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Forord

...og vi star stadig i en krig ... maerkeligt at skulle skrive det igen og igen ogigen ... men det er
Vi.

Vieri2022 —vierien moderne tid. Vi lever i en forholdsvis sikker verden. Vi lever i en verden
def skulle have stgrre forstdelse og accept.

Verden har taget en drejning de sidste 10 ar eller s3, og vi er blevet meget — MEGET — mere
egoistiske, og aerligt talt synes jeg, at de politikere vi har i denne verden i dag, de er MANGE
nogle egoistiske magtliderlige individer. Og nar de mennesker der er pa toppen i et samfund
udviser den holdning, og den ikke eksisterende moral, og skubber folk til side, lyver som om
det er normalen, lover hvad der skal til for at opna magt eller mere magt — jamen sa er det
med til at seette dagsordenen for resten af samfundet. Det spreder sig nedad. Det kommer ud
i virksomhederne og ledere — og derefter mellemledere — og nedad i hierarkiet, alle for
samme mig-alene holdning.

Lyv hvis det er ngdvendigt - rundsave pa albuerne — veer ligeglad med andre — undertryk
nedad — hang andre ud ... malet helligere alt ! .. Malet er mig alene !!!

Man tager denne holdning og veere made med hjem i privaten, eller ogsa far man fin
indflydelse bare ved at taende for fjernsynet ... og sa ser ens bgrn denne ageren, ikke ved ord,
men ved vaeremade. Pa den made slutter vi cirklen fint !!

Vore bgrn ser pa os, observere os, suger til fra os — og nar de bliver teenagere og voksne, sa
har vi oplaert en ny generation som sa flytter graenserne lidt mere.

Bliver spaendende at se hvor det gar hen :-/

Det skal ikke vaere et surt opstgd her i sommermanederne, men ... det ligger mig pa hjertet,
og i mine tanker. Bare se nu, Putin, Donald Trump igen igen, Boris Johnson, politikere i
Danmark, EU ... det er noget sandheds a&ndrende, Iggne, fake news (nyt begreb Trump
indfgrte, nu bruger alle det ... men kan du finde sandheden ?) spin, bavl og atter bavl.

Det er opgivende og svaert at finde rundtii...

Juli maned har veeret over os, august kommer vaeltende.

(fortsaettes ... )
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Nyd sommeren helt igennem !

Fra alle os i admin — bade i foreningen og pa Facebook — der haber vi at du nyder sommeren helt
igennem :-)

// Admin
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Bliv medlem
sclerosee Iinfo

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.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 Igse 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



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

Forord fortsat ...

Afsluttende omkring krigen i Ukraine ... sa har pressen faet nok — nu daekker man ikke pa
samme made. Det er ikke nyt ...

Vi danskere har alle veeret samlet i gult ! Touren har veeret over os.
Endnu engang har dansk sport faet os samlet — det er vidunderligt som sport kan ggre en
forskel !

Nu ved mange hvor Glynggre ligger ...og vi har fejret Jonas pa Radhuspladsen, den gule feber.

Selvom der har veeret ferie for mange har vi i sclerose.info haft mange ting. Planlaegning for
resten af aret.

Varmen i juli har som for mange af os med sclerose, ogsa haft sin effekt pa vores admin.
Som mange har fglt har det vaeret utrolig energi draenende. Bdde varmen og det skiftende
vejr.

Sommeren er stadig over os — og vi nyder alle at vaere sammen med familie og venner.

Nyd resten af sommeren.

Kim
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Danmark i gul !!!!

Sa skete det som mange sportselskere har ventet leenge pa ... vi fik en gul trgje. !
Touren startede i Danmark, og Touren sluttede med gul(d) til Danmark

Jonas Vingegaard gjorde det alle habede og gnskede man som man vel ikke rigtig
troede var muligt — han vandt Tour de France 2022.

Ikke nok med at han har kert sig frem pa fantastisk vis, vundet det stgrste cykellgb
der er — han har ogsa brandet sig selv, fremstaet som en kaempe stort sportsmand og
utroligt menneske.

Han vandt ! ... ja, men han lavede lige et fantastisk treek det er gaet verden over da
han ventede pa sin konkurrent der var faldet. Han lod sin trofaste hjaelperytter vinde
enkeltstarten. Og han gav keaerlighed og knus til sin keereste og sin dejlige datter som
ogsa kom pa scenen til overraekkelse ....

