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Forord

September 2024

...0og vi star stadig i en krig ... flere krige ......

Det er trist ....

Vi har jo vaennet os til det. Det er gammel nyt nu. Det er blevet en sektion i nyhederne
der hedder ”Sidste nyt fra Ukraine krigen ...”

Nu skal der ske noget stort fgr man “gider rigtig” bringe det

Verdenen er helt skaev

Vi gar ikke noget for at aendre det mere. Det er blevet en del af vores dagligdag

Sa banker efteraret pa
Sensommeren holder fast i de yderste negle..
Nu kommer stormene

Der er meget keerlighed i denne udgave af PDF bladet
Keerlighed og sclerose

Mange scleroseramte stille sig selv spgrgsmalet — kan man blive forelsket i en
scleroseramt, er jeg god nok, er det smart eller godt. Hvad skal jeg ggre eller passe pa.
Mange spgrgsmal rejser sig altid

Det er ikke kun i forbindelse med at man mgder en at der kommer spgrgsmal og
rejser sig tvivl.

Det kommer mange gange nar man er scleroseramt.

Nar der sker en a&ndring i ens sygdom pa den ene eller anden made
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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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Det er en del af sclerosen
Det er en del af det eksistentielle i at leve med sclerosen

Hvis du laeste vores undersggelse om skam, flovhed eller forlegenhed vil du se at det med
keerligheden kan vaere gmtaleligt.

Den kommende tid hilses velkommen af nogen og frygtes af andre

Efteraret — vejret der er skiftet — kulden eller den lavere temperatur er der en del der er
glade for, og andre fgler at nu kommer kuldens stivhed.

Den er ikke gal endnu — men, det kommer

Samtidig er dagene blevet kortere — der er mindre lys og det er for mange en tid hvor
humgret begynder at blive udfordret:

Det er ikke kun scleroseramte der har det sadan, det har alle

Vi er bare lidt mere udsatte eller pavirkelige

MEN — fat mod
Der er rad for det . | dette blad skrives der om bade kaerlighed og humgr
de kan haange sammen — pa godt og ondt

Del dine erfaringer med os andre scleroseramte om bade keaerlighed og humgr, og om

efteraret
Ggr det i Facebook gruppen eller de andre sma lukkede grupper der er .

Kim
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September er nu arets niende maned, men var efter den gamle,
romerske kalender arets syvende maned.

Dens latinske navn "septembris" er afledt af "septem", der betyder
SYV.

Det gamle, nordiske navn var fiskemaned, den maned, hvor mani
middelalderen trak kolossale maengder af sild gennem Limfjorden,
Balterne og @resund.
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Hjaelp Sclerose.info

Y

Vi har brug for din hjzelp !!

Sclerose.info vil gerne blive bedre til alt.’

Vivil gerne ggre mere end det vi ggr i dag.

Vi vil gerne have et bedre blad og have mere indhold — vi vil gerne lave flere podcast, vi
vil gerne lave flere interview og meget meget mere.

Men vi kan simpelthen ikke na det. Os der arbejder med Sclerose.info — vores
administration, de vidunderlige mennesker der skriver for Sclerose.info

Hvis du sidder og mangler lidt at bruge nogle timer p3a, kom frem
Hvis du gerne vil bakke op om vores arbejde, kom frem.

Vi har brug for nogen der gerne vil skrive til bores blad (og hjemmeside — men bladet er
omdrejningspunktet) — lave indhold

Vi har brug for nogle af jer kreative mennesker der kan lide tekst, eller kan lide at tage
billeder — sa bruger vi dem

Lav interviews

Podcast

Eller et meget vigtigt punkt. Marketing
Hjeelp os med at komme ud og fa gode forhold med virksomheder.

Sponsorater — projekter

Skriv en mail til kim@sclerose.info_eller skriv pa Facebook

//
admin
Kim
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Multipel sclerose
Fa hjalp til at forsta
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MS-symptomer

Information & rid

Lans mere

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 begraense 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 veere 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.

), NOVARTIS

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

DK2201108955 MAR2022 KES4550
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Tears of sorrow.

The mind is trying to stop and to be free.
Instead it’s barking up the wrong tree.

Why do you stay on the same path and follow.
While now your eyes are full of tears of sorrow.

What is happening? The heart cries — You must be blind.
The truth hurts too much and will be so unkind.

Some things are better left in the dark.
Afraid that otherwise it will leave a painful mark.

Some issues in life that you look at with desire and fascination.
It does not always end up at a wished destination.

Digt af Niels Rgnde-Andersen
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Efteraret kan have flere virkninger pd mennesker med sklerose (MS), da sasonskiftet
ofte bringer @ndringer i vejr, lys og temperatur, som kan pavirke symptomerne. Her er
nogle mader, hvorpa efteraret kan indvirke:

1.Temperaturaendringer: Mange mennesker med MS er fglsomme over for ekstreme
temperaturer. Mens varme ofte forvaerrer symptomer, kan nogle opleve lindring, nar
vejret bliver kgligere i efteraret. Omvendt kan kulde hos andre fgre til stivhed eller gget
muskelspaending.

