3 udgave marts 2023

Meld dig ind i Sclerose.info

Bliv et ansigt

. De fem faser

. Livets cirkler

4."

>~

L

WWW.SCLEROSE.INFO

[=]3(x]
ey |
%



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

Forord

Marts 2023
Der er stadig i krig i verden. Jeg forstar stadig intet ... hvor lang tid bliver det ved.

Aret rullestartede i de fgrste to maneder og sa kom der fart over det i slutningen af februar.
Sadan er det hyppigt, 2023 har ikke vaeret anderledes.

Hvad har dit fokus vaeret i 2023 ?

Jeg har spurgt mange om det.

For jeg mener det er vigtigt at have et fokus. Have et mal.

Om de er store eller sma er fuldstaendig lige meget. Det handler om at have et drive — at
beveaege sig. At "arbejde” et mal. Og det handler om at fa en god oplevelse nar man nar det
mal.

Derfor er det vigtigt IKKE at szette sig et uopnaeligt mal.

Som min gode ven Arne Nielsson altid har sagt.

Seet stangen til hgjdespring korrekt. Ikke noget med at saette den pa 3 meter, for sa er du
sikker pa ikke at fa en god oplevelse. INGEN kan springe 3 meter hgjt, om man har sclerose
eller ej.

Omvendt kan det altsa Oheller ikke nytte noget at man szetter hgjde pa 40 cm — for det er ikke
et rigtig mal er det ?

Lad veer med at saette dine mal for hgje eller for lave — pa den made har du bade noget at
arbejde frem imod og fa succes med.

Men det handler IKKE kun om at fa succes med at opna sit mal.

Det er ligesa meget succes at arbejde pa at na sit mal!

Det er vigtigt at du husker pa.

At bevaege sig — at flytte sig — er en succes!

(fortsaettes ... )
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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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Forord fortsat ...

Mit personlige fokus i 2023 er at blive endnu bedre pa at veere positiv.

Mine ben har efter jeg har faet skiftet er ikke altid enige med mig om hvordan vi skal ”ga”
Jeg sad som nogle ved, i kgrestol i lang tid inden min fgrste operation, og sad i godt et ar efter
den anden ogsa. Sa — min bevagelses frihed var ikke god.

Og pa grund af manglende traening, sa bliver man darligere — og den genoptraning man skal
have efter en hofte udskiftning, sa har det vaeret lidt svaert og det sidste par ar har det vaeret
lidt mere skidt.

S4, jeg skal have fokus pa det positive.

Jeg skal sikre mig at jeg forbliver positiv trods at der er dage hvor det virkelig ikke er nemt.
Jeg har sagt mange gange at der er sd mange negative pavirkninger omkring os.

Bare se nyhederne — det er svaert ikke at blive sur — ked af det — negativ

Med de pavirkninger udefra, er det vigtigt for mig at jeg pr@ver at ggre det endnu bedre med
min egen positive holdning

Og — jeg tror fast pa — at hvis jeg udviser positiv energi — glaede, sa kan jeg hjelpe andre bare
en lille smule — og man skal starte med sig selv, ikke ?

2023 er, og skal blive ved med at vaere et dejligt ar.
Nyd pasken til alle

Kim
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Vi sgger ansigter til bladet!

Husk! Vi har brug for jer alle!

Jo flere deltagere vi far til de 1000 ansigter til bladet, desto flere beretninger har vi at
spejle os i. Vi er alle ramt pa forskellige mader af sclerosen, samt at vi alle har hver vores
made at takle det hele pa. Derfor kan vi, her i bladet og i gruppen sclerose.info, give
hinanden gode rad, stgtte, samt hjzelp til andre med sclerose.

Som noget nyt, har i nu chancen til selv, at veelge hvilken made der passer jer bedst, til
mit interview af jer. | kan fa tilsendt et spgrgeskema i Word eller til jer der ikke har Word,
kan jeg sende interviewet pa e-mail, begge dele kan i tage, helt i jeres eget tempo.

Som det helt nye vil jeg yderligere tilbyde jer, at vi kan lave et telefon interview, hvor jeg
stiller jer spgrgsmalene pa telefon og skriver jeres svar ind for jer. Dette vil maske ggre
det lidt mere overskueligt, for nogle af jer, at deltage.

