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Forord

Maj maned.

Jeg elsker den maned - jeg elsker maj.

Det er den maned hvor lyset rigtig braender igennem.

Det er maneden hvor man kan maerke at solen har kraefter.

Det er den ultimative overgang fra det kolde forar, til det varme, med sma glimt af forsommeren

Det er ogsa maneden hvor jeg begynder at fgle mere glaede, og det er pa grund af alle de
ovenstaende ting. Indefra.

Det er ogsa maneden hvor jeg ikke behgver at bruge meget tid pa at traene positivitet. Og sa igen
— det passer ikke helot. Jeg bruger samme tid men det er meget nemmere. Jeg kommer leengere,
jeg bliver bedre, det bliver mere normalt bare at veere positiv

Det lyder nemt, jeg ved det godt, men det er det ikke — det er selvfglgelig ars traening

Men jeg er sikker pa at alle har den fglelse.

Det er ogsa maneden hvor fglelser sidder lidt Igst — hvor kaerligheds hormonerne sidder Igst — hvor
de sexuelle fglelser vagner (hvis de overhovedet har taget en lur)-.
Dejlig maned

Midt i denne dejlige tid er ogsa det positive med hvor mange af os scleroseramte (naermest alle nu
tror jeg) er blevet vaccineret (i hvert fald en gang)

Det betyder heldigvis at mange er begyndt at fgle sig mere sikre.

Det betyder ikke at man skal drgne rundt og tro at nu er alt godt og man behgver ikke passe pa.

Vi skal passe pa stadig. Covid er her endnu ... og den flytter sig rundt i verdenen og vender tilbage
til Europa og Danmark, maske i en ny form.

Covid ved man ikke alt om endnu — sa behold dine forholdsregler.

Forseettes pd side 4
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Bliv medlem af foreningen Sclerose.info

Sclerose.info blev stiftet | 2002, og har siden B | iV m e d | e m

arbejdet med information om sclerose, om at leve
med sygdomme sclerose.

o°, f
Sclerose.info gnsker at der er mere og gget s C l e ro S e l n O

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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Lederen fortsat ...

Vi har siden 2013 haft forskellige ansigter i Sclerose.info som vi har skrevet om.

Det er for at vise at sclerosen ikke rammer en bestemt type mennesker, men vi er sa forskellige
som individer, men vi har en faellesnazvner og det er sclerose.

Uanset hvem vi er, mand, kvinde, jyde, fynbo eller hvilket job vi har eller har haft — som
gennemgar vi mange af de samme tanker og fglelser omkring diagnosen og livet efter.

De historier vi har bragt i PDF bladet har veeret laest af rigtig rigtig mange og har veeret til gavn for
ligesa mange, for alle har pa et tidspunkt i forlgbet en fglelse af at “vaere den eneste der har
sclerose” — at man ikke blive forstaet — at man er alene

Vi bringer stadig de historier — men vi har brug for flere ansigter og ikke kun scleroseramte, men
ligeledes fra pargrende, da deres historie er lige sa vigtig at fa ud.

Som noget nyt vil vi gerne i gang med at fortzelle historier/skrive artikler om at vaere forzaldre som
scleroseramt — at have bgrn.

Mange kender situationen, at have overskud, at skabe overskud til ens bgrn — fglelsen af ikke at
veere god nok — at man er bange for at forsgmme sine bgrn — at man laegger pres pa ens partner ...
og midt i alt det, sa er lykken at se sine bgrn. Det der kram, den der kaerlighed ggr at man godt
KAN — at man bare SKAL — videre. De er ogsa drivkraften.

De er for mange af os forzaeldre grunden til at ikke giver op.

Bgrn er hardt arbejde — men de er sa bringende.

Der er senere i bladet en artikel skrevet af Deanie Mofjeld om at veere foraeldre hvor Deanie ogsa
skriver at i kan kontakte hende. Det vil jeg opfordre alle jer forzeldre til at ggre.

Lad os stgtte hinanden — lad os hjzelpe hinanden.

Kontakt Deanie i Facebook gruppen eller pa e-mail deaine@sclereose.info

En anden ting som vi vil starte pa at debattere og skrive artikler om er Kognition.

Ikke kun som vi tidligere har skrevet om dette tabu — men jeg har lavet min egen lille underspggelse
og det giver mig meget store indikationer pa at denne COVID periode har givet flere stgrre
kognitive udfordringer/problemer.

Derfor - er du en af dem der fgler det er blevet mere sveert i denne periode, kognitivt — eller er du

pargrende der oplever at denne periode har aendret tilstande — er du meget velkommen til at
skrive til mig pa mail kim@sclerose.info

Kim
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Bliv medlem
sclerosee Iinfo

Medlemskab af Sclerose.info

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

Ved at melde dig ind i Foreningen Sclerose.info er du med til at stgtte det
informations arbejde vi laver i foreningen — vores lukkede (og abne) Facebook gruppe,
vores PDF magasin som du sidder og laeser, 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 I@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
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Siden 2013 har Sclerose.info portreetteret forskellige scleroseramte, for at vi hver |
saer kan se, at vi ikke er alene | verden. Vi er ikke de eneste. Det er “mange” af os.
Samtidig har vi via historierne ville forteelle at sclerosen ikke tager hensyn hvem,
alder, kgn, stilling, osv osv.