2.Luftfugtighed og vejrskift: Pludselige skift i vejret, sdsom regnfulde dage, hgj
luftfugtighed og kold vind, kan pavirke led- og muskelsmerter samt forvaerre traethed og
udmattelse, som ofte er almindelige symptomer ved MS. | Sclerose.info tror vi meget pa
at luftfugtigheden spiller rigtig meget ind pa din sclerose/symptomer — meget mere end
man har troet tidligere

3.Treethed/kognition: Mgrkere dage og mindre sollys kan bidrage til gget traethed og
pavirke humgret. Mange mennesker med MS keemper i forvejen med kronisk treethed, og
sasonbetingede aendringer kan forstaerke disse fglelser.

4. Humgr og sasonbetinget depression/kognition: Efteraret er en tid, hvor nogle kan
opleve saesonbetinget affektiv lidelse (SAD), en form for depression forbundet med
mindre dagslys. Dette kan vaere szrligt udfordrende for mennesker med MS, som i
forvejen kan have en gget risiko for depression. Det er meget individuelt

5.Infektioner og sygdom: Efteraret markerer ogsa starten pa forkglelses- og
influenzasaesonen. Virusinfektioner kan udlgse forvaerringer (attakker) hos nogle
mennesker med sklerose, sa det er vigtigt at tage forholdsregler for at undga sygdom.
Sammenfattende kan efteraret pavirke sklerose forskelligt fra person til person, hvor
nogle oplever forbedringer, mens andre far forveerrede symptomer. Det kan derfor vaere
nyttigt at tage hgjde for individuelle triggere og tilpasse dagligdagen derefter.

// admin
Tobias X.
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For at ga videre efter at have papeget hvordan efteraret KAN have en indvirkning,
kommer der her ideer til hvordan du kan forberede dig pa efteraret, nar du
lever med sklerose (MS), kan du tage nogle proaktive skridt for at minimere potentielle
symptomer og forbedre din livskvalitet i denne sason. Her er nogle praktiske forslag:

1. Tilpasning til Temperaturaendringer

*Hold kroppen varm: Undga pludselig kulde, som kan gge muskelstivhed. Brug lag-pa-lag
t@j, sa du kan regulere din krops temperatur. Sgrg for, at dit hjem er ordentligt opvarmet,
og brug varme taepper eller tgj.

*Varm bade eller varmeflasker kan ogsa hjelpe med at holde dine muskler afslappede i
koldere vejr, men pas pa ikke at overophede, da varme kan udlgse symptomer hos nogle

med MS. Find det rigtige niveau for dig

2. Planlaeg mod Traethed .. kognition

*Energistyring: Efterarets kortere og mgrkere dage kan gge traethed. Planlaeg hvilepauser
i Iebet af dagen og prioriter dine vigtigste opgaver tidligt, nar du har mest energi.
*Styring af ugen og dagen. Planlzeg din uge og din dag. Sgrg for at du ikke laver for mange
aftaler og at du ikke bliver for impulsiv. Det kan have en negativ effekt (man skal ikke
vaere passiv, blot planlaegge)

*Dagslys: Fa mest muligt ud af det naturlige dagslys ved at komme udenfor, nar vejret
tillader det. Det kan vaere med til at booste humeret og reducere traethed.

Det er meget vigtigt at du far lys — ogsa selvom det er lidt at “snyde” med at bruge
dagslys lamper, men det virker!

Bliv medlem
sclerosesinfo
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3. Forebyg infektioner

*Vaccinationer: Overvej at fa influenzavaccination og pneumokokvaccination efter
samrad med din laege, da infektioner kan udlgse MS-attakker. Der har veeret stor (og er
vel stadig) debat om man skal eller ikke skal lade sig vaccinere.

Sclerose.infos holdning er at forebyggelse er godt.

*Sundhedspleje: Vask haender ofte og undga kontakt med mennesker, der er syge, da selv
sma infektioner kan pavirke dit immunsystem og forvaerre symptomer.

4. Humgr og mental sundhed

*Saesonbetinget depression (SAD): Hvis du har tendens til lavt humgr i de mgrkere
maneder, kan du overveje at investere i en lysterapi-lampe, der simulerer dagslys og kan
hjzlpe med at forbedre humgret.

*Mindfulness og afslapning: Yoga, meditation og dyb vejrtreekning kan hjeelpe dig med at
handtere stress og bevare et positivt fokus.

*Kontakt netvaerk: Hold kontakten med venner og familie for at bekeempe isolation. Du
kan evt have kontakt til en terapeut, der kan hjalpe

5. Fysisk aktivitet

*Blid traening: Hold kroppen i bevaegelse med blide gvelser sasom yoga, streekgvelser
eller gature, som kan hjaelpe med at mindske stivhed og traethed, samtidig med at det
forbedrer humgret.

*Indendgrs treening: Da vejret kan begreense udendgrs aktiviteter, kan du overveje at
skabe en rutine for indendgrs traening, som kan tilpasses dine energiniveauer.
Sma rutiner og gvelser

Bliv medlem
sclerosesinfo
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6. Kost og ernaering

*Sunde maltider: Spis en kost rig pa vitaminer, isser D-vitamin, da du maske far mindre
sol i efteraret. Fisk, g, og maelkeprodukter er gode kilder. D-vitamin-tilskud kan ogsa

overvejes.