Han har kgrt sig pa toppen af sport verdenen ... han har hgstet en kaampe respekt
verden over som en meget stor sportsmand og holdrytter

Han har kgrt sig ind i verdens hjertet for den kaerlighed han har til sin familie.

En stor dansker er vokset i bevidstheden

Jonas Vingegaard.

Tillykke med den fantastiske triumf

// Admin
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Her i juli — der er varmen energi dreenende ... det skiftende vejr det samme.

// Admin
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Sol ... sommer ... varme ...
Her i sommeren, vi skriver det igen og igen
¢ Solcreme — og lad vaere med en faktor 4 altsa ! — du skal have hgj faktor 30-50 !

e VAND —drik vand vand vand. Nar du drikker vand passer du pa din krop (hold
dig fra alkoholiske drikke det har INGEN positiv effekt og skader kun din krop i varmen)

* SKYGGE - sgrg for at du er i naerheden af skygge. Bevaeg dig ind i skyggen
hyppigt — pas pa din krop !

¢ Dukan evt. have en lille spray stdende med vand i, som du gentagne gange sprgjter henover
dine handled, ankler, nakke, dine arme og ben. Det kgler dejligt

Husk pa at sandet bliver utrolig varmt.

Det betyder at nar du gar i sandet, kan dine fgdder overreagere fordi at den varme pavirkning
der er bliver ekstrem. Folk sprinter igennem sandet fordi det er varmt — men det er ikke alle
scleroseramte som kan sprinte igennem sandet, og sa bliver man fanget i det varmen sand.

Kroppen beskytter dig — sa den lukker ned — og du kan faktisk komme i en uheldig situation hvis
kroppen hjaelper dig og passer pa dig.

HVIS DU FAR DET DARLIGT — det som normalt betegnes som solstik eller en solstik lignende
tilstand — sa sgrg for med det samme at nedkgl dine handled og dine ankler (og evt. din nakke) Et
stykke stof som du putter vand pa — masser af vand — og put pa som omslag. Skift dem eller hzld
mere vand over meget hyppigt. Nar din krop begynder at fungere igen — sa sg¢g indenfor og slap
af pa sofaen. Du vil ganske givet for en reaktion, og fgle du har det darligt, hovedpine, traet. Det
tager noget tid. Drik masser af vand

// Admin
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Multipel sclerose
Fa hjalp til at forsta
dine symptomer

Multipel sclerose er en kronisk sygdom, der ofte rammer som lyn fra
en klar himmel. Heldigvis kan korrekt behandling holde attakkerne
nede og begranse nerveskaderne. Desuden er det muligt at lindre
mange af de symptomer, der opstar, sa du far en hgjere livskvalitet.
Hold derfor gje med, hvordan din sygdom udvikler sig mellem dine
aftaler pa klinikken.

En hjeelp til at huske det hele kan vzere at udfylde et forberedelsesskema,
som er udviklet i samarbejde med sygeplejersker, der arbejder med MS.
Du finder skemaet pa kenddinms.dk sammen med tips og gode rad til
et bedre liv.

g' N OVA RT I S Novartis Healthcare A/S, Edvard Thomsens Vej 14, DK-2300 Kebenhavn S
~ TIf. +45 39 16 84 00, skriv.ti@novartis.com, www.novartis.dk
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Niels Ronde-Andersen

Bor i: Aarhus, Denmark
Behandling: Copemyl 20 mg/sprgjte hver dag

Har du skiftet behandling ?

Havde det rigtig godt med Copaxone som var mit fgrste valg i de fgrste 7 ar. Sa skiftede jeg til Tysabri
og havde det rigtig godt med det, men efter 1 ars tid udviklede jeg mange antistoffer mod JC virus og
matte stoppe. Skiftede tilbage til Copaxone/ nu copemyl. Skal maske prgve Gilenya.

Hvorfor har du valgt denne behandling? (har du selv har indflydelse)
Ingen bivirkninger og ja.

Tager du alternativ medicin eller behandling — hvorfor — hvad hj=lper det dig?
CBD olie for smerter. Hjeelper lidt. Jeg tror ogsa meget pa at det alternative skal man ikke afskrive.

Hvad var de fgrste symptomer du havde pa sclerose?
Dobbelt syn, nedsat balance

Mange har en historie om hvordan de blev diagnosticeret — ord — fglelser — maden. Kan du huske din
diagnose, hvordan det foregik ?