NU — vil vi ogsa gerne | gang med at portraettere vores pargrende
Halvdelen af sclerosen bzeres ar vores pargrende

Derfor — er du pargrende og har lyst til at blive et af vores 10000 pargrende ansigter,
sa skriv til admin@sclerose.info

Eller skriv til Deanie Mofjeld i Facebook gruppen eller pa mail deanie@sclerose.info

sclerosee Info
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| denne maneds udgave af vores PDF blad har vi den zere at praesentere Sarah C. N.
Christensen. Vi er meget glade og taknemmelige for hendes deltagelse i "'De 1000
Ansigter’.

Jeg syntes der har veeret lidt stille herinde pa det sidste og vi mangler stadig en masse
frivillige til at stille op til 'De 1000 ansigter” og fortzelle jeres historie om det, at have en sa
invaliderende sygdom som sclerose nu engang er.

Vi alle er ramt pa forskellige mader og vi takler det, at have og leve med sclerose, pa
forskellige mader. Da sclerose jo har 1000 ansigter, sa har vi brug for sa mange af jer
derude til, at dele jeres erfaring og historie med det, at leve med sclerose. Desto flere vi
kan spejle os i, eller for den sags skyld, fa gode rad af, desto mere fgler vi os forstaet, set
og hert.

Vi har brug for jer alle, sa 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 faelles, nemlig vores
diagnose.

Hvis i gnsker at vaere en af vores 1000 ansigter (som scleroseramt eller pargrende) og
hjeelpe andre med sclerose, sa skriv gerne pa denne mail:
Deanie@sclerose.info

Deanie Mofjeld

Journalist, digter og forfatter.
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Sarah C. N. Christensen

Et af sclerosens 1000 ansigter:
Sarah C. N. Christensen, 41 ar

Navn:
Sarah C. N. Christensen

Alder:
41

Bor I:
Gentofte

Hvornar fik du din diagnose?
2003

Hvad var dine fgrste symptomer?
Nedsat kraft i begge ben og synes nervebetaendelse i hgjre gje

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

Jeg kom ind pa Rigshospitalet pa sclerose afdelingen og mgdte lsege Mads Ravnborg. Der kunne
han fortaelle mig, at det var dissemineret sclerose jeg havde. Jeg anede intet om sclerose. Kunne
slet ikke stave til sclerose. Og vidste heller ikke hvor alvorligt diagnosen var. Jeg teenkte, laegen
giver mig noget medicin, og sa er den fikset. Sa starter jeg pa sygeplejerskeuddannelsen og alt er
fint. Men der blev jeg klogere...

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

Det var ikke sveert. Jeg har aldrig haft noget problem med at sige til nogen at jeg er syg. Jeg siger
det bare. Pa mit daveerende arbejde, fortalte min leder alt personalet, at jeg var indlagt pa
Rigshospitalet til observation for sclerose. Sa vidste alle det, selvom jeg ikke havde givet ham lov
til at sige noget, var det nu meget rart at alle vidste det, for sa var der ikke noget sladder i
krogene.

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

Nar én person i en familie bliver syg, sa pavirker det selvfglgelig hele familien og det gjorde det
ogsa i min. Men der skal mere til at sla os ud. Heldigvis er jeg en person det der meget lyst pa
tilveerelsen og det pavirker alle omkring min. Jeg er sa heldig at jeg har nogle virkelig dejlige
mennesker omkring mig. Min veninde glemmer nogle gange at jeg sidder i kgrestol og den ogsa
lige skal med ud og feste og lave ballade. De ser mig og ikke min sygdom. Og det er jo helt
fantastisk.
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Hvilken form for sclerose har du?
Sekundaer progressiv sclerose

Hvilken medicin far du?
Rituximab & Fampyra

Har du nogle former for bivirkninger af din medicin?
Nej

Har du skiftet medicin / behandling?
1: Betainterferon 2: Tysabri 3: Mitroxantrone 4: Treosulfat 5: Rituximab

Hvorfor har du valgt denne medicin / behandling og har du selv haft indflydelse pa valget?

Jeg har faet forskelligt medicin fordi de fgrste Praeparater ikke virkede pa mig. Sa jeg endte med
kemoen, hvilket jeg befandt mig godt pa, da laegerne sa syntes, at nu havde jeg faet nok kemo og
Rituximab kom frem pa markedet, blev vi enige om at skifte til Rituximab. Sa jeg har selv vaeret
med hele vejen, selvfglgelig med deres viden.

Tager du nogen former for alternativ medicin?
D3 & Calcium hvis det er alternativt?

Hvor tit bliver du MR-skannet?
Pga. at jeg far Rituximab bliver jeg skannet 1 gang om aret.

