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Forord

Oktober 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

ja, sa nupper vi lige 4 ar med ret meget usikkerhed. Trump vandt

Jeg kan ikke holde vejret i 4 ar — sa jeg personligt haber bare han ikke gdeleegger for
meget.

Sa gider vi ikke snakke mere om det ...

Julemaneden star for dgren.
Sammen med denne dejlige maned i familiens egn, duft af grantrae og brunkager, der
kommer den travle tid ogsa ... eller kan komme hvis du ikke passer lidt pa.

Men juletiden er for mange en smuk tradition og vi skal altid holde fast i alt det
positive og gode.

Julen en smuk !

Samveaeret med andre, ogsa selv om det ikke er familie, er noget specielt
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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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Hvis man lige far planlagt ordentligt, sa er hyggen ved at sta og lave mad sammen — bage —
lave konfekt, klippe julepynt osv. osv.

Men glemmer lidt dagligdagens bgvs — og indander samvaeret og hyggen.
Nyd nu julen !!! .. Og nytaret

Planlaeg det — saet dig med din familie og/eller venner og fa det hele fikset sa du IKKE bliver
presset i julen, fgr julen, at din energi holder

Det er faktisk ikke kun os scleroseramte — det er alle.

Man lgber tgr for energi hvis der er pres pa en hel maned og sa er det sveert at rigtig nyde
hgjtideligheden. | stedet vil man gerne have den bliver overstaet

| bladet her kommer nogle gode rad og ideer til hvordan du kan arbejde med vinteren, kulde

og julestres.
Nogle elsker at kulden har aflgst varmen, andre som jeg selv er ikke begejstret.

Kim
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November er den ellevte maned i dret og har sin oprindelse i den

romerske kalender. Navnhet kommer fra det latinske ord “novem”, der
betyder “ni”, da november tidligere var den niende maned i den
romerske kalender. | november bliver vejret koldere i Danmark, og
efteraret gar over i vinteren.

Dagene bliver kortere, og der er mulighed for frost og sne. Det er en
tid, hvor mange mennesker nyder at hygge sig indendgrs med varme
drikke og teendte pejse.
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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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Vi glaader os til julen af mange grunde, og forventningen kan ofte vaere lige sa vigtig
som selve hgjtiden. Julen rummer en unik kombination af traditioner, fglelser og
oplevelser, der appellerer til bade bgrn og voksne. Her er nogle af de vigtigste grunde til,
at vi ser frem til julen:

1. Samveer og feellesskab

Julen handler om at vaere sammen med familie og venner. Den giver os mulighed for at
tilbringe tid med dem, vi holder af, og styrke vores relationer.

Mange ser julen som en tid til forsoning, hvor man laegger konflikter til side og fokuserer
pa det positive.

2. Traditioner og minder

Julen er fuld af traditioner, som vi gentager ar efter ar. De skaber en fglelse af stabilitet og
tryghed.

Minder fra barndommens jul kan veekke nostalgi og glaede, og vi glaeder os til at genskabe
disse gjeblikke eller skabe nye minder med vores naermeste.

3. Glaeden ved at give og modtage

At give gaver og se gladen i andres gjne kan veere lige sa tilfredsstillende som at
modtage dem. Gaver symboliserer kaerlighed og omtanke.

Barn glaeder sig iseer til julegaver, og den spanding smitter ofte af pa de voksne omkring
dem.

4. Hyggen og stemningen

Julen bringer hygge med stearinlys, varm kakao, julemusik og pyntede traeer. Disse
elementer skaber en helt saerlig atmosfaere, der kun findes i december.

Mange glaeder sig til at pynte deres hjem og g@re det hyggeligt i en ellers mgrk tid.

Bliv medlem
sclerosesinfo
N
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5. Maden

Julemaden er en stor del af gleeden ved hgjtiden. Vi ser frem til traditionelle retter, som vi
kun far i julen, fx flaeskesteg, risalamande, brunkager og andre laekkerier.

Samlingen omkring julebordet er ogsa en social begivenhed, der binder os sammen.

6. Hab og magi

Julen er forbundet med hab og kaerlighed. Den har en magisk kvalitet, der giver os
mulighed for at tro pa noget stgrre — hvad enten det er julenissen, julemirakler eller et
nytar med nye muligheder.