Jeg teenkte at jeg har klaret modgang f@r og klaret det, sadan vil det ogsa ga nu. Resten beholder jeg
for mig selv.

Hvor tit er du blevet skannet — hvor tit bliver du skannet (MRI)
kan ikke helt huske hvor mange gange. Efter behov

Hvornar var den sidste gang du blev skannet ?
for 1% ar siden

Taler du og din lzege om udviklingen ud fra dine billeder?
Nogle gange ja
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Hvad er det vaerste symptom eller bivirkning ved din sclerose? Og hvordan pavirker det din
hverdag?

Mangel pa frihed, at vaere bundet af sclerosens begransninger. Begraensninger i forhold til
venner og kunne klare et arbejde, kan ikke ga sa langt mere. Er ikke i stand til at ggre de fritids
ting jeg elskede.

Hader du din sclerose ?
Had er et steerkt ord. Er ikke glad for den, det er nu mit lod i livet.
Prgver at fa det bedste ud af det.

Hvad er dit ynglings citat eller slogan?

Der er flere, men 'Lad ikke had og bitterhed, formgrke din vej
‘fremad - Nelson Mandela’. Sangen 'Charles Chaplin Smile’.
Hvorfor falder vi, det er for at vi kan laere at rejse os op igen

Kan du give en beskrivelse af dit arbejde eller evt. dit arbejde for ...
Jeg arbejdede i bgrnehave. Udd. PGU’er (paedagogisk assistent)

Hvad er dine fritidsinteresser?

Bla. Hygge om et braetspil, traening, skrive digte,
tegne, cafe ture, vaere social, se film, hgre musik,
Spille pool.

Hvordan har du det med traening?

Kan du mzrke en positiv effekt, eller fgler du det er
et ngdvendigt onde?

Er glad for min traening og ville kunne maerke det
negativt hvis jeg ikke gjorde det.

Hvor tit traener du ? individuel / holdtraening...
Traener 3 gange/ugen, 2x individuel, 1x holdtraening. (sa tit jeg har
overskud, min traening med min krop er mit arbejde i dag)

Har du sendret dig efter diagnosen og pa hvilken made?
Ja bla. jeg saetter mere pris pa sma ting og tager ikke noget for givet laengere.

Har du temperament... og hvad gor det for dig — bade positivt og negativt?
Min tolerance er stor, dog kommer der et tidspunkt hvor jeg sa bliver rigtig gal. Er staedig nar
noget ikke lykkes (iseer traening, det far mig til at blive ved med at keempe)

Hvordan er du som menneske i dag?
Uha er ikke god til at beskrive mig selv. Folk siger den sgde kaerlige viljestaerke person..

Hvad ggr dig glad?

Sommer og varme, bgrns leg og grin, keerlighed, nar noget lykkes, rejse og opleve andre
kulturer. At udfordre mig selv i det omfang jeg kan. Bla. vilde rutsjebaner,
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Hvad ggr dig vred? Ueerlighed, rasisme, mangel pa empati og nar folk der ikke har samme
sygdom og problemer siger at sadan har de det ogsa.

Hvordan fik du fortalt din naermeste familie og @vrige omgangskreds du havde sclerose? Jeg
fortalte det fra start af. Lod dem veaere en “del” af hele forlgbet.

Hvordan reagerede din naermeste familie og omgangskreds pa at du havde faet sclerose og
hvordan tackler de det i dag?
De blev da kede af det, men stgtter mig sa meget de nu kan.

Oplevede du at der var nogen der vendte dig ryggen eller fravalgte dig til specielle
arrangementer,- hvis ja,- hvordan taklede du sa det?
Ja har oplevet det nogle gange, og det sarede mig en del.

Lever du efter sclerose principperne(kost osv.)? Og kan du
marke en forskel pa fgr og efter?

Prgver sa godt jeg kan at leve efter de rad der er. Og jo kan
da godt maerke en forskel negativt nar jeg synder indimellem.
Drikker ikke sa tit, kan da godt nyde lidt godt sammen med
venner.

Har din sclerose givet dig af gode oplevelser? - hvilke ?
hmm at jeg ser mere nuanceret pa ting, at jeg er blevet
tvunget til at szette farten lidt ned pa den made synes jeg,
jeg far en stgrre dybde af ting.

Nah.....men hvad er det bedste ved at have sclerose...?
At jeg ikke er dgd af det. Det er nok det bedste bud jeg har.