Hvor mange skanninger har du haft og hvornar var den sidste?
Jeg kan ikke huske hvor mange skanninger jeg har faet( 8-10stk), men den sidste var i oktober
2019.

Taler du og din neurolog om din udvikling i sclerosen ud fra dine skanninger?
Ja altid.

Hvordan pavirker din sclerose din hverdag?

Jeg har nedsat styrke i begge ben og bruger kgrestol (jeg kan ga lidt men det er svaert).
Derudover har jeg meget sveert ved bruge hgjre hand. Det vil sige, at alt jeg g@r i min hverdag er
pavirket. F.eks.. Jeg tager et bad hver dag, men jeg bliver ngd til at ga ind og ligge mig i min seng,
en halv til en hel time derefter, fordi det tager sa mange kraefter. Men sa ma jeg jo bare sta det
tidligere op.

Har du accepteret din sclerose og hvordan takler du det?

Accepteret sclerosen har jeg ikke, fordi det er som jeg siger, at der er ikke ok med sclerose og det
er det for INGEN. Sa jeg synes det er et forkert ord | bruger. Men jeg er blevet verdensmester til
at leve med sclerose. Jeg har et fantastisk liv med fantastisk mennesker omkring mig hver dag og
selv om sclerosen er som en darlig ven, der bidder sig fast i en og at man aldrig kan komme fra
den, sa har jeg et fantastisk liv, sa jeg vil sige, at jeg takler sclerosen helt fint.

Hvad er din beskzeftigelse?
Jeg er fgrtidspensionist. Men en meget aktiv en af slagsen.

Hvad arbejder du med eller arbejdede med?
Jeg arbejde pa Nokia i deres kantine fra 7-12 & fra 12.30-17 arbejdede jeg i en 5 klasse med 6
meget svaert autistiske drenge.
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Hvilke uddannelser har du?
Hf jeg ndede kun en 1/2 sygeplejerske uddannelse fgr sclerose tog over og sagde stop.
weekenden var der masser af leg med vennerne.

Hvad er dine fritidsinteresser eller hvad har det veeret?
Jeg havde ikke rigtig nogen, for nar jeg kom hjem fra arbejde var jeg for treet til noget, men i
weekenden var der masser af leg med vennerne.

Har du @endret dig efter diagnosen og pa hvilke mader?

Ja, jeg drikker ikke mere og gar i byen, men det er nok mere alderen der trykker. Der er
selvfglgelig nogle ting jeg ikke ggr mere fordi jeg sidder i kgrestol. Jeg er bare ikke venner med
trapper mere.

Hvordan fgler du at du er som menneske i dag?
Ahh det er et stort spgrgsmal... Jeg er meget glad, positiv, hviler meget i mig selv og er meget
aktiv. Er tit ude til koncerter, festival, komedie. Ude med venner.

Far du vredesudbrud og hvad ggr det for dig bade positivt og negativt?
Det sker ikke sa tit, men nar der er noget der er sveert for mig, kan jeg godt blive sur, men det
tager ikke sa lang tid f@r jeg er glad igen.

Hvad ggr dig glad?

Ahh det er ogsa et at de store spgrgsmal. At vaere sammen mine venner. At vaere sammen min
familie. Ude til koncerter, pa festivaller og i biffen. Kgre en tur i min fantastiske bus/bil. En tur i
skoven. Nar nogen laver dejlig mad til mig, for med en darlig hgjre hand er det lidt sveert selv at
kunne. Jeg er ogsa glad nar jeg bare er mig selv der hjemme og lytter til en god bog. Jeg hgre
bgger da jeg ikke kan holde en bog. Og heldigvis er naesten alle bgger pa lyd i dag.

Hvad ggr dig vred?
Nar jeg har mange smerter sa er lunten korter og der skal ikke sa meget til jeg bliver irriteret,
men vred bliver jeg naesten aldrig.

Treener du og hvor tit treener du?
Ja jeg er til fysioterapi 3x om ugen og rider 2x om ugen.

Hvordan pavirker traening dig positivt eller negativt?

Min mor siger jeg er afhangig af min traening og det har hun nok ret i. Jeg kan maerke ar min
krop fungere bedre nar jeg har veeret til traening. Hvis jeg ikke brugte det meste af min tid pa
traening var jeg nok dgd eller meget mere handicappet end jeg er. Sa min traening er kun positiv
for mig.

Oplever du at der er nogle der vender dig ryggen eller fraveelger dig til specielle arrangementer?
Nej jeg har ihvertfald ikke opdaget det.

Hvad er dit motto, ynglings citat eller slogan?
Pas jeg har ikke noget. Jeg sa en gang et par leggings hvor der stod : Jeg Giver ikke op men jeg
bander hele vejen. Og det passer nok meget godt pa mig.

Lever du efter sclerose principperne med kost osv. og kan du maerke en forskel pa fgr og efter?
Nej
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Hvad har din sclerose givet dig af positive oplevelser eller nye hobbyer?