For mange bgrn (og voksne!) er forestillingen om julemanden og eventyrene omkring
julen en kilde til glaede og spaending.

7. En pause fra hverdagen

Julen giver en keerkommen pause fra hverdagens travlhed. For mange er det en tid til at
seette tempoet ned og fokusere pa naerveer og nydelse.

Helligdagene giver os mulighed for at slappe af, lade op og maske reflektere over aret,
der er gaet.

8. En anledning til at hjelpe andre

Mange finder glaede i at bruge julen som en tid til at hjaelpe andre, fx ved at stgtte
velggrende formal eller hjalpe dem, der har brug for det. Denne fglelse af at ggre en
forskel kan give stor glaede.

Julens glaede ligger i dens evne til at samle os, skabe hab og give os sma gjeblikke af lys i
en mork tid. Forventningen er en del af magien — det at teelle dagene ned og glaede sig til

alt det, julen bringer med sig.

// admin
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Juleeventyr — oplaest for dig

Tidligere lavede Sclerose.info en aftale med den danske
stemme Christina Bjgrn.

Du kender helt sikkert Christinas stemme fra reklamer
og TV.

Her igen i ar — kan du lytte til 3 juleeventyr.
Grantraeet af HC Andersen,

Peter jul af Johan Krohn,

og den lille pige med svovlstikkerne af HC Andersen

HUSK — du ma ikke starte fgr den fgrste advent
Tryk her og fa adgang til de smukke eventyr

Juleeventyr af Christina Bjgrn

Tusind tak til Christina Bjgrn for at lade os lane
dine oplasninger

Glaedelig — snart kommende —jul.

// admin
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Sa er kulden her

Kulde og ms/sclerose/sklerose kam betyde en "bade og” fglelse.
Det giver lindring fra varmen, bedre nogle symptomer — men sa igen — det giver stive ben, gget
smerte, bevaegelses problemer, tristhed og fatigue.

Kulden gar i knogler og marv som man plejer at sige, og sadan er det virkelig for os
scleroseramte. Nar man bliver kold er der virkelig i knoglerne. Og hvis man fgrst bliver kold er
der mange der har sveert ved at fa varmen igen. Kulden sidder fast, hvis man kan sige det sadan.
Mange bruger det at drikke the, eller varm chokolade og man sidder teet pa varmen eller
varmeovnen. Lige nu er der lidt med energipriserne ...

Med kulden fglger de stive ben desveaerre, og med stive ben fglger de bevaegelses maessige
problemer for benene, manglende flexibilitet, og man gar lidt som en treemand — hvilket betyder
at man gar forkert som sa fgre til gget smerte osv. osv.

Kulden skaber ogsa for en del gget smerteiled - og kan skabe neurogene smerter (hvis man har
det normalt kan det symptom blive forvaerret).

Smerte i led kan vaere hardt, og det kan afkreefte en meget. Sammen med smerte KAN komme
at man bliver trist, ked af det, darligt humer, og hvis man lader det hele udvikle sig i en darlig
spiral, sa gar det stille og roligt ned af.

Det er nemt at sige at man skal ggre noget ved det, men man bgr virkelig ggre meget for at
seette sig udover situationen.

JA —blivivarmen sa meget du kan

JA — klaed dig ordentligt pa (det med at det ikke handler om vejret men pakladning er noget fis,
men alligevel, der er noget sandt i det)

OG — vigtigt, s@rg for hele tiden at veer positiv. Jeg ved godt der er mange der synes det er for
nemt at skrive, og jeg ved at en del kan fgle sig en lille smule provokeret nar jeg skriver om “det
at veere positiv”. Jeg forstar det — MEN, jeg ved pa min egen krop, og mit eget sind, at det er
meget vigtigt at forblive positiv — eller hvis at starte med at blive det !!

Det hjaelper pa ens sind, den mentale del, og hvis den er ok, er det nemmere at leve med de
fysiske udfordringer.
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Her i November og december (og et par maneder ind i det nye ar) der er mgrket ogsa en faktor.
Det er grat — mgrke grat — og det er helt mgrkt om morgenen og bliver mgrkt om

eftermiddagen.
Lyset er med til at ggre en glad — og mgrket har samme negative effekt desvaerre.
Derfor er det igen vigtigt at forblive positiv.

