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Forord

Maj 2020

Sa sker det endelig.
Efter en laengere periode hvor vi har bygget, skruet, gravet, stgbt, og lagt tag og malet — NU er den nye
hjemmeside kommet op.

Samtidig har vi eendret vores medlemskab.

Hvor det fgr var en del forskellige — har vi i bestyrelsen besluttet — at i fremtiden der bliver der et medlemskab for
privatpersoner og et for virksomheder.

Det er et stgttemedlemskab til foreningen og lige nu har alle adgang til alt pa vores hjemmeside, men den 1 juni
der er det kun medlemmer der kan se nyheder fra verdenen.

Vi har besluttet at dette stgttemedlemskab kommer til at koste 96,- pr ar.

Jeg har sat et personligt mal om at vi som forening skal have mere end 1000 medlemmer inden udgangen af juni,
og vi skal have mere end 3000 medlemmer inden udgangen af 2020.

Sclerose.info har brug for medlemmer — vi har brug for at fa en stemme, vi har brug for at blive hgrt.
Vi har samlet meget information om forskellige emner, og vi vil gene dele meget af dette med befolkningen, og
nar der foregar sager der vedrgre os som scleroseramte eller pargrende sa er det vigtigt at Sclerose.info kan

deltage i debatten, for det vil gavne os scleroseramte.

Velkommen til Sclerode.info 2020.

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

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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SA ER DEN HER - Den nye hjemmeside for www.sclerose.info

admin@sclerose.info  f o 0 == Dansk
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Nye Indlaeg Bliv stgttemedlem

Vilkar: 96 kr. / Ar
Velkommen til Sclerose.infos nye
hjemmeside

Sclerose.info har igennem den seneste méned
veeret i gang med at opdatere og lave vores nye
hjemmeside - nyt design osv. Vi haber i kan lide
det nye look — velkommen til Sclerose.info 2020
// Admin

Hvad er dit navn / Firmanavn ?:

E-mail adresse:

Lees mere

Lav en donation Hvad er du 7

Scleroseramt N

MS og Coronavirus

De naeste 2-3 uger er meget vigtige, for det er her . Z

i N Bliv medlem af sclerose.info
det viser sig om der kommer hold | COVID-19
coronavirus eller den kommer ud af kontrol — s&

Engangsbelob Ménedlig Arligt 5
de naeste 2-3 uger veer ekstra forsigtig. MEN — L Afstemnlng

lad veer med at ga i panik ! Risikoen for at blive Du kan nar som helst logge ind og zndre din manedlige

smittet er ikke storre end... donation (2 =z . :
s Hvornar blev du diagnosticeret ?
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life is for living
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¥ Soon We Can Hug Again - Unisex | - I

T-Shirt
+ 100% ring-spun cotton * 4.5 oz/y? (153 g/m?) * ¥
Pre-shrunk * Shoulder-to-shoulder taping *

Veelg belgb { >

[

// Admin
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Den nye hjemmaeside

Den nye hjemmeside er blevet opdateret i et mere nytidigt og brugervenligt design.

Det har staet pa her under corona / covid19 krisen og nedlukningen af mere eller mindre
verden.

Fysisk er der sket det — at vi har flyttet hjemmesiden fra en server til en anden server, som
skulle give os flere muligheder i fremtiden (streaming mv)

Fysisk er der ogsa sket det at vi er nogle stykker der har arbejdet rigtig rigtig mange timer og
brugt masser af energi.

Siden er live nu — og det der kommer til at ske her i den nzere fremtid er at vi far lagt meget
mere info ind ... men indtil nu har det drejet sig om skelet og form.

NYT pa hjemmesiden:

Vi har tilfgjet en del produkter i vores shop. Se den naste side for mere forklaring om
kampagnen "Hug me” — Giv mig et knus/Kram

Medlemskab er aendret — priser mv. (som tidliogere beskrevet i bladet)
Der findes nu kun to medlemskaber — et for privat personer (vi kalder det et
stgttemedlemskab) og et for firmaer

Vi har @&ndret og optimeret Nyheder fra verden.

De er pa engelsk — og vi kan ikke oversaette dem (fordi der ind imellem er ord hvor man ikke
kan tolke helt praecist om der betyder — KAN eller SKAL eller B@R, samt en del af de nyheder
der er er undersggelser. De naeste maneder kan alle laese dem. Derefter bliver det kun
medlemmer der kan.

Vi har tilfgjet en donations mulighed for dig der har lyst til at lave en donation — uanset
stgrrelse.