Jeg har mg@dt en masse nye mennesker bade pa Sclerosehospitalet i Haslev, pa Riget og til
traening. Jeg er med i en frokostklub hvor vi mgdes hver 3 maned. Sa er jeg med i en biografklub
og sa a har jeg faet mange nye venner pga. sclerosen.

Hvad har din sclerose givet dig af negative oplevelser eller hobbyer du har mattet give afkald pa?
Den har gjort, at jeg f.eks. ikke kan komme hjem i mine foraeldres hus, jeg kan ikke komme op i
min sgsters lejlighed, pga. de har trapper. Jeg kommer ikke i svgmmehallen mere, fordi
kraefterne er brugt op f@r jeg overhoved er kommet i vandet. Og der er jo mange ting jeg ikke
kan fordi mine ben ikke vil som jeg vil. Men det er for mig vigtigt ikke at haenge fast i de negative
ting jeg ikke kan mere, for sa bliver livet noget skidt...

Livet har mange farver, hvad var din farve fgr diagnosen og hvad er den nu?
Pas jeg tror livet har den samme farve som fgr jeg fik konstateret sclerose, det er bare en anden
nuance...

Hvad synes du er det bedste ved at have sclerose og hvad er det vaerste?

Jeg ved ikke hvad om der er noget godt ved at have sclerose, men jeg er heldig at bo i et land
som Danmark, hvor vi passer pa dem der er syge, selv om det ikke altid er helt godt. Sa kan jeg jo
kun sige, at selv om jeg hver dag har store udfordringer, sa har jeg et fantastisk liv. Det veerste er
dog mine SMERTER. Det er noget fanden har skabt. Det er sa svaert at vaere i sin krop nar man
har smerter. Man har bare lyst til at springe ud fra toppen af en skyskraber, hvis bare man altsa
kunne komme der op...

Hvor er du om 5 ar og hvad er din stgrste drgm?

Forhabentligt har jeg ikke faet det vaerre sygdomsmaessigt. At vinde i lotto og kunne rejse verden
rundt. Men der er nok meget fa chancer for det sker. Men min stgrste drgm er, at jeg kunne
blive rask og kunne fa et normalt liv, hvor jeg f.eks. gik pa job sa jeg selv kunne tjene mine egne
penge, og ikke skulle veere afhaengig af systemet, sa min hverdag kan fungere.

Har du et godt rad til nye eller gamle med sclerose?
Mit rad er, at der er vigtigt at du laver noget der ggr dig glad. For hvis du er positiv, aktiv og er
glad for livet, er det lidt lettere, at leve med en ven som sclerosen der aldrig forlader din side.

Hvad syntes du om det job sclerose.info laver?
Fantastisk.

Fortzel lidt om dig selv og dit liv indtil nu?

Jeg hedder Sarah. Er 41 ar gammel. Er fgrtidspensionist og har vaeret det ca siden 2007. Jeg bor
alene i en meget handicapvenlig lejlighed i Gentofte.

Jeg sidder i for det meste i kgrestol, men kan dog stadig ga lidt med rollator. Jeg har haft sclerose
siden 2003 dvs. til sommer har jeg haft diagnosen i 17 ar. Jeg er meget aktiv, selvom jeg egentlig
er hardt ramt af sclerosen. Jeg er til treening hver dag. Enten til fysioterapi hos A-fys i Solrgd eller
ridefysioterapi pa Ridecenter Stralen i Strgby Ede og jeg elsker begge dele.

Jeg holder dog traeningsfri i weekenden, sa jeg kan lege med vennerne. Jeg har en bla Mercedes
Sprinter og her er der plads til min mini crosser der hedder Preben. Preben & jeg kommer rundt
pa det meste af Sjaelland i spasserbussen. Heldigvis elsker jeg at kgre bil. Jeg kgre meget fordi jeg
har valgt at traene langt fra hvor jeg bor, da jeg synes de er de bedste steder for mig. Derudover
har jeg venner der bor rundt omkring pa Sjzelland. Og hvis jeg kan komme ind hos vennerne, sa
kommer jeg gerne pa besgg.

Jeg elsker, at veere til koncert, festival, i biffen, ture i skoven og veere sammen med familie &
venner. Jeg elsker ogsa bare at vaere hjemme med en god bog, Netflix, se tv mm. Jeg haber pa at
jeg kan blive ved sadan resten af livet, sa det pa en eller anden made er mig der styrre sclerosen
og ikke sclerosen der styrre mig.
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I Danmark hed mdneden i gamle dage for Blomstermaned.
Men mdneden har navn efter den romerske gudinde Maja eller
Majesta, som var frugtbarhedens og naturens gudinde.

I Kong Numa Pompilius gamle Romerske kalender ca. 500 ar f.Kr.
startede dret med marts mdned og maj maned var sdledes den 3.
maned. Farst da der i ar 153 f.Kr. indfgrtes nogle justeringer i den
Romerske kalender, blev januar gjort til &rets farste maned.