Hvad er din holdning til den made politikkerne ser pa ”os scleroseramte”?

Gores der nok for os scleroseramt i dag ?

Det synes jeg ikke, “forstar ikke” hvorfor vi ikke kan fa en landsindsamling som pa TV som
cancer.. Nar nu sygdommen er sa udbredt og heemmende for mange folk.

Foler du at "folk/samfundet” (Hr. og fru Danmark) ved nok om sclerose ?
Nej desveerre

Vidste du hvad sclerose var fgr du fik diagnosen ?
Ikke rigtigt. Havde ikke hgrt om det.

Har du et godt rad til ny diagnosticerede?
Don’t give up Life’s not over.

Har du et godt rad til os andre med sclerose?
Glem ikke dit smil. Bliv ved med at kaamp.
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Hvor er du om 5 ar?
Ved ikke, at min sclerose er kommet i bero. Har da hab

Hvad syntes du om det job sclerose.info laver?
Synes det er fantastisk, da de folk der star for det ved hvad livet med sclerose gar ud pa. Da de
ikke er uforstaende.

Hvad er din stgrste drom?
At jeg aldrig mister mit hab. At jeg oplever tosomheden igen/dele mit liv med en. Da jeg tror pa
at keerligheden betyder en del. At der bliver fundet en kur mod sclerose.

Slutteligt fortzel lidt om dig selv og dit liv indtil nu?
Jeg har oplevet meget. Sa ngjes med de “store” ting
Jeg har haft en far der blev alkoholiker og som
begik selvmord i mine teenagear, det kom jeg
igennem. Det har givet mig ar og styrke.

Jeg var ngd til at laere meget pa den "harde”

made (but don’t cry for me Argentina)

Har arbejdet indenfor forskellige omrader.

Den st@rste oplevelse jeg har haft var 4 maneders
rejse i det sydlige Afrika og arbejde i en dyrepark

i selve Syd Afrika. Hvor jeg bla. Besteg Kilimanjaro,
Nadede naesten toppen. Bukkede under for
hgjdesyge 150 meter fra toppen. Sprang bungy
jump fra midten af en bro 216 meter ned.

Jeg sa grufulde ting og oplevede uretfaerdighed
dernede, men oplevede ogsa mange positive ting
Alt dette var heldigvis inden jeg fik sclerose.

Fik diagnosen. Tog pa et halv arlig forlgb pa
Egmont hgjskolen i Hou.

Efter det for at Komme videre. Kom jeg i
arbejdsprgvning i en skole fritids ordning (SFO)

og arbejdede med bgrn.

Blev sa glad for det arbejdsomrade. At jeg sggte
ind pa en pgu (paedagogisk grund uddannelse)
uddannelse. Bestod med en flot karakter.

Vilde ud og arbejde lidt med bgrn og fa noget erfaring. Inden jeg vilde sgge ind pa selve
paedagogisk seminaret.

Naede at arbejde lidt i en bgrnehave. Da jeg sa fik et grov attak, der gjorde mig naesten helt
lam i benene.(da jeg ikke havde overskud til traening da jeg arbejdede)
Fik sa fgrtidspension.

Og nu arbejder jeg med min krop for at holde mig oven vande..
Har en mor, papfar og sgster, svoger og nevg.
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Slutteligt fortalte Niels:

Jeg fik lavet Fugl Fgnix tatovering pa min brystkasse i hgjre
side for nogle ar siden.

Den vil altid minde mig om at uanset hvor darligt det gar skal
jeg prgve at rejse mig fra asken igen

Bliv medlem
sclerosee Info
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Sclerose — Hvad nu?

For en ny diagnosticeret til multiple sclerose-holdet kan det vaere svaert
at finde en grimasse der kan passe: ”A hva’for noget.

Du siger at det der sker med mig er lig med sclerose?” (og sa 117
billeder der farer gennem hovedet pa en som alle ender med det
samme image af invaliden i kgrestolen.) ”“Det kan bare ikke passe.

Der ma vaere sket en fejl, en forveksling. Jeg er jo sund og rask og

har bare et lille problem med.....

Situationen er lidt grotesk for alle der har vaeret i den og man sidder
lidt og venter pa det ene signal der udlgser det hele og viser én at
selvfglgelig var det ikke sadan fat. Hvordan kunne det veere det?