Vi har implementeret vores YouTube pa hjemmesiden — og i fremtiden kommer vores YouTube
til at fa meget mere vaegt, da nutiden og fremtiden jo viser at lyd og billeder vejer mere og

mere i vores liv.

Velkommen til Sclerose.infos nye hjemmeside !

// Admin

WWW.SCLEROSE.INFO



http://www.sclerose.info/

HUG ME kampagnen — T-shirts og snart kommer der flere ting

,J HUG ME, | AM CONFUSED

A 6 4

life is for living

Vi har tilfgjet en del produkter i vores online butik.
Nogle meget s@de og cool T-shirts der er designet af en hollandsk designer der hedder Cyriel
Vaes.

Efter en leengere undersggelse og snak omkring hvordan vi som scleroseramte har det og fgler
har han lavet nogle dyr/design der understreger de forskellige fglelser vi har.

Kampagnen vi har villet lave (og vi startede for et lille ar siden) — hedder "Hug me” som er
engelsk for “Giv mig et knus/kram”, efterfulgt med vores fglelser/tanker — jeg er glad, jeg er
vred, jeg gemmer mig med flere.

Afsluttende star der — Life is for living — hvilket er engelsk for - det handler om at leve
(sclerose.info slogan)

Sclerose.infos logo er midt pa — men efter undersggelse blandt mamge gnskede man ikke at
der skulle sta sclerose — hvorfor det er star der.

Pa skulderen er en bar kode som er til vores
hjemmeside. ,@Mﬁ{: %
j o
» 5
Vi haber alle vil kgbe en t-shirt eller flere ;-) ... t:},:y
Sa kan du have den pa der passer til dit humegr @

life is for living

8]
// Admin bb .-

Besgg vores Butik / onlineshop
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SOON WE CAN HUG AGAIN

Fordi vi lige nu er midt /slutningen af Cororna/ Covid19, har vi lige lavet en ekstra — der hedder

”Soon we can hug again” .... ”Vikan snart komme til at kramme igen

Her er et direkte link til denne t-shirt

7 WWW.SCLEROSE.INFO



http://www.sclerose.info/
https://www.sclerose.info/shop/t-shirts/soon-we-can-hug-again-unisex-t-shirt/
https://www.sclerose.info/shop/t-shirts/soon-we-can-hug-again-unisex-t-shirt/

Corona virus
Vi er stadig i corona / covid 19 tider.

Der er intet nyt.

Det er stadig det samme — man skal stadig passe pa.
Selvom samfundet er ved at abne op — selvom man kan og ma en masse mere, skal vi
stadig opretholde forsigtighed.

Der er stadig ingen rigtige studier eller undersggelser omkring Covid19 og sclerose.

Hvad der kommer til at ske ved ingen. Der spas og tales meget om en anden bglge af
Covid19 og om mulige vaciner

Alt er spekulationer !

En ting er helt sikkert — der bruger utrolig mange penge og resourcer pa at finde en
Igsning.
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Bliv medlem
sclerosee info

Medlemskab af Sclerose.info

Meld dig ind i Foreningen Sclerose.info
Et stgtte medlemskab for kr 96,- om aret for privatpersoner.

Ved at melde dig ind i Foreningen Sclerose.infio er du med til at stgtte det informations arbejde
vi laver i foreningen — vores lukkede (og abne) Facebook gruppe, vores PDF agasin som du
sidder og leeser, samt de undersggelser og foredrag vi arrangerer f.eks om tabu emnet
sexualitet og sclerose.

Foreningen Sclerose.info far ikke offentlige midler, men far kun sponsorat midler, private midler
og donationer. Foreningen drives primaert af scleroseramte, men vi bruger ekstern arbejdskraft
til at l@se nogle opgaver for foreningens drift.

Vi gnsker at skabe en meget stor medlemsgruppe for at Sclerose.info stemme kan blive
slagkraftig i debatten der er omkring sclerose, uanset om det handler om behandling eller vi

scleroseramtes vilkar i samfundet.

Meld dig ind og bliven af os | Stgt os scleroseramte

WWW.SCLEROSE.INFO
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Kommunikation og forstaelse

Der kan herske tvivl om hvorvidt vi med sclerose kan sendre personlighed i takt med sclerosens a&ndringer
af vores krop og sind, samt i vores dagligdag, grundet nedsat kraft i kroppen, spasmer, glemsomhed,
manglende energi, samt forstaelse. Ja, der ligger simpelthen sd meget i det at vaere ramt af sclerose, at
folk glemmer at taenke rationelt.