Maj maned varsler sommerens snarlige kommen, og er forbunden
med en masse udendgrs traditioner, der haenger sammen med
dette
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Forzeldre med sclerose — barn til en scleroseramt

Det er ikke nemt at fa stillet diagnosen sclerose !
Det er ikke nemt nar man har bgrn — bade at fine ud a hvordan man forklare det osv. osv.

Det er et meget vigtigt emne — og det skal debatteres !
For en ting er hvordan vi anskuer vores egen situation, en anden ting er hvordan vores bgrn ser og
reagere pa os.

Abenhed er vigtigt mener jeg !
Fuldstaendig dbenhed ! Ikke noget med at prgve at skjule det.

Jeg har talt med mange scleroseramte foraeldre — og mange/en del/nogle — mener at man bgr skjule
eller at man ikke skal vise sine bgrn sine problemer, man skal ikke snakke om det ...

Jeg har sagt det rigtig mange gange til de scleroseramte og til deres pargrende

Hvis man skjuler det — hvis man ikke er aben (dermed menes ikke at ALT skal forklares eller beskrives)
—sd begynder bgrns fantasi at komme i spil!

Hvis man ogsa afviser at der er noget galt med mor eller far — sa ga det da fgrst rigtig galt!

Barn er ikke “dumme”

Bgrn kan godt se at der er noget der ikke r som det skal vaere

Bgrn kan fornemme at mor eller far ikke er glad

Bgrn kan se symptomer — fuldstaendigt som din partner, familie — som voksne kan

Bgrn har en fantasi som er stor. Bgrn ser film, hvori der er sygdom og nogle der dgr af kraeft osv. osv.
Sa nar bgrn ser at mor eller far ikke har det godt og ikke vil snakke om det — sa tror bgrn det vaerste.

Tro mig — det er ngdvendigt at fag talt med sine bgrn.

Som forzeldre der skal vi helt klart stgtte hinanden bedre — dele erfaringer

Det er ikke cool at an skal erkende at man har sveert ved at kunne det hele — men hvis vi starter med at
dele erfaringer med hinanden sa bliver det nemmere

Vi sidder alle med nogle gode rad og erfaringer til hvordan man takler sin situation, sit liv — med bgrn.

Lad os dele dem med hinanden !!

Derfor — deltag i den nye artikel raekke som vi starter, og som Deanie kommer til at styre.
Hjzelp os med at hjzelpe so selv —hinanden

Kim
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Foreeldre med sclerose

| kender det sikkert godt, uret ringer og man er tvunget til at
sta op, selvom man har en af de her dage, hvor kroppen
bare ikke vil det som du vil og en af de dage, hvor det er
ekstra sveert at komme ud af sengen. Nervesmerter i ryggen, !
bare det at vaere energiforladt generelt, kan vaere en kamp i

sig selv.
Lige meget hvordan vores sclerose opfgrer sig, i kroppen, sa \
SKAL vi jo vi sta op, for bgrnene SKAL jo i skole. Det er ogsa
lidt vildt at teenke sig til, at vi med sclerose med et energi
niveau pa det halve (af raske mennesker), nar vi er
“udhvilet’, skal magte alt det som de uden sclerose ogsa
skal, men det klarer i alle jo med kyshand. Selvfglgelig kan
mange foraeldre med sclerose, ikke magte et fuldtidsjob
eller er blevet fgrtidspensioneret og det giver jo rigtig god
mening.

Ja, det er hardt at have bgrn og ja, vi har selv valgt at fa
bgrn, men den glaede skal jo bestemt heller ikke tages fra ‘
os, ligesom sa mange andre ting man ikke laengere kan og som sclerosen ogsa har taget fra os.
Barn er jo livets gleede i galskaben, hvis man kan sige det sadan. Vores bgrn er jo det der giver
livet veerdi, mening og glaede. Det er egentligt vildt sa meget vi, med sclerose, egentligt
kaemper hver evig eneste dag, for at fa dagen til at haenge sammen og bare det at komme ud
af sengen kan vaere en kamp.

Sa til alle jer foraeldre med bgrn, i er alle mega seje og det kan i veere meget stolte af. | ggr det
sa godt i kan og det er godt nok.

Lidt om min kamp som mor med sclerose:

Jeg har en s@n pa tre ar og jeg far ikke den nattesgvn, som jeg burde med eller uden sclerose.
Min sgn Maxmilian, lider lidt af natterror, vagner nogle gange hver nat, raber og skriger, slar og
sparker og kalder pa mig. Det stopper sa snart han hgrer min stemme og maerker min arm
omkring ham. Sa ja han sover i sengen sammen med mig, sa jeg ikke skal rende op mange
gange om natten for at berolige ham, men jeg bliver jo sa stadig veekket mange gange i Igbet af
natten og forstyrret i min nattesgvn. Maxmilian har en livlig fantasi, som kan fgre til natterror.
Sa det er ikke nogen hemmelighed, at jeg aldrig bliver udhvilet til 50%, som vi med sclerose
kun bliver.