Sidst naevnte kraever dog lidt laengere planlaegning og tilrettelaeggelse, dog er jeg villig til
at hjzlpe jer, hvis i er villige til at hjelpe andre med sclerose med jeres medvirken i ‘De
1000 Ansigter’.

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 feelles, nemlig vores diagnose.

Hvis i gnsker at vaere en af vores 1000 ansigter (som scleroseramt eller pargrende), sa
skriv gerne til min mail: deaniemofjeld@gmail.com eller Deanie@sclerose.info

DEANIE MOFJELD

Freelance Journalist, digter og forfatter.
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Kvindens Ansigt.

| hendes gjne ser jeg s& meget ro og frelse
som en oase betyder for en
der har vandret omkring i de endelgse grkener.

Hendes leeber virker sa fyldige og sade
som de rgdeste jordbeer
pa marken i solen.

Hun taler til mig
lyden af din stemme er sa klar og ren

som vandet i en bjergsg.

Universet synes sa stort, men
foles lille i forhold til hendes skgnhed der er uendelig.

Digt af Niels Rende-Andersen
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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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Hvordan kommer du videre med sclerose.... ? ... De fem faser !

"5 trins raketten eller hvordan man kommer videre med multipel sclerose diagnosen.
Nar noget sa voldsomt som MS rammer et menneske rives det ud af sin vante
tilveerelse. Det kan fgles som om ens krop og helbred, ens beskaftigelse, relationer og
veerdier, det man tror pa - ja selv ens identitet slas i stykker af det slag livet giver én. Fra
at veere midt i sin dagligdag er man kastet ud i ingenmandsland, hjlpelgst prisgivet
denne overmagt, hvor alt hvad man sanser og samler udover sine symptomer er alt det
der var som ikke er mere. Det er et chok for krop og sjal pludselig at befinde sig i et
vakuum, et tomrum uden noget at orientere sig eller gribe efter, et frit fald der ikke
stopperigen.

| denne situation skal den ramte stadig forholde sig til sit ”liv” som ikke venter af den
grund og sine omgivelser, hvilket er en umulighed i den tilstand. En gennemgribende
reaktionsproces er i gang, forskellig fra individ til individ. Nogle overreagerer, andre
undertrykker deres reaktion og andre igen reagerer naturligt pa dette traumatiske tab
de har lidt og deres frygt for fremtiden. Her er det sa at alle gnsker at man skal se
situationen i gjnene og se at komme videre med livet. Det virker som om at de andre
stadig har deres behov og gnsker som skal opfyldes, forventningerne og kravene
kommer hurtigt igen nar de ser at man har overlevet og nok bare traenger til at komme
ud, fa snakket om tingene og kommet til haegterne. Faktisk skal man det samme som
f@r, nu er der bare sclerosen oveni der skal klares. Men den gar bare ikke. Man finder
selv hurtigt ud af at hvis man fortsaetter som fgr sa bliver det veerre.

Her er det utroligt vigtigt at anerkende at dette tab af livet som noget trygt og rart man
regnede med og stolede pa ville fortsaette, at det udlgser en kraftig sorgproces som
ngdvendigvis skal gennemleves inden man er klar til at genoptage sit liv som det nu er.
Det er ikke til at komme i gang med disse udfordringer fgr end chokket og frygten har
lagt sig, sorgen over det mistede er breendt ud og tabet accepteret helt og fuldt. Men
for overhovedet at komme i gang med denne proces er det vitalt at forsta, gerne med
hjeelp af gode venner eller en psykolog/psykoterapeut, hvor man er henne i forlgbet
lige nu og fa et nyt perspektiv som er pa afstand af den overvaeldede reaktionstilstand.
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Der er 5 faser i alle tabsprocesser og sa leenge en person ikke kan forsta hvad det er der
foregar, altsa hvad det er for en situation man befinder sig i og hvad denne kraever af
én, eller erkender sin nuvaerende reaktion, sa er det nemt at haenge fast i en fase ved at
forsgge at undga det der fgles for sveert at tackle alene, nemlig selve sorgen. Der kan
vaere flere grunde til at prgve at undga sorgen, fortvivlelsens smerte og isolationen.
Maske er man vant til at vise sig som den staerke og tage ansvar for andre og tgr derfor
ikke miste kontrollen fglelsesmaessigt, eller man er vant til ikke at fa omsorg eller blive
domineret og derfor naegter at vise “svaghed,” vaere sarbar og ked af det abenlyst som
voksen. Den overdrevne reaktion kommer nar der i forvejen er sar pa sjaelen der har
veeret undertrykt og nu bryder frem af dette tab. Ellers er arsagerne til reaktionen den
samme som for den fgrnaevnte, ubevidst vaelges nu blot den modsatte ekstrem. Hvis
der derimod er en sund og naturlig respons pa chokket, altsa en sorgproces der
udfolder sig frit sa laenge den varer, sa vil man relativt hurtigt kunne bevaege sigud i en
accept af det skete og kunne leere at komme videre og leve med de fysiske
begraensninger og de nye vilkar. Herunder fglger en beskrivelse af ”5 trins raketten” og
den enkelte ramte kan sa maerke, fgle og taenke efter om en af beskrivelserne passer pa
det man netop er midt i og personligt gennemgar lige nu. Men ogsa de der er kommet
videre kan stoppe op og se hvor de selv sad fast og hvor det nemmere gled videre til
naeste proces.