Vi kan ikke laengere det vi kunne inden sclerosen, vi kan ikke forsta alt uden at stille spgrgsmal til tingene,
vi kan ikke na at leese underteksterne pa film, vi forstar ikke laengere jokes som vi gjorde tidligere, samt
meget mere.

Summa summarum er at mange af os HAR a&ndret personlighed i takt med sclerosens udvikling i kroppen,
vores sind, vores livsstil, samt syn pa livet. Vi kan ikke leengere hoppe fra A til B uden problemer eller have
mange bolde i luften.

Venner og bekendte kan have tendens til at glemme (inkl. mig selv), at man ikke er den samme sjove,
energiske, livsglade person, med masser af impulsivitet, energi og gapamod, som man var tidligere.

Man kan hurtigt komme til at svare ja, til ikke gennemtaenkte ting, fordi man i gjeblikket har lyst til det og
ikke teenker rationelt. Nar man sa nar til dagen, med det aftalte, sa kan man vaere energiforladt og kan
ikke magte det, og sa er man desvaerre ngdsaget til at aflyse, selvom man har lyst til det. Her er det sa at
jeg ofte oplever, at folk kan have tendens til at blive sure eller irriteret.

Vi svarer ikke ja til ting vi ikke vil eller ikke har lyst til og vi er desveerre ikke laengere herre over vores
energiniveau. Her skal jeg lige pointere, at jeg selv skal vaere bedre til at sige “Ja, det lyder hyggeligt, det
vil jeg gerne, men jeg kan desvzaerre ikke love noget, da jeg ikke ved hvordan jeg har det pa selve dagen,
energimaessigt.”

leg oplever sommetider, at folk godt kan glemme, at man ikke LIGE kan ga en tur op i byen, ikke LIGE kan
ditten og datten, at man ikke laengere er herre over sig selv og sit energiniveau.

Jeg oplever ofte, at jeg svarer ja til ting, (som jeg i gjeblikket jeg bliver spurgt, har lyst til) og glemmer helt
at taenke rationelt og jeg glemmer, at jeg ikke selv er herre over dagen i morgen.

Jeg er ikke lengere den energibombe jeg var tidligere, med hgjt humgr og masser af energi, som altid
tiltrak masser af mennesker, sjov og ballade. Jeg er desvaerre sorteret fra, af nogle venner, grundet dette.

WWW.SCLEROSE.INFO
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Jeg oplever desvaerre ogsa, at jeg IKKE laengere bliver spurgt om jeg vil med til fester, arrangementer,
koncerter eller lign. som fgrhen. Nok fordi man forventer, at fa et nej, men husk nu p3, at det altid er
dejligt at blive husket og spurgt, lige meget hvad udfaldet er. Man har det jo sommetider godt nok og har
nok energi til at deltage.

Jeg er jo, i bund og grund, stadig Deanie. Deanie med de samme fglelser og det samme kzerlige sind, jeg
har bare ikke lzengere energi til at feste, drikke og sprudle som i de gamle dage.

Sa til jer pargrende, familie, venner og bekendte, glem os ikke, vi har nok at keempe med.

Jeg keemper ogsa med at forsta ting generelt, jeg har ikke laengere den skarpe hjerne, som jeg havde da
jeg f.eks. arbejdede i Livgardens ledelse eller i Marsk med logistik.

leg oplever, at folk kan fgle sig angrebet eller provokeret nar jeg stiller spgrgsmal ind til noget, som for
dem er indlysende og som fgrhen ogsa var indlysende for mig. Folk har svaert ved at huske eller forsta, at
jeg ikke er den samme Deanie, som forstar ting pa samme made som fgrhen og at jeg ikke stiller
spgrgsmal for at provokere, men fordi jeg ikke forstar.

Jeg fpler ogsa at man godt kan glemme, at jeg ikke laengere kan huske fra dag til dag og jeg derfor kan
stille de samme spgrgsmal igen og igen.

Jeg prgver bare at overleve dag efter dag, en ny dag er en ny dag og dagen inden er fortid.

Af Deanie Mofjeld
Journalist, digter og forfatter.

WWW.SCLEROSE.INFO
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Smertens dal, facaden og balancen.

Den daglige kamp, de ting jeg kunne
Smerten i mine tanker, kan ikke lzengere
Min krop - Det ggr ondt — Sa ondt!
Tarerne i mine gjne
Hvorfor dette? Hvad har jeg gjort forkert?

Igennem smertens dal. Pinen og graden
Veere glad igen, det lystige sind
Traetheden og tagen, mit hoved fgles tungere
Fremmed i min krop
De mgrke tanker, humgrets rutsjetur.