Man behgver ikke at vaere fanatiker med kosten. MEN — lezeg maerke til hvor du henter

energi eller at du har det bedst efter at have spist og brug det.

Noter dig hvis der er ting hvor du bliver treet eller “dvask” og hold dig fra de produkter

*Hydration: Hold kroppen hydreret, da korrekt vaeskeindtag hjelper med at mindske
treethed og forbedre det generelle velbefindende.

7. Fglg din behandlingsplan der er lagt — ALTID

*Medicinering: Sgrg for at overholde din behandlingsplan og eventuelle medicinske
aftaler med din neurolog eller anden sundhedsperson. Hvis du maerker sendringer i dine
symptomer, er det vigtigt at konsultere din laege hurtigt, det ved alle. Det siger vi og rader
vi til altid !

Ved at vaere opmaerksom pa disse omrader kan du mindske efterarets pavirkning pa dine
MS-symptomer og bedre kunne nyde saesonen.

//admin
Tobias X og Kim G./
Sclerose.info

Bliv medlem
sclerosesinfo
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Sammen er vi staerkere.

Bliv en del af sammenholdet i Sclerose.info

Bliv medlem

sclerosego
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Forelsket i en scleroseramt ..?

Mange gange er det tanker for en scleroseramt — men den scleroseraamte overtanker
MASKE lidt for meget.

JA! - man kan absolut blive forelsket i en person med sklerose, ligesom man kan blive
forelsket i enhver anden person. Sklerose er en sygdom, men den definerer ikke en
persons personlighed, hjerte eller evne til at elske og blive elsket. En person med
sklerose er stadig i stand til at indga i keerlige og meningsfulde relationer pa trods af
deres fysiske udfordringer. Forhold handler om dybere aspekter som gensidig respekt,
forstaelse, tillid, fglelser og feelles oplevelser.

Her er nogle overvejelser, som kan vaere vigtige at huske pa:

1. Keerlighed og relationer gar ud over sygdommen

En person med sklerose er meget mere end deres sygdom. Som i ethvert forhold handler
det om personligheden, veerdierne, og hvordan man har det sammen. En person med
sklerose kan vaere en keerlig, sjov, omsorgsfuld og inspirerende partner.

2. Erlighed og kommunikation

Det er vigtigt at have abne og eerlige samtaler om, hvordan sklerosen kan pavirke
forholdet, bade fysisk og fglelsesmaessigt. Kommunikation skaber forstaelse og hjalper
begge parter med at handtere eventuelle udfordringer, der kan opsta.

3. Empati og stotte

At veere i et forhold med en person med en kronisk sygdom kan indebaere behov for
ekstra stgtte og forstaelse, men dette kan ogsa veere en mulighed for at opbygge en
endnu staerkere forbindelse. Hvis begge parter er abne for at arbejde sammen om
udfordringerne, kan forholdet vokse.

WWW.SCLEROSE.INFO
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4. Fysisk naerhed og intimitet

Sklerose kan i nogle tilfeelde pavirke mobilitet eller energi, men dette betyder ikke, at
personen ikke kan opleve keerlighed, tiltraekning eller intimitet. Det er vigtigt at finde
mader at tilpasse intimiteten og vise hengivenhed, som passer til begge parters komfort
og behov.

Det er ikke et problem men en udfordring!

5. Sundhed er kun én del af et forhold

Alle forhold har udfordringer, uanset om de er relateret til sundhed, arbejde, familie eller
andre livsomstaendigheder. Det er maden, par handterer udfordringerne pa sammen, der
definerer forholdets styrke. Sklerose kan veere en del af livet, men det behgver ikke at
veere centrum i et forhold.

6. Stgttende fxllesskaber

Hvis du er i et forhold med en person, der har sklerose, kan det ogsa vaere nyttigt at finde
stptte fra feellesskaber, hvor du kan lzere om sygdommen og mgde andre, der er i
lignende situationer. Dette kan hjelpe dig med at forsta sygdommens natur bedre og
styrke bandet i jeres forhold.

Keerlighed er en kompleks og dyb fglelse, der ikke er begraenset af fysisk sundhed. Mange
mennesker finder dybe og meningsfulde forhold med partnere, der lever med forskellige
sundhedsmaessige udfordringer, herunder sklerose. Det vigtigste i ethvert forhold er
keerlighed, respekt, og at stgtte hinanden gennem de gode og sveere tider.

Lad veer med at se begraensningen

Nyd kzerligheden!

// admin
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HVORDAN KOMMER
JEG IGENNEM KRISEN?

En selvhjzelpsguide til mennesker, der rammes
af alvorlig sygdom, og deres pargrende

Laes og hent guiden her:

www.sanofi.dk/da/vores-sociale-ansvar-som-virksomhed/selvhjaelpsguide
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Flov over, eller fgle skam, over sin sclerose i et nyt parforhold

Det kan veere en fglelsesmaessigt udfordrende oplevelse at have sclerose i et nyt
parforhold, iseer nar man oplever skam eller flovhed over sin sygdom. Sclerose er en
kronisk sygdom, som pavirker centralnervesystemet, og den kan medfgre en raekke
fysiske og kognitive symptomer. At skulle handtere disse udfordringer samtidig med at
opbygge en ny relation kan skabe en fglelse af usikkerhed og frygt for afvisning.