Fase 1) Chokket.

Livet fgles pdelagt, i ruiner og det er nemt at prgve at overbevise sig selv om at det ikke
er virkelighed, men bare et mareridt som pludselig slutter og alt er igen som fgr. Man
tager simpelt hen ikke det ind som andre siger til én, men gemmer som strudsen sit
hoved i sandet og teenker "det sker ikke, det her.” Det er barnet i os, den uansvarlige,
der prgver overmagten af for at se om det kan lade sig ggre at fa ting til at forsvinde
ved at lukke gjnene for dem, benaegte deres eksistens. “Maske hvis jeg ikke kan se det,
kan det heller ikke se mig.”

Fase 2) Kontroltabet.

Nar det gar op for én at det ikke nytter at benaegte det tab
der er sket fglger det at man bliver fuldstaendig ude af sig
selv af raseri. Selvkontrollen ryger en tur og man er i
vredens vold. Logikken i dette er at overmagtens styrke
skal prgves af, for maske er det alligevel muligt at skreemme,
overmande eller gdeleegge fjenden. Det er igen en naturlig,
barnlig afmagtsreaktion pa at fa det modsatte af det man
gnsker som er omsorg og kaerlighed. "Hva“ fanden bilder
tilvaerelsen sig egentligt ind?” Det skal i hvert fald ikke
hedde sig at man ikke gjorde modstand.

Fase 3) Forhandlingen.

Pa et tidspunkt indser man at ens rasen ingen som helst indflydelse pa overmagten som
jo er usynlig og det eneste man finder er sin egen udmattelse. Ens naeste skridt er
dernaest af mere strategisk natur, en tilleert manipulering af den steerkere, men maske
ikke smartere end en selv. Man begynder at forhandle med skeebnen og prgver alt for
at finde vej til dens hjerte og blgdggre den. Man ydmyger sig selv, bgnfalder og lover alt
for at omvende eller bare formilde den ukendte autoritet til at ggre tingene bedre for
én eller fa bare lidt tilbage af det mistede.
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Fase 4) Hablgsheden.

Dernaest erkender man at selv denne strategi ingen vegne fgrer og at alle kortene er
spillet. Der er spillet fallit og nu overtager hablgsheden da der ingen hjzlp er at hente
nogen steder overfor dette onde. Man opgiver kampen og modstanden og henfalder
derefter til tomhed eller depression, gar fglelsesmaessigt og mentalt i sta og saetter livet
pa vageblus. Det er den tredje mulighed et individ har for at prgve at undga fare, nar
bade flugt og modangreb ikke kan bruges. Der er ikke tale om accept af situationen da
den barnlige ubevidste strategi gar ud pa at forsvinde fra farezonen ved pa forhand at
vaere sa dgd at intet lengere kan rgre én.

Fase 5) Accepten.

F@rst nar selv den opgivende offerrolle forstds som en udsaettelse og et forsgg pa at
slippe for at vaere ramt for alvor kommer accepten og overtager scenen. Nar dette sker
for én — som et fravaer af alle anstrengelser for at undga smerten — kommer det tit som
en overraskelse at man nu er helt afslappet og rolig overfor situationen og samtidig
feles den fulde effekt af tabet meget lettere at baere end man kunne forestille sig.