Hvorfor foregive at smerten ikke er slem
Kroppens ubehag efterlader dgren pa klem
Bag facadens lys
En anden sandhed gemmer sig
| dybets skygge helheden er.

Det synlige — Det inde bagved
Folks reaktioner, min egen opfattelse
Er det fordi jeg har det sadan?
Ikke sa hardt at skulle forklare
Hvem er virkelig interesseret?

Hvorfor pynte pa sandheden?
Virkeligheden er ikke altid sadan
Folk virker tilfredse, med svaret

Nemmere at forholde sig til overfladen
Det paene — Ikke de harde fakta.

Det darlige — En forbudt, tabu lignede tilstand
Smerten — Det skyggefulde humegr
Er ogsa en del af helheden
Alle har mindst to sider — Yin Yang
Positivt hele tiden bliver sterilt og ubetydeligt.

Favne alle fglelser
Godhed og glaede
Modpartens skygge eksisterer
Ondskab og smerte — Ngdvendig anerkendelse
Balance i livets vaegtskale.

Af. N. Rgnde-Andersen.
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| denne maneds udgave af vores PDF blad har vi den are at preesentere Jacob og Phillip
Kjeldgaard, sidste naevnte som pargrende.
Vi er meget glade og taknemmelige for begges deltagelse i "‘De 1000 Ansigter’.

Vi har brug for jer alle!

Jo flere deltagere vi far til bladet, desto flere beretninger har vi at spejle os i. Vi er alle ramt pa
forskellige mader af sclerosen, samt vi alle har hver vores made at takle det hele pa. Derfor kan
vi her i bladet og gruppen give hinanden gode rad, stptte, samt hjaelp til andre med sclerose.

Lad os alle stgtte hinanden pa godt og ondt. Det er jo os der bedst kan forsta hinanden og vi
har alle ihvertfald en ting til flles, nemlig vores diagnose.

Hvis i gnsker at vaere en af vores 1000 ansigter sa skriv til mig (som scleroseramt eller
pargrende).

Af Deanie Mofjeld
Journalist, digter og forfatter.

Deanie Mofjeld

Deanie er tovholder pa "De 1000 ansigter” som er en artikel raekke sclerose.info har haft siden
2013.

Ideen bag ansigterne er at vi som scleroseramte ikke fgler os alene, vi er mange der har
sclerose, og samtidig vil man kunne lazese om andres historie. Selvom vi har sclerose, arbejder
vi med sclerosen pa vidt forskellige mader, og vi har alle forskellige aldre, baggrund, arbejde,
studier osv.

Lees historierne og fa inspiration til dit eget liv med din sclerose.

Som noget nyt begynder vi at bringer en historie om de pargrende, en gruppe som er meget
meget vigtige for os som scleroseramte, og tit bliver denne gruppe lidt glemt i hele
informationen om sclerose.

De pargrende baerer en stor del af sclerosen

WWW.SCLEROSE.INFO
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Jacob Kjeldgaard

Et af sclerosens 1000 ansigter :
Jacob Kjeldgaard, 41 dr

Navn:
Jacob Kjeldgaard

Alder:
41

Bori:
Karup J

Hvornar fik du din diagnose?
Oktober 2013

Hvad var dine fgrste symptomer?
Pludselig kunne jeg ikke maerke/styre mine ben.

Hvilke tanker og fglelser gjorde du dig da du fik diagnosen?

Havde et stort smil pa laeben, trods den alvorlige melding. Men havde veeret i udredning i naesten 2 2/1
ar og kommunen havde nasten overbevist mig om, at jeg matte vaere hypokonder nu de ikke kunne
finde arsagen.

Hvordan fik du fortalt din naermeste familie og omgangskreds at du havde sclerose?

Sagde det face to face. Der opstod hurtigt en masse sp@grgsmal sa jeg gjorde brug af Scleroseforeningen
og jeg fik en dygtig informatgr ud, uden at familie og venner vidste han kom. Jeg inviterede bare til en
kop aften kaffe. Noget jeg steerkt kan anbefale ny diagnosticerede.

Hvordan reagerede din naermeste familie og omgangskreds pa at du havde faet sclerose og hvordan
tackler de det i dag?

Der er rgget en del venner, men der er heldigvis kommet nogle nye til. Familien har det sveert, da jeg
svinger meget i min fysik. Isaer min nevg pa 5 ar har sveert ved ikke, at forsta jeg ikke altid kan komme
ned pa gulvet og lege.