Skammen og dens rgdder

Flovhed over at have sclerose i et nyt parforhold kan stamme fra flere kilder. Mange
mennesker fgler en form for skyld eller mindrevaerd, fordi de ikke @nsker at vaere en
byrde for deres partner. Der er ogsa en frygt for, at sygdommens symptomer — som f.eks.
traethed, balanceproblemer eller kognitive udfordringer — kan pavirke parforholdet
negativt. Disse fglelser kan fgre til, at man forsgger at skjule eller minimere sin sygdom,
hvilket kan skabe afstand mellem parterne.

Abenhed

Selvom det kan veere svaert, er abenhed og arlighed om sygdommen afggrende i et
parforhold. Ved at dele sine bekymringer og udfordringer kan man skabe en dybere
forstaelse og et staerkere band mellem parterne. Mange finder, at deres partner faktisk
gnsker at vaere stgttende og hjalpe, hvilket kan reducere fglelsen af skam. Det er vigtigt
at huske, at sygdommen ikke definerer, hvem man er, og at en kaerlig partner vil
acceptere en med bade styrker og svagheder.

Bliv medlem
sclerosesinfo
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En af de ting som Sclerose.info altid tilstraeber at ggre, er at give vaerktgj, og ikke bare
beskrive et problem.

Derfor, giver vi et par praktiske rad;

1.Tal abent om dine fglelser: Det kan vaere en god idé at tage initiativet til at tale om
dine bekymringer og fglelser med din partner. Giv plads til spgrgsmal og diskussion, sa |
begge kan forsta hinandens perspektiver.

2.Inddrag din (nye) partner: Overvej at inddrage din partner i dine behandlinger eller
konsultationer, hvis det fgles rigtigt. Dette kan hjeelpe dem med at forsta sygdommen
bedre og give dem mulighed for at stgtte dig pa en mere informeret made.

3.Fokus pa det positive: Husk, at du har meget at tilbyde i et parforhold, og at din
sygdom kun er en del af dig. Ved at fokusere pa dine styrker og det, du kan bidrage med,
kan du mindske fglelsen af skam.

4.5¢g hjzelp: Overvej at tale med en terapeut eller en radgiver, som kan hjalpe dig med
at bearbejde dine fglelser og give dig redskaber til at handtere dem. Dette handler ikke
kun om dit forhold, men generelt omkring din sclerose ogsa.

At blive flov over sin sclerose i et nyt parforhold er en naturlig reaktion, men det er vigtigt
at arbejde sig igennem disse fglelser. Ved at vaere dben, erlig og ved at sgge stgtte kan
man styrke bade sig selv og parforholdet. Det er vigtigt at huske, at sclerose er en del af
livet, men det definerer ikke, hvem man er, eller hvad man kan opnai en
relation/forhold.

Der er altid debatter om hvornar man skal forklare man har sclerose.
At abne op tidligt bringer alting pa bordet.
Ogsa overfor dig selv, du skal ikke bekymre dig om hvordan/hvad nu

Og mon ikke den rette person gerne vil involveres fra starten ?
//admin

Tobias X
Sclerose.info
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Har du lyst til at bidrage til Sclerose.info?

Det kraever ikke, at du bruger mange timer hver dag. Du kan dedikere 1-2-3 timer om
dagen eller om ugen eller blot deltage i nogle af vores mange projekter inden for
forskellige emner.

Vi sgger personer, der har lyst til at skrive artikler til vores PDF-magasin, hjemmeside og
Facebook-gruppe.

Vores admin pa Facebook, redaktionen af PDF-bladet og hjemmesiden har travlt, sa vi
gnsker at tilfgre friske gjne og ord.

Hvis du er interesseret i at skrive for eller med Sclerose.info, er du velkommen til at
kontakte Kim i vores lukkede Facebook-gruppe eller via e-mail pa kim@sclerose.info.

Du kan skrive om din egen situation, din egen sygdom eller som pargrende og dele dine
synspunkter og tanker. Desuden kan du skrive om emner, som Sclerose.info arbejder
med, sasom kognition.

Kognition behgver ikke kun at handle om dig selv; det kan ogsa omfatte research pa
nettet, dine egne undersggelser eller lignende.

Kom frem og hjaelp os — vi har brug for flere haender!
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Resultat af undersggelsen om skamhed, flovhed eller forlegenhed

I maj og juni maned gennemfgrte Sclerose.info en undersggelse om det at fgle skam, at
blive flov eller fgle sig forlegen ved sin sclerose.

Som jeg skrev i den fgrste artikel om denne undersggelse har denne undersggelse virkelig
ramt mig. De fglelser som skam, flovhed eller forlegen er er ret eksistentielle — og det er

folelser som betyder at mange far et rigtig darlig handlemgnster.

For man vil ikke have de fglelser — derfor sgger man vaek fra episoder der kan skabe dem.
Og ... det betyder at risikoen for at blive isoleret er stor !

Vi bringer lige resultaterne fra fgrste artikel igen ...

Vi spgrger altid om kgn, alder osv.
Det er bade for at se at resultater passer ind med de statistikker der ellers er om sclerose,
og blot for information — ja alt stemmer med de generelle statistikker.