Det er ikke fordi sorgen ikke er stor, men fordi ens livskraft ikke er bundet op i frygt og
undvigereaktioner er man klar til at gd med stormen i stedet for imod den og en fglelse
af at blive baret gennem fglelsesstormen opstar og relativt snart er man klar til naeste
skridt: At begynde at fordgje sin ublide medfart og forsta og udtrykke med ord og
felelser hvad der er sket, bade det der er mistet og det der er kommet i stedet. Dette
nye perspektiv er starten pa den anden proces som skal til for at overkomme tabet.
Denne proces handler om at omdefinere sit liv i lyset af det skete, finde nye
holdepunkter og veerdier, hvor de gamle var og ny identitet, ny mening med tilveerelsen
og nyt stasted i livet som matcher den person man er nu bade fysisk og psykisk. Det er
essentielt, meget omhyggeligt at vaelge netop de elementer der skal danne platform for
i tryghed og balance med omgivelserne at skabe netop det liv der passer én og passer til
én, saledes at det der var ulykkeligt kan ende med at blive vendt til stgrre livskvalitet
skabt af ens livserfaring, livsvilje og en akut fornemmelse af at livet er en kostbar gave
som kraever at man siger JA til det. Det kan kreeve at man ma afvise ting, vaner og
mennesker i sit liv som fastholder én i den gamle made at leve livet pa som er skadelig
for én nu, og hvis det er for sveert bade at fa startet pa ny og samtidig holde sig fri af
fortidens spggelser, bade udenfor og indeni en selv, sarbar som man er, sa kan det
veere ngdvendigt med professionel stgtte til et selvudviklingsforlgb, hvor man hele
tiden fastholdes pa ens sande vaerdier og det mal man har med tilvaerelsen.

// Admin
(af Terapeut Sgren Beejo Hansen)
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Smil, flugt eller smerte

Et smil kan vaere meget.
Et smil kan gemme pa meget.
Et smil kan betyde meget.
Et smil kan vaere mere end blot et smil.

Hvad betyder et smil?
Kan et smil vaere et hvil?
Et hvil vaek fra verden,
som en flugt fra smerten.

Smerten som inde i dig bor.
Smerten som inde i dig lever.
Smerten som seder dig op.
Smerten som aldrig siger stop.

Kan et smil vaere en flugt?
En flugt vaek fra en lugt.
En flugt vaek fra al smerte.
En flugt vaek fra dig selv at maerke.

Kan et smil veere et pusterum?
Et pusterum til igen at fa vejret,
Et pusterum til tarerne at fjerne
Kan et smil vaere mere end blot et smil?

WWW.SCLEROSE.INFO
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Nar jeg sidder her og tenker,
pa livets mange laenker,
sa er de ej forsvundet
og jeg fgler mig her lidt bundet.

Bundet til smerten i mit indre.
Smerten som er sa sveer at lindre.
Smerten som i kroppen syder.
Smerten sa man naesten ikke livet nyder.

Jeg veelger dog stadig at veere livets ven,
sa i medgang og modgang, jeg til livet igen,
vil give det et ja og finde glaeden frem
og til livet give et stort kram.

For jeg ved, at time for time, nar tiden den gar,
at tiden den laeger mange sar
og nar vi igen glaede til livet vil opna,
sa vil vi igen lykke til livet fa.

© Deanie Mofjeld
Journalist, digter og forfatter.
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Sgvn — husk at du skal sove godt ....

Der er skrevet mange mange ting og artikler osv. osv. om sgvn og hvor vigtigt det er
at sove godt.

Kroppen reparere sig selv bedst om natten

Hvis man IKKE far en ordentlig savn har det MEGET hyppigt store konsekvenser
indenfor fglgende omrader af MS / sclerose :

 Kognition (safremt du har kognitive problemer uanset i hvor stor grad, bliver de
forveeret og symptomerne hvad enten de er bliver stgrre/mere udtalte.

 Fatigue. Det vi ogsa kalder sclerosetraethed. Det sd mange IKKE-scleroseramte
ikke forstar hvad er... det er ikke bare traethed. Det er ikke bare, jeg er lidt mat, jeg
slar over pa reservetanken. Det er —nu er bilen lgbet tar for benzin. Der er udsolgt
—jeg falder sammen NU. Jeg er treet nar jeg vagner —jeg kan ikke overskue at finde
energien til at komme ud af sengen.