WWW.SCLEROSE.INFO
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Hvilken form for sclerose har du?
Jeg havde attakvis, men er nu gaet over i sekundaer progressiv.

Hvilken medicin far du?
Ingen pt, men man vil prgve med Aubagio.

Har du nogle former for bivirkninger af din medicin?
Nej.

Har du skiftet medicin / behandling?
Ja, har prgvet naesten alt. Jeg fik i 2018 stamcelle behandling som stoppede attaks i naesten 1 1/2 ar,
men sa begyndte det langsomt at ga tilbage igen.

Hvorfor har du valgt denne medicin / behandling og har du selv haft indflydelse pa valget?
Jeg lytter til de kloge og fglger deres rad og vejledning, i forbindelse med medicin.

Tager du nogen former for alternativ medicin?
Nej

Hvor tit bliver du MR-skannet?
Ca. 1 gang om aret.

Hvor mange skanninger har du haft og hvornar var den sidste?
Min sidste scanning var i september 2019.

Taler du og din neurolog om din udvikling i sclerosen ud fra dine skanninger ?
Ja kort. Hvis der ikke er nogle @ndringer sender han mig svar i e-Boks.

Hvordan pavirker din sclerose din hverdag?
Den begraenser mig meget. Jeg haber p3, at jeg snart kan fa en el-kgrestol, sa jeg selv kan komme lidt
rundt, samt en bil at have den i, men jeg holder humgret hgijt.

Har du accepteret din sclerose og hvordan takler du det?
Nej, pa ingen made. Jeg har leert at leve med sclerosen, men at acceptere den kommer jeg ALDRIG til.

Hvad er din beskzeftigelse?
Jeg er f@grtidspensionist, men jeg har et skanejob

Hvad arbejder du med eller arbejdede med?
Jeg sidder i kassen i Rema 1000, i Karup, i et skanejob. Fgr arbejdede jeg i sundhedssektoren.

Hvilke uddannelser har du?
Kgkkenassistent, SOSU hjalper og SOSU assistent.

Hvad er dine fritidsinteresser eller hvad har det vaeret?

Jeg plejer meget at nyde naturen, men det er lidt svaert nar man ikke selv kan komme ud og rundt pa
egen hand. Ellers har jeg vaeret kreativ med mine hander, men pga. fgleforstyrrelser osv. i haenderne
er det lagt pa hylden.

Har du andret dig efter diagnosen og pa hvilke mader?
Ja, meget. Jeg mangler den “gamle” Jacob, ham der var social og udadvendt, og som elskede fest og
farver.

WWW.SCLEROSE.INFO
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Hvordan fgler du at du er som menneske i dag?
Jamen, jeg er jo stadigveek Jacob, men den 2.0 version, som jeg joker lidt med, den skal opdateres
engang i mellem som et andet Apple-produkt.

Far du vredesudbrud og hvad ggr det for dig bade positivt og negativt?

@h ja. Jeg kan vaere en tikkende bombe. Positivt er, at jeg gerne tager kampen op hvis jeg er utilfreds
med noget og lader ingen mennesker traede pa mig inkl. dem jeg har kaer. Negativt er nok, at min lunte
er blevet meget kort. Ogsa talmodigheden. Talmodighed er en dyd. For mig en kamp.

Hvad ger dig glad?

At veere selvhjulpen og at jeg stadig kan glaede folk med
min tilstedevaerelse, fx i mit skanejob.

Det ggr mig glad at vaere sammen med min familie og
venner. Det ggr mig ogsa glad, at veaere indlagt til treening
og undervisning pa Sclerosehospitalet, samt at kunne
bidrage i brugerradet der.

Hvad gor dig vred?

At man skal bruge sa meget energi pa at kunne fa
hjelpemidler fra kommunen og at folk har ondtir.... over
at jeg parkere pa en handicap plads. Jeg har jo faet skiltet
af en arsag.

Traener du og hvor tit treener du?
Traener 2-3 gange om ugen. Bade i varmvandt bassin, samt pa hold.

Hvordan pavirker traening dig positivt eller negativt?
Det giver mig noget godt, det at vaere traet af at have traenet og ikke trzet af at lave ingenting.

Oplever du at der er nogle der vender dig ryggen eller fravaelger dig til specielle arrangementer?

Nej, ikke sadan. Folk har pa et tidspunkt udvist “bevist hensyntagen “ som gjorde mig meget ked af det.
Selvom jeg har sclerose har jeg stadig fglelser, empati og sympati og jeg vil da ikke skanes pa nogen
made.