Jeg far sa Modafinil for at holde mig vagen, men det hjelper dog kun med at fjerne den
trykkende traethed i hovedet og jeg skal dog alligevel sove en time til middag hver dag, hvis
ikke to gange.

Da jeg er meget hardt ramt af sclerose pa alle omrader, fatigue, kognitivt og fysisk, med nedsat
kraft i hele min venstre side, inkl. Venstre gje, sa far jeg ogsa Fampyra som der hjzlper
forbindelsen fra min hjerne og ud i kroppen. Tyve ar med sclerose, har gdelagt en masse. Der
er slet ingen forbindelse fra hjernen og ned i min venstre fod, sa jeg kan slet ikke flekse min
fod og kan derfor heller ikke Igbe. Det er sa her, det er ekstra hardt med en sgn pa tre ar, med
et hgjt energiniveau, at fglge med. Han Igber rundt og jeg ma jo sa habe pa det bedste, at han
ikke lgber vaek fra mig.
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Jeg har de fgrste sma tre ar, af min sgns liv, veeret alene med ham hver anden uge, da min
mand arbejdede 7/7 og da, gik jeg fuldstaendig ned med flaget. Min sclerose blev forvaerret og
det resulterede sa i, at min gang er naesten helt forsvundet. Jeg bruger min hofte til at svinge
mit ben frem og det vil jo sa i leengden fgre til hofteskader. Jeg har sggt om hjzelp til en skinne,
af Vordingborg kommune og haber at de vil bevilge den, sa jeg igen kan ga eller maske kunne
Ipbe efter min sgn og fange ham, hvis det ville blive ngdvendigt.

Min mand stoppede heldigvis med, for et lille halvt ars tid siden, at arbejde 7/7 og jeg far nu
hjeelp af ham i hverdagen, nar han ikke er pa arbejde.

Sa ja livet som mor med sclerose, er for mig en kamp dag efter dag, men jeg ville sa absolut
ikke vaere det foruden.

Til alle jer foreeldre med bgrn, vi vil med glaede dele jeres historie her i sclerose.info, sa vi med
eller med kommende bgrn, kan fa lidt gode rad og vejledning til hvordan i takler det hele som
foreeldre med sclerose. Ved at laese hinandens made at takle det hele pa, sa kan vi ogsa fa en
bedre forstaelse for, det at leve med sclerose som foraeldre.

Sa skriv til mig pa:

Deanie@info.dk

Vi ser frem til at hgre fra jer og ikke mindst til at dele jeres historie med alle os andre lasere af
sclerose.info online pdf blad.

Af Deanie Mofjeld
Journalist, digter og forfatter.
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Der er stor forskellighed pa sclerose — og den forskellighed skal vi laere at acceptere og vi
skal kunne bakke hinanden op, pa trods af at man nogen gange kan komme til at fgle at
man ikke kan identificere sig med en forklaring eller fortzelling af eller om en anden
scleroseramt.

Vi er kun ens i det ydre fordi vi har samme diagnose/etikette sclerose.

VI skal bade laere det og vi skal prisveerdige den store forskel der — for det er jo med til at
gore at bade vi selv og andre forstar hvordan denne utilregnelige sygdom kan opfgre sig.
Men det kan veaere sveert.

Nar ugeblade fortzeller en historie om en scleroseramt, er det mange gange en historie
om en person der har gennemgaet en voldsom periode — eller en person som har sendret
sit liv til noget helt naesten uvirkeligt eller det kan vaere en person som har lavet en unik
praestation. Det er det som salger ugeblade — det er det som laeserne vil se (eller lzese)

De “gider ikke” bare hgre om Jytte fra Vejle der har haft sclerose i 10 ar, eller Sonja fra
Frederiksberg der har 2 bgrn og en lille hund og har svaert ved at na det hele i
dagligdagen, eller for den sags skyld historien om Ib der matte stoppe med sit job som
elektriker, og nu er igennem et forfaerdeligt jobs afprgvningsforlgb fordi man ikke vil give
ham pension. De historier szlger ikke ugeblade.

Det ggr historierne som er ekstreme.

Nar man som familie sidder og laeser historien om en scleroseramt som har besteget
Mount Everest, Igbet en maraton hver dag eller svgmmet fra Esbjerg til England pa
halvanden time, sa er det lidt sveert for lille mig, fordi denne dejlige familie af godhed
ringer til mig og siger maske skal du traene lidt hardere, og laegge din kost helt om, eller
drikke en liter oliven olie hver dag, fordi man har lzest at den anden person har faet det
bedre.

Det er sveert at forklare — at vi er forskellige

Det er sveert inde i mig, at forholde mig til — at maske skulle jeg ogsa prgve osv osv.
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Jeg mangler pad ingen made respekt for de scleroseramte der traener til Igb, laver en
kostplan der passer ind for dem, drikker oliven olie eller sytsmmer hurtigere end en
feerge. Det gor jeg virkelig ikke !