« Humar svingninger. ALLE kender det at man har sovet darligt, og man har kort
lunte. Spgrg en hvilken som helst person —MS eller ej. Men for os scleroseramte —
betyder darlig s@vn og kort lunte —bade at vi bliver kanon sure pa ingen tid. Det
kan ogsa give sig udfald i at man har meget let til tare —graeder. At man griner
hysterisk. Vores humgr svingninger fra normale kan man gange med 10 -20 -30
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« Balancen. Man gangeroder man rundt. Ogsa selvom dette ikke er et normalt
symptom man har —sa roder man —man er mere kluntet efter en darlig nats sgvn.
For scleroseramte der har balance problemer bliver det igen forveeret. De dage er
der bare ikke ret meget der virker.

 Spasticitet. Efter en darlig nats sgvn er din krop meget mere spaendt. Du vil kunne
fale at nar du rejser dig op, sa speender dine bene —eller na du leegger dig ned pa
ryggen spaender dine ben. Det er hvis du normalt ikke lider af spasticitet. Men hvis
du normalt har problemer med dette, sa ved du hvordan det fgles —du far spastiske
beveegelser —du kramper ... kan ogsa ske ved at du sidder ned og skal straekke
benet ud at dit ben spaender op / kramper.

« Smerte. Darlig s@vn kan give hovedpine... gagre at man far mere ondt, om det er i
ryggen eller skuldre, nakke. Hvis du lider af smerte —og veerst neurogene smerter —
sa kan en dag efter en nats darlig s@vn blive et helvede. Du har ondt —over det
hele ... eller "bare” i en del eller enkelt del af kroppen. Den der konstante
knivskarpe smerte, du bare er der uanset hvordan man seetter sig eller laeegger sig.

+ Syns problemer —det vil se problemer med gjnene. Blgrret syn. Dobbelt syn

« Uro i kroppen. Det er sa sveert at forklare. Uro i kroppen. Kroppen opfare sig
underligt. Det kan ikke falde til ro. Det er sma jag —sma ryk ... det kan veere synligt
eller ikke-synligt. Hvis du normalt har uro i kroppen som et symptom ... er hele din
krop i total uro og vildere. Mange gange FRYGTER du for den kommende nat —for
hvad nu hvis........... Og sa skubber du pludseligt til dit mentale jeg

« Koncentrations problemer. Dette er et kognitivt symptom. Men p& manglende
nattesgvns dage bliver det sa forvaeret mange gange at det lige bliver trukket ud af
den samlede del som kognition. Du kan simpelthen ikke koncentrere dig om noget
som helst. Som jeg har hgrt s& mange gange ... ”jeg kan ikke engang koncentrere
mig om at se en film ...”

VI er 15000+ mennesker i Danmark, hvor sgvn er sa forbandet vigtig.

Som skrevet tidligere —find nogle rutiner der kan sikre at du sover godt.

Fa talt med din scleroselaege/neurolog og/eller din privat praktiserende leege.

Sgvn ma IKKE blive et problem eller en hyppigt tilbagekommende tilstand —fordi det
skader dig s& meget
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Uanset hvor du er | dit liv og med din MS, sa bestemmer du
selv hvordan du tilgar din dag.

Er det trist og negativt, eller selvom det er en kliche, husker
du pa at solen skinner ovenover skyerne ?
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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 tilvaerelse 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 sg@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 begranset 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 gd en anden vej for at na 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 positiv and og stemning, for selvom det er meget alvorligt, skal
man stadig kunne vaere glad og positiv, og livet er stadig sprudlende.

Sclerose.info
...det handler om at leve
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Siden 2013 har Sclerose.info portraetteret forskellige scleroseramte, for at vi hver
| seer kan se, at vi ikke er alene | verden. Vi er ikke de eneste. Det er “mange” af
0s.

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 portreettere vores pargrende
Halvdelen af sclerosen baeres 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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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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Dansk Kildevand

Naturligt mineralvand

ahe whe Wi S
TR TR T X

Samarbejde med Sclerose.info som gavner os scleroseramte

Man skal drikke masser af vand !
Ovenpa denne varme sommer har Sclerose.info har indgaet samarbejde med
Dansk Kildevand, sa du kan fa dejligt naturligt mineralvand.