Hvad er dit motto, ynglings citat eller slogan?
Husk i dag er f@rste dag i resten af dit liv, sa smil og veer glad, og g@r det du fgler er rigtigst og vigtigst
for dig.

Lever du efter sclerose principperne med kost osv. og kan du maerke en forskel pa fgr og efter?
Jeg lever sundt og varieret. Jeg kan ikke maerke den vilde forskel, men det giver mig en tilfredsstillelse
at ggre det.

Hvad har din sclerose givet dig af positive oplevelser eller nye hobbyer?
Rigtig mange nye “sclerose” venner, som jeg har mgdt pa sclerosehospitalerne.

Hvad har din sclerose givet dig af negative oplevelser eller hobbyer du har mattet give afkald pa?
Savner at danse linedance, men jeg nyder da opvisninger engang imellem.

Livet har mange farver, hvad var din farve fgr diagnosen og hvad er den nu?
Gul fgr og orange nu
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Hvad synes du er det bedste ved at have sclerose og hvad er det vaerste?
Der er nu ikke noget “bedst” ved sclerosen, jeg er dog taknemmelig over Scleroseforeningen og alle de
tilbud vi som patienter kan fa. Det veerste er at fgle, at man ikke rigtig kender sin egen krop leengere.

Hvor er du om 5 ar og hvad er din stgrste drgm?
Samme sted som jeg er nu. Selvom det, pa godt jysk, er traels har jeg det jo egentlig godt og haber det
fortsaetter sddan i mange ar endnu, altsa pa det samme stadie som jeg er pa nu.

Har du et godt rad til nye eller gamle med sclerose?
Lev nu livet, for ingen har lovet dig dagen i morgen.

Hvad syntes du om det job sclerose.info laver?
Jeg nyder at laese det, nar det udkommer og jeg saetter stor pris pa deres arbejde.

Fortzel lidt om dig selv og dit liv indtil nu?

Jamen jeg er 41 ar og bor i rekkehus i Karup med min mand
og vores 2 hunde. Vi er blevet nogle rigtige livsnydere, vi
rejser gerne til sol og varme. Vi tager ogsa gerne i teatret og
til koncerter.

Vi besgger eller har besgg af familie og venner.

Jeg er som sagt fgrtidspensionist, men jeg er i skanejob

(via kommunen) nogle timer om ugen. Noget der giver mig sa
meget. Bade det at have kontakt med andre mennesker, men
Ogsa bare det at have kollegaer.

Ellers prgver jeg at holde hus og det er gerne mig der star for
Madlavningen. Nar det er muligt, sa er det ogsa mig der
handler ind.

Det kan til tider give nogle udfordringer, men de er jo til for,
at jeg kan lykkedes med noget. Jeg har altid haft et godt
humgr og jeg har en god sund (sort) humor, skulle jeg miste
det, sa er det fgrst galt.

Bliv stgttemedlem for Sclerose.info og
B I iV m e d | e m hjeelp os med at fa en steerkere

stemme for os scleroseramte.

Et stgttemedlemskab koster kun 96,-

sclerosee info
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Et af sclerosens 10000 pdargrende ansigter :
Philip Kjeldgaard, 29 ér

Navn:
Philip Kjeldgaard

Alder:
29

Bori:
Karup J

Pargrende (mand/kone/datter/mor/ven etc):
Mand

Hvor lang tid har du vaeret pargrende efter diagnosen:
Siden 2015

Hvordan var dine f@lelser dengang din scleroseramte blev diagnosticeret?
Det ved jeg ikke, han fik den fg@r vi laerte hinanden at kende.

Hvordan fgler du at du bliver respekteret som pargrende i behandlingssystemet/hospital/klinik?
Fint, jeg far da lov til at hgre hvad leegerne siger.

Hvordan fgler du at din scleroseramte bliver behandlet i behandlingssystemet?
Fint, han far da de hjalpemidler han skal bruge.

Deltager du altid eller nogen gange i besgg pa klinikken?
Jeg er nogle gange med pa sygehuset.
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Deltager du aktivt i de samtaler der sa er pa klinikken eller overlader du det til din scleroseramte?
Hvis de spgrger mig sa svarer jeg, for jeg ved jo ikke hvordan min mand har det inden i.

Har i forberedt jer inden besgget pa klinikken eller diskuteret en evt. udvikling?
Jeg spgrger tit ind til hvordan han har det.

Har i et godt og positivt forhold sammen?
Det prgver man da at have, sa ja klart.