Men det kommer bare ikke, tiden gar og uendeligt langsomt gar
teeppet ned for den person man havde vaeret indtil da, og man finder
sigi en anden, uvirkelig dimension, hvor ingenting er det samme som
for og der er den saere fornemmelse af at veere ved siden af sig selv og tilskuer til et drama uden
drejebog.

Alle medvirkende man kender har faet nye roller, nye replikker og reaktioner til omgivelserne
inklusive en selv.

Samtidig starter der en proces oppe i hovedet som kgrer pa hgjtryk og forsgger at forsta og saette
tingene pa plads — og habe pa at finde en udvej. Der er akut krise og alt hvad man rgrer ved
smuldrer mellem fingrene pa en. Og alligevel, som dagene gar begynder man langsomt at affinde
sig med situationen og diagnosen som en hablgs frygtelig beskrivelse af ens tilstand — iseer navnet!

Havde det sa bare heddet noget rarere og mindre sygeligt end “scle...” — hvad med skole.. eller
skule.. eller maske skalerose — men sa affinder man sig ogsa med betegnelsen og mange andre
detaljer for det der fremover skal vaere en uadskillelig del af ens liv og identitet. Behovet er der jo
for et navn til de symptomer der stadig kommer og driller.

Hvordan der reageres pa MS-diagnosen er forskellig for alle der udsaettes for det, og hgrer vi folk
forteelle om deres personlige erfaringer og erindringer om netop den periode viser den klart hvor
forskelligt de modtager og langsomt laerer at leve med de nye vilkar de har. Men ens for alle er at
det er alvor, dette her, en kropsoplevelse af dysfunktion, noget der driller imellem mig der vil og
det jeg vil - og sa diagnosen der saetter tingene i perspektiv for en. Senere er der sa tid til refleksion,
men for de nye pa holdet er alt jo fremmed og for meget og man lytter meget gerne og lerer af de
gamle, dem der ved noget og har veeret i gang et stykke tid og kender jargonen og alle
fagudtrykkene. Og alle de erfarne rotter der efterhanden har faet et intimt forhold til sygdommen
har alle en historie at fortaelle, historien om hvordan de var i stand til seette sclerosen pa plads i
deres tilvaerelse og komme videre med livet og keerligheden, der vil leves pa trods.

Hvad er det sa de forteeller, de gamle i garde? Egentlig en meget simpel historie om hvordan det er
at veere menneske, men for de nye som lytter intenst og motiveret er det de vigtige guldkorn som
netop de kan bruge, som giver mening der hvor de star ansigt til ansigt med skabnen den barske.
Det kan veere den fglelse der gennemsiver en beretning, en humor der ikke lader sig knaegte, en
realitetssans der fortraenger angsten eller en overraskende taknemmelighed midt i
besvaerlighederne.
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Det der rgrer os er det der virker for os. Vi lever allerede i en verden med delvis afvisning af det der
foregar lige nu og et hab om noget bedre og det aendrer sig ikke med sclerosens ankomst. Vi gnsker
alle et godt liv uanset situationen, ja faktisk bliver denne overlevelseskraft forsteerket enormt under
pres. Sa alle der har noget at tilbyde af deres unikke livserfaring udtrykt pa netop den perfekte

made denne person gar vil ramme en eller flere andre modtagere som praecis kan bruge netop det.

| dette samveer, denne udveksling der sker mellem to mennesker
selv pa stor afstand kun med sort pa hvidt til at kommunikere med,
er der noget andet der glider i baggrunden for en stund. Den gamle
tilstand er borte og med den relationen med overmagten, den
almaegtige og grusomme der hvert gjeblik kan sla til. | stedet er
man i en oplevelse, smittet af den andens saeregenhed og
beretning, af at det pludselig godt kan lade sig ggre, og at man
ogsa selv vil veere i stand til at vaere staerk eller beslutsom eller
kzerlig eller glad fremover igen pa trods.

Men du for hvem MS er noget nyt og overveldende, du som
sgger noget at gribe efter som kan bzere, efter ligesindede og
efter vejledning — ud over at lytte og suge til dig har du maske
ogsa et behov for at fortaelle om din situation og hvordan du
oplever den, bade de traelse og de lyse sider.

