth explanation for the “civils”: MS is an autoimmune disease, meaning that the
immune system eats the isolation around the nerve links in the brain. When the isolation has been
“eaten” the link gets reduced or completely cut off and the “computer” sends misread signals to
the rest of the organism. MS can have all types of symptoms, but it’s usually not a deadly disease.

P.S. MSis not at all ALS. MS is a completely different diagnosis and has nothing in common with
ALS.

Lars Blak Rasmussen
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Bliv medlem
scleroses Iinfo

¢ SPIRIT BARN

SPIRIT BARN er et online program
fil bgrn, som har en forcelder med
multipel sclerose (MS).

Spirit Barn er lavet for, at barnet,
sammen med mor og far, kan
snakke om de fglelser og tanker,
de har i hverdagen, nér der er
sygdom i familien.

Programmet er beregnet fil bgrn
op til 12 &r og deres forceldre.

Tilmeld jer gratis p& MSguiden.dk

%i MSguiden.dk

OFI GENZYME wp
¢ W -‘."'t‘

WWW.SCLEROSE.INFO



http://www.sclerose.info/
http://sclerose.info/medlemskabpriser/

WWW.SCLEROSE.INFO


http://www.sclerose.info/

Yes yes ... Sisi ...

Skriver du perfekt engelsk og/eller spansk — sa vil vi gerne i kontakt med dig — hurtigst muligt
Del(e) af Sclerose.info skal i fremtiden vaere pa engelsk og spansk.

Det skyldes at vi har faet flere og flere henvendelser pa de sprog, samt at vi er i teet kontakt med
et par andre NGO’er i de pagaldende lande hvorfor det vil veere en naturlig ring.

Det betyder pa ingen made at vi fjerner fokus fra det danske, for det er os danske scleroseramte
og pargrende der er og altid har vaeret vores primaere fokus

Skriv en mail til admin@sclerose.info eller til kim@sclerose.info

Du kan ogsa kontakte Kim Gelser i vores Facebook gruppe — eller Lars Blak Rasmussen

// Admin
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sclerosee Info

Fortael om din hverdag !!

Hvad laver du i din hverdag.
Har du lyst til at skrive om en dag eller et par dage i dit liv.
Den scleroseramtes dag !

Sclerose.info sa ret henvendelse til Kim herinde i Facebook eller pa mail
kim@sclerose.info

Vi vil bringe din(e) historier i PDF bladet samt pa hjemmesiden og bringe uddrag i
Facebookgruppen

Forteel os hvad du gar og laver ... del din dag med os

WWW.SCLEROSE.INFO
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Du holder pa en handicap parkeringsplads

— Det er ikke i orden !!

Jeg har hgrt alle de undskyldninger der findes — jeg skal bare lige ... det tager kun 5
minutter ... gghmm det troede jeg ikke ... osv osv.
Der er en grund til at der er lavet handicap parkeringspladser, og der findes ingen
gyldig grund til at “komme til” at holde der. Det er mangel pa respekt.

Jeg har sclerose. Vi er mere end 15.000 mennesker | Danmark der har sclerose.
Sclerose er en af de fa sygdomme der ikke findes en helbredelse for. Nogle dage er
gode og andre er darlige for os scleroseramte. Pa de gode dage kan man ikke altid

se sclerosens spor — pa de darlige dage kan man maske ikke ga uden hjeelpemiddel,

storke, eller ma bruge kgrestol. Der er dage hvor man kan have nervesmerter som

betyder man ikke kan fungere. Generelt er jeg glad — et positivt menneske (er du et

positivt menneske ?) ... men jeg bliver sur nar du tager en plads der er reserveret til
os handicappet.

OO0 .
ﬁ- & scleroseeinfo

Du holder pa en handicap parkeringsplads

— Det er ikke i orden !!

Jeg har hgrt alle de undskyldninger der findes — jeg skal bare lige ... det tager kun 5
minutter ... gghmm det troede jeg ikke ... osv osv.
Der er en grund til at der er lavet handicap parkeringspladser, og der findes ingen
gyldig grund til at “komme til” at holde der. Det er mangel pa respekt.

Jeg har sclerose. Vi er mere end 15.000 mennesker | Danmark der har sclerose.
Sclerose er en af de fa sygdomme der ikke findes en helbredelse for. Nogle dage er
gode og andre er darlige for os scleroseramte. Pa de gode dage kan man ikke altid
se sclerosens spor — pa de darlige dage kan man maske ikke ga uden hjaelpemiddel,
storke, eller ma bruge kgrestol. Der er dage hvor man kan have nervesmerter som
betyder man ikke kan fungere. Generelt er jeg glad — et positivt menneske (er du et
positivt menneske ?) ... men jeg bliver sur ndr du tager en plads der er reserveret til
os handicappet.
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