Som taet pargrende der baerer du ca. 40-50% af sygdommen (det ved vi scleroseramte godt), tager
det pa din energi?
Nej, det synes jeg ikke og hvis det ggr, sa kan jeg ikke maerke det.

Er der dage hvor du virkelig ikke kan klare mere, men som supermand eller superkvinde alligevel ggr
det?
Nej, jeg har ikke nogle dage hvor jeg teenker fu** nu gider jeg ikke mere.

Hjaelper du din scleroseramte til at traene, ggre ting, komme videre og bare det at komme i gang?
Ja, det gor jeg.

Hvis ja, kan det sa, nogle gange, skabe meget harde diskutioner?
Ja, det kan det.

Har du indflydelse pa den kost som din scleroseramte tager eller far?
Nej, for han spiser rimelig sundt.

Hvordan fgler du at din scleroseramte bliver behandlet i det offentlige system?
Fint, han far naesten alt det han har brug for.

Hvordan synes du at man politisk betragter scleroseramte?
Man ggr ikke nok for dem.

Hvordan fgler du at de scleroseramte bliver set pa i samfundet?
Som om de ikke er syge.

Foler du at sclerosen satter begransninger for de ting i gerne vil eller kan sammen?
Nej eller jo, nar han har darlige dage, sa har han ikke sa meget energi og overskud.

Hvad synes du er det vaerste symptom eller bivirkning ved sclerosen og hvordan pavirker det din
hverdag?
Bivirkningerne, da det er dem der gg@r at han nemmere bliver syg med lungebetandelse og hoste.

Hvad har sclerosen laert dig, om livet?
At man skal laere at spare pa sin energi.

Hvad er din ynglings farve?
BIa eller lysergd.
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Har du et godt rad til nye eller gamle pargrende til de scleroseramte?
Leer at snak om tingene det gor det hele meget nemmere.

Hvad syntes du om det job sclerose.info laver?
Det er super godt.

Fortzel lidt om dig selv og dit liv indtil nu?
Jeg m@gde min mand for snart 6 ar siden og jeg arbejder med handicappede bgrn og unge.

]ACOB A
PHILIP

Stress er en af de veerste fjender for
scleroseramte.

| vaerste fald kan det vaere med til at fremkalde
et angreb eller forveaerring af sygdommen —
men hyppigt gor det “bare” af ens symptomer
forvaerres, iseer de kognitive symptomer.

Derfor er det vigtigt at man holder sig selv i
balance — bade psykisk og fysisk
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Kognition.

Kognition skyldes laesioner | hjernen.

Det er det same som andre angreb der rammer kroppen.

Der er forsinkelse(r), der er fejl pa kommunikationen, og der kan opsta
afbrudte nervetrade eller linier

Med kroppen kan man traene, og prgve at fa oprettet andre kommunikations
linier end det normale — men med kognition er det sveert.

Der er nogle ting som du skal huske pa med kognition. Ting der kan ggre at
det hele kan virke som om det er forvaeret og bliver meget mere skidt.

Nogle af de her ting er de samme som de ting der kan forveerre alle
symptomer — ogsa kropslige

Dette er ting du skal taenke pa (information til dig som scleroseramt eller til
dig som pargrende)

S¢vn — Hvis du har sovet darligt sa kan det tit vaere ngglen til at dit korthus
begynder at falde sammen. Du burger meget energi pa at vaere der ...

Fysiske begraensninger der spiller ind — hvis du har problemer med balance
- din gang — bevaegelse, sa kan det at skulle ga, og samtidig snakke pa telefon
eller med en anden, det kan blive et problem og faktisk veere med til at
stresse og bruge ekstra meget energi. Prgv at planlaeg det ene eller det
andet. IKKE samtidigt
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Folelser - stress, angst og depression kan alle have en meget stor indvirkning
pa kognition. Mange af de ekstreme fglelser kan fa dig til at virke helt
uinteresseret i alt omkring dig.

infektioner — og faktisk ogsa anden sygdom (forkglelse mv) kan ggre dine
kognitive problemer veerre.

medicin - dette ogsa inklusiv sclerosemedicin — medicin for blaerer
problemer, smerte og mere.

Der er flere andre faktorer der kan spille ind.
Varme ... kulde ... og mange flere vejrmaessig ting eller oplevelser i din
dagligdag og pavirkninger

Hvis du har brug for at fa luft, vil sperge ud i luften om nogetf. kommentere, kritisere
rose eller lignende, hvorfor sender du sa ikke et-leeserbreyv til Sclerose.info?l Scle=
rose.info elsker vi en god debat - eller nyder nar der kemmer meninger pa bordef
med indholdog substans. Skal du have luft ...