Det kan veaere at du ikke kan tro at andre er interesseret i din
almindelige historie om depression, chok, ubalance, smerter
eller hvad det er der fylder mest lige nu, men sandheden er at
de ord du nedfalder til andre bliver til et mgde — ikke kun med
dig selv pa en reflekterende made, men ogsa andre vil abne sig for dine ord og en bro imellem
menneskehjerter skabes i det gjeblik af forstaelse og mere udveksling til fglge for alles bedste.

Vi er alle smé bade pa tilvaerelsens store skaebnehav, og i den mgrke nat hvor kun stjernerne er
taendt kan det fgles meget ensomt og hardt at keempe sin egen lille kamp med elementerne. Vi kan
fole det hablgst og os magteslgse og fortabte uden kontakt til andre, men vores ord kan virke som
ngdraketter i den mgrke nat, og pludselig ser vi et lys pa himlen og ved at vi er hgrt og set og
maerket. Og det ggr hele forskellen.

Sgren Beejo Hansen .

Bliv medlem
scleroses info
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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 fortzelle 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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Fatigue

Der er mange ting der spiller ind i forbindelse med det at vaere treet.

Mange har problemer med at forsta forskellen pa traethed, sclerosetraethed, fatigue,
sgvn, uro, tankemylder osv.

Dels er det fordi der er dele der daekker over flere ting — fatigue er et rigtig godt ord.
Det er meget bedre end sclerosetraethed. Det er ret simpelt fordi alle mennesker
kender ordet treethed, og ved hvordan det er nar man er traet, har sovet darligt, har
veeret for leenge oppe, er presset pa arbejde osv.

Det betyder mange gange at nar du siger til folk at du har sclerosetraethed, sa
sammenligner folk det med traethed.

Det er sclerosetraethed ikke !

Sclerosetraethed er den der ret u forklarende traethed. Derfor — brug ordet fatigue
Sa kan folk sp@rge hvad er det for noget ??

Jeg har set mange forklaringer pa hvad sclerosetraethed er.
Generelt skrives der:

Hvad er fatigue? Fatigue er et symptom, som viser sig som en overvaeldende
treethed, man ikke kan ryste af sig, pd samme mdde som man kan med almindelig
treethed.

Det skriver man, pa sadan lidt forskellige mader.

Og der er ingen tvivl om at det er skrevet af mennesker der har faet en masse fortalt,
og det er rigtigt, men “de” har ikke oplevet det.

Jeg ser ikke ned pa de ord — eller dem der skriver det pa nogen som helst made, for
der er mange ting her i livet jeg kan “forestille” mig men ikke har oplevet.

Jeg plejer at forklare sclerosetraethed som — "en bil der Igber tgr for benzin”
Den stopper !

Der er ikke mere at kgre pa.

Slut!
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En god ven af mig sagde — jeg kan ikke komme ud af sengen om morgenen, jeg er
treet og uoplagt. Jeg vagner lidt bedre i badet men ikke meget Jeg keemper mig pa
arbejde. Det er en hard dag.

En god scleroseramt ven sagde — jeg bruger den fgrste halve time pa at fa mig drejet
rundt og smidt mine ben ud af sengen. Sa gar der en ny halv time eller time med at
fa tej eller delvist tgj pa. Nogle gange giver jeg op.

Jeg keemper mig ud i kpkkenet for jeg ved jeg bliver ngd til at spise noget.

Sa smider jeg mig pa sofaen — eller prgver at se tv eller ringe til en ven eller veninde

Alle kan se forskellen, og jeg skynder mig at sige, at jeg har stor respekt for at folk er
treette — og at deres traethed for dem vejer det samme som vi scleroseramte.

Men vores traethed — fatigue — nar hammeren rigtig slar, den er sa draebende og
uforklarlig

Sclerosetraethed / Fatigue nar det er veerst er ensbetydende med intethed.
For der er ingenting.
Det er ren overlevelse.

| forbindelse med COVID19 er der flere (“mange?”) der har oplevet fatigue.
Og ligesom vi startede med rod i ord og grazoner — og det ggr vi ogsa her senere —sa
er der flere ("mange?”) der har oplevet en depression i forbindelse med COVID19.

Denne depression har fgrt til fatigue. Og sa starter den onde skrue.

Jeg tror jeg har skrevet mange gange fgr at COVID19 kommer til at give os
(samfundet) sa mange nye sygdomme eller symptomer — bade blandt den udsatte
gruppe, men i lige hgj grad i de kommende ar med de unge mennesker. Det er jeg
meget sikker pa desvaerre.
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Tilbage til det med de forskellige ord
Med fatigue fglger en masse ting, muskeludmattelse, smerte, koncentration,
balance, hukommelse, hovedpine, ligeglad, synet og mange mange flere ting

Det er symptomer der fglger med fatigue.