Ga ind pa Dansk Kildevands hjemmeside og bestil din egen kildevandskgler

| feltet noter ved betaling skriver du — Sclerose.info .
Du far 2 vanddunke af 19 liter gratis ved den fgrste levering af en kildevandskgler.
Du kan vaelge en kold/kold eller kold/varm kildevandskgler.

God service og priser for os scleroseramte — tak til Dansk Kildevand

Du kan ogsa ringe til Dansk Kildevand pa telefon: 39297174

// admin
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| SKLEROSENS TEGN

GADS FORLAG

Tryk pa billedet er HER for et direkte link til saxo.com hvor du kan kgbe bogen
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Nyheder fra verdenen

How do viral infections cause autoimmune diseases?

In a recent study published in the journal Viruses, researchers describe the pathological
mechanisms of virus-induced autoimmune diseases (AIDs).

Several decades of research have been committed to elucidating the various mechanisms
through which viruses contribute to the development of AlDs; however, the relationship
between these two health conditions is highly complex and constantly evolving.

Sleep disorders contribute to cognitive dysfunction in women with multiple sclerosis

For women with multiple sclerosis who report cognitive dysfunction -; one of the most common
and disabling symptoms of the disease -; sleep disorders such as insomnia and sleep apnea may
contribute to the perceived decline, a Michigan Medicine study suggests.

Researchers analyzed data from more than 60,000 women using the 2013 and 2017 waves of the
Nurses' Health Study, a long-term study that focuses on risk factors for chronic diseases in
women. Using composite scores of self-reported diagnoses and symptoms, they found that
women with multiple sclerosis were more likely than those without MS to report sleep disorders,
including obstructive sleep apnea, insomnia and sleepiness.

Does COVID-19 accelerate the worsening of clinical disabilities in multiple sclerosis patients?
In a recent study published in Neurology - Neuroimmunology Neuroinflammation, researchers
investigated the impact of coronavirus disease 2019 (COVID-19) on the progression of clinical
disability in multiple sclerosis patients.
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Nyheder fra den store verden.
Artikel fra News Medical Life Sciences

University of at University of Michigan Health — March 21, 2023

Sleep disorders contribute to cognitive dysfunction in women with multiple
sclerosis

For women with multiple sclerosis who report cognitive dysfunction -; one of the most common and
disabling symptoms of the disease -; sleep disorders such as insomnia and sleep apnea may
contribute to the perceived decline, a Michigan Medicine study suggests.

Researchers analyzed data from more than 60,000 women using the 2013 and 2017 waves of the
Nurses' Health Study, a long-term study that focuses on risk factors for chronic diseases in women.
Using composite scores of self-reported diagnoses and symptoms, they found that women with
multiple sclerosis were more likely than those without MS to report sleep disorders, including
obstructive sleep apnea, insomnia and sleepiness.

Results published in Multiple Sclerosis Journal also reveal that sleep disorders identified in 2013
contributed to cognitive problems reported by women with MS in 2017, including ability to follow
instructions and conversations, as well as memory. Insomnia mediated more than 10% of these
outcomes, and sleep apnea accounted for 34% of the total effect between MS and the ability to
follow instructions.

Sleep disorders have gained substantial recognition for their role in cognitive decline, which affects
up to 70% of people with multiple sclerosis."

Tiffany Braley, M.D., lead author, director of the Multiple Sclerosis/Neuroimmunology Division and
multidisciplinary MS Fatigue and Sleep Clinic at University of Michigan Health

"Our results highlighted important pathways between sleep and perceptions of cognitive function in
women with MS. We have previously identified important associations between objective cognitive
performance and sleep in people with MS, but little is known about how sleep and MS interact
together to impact long-term cognitive outcomes, particularly among women who are less likely to
be diagnosed with sleep disorders," Braley said.