Og tro mig nar jeg laeser om det — sa provokere det mig positivt — fordi jeg ved jeg maske
godt kan ggre det lidt bedre, eller fa kigget pa kosten eller hvad det nu er.

Jeg ser det positivt — og jeg ved at hvad end det er — sa er det sandheden for denne
person — og der har jeg respekt for og accept af.

Problemet er — du kaere scleroseramte, at det er ikke alle der har denne forstaelse.
Det er ikke alle som ikke bliver NEGATIVT provokeret .. som fgler .. jajaja — det er godt
med dig.

Du kender ikke mit liv !

Nej — det ggr man ikke — men pa samme made de ikke kender dit liv kender du ikke
deres.

Det handler om accept og respekt for os i blandt.
Hvis vi ikke kan acceptere og forsta hinanden — hvordan pokker skal vi sa tro andre ikke-
scleroseramte kan.

Leer af hinanden — nyd hinandens sejre — accepter os alle i blandt og vores forskellighed .

Respekter hinanden.
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Nar man bliver hangende i sine fglelser.

Nar man far sclerose rammer man en rutsjebane tur af fglelser uden lige.

Man bliver kastet rundt — frem og tilbage, og man kan ikke hverken forsta, tro,
forvirring, angst ...

Det hele roder.

Det er helt normalt !..

Det ved vi gamle med sclerosen, og nar man fortaeller en “ung” med sclerose dette —
en ny diagnosticeret — og man prgver at dele ud af sin erfaring, sa virker det bare ikke.
Det er sveert at forsta nar man star der hvor det hele roder.

De fleste kommer videre og kommer igennem de fem faser — og kommer ud pa den
anden side, hvor man begynder at leve et almindeligt liv hvis man kan kalde det
sadan.

Hvad der sa sker er at man bliver kastet lidt frem og tilbage igen.

Selvom man er kommet igennem de 5 faser, sa betyder det ikke at alt er godt og man
er igennem, og nu bare skal se fremad.

Naeahhh... det betyder at man er kommet igennem det — men nar der sa er gaet 1 ar
— eller 2 eller 3 maneder eller hvilken som helst tidsperiode — sa sker der noget nyt i
ens liv. Det behgver ikke veere sclerose — det kan veaere alt muligt der sker i ens liv.
Man bliver smidt tilbage i faserne ...
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Og efter noget tid, efter ar (for nogle sker det aldrig... for nogle sker det) sa bliver man
pludselig mere fglelsesladet.

Man far bade nemmere til tarer, eller man far mere temperament, hidsig ... mere
udsving.

De fleste laegger meerker til det ... nogle fa ggr ikke rigtigt, men det er her det er vigtigt
at ens pargrende er zerlige og ligefrem, ogsa selvom det skaber diskusioner (altid, tag
det op med lzegen...!)

Det handle om kognition ogsa ... og det handler om fglelsesmaessige udsving.

Nogen gange kommer man til at haenge fast i nogle fglelser, og man kan ikke komme
videre.

Sker det, at man over en leengere periode sidder fast — er ked af det hele tiden uden
rigtig at vide hvorfor, er bange,

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 har 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
spger om kognition pa nettet, laver din(e) egne undersggelser eller lighende.
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Nar man bliver hangende i sine fglelser.

Nar man far sclerose rammer man en rutsjebane tur af fglelser uden lige.

Man bliver kastet rundt — frem og tilbage, og man kan ikke hverken forsta, tro,
forvirring, angst ...

Det hele roder.

Det er helt normalt !..

Det ved vi gamle med sclerosen, og nar man fortaeller en “ung” med sclerose dette —
en ny diagnosticeret — og man prgver at dele ud af sin erfaring, sa virker det bare ikke.
Det er sveert at forsta ndr man star der hvor det hele roder.

De fleste kommer videre og kommer igennem de fem faser — og kommer ud pa den
anden side, hvor man begynder at leve et almindeligt liv hvis man kan kalde det
sadan.

Hvad der sa sker er at man bliver kastet lidt frem og tilbage igen.

Selvom man er kommet igennem de 5 faser, sa betyder det ikke at alt er godt og man
er igennem, og nu bare skal se fremad.

Naeahhh... det betyder at man er kommet igennem det — men nar der sa er gaet 1 ar
— eller 2 eller 3 maneder eller hvilken som helst tidsperiode — sa sker der noget nyt i
ens liv. Det behgver ikke vaere sclerose — det kan veere alt muligt der sker i ens liv.
Man bliver smidt tilbage i faserne ...
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evercall

- It’s your call

sclerosesinfo

FORSIDE MOBIL v TILMELD DIG SP@RGSMAL?