75% kvinder

63% gifte

23% har haft sclerose mindre end 3 ar, 33% mellem 10 or 20 ar (passer fint med vores
medlemmer)

70% atakvis sclerose, 20% sekundaer

30% bor i Kgbenhavns omradet og 30% i Midtjylland

50% er pa pension —og 28 % er i arbejde med saerlige vilkar — 23% arbejder fuld tid eller
deltid samt ca. 10% studerende

Alle de tal passer ind i det generelle billede, samt billedet af vores medlemmer i
Facebook gruppen

Bliv medlem
sclerosesinfo

N
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.. derefter ....

Er det synligt at du har sclerose / MS?

@ Ja - jeg bruger hjalpemidler

@ Nej deterikke synligt - umiddelbart
138% Nej
@ Nej deterikke synligt fysisk - det er

kognitive udfordringer jeg har

Kun 3 % svare nej til om det er synligt

Den gruppe der er kognitivt ramt er naesten 15% - det er en voksende synlig gruppe.
Flere og flere siger hgjt de har kognitive problemer

Det er meget vigtigt at vi bliver ved med at holde fokus pa kognition !

Mere end 80% siger — ja .. Eller .. Ikke umiddelbart ..

Betyder det at det er synligt noget ?

Nej! .. Og saigen jo

Det hanger jo sammen med at have de negative fglelser om skam, flovhed eller
forlegenhed.

Det er ikke fgle man helt passer ind i det falske glansbillede der er i dagens Danmark.

Har du oplevet at have skam eller at blive flov eller forlegen over din sclerose. F.eks en handelse der
skete fordi du har sclerose?

Ja (70.8%)

Nej

hmmm ... maske (24.6%)

Jeg er ikke overrasket over at ca. 90% svarer ja eller maske til at fgle de negative fglelser
Der er selvfglgelig en grad af hvor meget.

Men — nar man fgler at man falder udenfor “det der er normalt” sa kommer de fglelser
vaeltende

Vi skal hjelpe hinanden med at bearbejde dette

Vi skal stgtte hinanden.

Hjeelpe hinanden igennem de fglelser

Vi skal stgtte hinanden i dette ret eksistentielle problem det er
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Nar vi fgler skam, flov eller forlegen over ting og haendelser der sker sa handler det jo om
vores liv — det grundlaeggende i hvordan vi ser os selv. Hvordan vi opfatter livet og ting
omkring os

Det afspejler jo hvordan vi selv ser pa os selv, og andre

Der er ingen tvivl om at dette er sa grundlaeggende og dybt

Der er heller ingen tvivl om at dette IKKE er et nemt problem at Igse.

Det er grundlaeggende — derfor skal vi snakke hgjt om det

Det skal debatteres!

VI skal veere opmaerksomme pa det — vi skal vaere klar over vores egne fglelser om dette,
fordi hvis vi ikke ser det i gjnene er der er stor risiko for at dette vokser, og sa vil vi
begynde at gemme os.

Det er den nemme vej — at gemme sig selv af vejen fordi vi selv mener vi ikke passer ind —
og vi selv ikke vil have de fglelser ... derfor — at gemme sig er nemmere.

Det er virkelig en farlig vej.
Det kan skabe isolation og g@re hele opfattelsen af os selv endnu darligere ... og det
bliver for os skruen uden ende

Bliv medlem
sclerosesinfo

N
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| spgrgeskemaet beskrev vi forskellen pa fglelserne sadan.

Selvom skam, flovhed og forlegenhed ofte kan blive brugt lidt Igst om hinanden, er der
nogle forskelle mellem disse fglelser:

1.Skam; er en dyb fglelse af at vaere darlig eller forkert pa en eller anden made. Nar det
kommer til at have sclerose, kan skam veere en fglelse af at vaere mindre veerd som
person pa grund af ens helbredstilstand. Det kan fgre til en fglelse af isolation,
selvfordemmelse og en mangel pa selvvaerd.

2.Flovhed; er en fglelse af ydmygelse eller pinlighed i forhold til ens handlinger eller
situationer. Nar det kommer til sclerose, kan flovhed opsta fra bekymring over, hvordan
andre vil reagere pa ens tilstand, eller fra fglelsen af at veere ude af stand til at opfylde
visse forventninger eller normer pa grund af ens helbred.

3.Forlegenhed; er en fglelse af at veere genert eller beklemt i sociale situationer. Nar det
kommer til sclerose, kan forlegenhed opsta fra fglelsen af at vaere anderledes eller at
skille sig ud fra andre pa grund af ens sygdom. Det kan fgre til en fglelse af at vaere utilpas
eller usikker i sociale interaktioner.

Der er en del der har veeret meget provokeret af de ord — specielt SKAM
Det er ogsa et ubehageligt ord.
Som du kan se pa nedenstdende sa er de forskellige fglelser noget vi kan relatere til.

Uanset vi kan lide det eller ej
Man kunne svare ved at klikke af hvad med oplevede

Hvad foler du ... maske flere eller alle betegnelserne?

Skam (54.1%)
Flovhed (77%)
Forlegenhed (72.1%)
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Nar vi ser pa hvilken omrader det er som man har de fglelser, er der et par omrader der
overraskede mig meget.