Past studies have found that people with MS have a high burden of sleep disorders that have been
shown to affect quality of life. As people with MS are at risk for sleep and cognitive problems,
researchers sought to examine cognitive outcomes among nurses with MS and sleep disorders.
"With this longitudinal study design, we are able to better estimate the burden of sleep disorders
among nurses, compared to health care claims data of similar size, which include diagnosed people
with sleep disorders," said senior author Galit Levi Dunietz, Ph.D., an epidemiologist and associate
professor in the Department of Neurology's Division of Sleep Medicine. "However, as sleep
disorders are frequently under-diagnosed, health care claims data miss many people with sleep
disorders who were not evaluated for these conditions."

Interventions to delay cognitive decline in MS may be most effective in pre-symptomatic or early
symptomatic stages, Braley says.

"Perceived cognitive decline, even in the absences of objective changes, could be an important
window of opportunity to identify treatable exacerbating factors, such as sleep disorders," she said.
Additional authors include, Monica M. Shieu Ph.D., Afsara B. Zaheed M.S., both from University of
Michigan.

Source:

Michigan Medicine - University of Michigan

Journal reference:

Braley, T. J., et al. (2023). Pathways between multiple sclerosis, sleep disorders, and cognitive function:
Longitudinal findings from The Nurses’ Health Study. Multiple Sclerosis Journal.
doi.org/10.1177/13524585221144215.
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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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Livets Cirkler

- Smil fgrer til gleede
- Glaede fgrer til hab
- Hab fgrer til positivitet
- Positivitet fgrer til tro
- Tro ferer til succes
- Succes fgrer til selvtillid
- Selvtillid fgrer til selvveerd
- Selvveerd fgrer til optimisme
- Optimisme fgrer til selvrespekt
- Selvrespekt fgrer til lykke
- Lykke fgrer til smil

Sadan gar livet rundt i ring. Rundt som cirkler hvor vi hele tiden bevaeger os rundt i ring
og kommer tilbage til samme sted; men bare med mere viden og kendskab til livet.
Man kan se det lidt som en spiral med rytmer. Man har det bedst med de samme
rytmer og rutiner dag ud og dag ind. Bliver man skubbet ud af livets rytmer, ender det
gerne op med stress eller sorg. Stress som kan fgrer til negativitet og sorg; og sa far
spiralens rytmer en helt anden lyd.
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- Sorg fgrer til synd
- Synd fgrer til hablgshed
- Hablgshed fgrer til negativitet
- Negativitet fgrer til mistro
- Mistro fgrer til fiasko
- Fiasko fgrer til usikkerhed
- Usikkerhed fgrer til frustration
- Frustration fgrer til pessimisme
- Pessimisme fgrer til humgrsyge
- Humegrsyge fgrer til livslede
- Livslede fgrer til sorg

Sa derfor er det vigtigt at man vaerner om sin krops rytmer, naturens rytmer og livets rytmer
generelt. Selvom livet er hardt og til tider fgles som om, at man ikke lzengere kan bunde, sa
er det yderst vigtigt, at veelge det at vaere positiv. Hab og tro pa at det hele bliver godt igen og
ikke mindst, at bringe en stor portion kaerlighed til en hver negativ fglelse eller kamp i livet.
Husk pa alle de gode stunder, og fokuser pa alt det gode ved livet, i stedet for alt det darlige.

Kram livet, kram hinanden, kaerlighed fremfor alt og husk for alt i verden, at vaere positiv.

Af Deanie Mofjeld
Journalist, digter og forfatter.
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Yes yes ... Si si ...
Skriver du perfekt engelsk og/eller spansk — sa vil vi gerne i kontakt med dig — hurtigst muligt
Del(e) af Sclerose.info skal i fremtiden vaere pa engelsk og spansk.

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

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

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

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

// Admin
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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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Ferie 2023

Mange er gaet i gang med at taenke pa ferien her i 2023 — om det er paske pinse
sommer eller andet tidspunkt

Sclerose.info er i gang med at samle informationer ind om forskellige steder og
byer i Danmark og/eller Europa/verden.

Hvad er dine erfaringer — hvilken b er god eller darlig — og hvorfor.

Del dine erfaringer med os — og vi deler dem videre og skriver om hvor det er
godt eller ikke sa godt at tage hen som scleroseramt

Skriv til admin@sclerose.info

Eller deltagi den trad der er i Facebook gruppen

// admin
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Du holder pa en handicap parkeringsplads

— Det er ikke i orden !!

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

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

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

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

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

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

— Det er ikke i orden !!

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

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