ABONNEMENTER FORSIDE > MOBIL > ABONNEMENTER

@ Ingen binding © Nyt nummer fra: Kr.0- @ Overflytning af nummer: Kr. O;

VZALG MELLEM DISSE MOBILPAKKER:

20'EREN 2 TIMER 2GB 6 TIMER TALE 6GB
20 minutters fri tale pr. maned 2 timers fri tale pr. maned Fritale i hele Danmark og EU
20 fri SMS'er pr. maned Fri SMS/MMS$S Fri SMS/MMS
20MB data pr. maned (ogs4 i EU) 2GB data pr. maned (2 GB i EU) 6GB data pr. maned (6GB i EU)

Kr. 1,40 pr. MMS

Spaendende samarbejde for Sclerose.info

https://sclerose.evercall.dk

6 timer og 6 GB til 80,- med den rabat som Sclerose.infos brugere har er en rigtig
god pris. Det er IKKE kun en en-gangs rabat. Det er i fremtiden den pris du betaler

Evercall har andret vores side for Sclerose.info en smule sddan at man nu kan se
hvad tilbudsprisen er — noget vi blev opfordret til at bede Evercall om at ggre.
Sa den besked er sendt videre og forstaet.

Gode priser for os scleroseramte.
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Facebookgruppen

Sclerose.infos lukkede gruppe pa Facebook er foreningens debat sted.
Her udveksler vi erfaringer — fortaeller vores mening — om vores liv og meget mere

Klik pa Facebook logoet herover — det tager dig direkte til vores lukkede gruppe

evercall

- It’s your call

Som medlem af Sclerose.info far du 10% pa alle evecalls pakker

Hvis du bestiller via http://sclerose.evercall.dk , opnar du automatisk de 10 % rabat. Bestiller du
telefonisk skal du bare oplyse Sclerose.info. Telefon : 44 40 40 40
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Mor med sclerose

Klokken den seks den slar
og op af sengen jeg star.
Min krop den siger stop,
men jeg skal jo sta op.

Selvom det slet ikke letter pa mit hjerte,
at min krop den er i smerte,

men jeg har her, heller ikke noget valg,
for min sgn | bgrnehave han jo skal.

Men jeg ma for min sgn vaere sej,
sa jeg for ham kan vise vej.

Vej til det positiv, at veere,

sa han fra start kan det lzre.

Det ikke at baere nag,

efter livets mange slag,

sa han ikke negativ i sin sjeel vil blive

og at hans negativitet, blot, bort vil sive.

Der er meget vi her i livet skal lzere

og det er ogsa derfor vi her i livet ma veere,

for det erfaring i vores sjel at f3,
sa vi i vores sjeel styrke kan sa.

Af Deanie Mofjeld
Journalist, digter og forfatter.

Og jeg kan jo ikke sclerosen holde hen
og jeg kan heller ikke med den blive ven,
for sclerose er slet ikke nogen leg

og man kender ikke til dens usigelige vej.

Men min sclerose ma jeg i mig selv bide
og sa ma jeg for mig selv lide.

Men jeg er, trods alt, positiv i mig selv
og jeg lever med sclerose pa bedste vel.

Selvom energien er pa halv

Og at det, er det samme, som de andre vi skal,
De andre der ej sclerose har

Sa kan vi ikke holde sclerosen for nar.

Det er hardt det foraeldre at vaere

Og der er meget vi pa vores skuldre skal bzere.
Sa det med sclerose oven i det, at have,

det er altsa slet ikke en gave.

Men vi klarer det, med sclerose, sa godt vi kan
Og sclerose siver ikke veek som vand,

men bgrn, med eller uden sclerose, at have
Det er altsa livets stgrste gave.
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Facebookgruppen

Retningslinjer:

Sclerose.info har lavet nogle retningslinjer for brugen af Facebook gruppen —
og dem bringer vi lige her — bare for en god ordens skyld:

Denne Facebookgruppe - er en del af foreningen Sclerose.info, som blev
etableret i 2002. Det primeere informationsorgan er www.sclerose.info

Retningslinjer for Facebookgruppen

Foruden relevante nyheder er siden tilteenkt debatter om aktuelle emner, og
vi gnsker en aktiv deltagelse fra gruppens medlemmer, i spgrgsmal der
drejer sig om sclerose.

Vi gnsker IKKE at debatter bliver enstydige og kun omhandler (alternative
behandlinger eller undersggelser som f.eks. borreliose) og admins
forbeholder sig ret til at begreense det og kan slette indlaeg, der gar ud over
gruppens formal. Admins kan vaelge i selve traden at henvise til at fortseette
i en privat mail eller en anden gruppe og sa skal dette respekteres.

Vi forventer naturligvis, at alle opslag og kommentarer bliver holdt i en
sober og god tone medlemmerne imellem.

Hvis du er i tvivl, er du altid velkommen til at spgrge admins i en mail.
Opslag der linker direkte til egne hjemmesider og blogs slettes uden varsel,
men man er altid velkommen til at poste hele blogindlzeg eller indslag.
Siden henvender sig til alle, der vil sgge information om sclerose, og

Sclerose.info modtager gerne forslag og ideer fra gruppens medlemmer til
initiativer for scleroseramte og deres pargrende.
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(11| Tube

Sclerose.info pa YouTube !!
Kom og fglg os (abonner) ... der er ikke sa meget endnu

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