Ved hvilke haendelser feler du .. 7
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Jeg var ret sikker pa at toilet udfordringer og sexualitet ville vaere et omrade folk fgler
skam over. Dette fordi at sex ... og bleere ... uanset vi er nogle moderne mennesker sa er
dette TABU. Vi snakker helst ikke om det.

Jeg er dog overrasket over hvor mange der svarede dette. 50% sexualitet og over 65%
toilet udfordringer. Det er mange

Det kom ikke som overraskelse at ens gang skaber flovhed
Men jeg blev meget overrasket over at traethed skaber flovhed pa den made

Skrevet tidligere, de kognitive problemer er massive

De ikke synlige symptomer fylder sa meget. Jeg forstar at de fylder — det g@r jeg virkelig
men jeg er meget meget overrasket over hvordan det pavirker de fglelser — omfanget og
dybden.

Personligt der er dette ikke symptomer jeg har, men det er ikke derfor jeg er overrasket.
Jeg har som mange ved, talt med rigtig mange om kognition og selvom jeg ikke selv har
de symptomer kan jeg godt seette mig ind i det.

Det er et symptom der er ligesom synlige symptomer — ment det vejer ens for os
scleroseramte

Men omfanget!
Prgv at se hvordan graferne i den midt og hgjre del slar ud

Kognition er et omrade der skal have meget meget MEGET mere fokus.

Nar jeg ser hvor mange der har svaret at de oplever skam, flovhed eller forlegenhed ved
sociale arrangementer — sa er det her det ggr ondt i maven

Det ggr mig sa ked af det fordi baseret pa de noter og beskeder som er skrevet i enten
spgrgeskemaet eller sendt direkte til mig — der kan jeg se at folk oplever social angst —
man er begyndt at gemme sig, at isolere sig.

Og — endnu mere overraskende — det har faktisk ingen betydning om man er gift eller
single.
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For lige at se pa den sociale aktivitet kommer her svarene:

Hvor social aktiv er du?

Jeg ser andre mennesker hver

0,
g (33.8%)

Jeg ser andre mennesker flere

0,
gange om ugen (47.7%)

Sadan en gang hver 14 dag eller

0,
os (21.5%)

Jeg ser familie en gang imellem (21.5%)

Jeg magter det ikke

Det er noget vi vender tilbage til senere.
Og vi gar meget mere i dybden med de tal, hvor vi krydser med bade kgn og status
De tal venter vi pa lige nu

Pa spgrgsmalet om der er sociale arrangementer man ikke gar til der er der en desveerre
en tendens til at man gemmer sig — bliver vaek

Som skrevet — det g@r ondt at se

Jeg havde et eller andet sted habet at der ikke var nogen der svarede at de ikke blev
inviteret fordi de ikke kom ...

Det er "kun” 10% der svarede det. Men det er alt for mange der sidder tilbage med den
folelse.

Helt serligt - er der sociale arrangementer du ikke gar til fordi du feler, du ikke passer ind pa grund af
din sclerose?

@ Nej - jeg gar altid med, hvis jeg har
energi

@ Min enegi er ikke til at ga til
arrangementer
Der er nogen gange, jeg faler, at det
ikke er den rigtige dag - ja

@ Ja det sker hyppigt

@ Ja - og jeg bliver ikke altid inviteret
mere, for jeg kommer jo ikke
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Vi tager fat i anden del af resultaterne fra undersggelsen.

Vi er alle sammen forfaengelige pa et eller andet plan.
Det er alle mennesker og vi er ogsa som scleroseramte

Derfor, er det ikke overraskende pa spgrgsmalet om man helst ikke ville have andre kan
se om man har sclerose at svarene er;

Ville du helst have at andre ikke kan se du har sclerose?

Ja (31.8%)

Det ville veere rart ja (47%)

Betyder ikke noget (31.8%)

Jeg erligeglad (13.6%)

Nej - det er rart at det er synligt

0,
for jeg far mere hjeelp (9.1%)

Det er naturligt.
Hvis man bruger hjalpemiddel kan man jo ikke skjule det — sa det bliver synligt.

Igen er de fglelser man har der fylder.

Det er jo ret logisk at sige det ikke betyder noget — men vi lever | en pa overfladen
perfekt verden !

Og mange med sclerose er ikke rigtigt blevet afklaret med at de ha sclerose — sadan dybt!

Noget af det som er med til at ggre man far et “skaevt” forhold til sin sclerose er fordi at
andre mennesker har det sveert med at man har sclerose.

Sa nogen gange bliver man den der skal rydde op.

Glatte tingende ud.

Sige at “det er ok”

Jeg er fortaler for at vaere positiv — altid! — men man SKAL vaere rlig.
Manglende viden om sclerose fra andre — ogsa ens pargrende — kan veere med til at ggre

det bliver sveerere.
Man bliver ... alene med sin sclerose (eller kan blive)
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Kommunikation om sclerose;

Har du faet talt om din sclerose?

Il Jeg er heltaben og @erlig WM Jeg har fortalt om megetja MM Jeg har fortalt lidt, og svare pa mange s... Il Jeg har fortaltlidt men undgar helstat... Il De ved jeg harsclerose ja Il Neaahhh

Nasre familie Familie Mzere venner \enner Bekendte Nye jeg mader

Feler du at du holder tilbage eller ikke fortaeller hele sandheden overfor ...