Nogen gange har jeg lagt meerke til at der er nogle symptomer der bliver meget
forstaerket fgr fatigue indtraeffer....

Det er for os mange der IKKE har det dagligt.

Det er fa der lever med de hver eneste dag — og jeg kan ikke forestille mig hvordan
det er hver eneste dag. Det er FA, det er vigtigt at understrege.

Men vi er "mange” der oplever fatigue engang imellem eller i en mindre faktor.
Det er stadig ganske draebende — men det kommer og gar

Prov at laegge maerke til om det er et mgnster for dig — tal med dine pargrende og
her om de ser et mgnster. Og hvis — sa fa talt med din laege om det, for det kan vaere
der er noget du kan ggre eller medicin du kan tage inden at det udvikler sig.

Det er utrolig vigtigt at man far talt med sine pargrende om det, sddan de har
forstaelsen for det. Og de forstar hvad der sker med en.

Det samme med de mennesker der er i teet kontakt med en hver dag. Vaer aben om
det, uanset hvor hardt det er eller rammer og hvor tit — for den abenhed bliver en
lettelse og befrielse for dig selv, samt at du skaber stgrre forstaelse for denne ting
som er sa sveer at beskrive.

Dette blad handler om sgvn — med der er sa mange grazoner omkring sgvn — og
mange grazoner omkring fatigue.

Sgvn er en del af fatigue eller kan blive — sgvn kan skabe en masse symptomer som
er den del af fatigue eller som fatigue skaber — og s@vn kan forvaerre det hele.

Forvirret ? ...

Det er alle de her grazoner hvor det hele over laber hinanden

Kim G

Bliv medlem
scleroses info
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evercall

- It’s your call

scleroses’info

FORSIDE MOBIL v TILMELD DIG SP@RGSMAL?

ABONNEMENTER FORSIDE MOBIL ABONNEMENTER

© Ingen binding © Nyt nummer fra: Kr. O,- © 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 Fri SMS/MMS
20MB data pr. maned (ogsa i EU) 2GB data pr. maned (2 GB i EV) 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 aendret vores side for Sclerose.info en smule sadan 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

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 primaere 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 begraense det og kan slette indlaeg, der gar ud over
gruppens formal. Admins kan veaelge i selve traden at henvise til at fortsaette
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 eri 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 blogindlzaeg 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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Foreningen Sclerose.info

Det er os med de rgde cirkler. De rgde cirkler symbolisere at vi er flere, du er ikke
alene med din MS (sclerose) — de symbolisere sammenhold — de symbolisere
fremadrettethed — de symbolisere blod (sved og tarer) som, er en del af vores liv
som scleroseramte. Sclerose.info blev stiftet 1 marts 2002 og har siden vores start
veeret en stor del af at praege hele debatten om sclerose | en mere positive retning,
for selvom det er alvorligt at have MS (sclerose), sa SKAL vi leve et godt og positivt liv,
pa trods.

Vores formal er og har altid veeret at seette den scleroseramte og dennes pargrende i
centrum, at gge informationen om MS (sclerose), at skabe et bedre kendskab til MS
(sclerose) for derigennem at ggre det nemmere for os scleroseramte at leve med MS
(sclerose). Sclerose.info drives primaert af scleroseramte hvilke ggr at vi forstar vores
situation, pa godt og ondt, vi er en del af det liv man som MS’er (scleroseramte)
lever. Af same arsag ved vi hvad det betyder nar “vi burger vores slogan :

Det handler om at leve

www.sclerose.info
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Bliv medlem
sclerosee Iinfo

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.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 Igse 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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v :‘J Frivillig i Sclerose.info

Har du lyst til at hjzelpe Sclerose.info ?

Det kraever IKKE at du skal bruger mange timer hver dag — men du kan bruger 1-2-3
timer om dagen, eller om ugen — eller "bare” deltage i nogle af de mange projekter som
Sclerose.info har eller starter indenfor forskellige emner .

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
travlt.

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 i vores lukkede gruppe pa 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 veere at du sgger om kognition pa nettet, laver din(e) egne undersggelser eller
lignende.

Kom frit frem — vi har brug for haender
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