Sa skriv - uanset emnet. -
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Kampens kamp:

Seger deekke bag en mur
Kaemper mod skyggerne der ligger pa lur.

Kampen i ligegyldighedens grken
Sveerere at holde sig flydende i sin tvivls mgrke.

Fanget pa mgrkets alter
Segende efter lyset fra habets spalter.

Kampen for at kunne keempe
Sa det darlige jeg kan deempe.

Solopgang nar verden er sa forhabningsfuld.
genfgdsel af troen under modets muld.

Af. N. Rgnde-Andersen.
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sclerosee Info

Om foreningen Sclerose.info

www.sclerose.info

Mail: admin@sclerose.info

Sclerose.info er en forening stiftet i september 2002.

Formal:

"Foreningens formal er at udbrede kendskabet til og forstaelsen af sclerose og sygdommens
indvirkninger for

herigennem at forbedre vilkar og muligheder for scleroseramte og deres pargrende i Danmark.
Herudover er det Sclerose.infos mal til stadighed at formidle den nyeste information om
sygdommen, dens

indvirkninger, forskning i behandlingsmetoder og pleje for herigennem at forbedre de
scleroseramtes muligheder

for at tage bedre stilling til sygdom, behandling, fremtidig tilveerelse og generel situation".

Foreningens har nogle vigtige grundholdninger, som er:

"...det handler om at leve"

Det er meget vigtigt, at vi gger det menneskelige i debatten omkring sclerose.

Alle der har sclerose ved, hvor vigtigt det er, at det menneskelige kommer med. Scleroseramte er
ikke blot en gruppe

syge mennesker, men mennesker med hver deres individuelle historie.

"Patientens eget valg"

Vi mener, at man skal give de scleroseramte al relevant information for at de derefter selv kan
treeffe deres egne valg.

Vi mener naturligvis, at man skal stille spgrgsmal og s@ge rad og vejledning. Dette ggres bedst,
hvis man har et udgangspunkt - en viden at basere sine spgrgsmal pa.

Vi mener, at information og viden vil kunne gge ens handledygtighed og beslutsomhed, og
derved forbedres den scleroseramtes kar.

"Du er ikke begraenset selvom du har sclerose"

Nar man far sclerose, sker der en masse ikke mindst mentalt.

Vi mener, at det er vigtigt at fa budskabet om at du ikke er begraenset ud til folk. Mulighederne
er stadig mangfoldige og store. Det kan vaere man skal ga en anden vej for at nd dem eller se nye
muligheder vokse frem.

Sclerose.info arbejder med andre ord for den scleroseramte og de pargrende.
Vi har valgt, at det skal ske i en positivand og stemning, for selvom det er meget alvorligt, skal
man stadig kunne veere glad og positiv, og livet er stadig sprudlende.

Sclerose.info
...det handler om at leve
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Bruger du tid pa at sgge rundt pa internettet for emner der er relateret til sclerose ?
Leeser du nyheder om sclerose forskellige steder pa nettet ?

Vi vil rigtig gerne bruge din hjzelp 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

B | IV m e d I e m Som medlem af Sclerose.info kan du

opna rabat pa dit ophold | Spanien. Du
kan ligeledes som medlem opna rabat pa

o’
S C l e ro S e l nfo @gvrige arrangementer som Sclerose.info

arranger eller er medarranggr pa.
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(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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sclerosee Info
\(Mj’,

Vi har brug for nogle af jer der har lyst til at skrive
Til brug for artikler — det skrevne ord — til vores PDF magasin, hjemmesiden og
facebookgruppen, har vi brug for jer der kan skrive.

Vores admin, bade pa Facebook, redaktionen pa PDF bladet, og til hjemmeside hr travit.
Samtidig vil vi gerne have friske gjne og ord — sa hvis du har lyst til at skrive for/med
Sclerose.info sa ret henvendelse til Kim herinde i Facebook eller pa mail
kim@sclerose.info

Du kan skrive om din egen situation — din egen sygdom eller til dig som er pargrende,
om dit syn og tanker.

Du kan skrive om emner som vi som foreningen Sclerose.info arbejder med, som f.eks.
kognition. Kognition behgver ikke vaere om dig selv (det kan det godt vaere), men det
kan ogsa vaere at du sgger om kognition pa nettet, laver din(e) egne undersggelser eller
lignende.

WWW.SCLEROSE.INFO



http://www.sclerose.info/
http://www.sclerose.info/
mailto:kim@sclerose.info
https://www.facebook.com/groups/sclerose.info/



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