200 M Jegfortsller alt MMM Jeg veelger selvhvad jeg fortseller [0 Jeg lyver lidt for at beskytte andre [l Jeg lyver lidt for at beskytte mig selv
150
100

50

Neere familie Familie Neere venner Venner Bekendte Nye jeg mader

Foler du, at det er dig der glatter tingende ud nar i snakker om din sclerose?

I Ja I Hyppigt [ Nogen gange [l Na=h [ Nej

Neere familie Familie Neere venner Venner Bekendte Nye jeg meder

Synes du, at du taler nok om din sclerose?

Jeg taler for lidt (21.5%)

Jeg taler nok (46.2%)

Det er sadan ok (36.9%)

Jeg taler for meget (synes jeg)
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Hvordan har du det med behandlings systemet?

200

Il Jeg fortzeller alt [l Der er noget jeg ikke fortaeller Jeg glemmer maske nogetengang i... Il Jeg bevare alle spergsmal jeg f&
150
100
50
0
Neurologen (din Sygeplejerske(rne) Praktiserende laage ( Fysioterapeut Psykologen Andre behandlere
sclerose laege) normal laege)

Nar man laeser de svar er der jo ingen tvivl om at der mangler kommunikation.
Der mangler ogsa forstaelse og empati
Men hvad kommer fgrst — hgnen eller egget ?

Hvem skal starte eller hvem skal hvad ?

Skal vi foreninger vaere bedre til at informere om sclerose.

Skal behandlingssystemet veere bedre til at opfordre til at man sgger information — bade
os scleroseramte men ogsa pargrende

Hvor skal det starte ?
Tror det er en kombination af det hele !!

Som forening skal Sclerose.info blive bedre til at informere om sclerose. Vi skal ga dybere
Det gor vi ogsa igennem denne undersggelse men vi skal blive bedre.

Den gamle forening Scleroseforeningen skal det samme. Men det kan vi ikke ggre noget
ved i vores forening

Personalet pa klinikkerne skal blive bedre til at sige til scleroseramte og deres pargrende
at de skal spge information. De skal ogsa blive bedre til at opfordre de enkelte til at s@ge
info og hjzelp til det at handtere sin sclerose.

De tilbud der er i dag er gode — men IKKE gode nok! Det at forberede sig pa de her
folelser og det med at kommunikere — det med ikke at blive isoleret — det ggres der alt
for lidt for !

Og det er sa grundlaeggende i ens liv.
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Som jeg skrev helt fra starten, sa har det for mig personligt veeret en undersggelse der
har veeret utrolig spaendende — og noget der skal ggre meget mere ved.

Det har ogsa veeret en undersggelse der har gjort mig ked af det — givet mig “ondt i
maven”

Vi gav alle en mulighed for at skrive om en handelse hvor man fglte skam, blev flov eller
forlegen.

Jeg ville egentlig have bragt nogle af de udsagn — men jeg har valg at lade veere.

Hvis du er intereseret | at laese nogle uddrag fra det ma du gerne skrive til mig direkte pa
kim@sclerose.info eller sende mig en direkte besked / privat message pa Facebook.

Det er ikke for at skjule noget men blot fordi det er info der ligger udover statistik og info
der af nogen kan opfattes negativt.

(at vaere transparent)

Jeg vil gerne takke alle for deres utrolige abenhed og zerlighed.

Jeg vil ogsa gerne takke de som har vaeret uforstaende overfor dette. Der har vaeret en
del der har skrevet hvorfor dette emne — hvad er det for noget ?

Der siger hgjt — det er jo ikke min skyld — s& hvorfor skal jeg fgle skam, vaere flov eller
forlegen.

Det er en rigtig god holdning at have. For det er jo INGENS skyld !

Ingen af os scleroseramte kan ggre for at have sclerose.
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Konklusionen af undersggelsen ...

Kommunikation kommunikation kommunikation!

Vi SKAL blive bedre til at snakke om vores sclerose.

Abent og zerligt

Vi SKAL g@re sclerosen mere “synlig” — andre mennesker skal vide mere.

Det kan IKKE kun komme fra foreninger eller institutioner — vi scleroseramte skal vaere
mere informerende!

Hvis ikke alle —sa i hver fald de absolutte fleste har fglt eller fgler at man kan blive flov
eller forlegen eller fgle skam over at have sclerose — eller ting der sker fordi man har
sclerose.

Alt for mange er ikke rlige.

Man skjuler lidt sine symptomer

Overfor laegen — der er man arlig — men derfra skrider det. Ogsa overfor familien

Alt for mange fgler at de selv er ngdt til at baere samtalen og hjeelpe ANDRE med det at
man selv har sclerose

Der er flere der har problemer med deres kognitive udfordringer sasom traethed end der
er med motorik — gang mv.
KOGNITION er et keempe problem der skal kigges meget mere pa!!!

NAAR man fgler skam, flovhed eller forlegenhed — s& reagere vi mennesker sadan at vi
"gemmer” os. Det betyder — og det er skreemmende men rigtigt — at vi isolere os selv!
Det er en farlig vej
For ikke at fa de negative og darlige oplevelser — sa er det nemmere at "blive hjemme” —
IKKE at vaere en del. Pa den made tror vi at vi beskytter os selv.

MEN — det er forkert!!

Vi ggr det hele langsomt — men sikkert — meget vaerre.

Vi skal kommunikere med vores omgivelser meget mere
det vil hjaelpe os selv, men det vil ogsa hjalpe andre med sclerose. Fordi det bliver mere

omtalt — snakket om — gget viden for “almindelige” mennesker

Lad os alle starte pa denne “nye” rejse sammen

Kim

WWW.SCLEROSE.INFO



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

Vaerktgj til dig at arbejde med — skam, flovhed, forlegenhed

1. Accepter din sygdom som en del af dig

Det fgrste skridt til at undga skam er at acceptere din sclerose som en del af dig, men
ikke som hele din identitet. Det er vigtigt at anerkende, at sygdommen ikke definerer dig
som person. @v dig i at se sclerose som en udfordring, du star overfor, snarere end noget,
der gor dig mindre veerd.

Accept betyder ro

2. Tal abent om dine fglelser

Abenhed kan veere en effektiv made at handtere skam pa. Nar du deler dine fglelser med
betroede personer, mindsker du skammens magt, fordi du far stgtte og forstaelse fra
andre. Dette kan ogsa hjelpe med at bryde tabuet omkring sygdommen og normalisere
samtaler om de udfordringer, du star overfor.

At vaere aben vil give dig en befriende ro i dit sind. Der er intet at skjule

3. Bliv bedre til selvmedfglelse

Selvmedfglelse handler om at vaere venlig mod dig sely, iszer i svaere tider. | stedet for at
kritisere dig selv for at have sclerose, prgv at tale til dig selv, som du ville tale til en ven.
Det kan hjelpe at anerkende, at det er okay at have svaere dage, og at det ikke gor dig
mindre vaerd.

Veer god ved dig selv.

4. Omgiv dig med stgttende mennesker

At vaere omgivet af stgttende og forstdende mennesker kan ggre en stor forskel. Det kan
veere familie, venner, eller endda en stgttegruppe for andre med sclerose. Disse
relationer kan give dig et sikkert sted at vaere dig selv uden frygt for dsmmekraft.

| grupper som f.eks. Sclerose.info kan du dele dine erfaringer eller bekymringer pa en
anden og mere dben made end ellers. (i den digitale verden)
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5. Fokuser pa det, du kan kontrollere

En vigtig made at mindske skam pa er at fokusere pa det, du har kontrol over. Dette kan
veere dine handlinger, dine holdninger, og hvordan du valger at reagere pa din situation.
Ved at tage sma skridt mod selvpleje, behandling og positiv taenkning, kan du begynde at
fele dig mere empowered og mindre skamfuld.

6. Udfordr dine negative tanker

Skam er ofte knyttet til negative tanker om sig selv. Nar du maerker skammen dukke op,
prov at stoppe op og udfordre disse tanker. Spgrg dig selv, om disse tanker virkelig er
sande, og hvad du kan sige til dig selv i stedet, der er mere positivt og stgttende.
Fokuser pa positive tanker. “Tving” dig selv til at taenke positiv t nar de negative tanker
rammer (for det ggr de)

7. S¢g professionel hjzlp

Hvis skammen bliver overvaeldende, kan det vaere nyttigt at tale med en terapeut, der har
erfaring med kroniske sygdomme. De kan hjalpe dig med at udforske og bearbejde dine
folelser og give dig veerktgjer til at handtere skam.

Nar du mgder din terapeut fgrste gang vil du hurtigt vide og maerke om denne er den
rigtige for dig at abne op overfor.

Terapi handler meget om kemi

8. Find styrke i din rejse

Prgv at finde styrke i de udfordringer, du har overkommet, og de mader, du har vokset
som person pa trods af din sygdom. Ved at anerkende dine sejre, store som sma, kan du
bygge en sterkere fglelse af selvveerd og minde dig selv om, at du er mere end din
sygdom.

HUSK at lzegge maerke til de sma sejre. Hver dag, uge, maned

9. Veer talmodig med dig selv

At arbejde med skam er en proces, der tager tid. Veer tdlmodig med dig selv og tillad dig
selv at tage det i dit eget tempo. Hver lille fremskridt tzeller, og det er vigtigt at
anerkende og fejre dine fremskridt undervejs.

Ved at anvende disse strategier kan du begynde at minimere fglelsen af skam og opbygge
en staerkere, mere positiv relation til dig selv og din sclerose.

Det kan veaere svaert ikke at blive vred pa sig selv.

Talmodighed

Positive tanker

At arbejde med sig selv er en positiv attitude
Det er en proces der tager tid. Det er ikke en pille man tager det virker om 15 minutter
Men det er sundt og godt og vil bringe ro, glaede, positivitet id i dit liv

//

admin
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(11| Tube

Kom og fglg os (abonner) ... hjeelp os med at vokse og hjaelp os med at ggre
kanalen god og speendende — for dig selv og os andre

https://www.youtube.com/@Scleroseinfo
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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 tiltaenkt 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 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 blogindlaeg 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
vaeret 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 vaeret at saette 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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