Kulden KAN pa kroppen have den effekt at dine nervebaner bliver mere fglsomme.

Dine muskler bliver spaendte (det ggr alles muskler i kulden) — og det at de bliver spaendte og
stive betyder at dine nervebaner bliver ekstra fglsomme, og sa starter smerter i muskler og led,
og bevagelserne bliver hammet.

Det er ikke ALLE der oplever det — men mange ggr. Alt efter hvordan ens sclerose har udviklet
sig, og hvilke symptomer man har og keemper med — der KAN/MASKE bliver dine symptomer
forveeret og giver smerte i forbindelse med kulde.

Derfor — pas pa.

Se¢rg for at du er forberedt / klar til at ga ud i kulden.

Lad veer med at sta stille eller sid direkte i kulden, for din krop kan reagere rigtig treels.

Pas pa dig selv i kulden

Kim
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Forventningens gleede og julens skygger

Der hanger en duft i den kolde luft,
af gran og af hab, som vi kender det godt.
Lyset fra stjerner i mgrkets skeebne,
kalder pa gleeden, men ogsa en vaebnet trods.

For julens varme, dens lgfter sa blide,
kan beaere en vaegt, der fgles for stor.
Nar kroppen svigter og traetheden rider,
kan sindet gemme sig bag lukkede dgre.

Samveer, der lokker med latter og sang,

kan fgles som krav, der traekker en ned.

Mens ensomheden, nar mgrket er langt,
kan skeere som frost i sjeelens fred.

Men maske, et sted, i det stille rum,
er der plads til at finde sin egen fred.
Mellem lys og skygger, en blid parfume,
af minder, der varmer i hjertet med fred.

For julen er mere end glitter og krav,
det er nzerhed, sma gjeblikkes skeer.
Om du deler dem med mange eller f3,
kan glaeden findes — selv nar du er her.

Sa giv dig selv lov til at seette dig fri,
fra forventningens leenker og julens skrig.
Find gleeden i det, som fgles for dig,
og lad roen falde som sneen i sig.

Digt af anonym til Sclerose.info
© Sclerose.info 2024

WWW.SCLEROSE.INFO



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

Juletiden sig naermer.

For personer med sclerose kan julen veere en seerlig udfordrende tid, fordi den ofte
indebaerer ekstra fysisk og mental belastning. Men med lidt planlaegning og nogle
strategier kan man minimere stress og sikre en hyggelig og overkommelig jul. Her er
nogle tips:

1. Planlag i god tid

*Lav en liste: Skriv ned, hvad der skal g@res, og prioriter opgaverne. Overvej, hvad der er
vigtigt for dig, og hvad du maske kan undvzere.

*Fordel opgaverne: Undga at tage hele byrden selv. Bed om hjaelp fra familie og venner til
opgaver som indkgb, madlavning eller pyntning.

2. Szt graenser

*Sig nej: Veer ikke bange for at takke nej til sociale arrangementer eller forpligtelser, der
kan virke overvaeldende

*Skab realistiske forventninger: Tal med din familie om, hvad du kan klare i ar, og veer
arlig omkring dine behov.

3. Planlzeg hvileperioder

*Prioriter pauser: Sgrg for at indleegge hvile i Igbet af dagen, iseer pa dage med mange
aktiviteter.

sLyt til din krop: Hvis du fgler dig traet, sa hvil, selvom der stadig er ting pa din liste.
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4. Forenkling af traditioner

*Kgb feerdiglavet mad: Overvej at kgbe dele af julemiddagen faerdiglavet for at spare
energi.

*Digital julehygge: Hvis det er svaert at deltage fysisk i sociale arrangementer, sa overvej
digitale alternativer som videoopkald.

5. Handter stress

*Mindfulness eller meditation: Disse teknikker kan hjalpe med at handtere stress og
give mental ro.

*Fysisk aktivitet: Let motion, som yoga eller gature, kan hjaelpe med at reducere stress.

6. Praktisk stgtte

*Fa hjelpemidler: Brug hjelpemidler, der kan lette daglige opgaver, som f.eks. elcykel
eller kgkkenredskaber med bedre greb.

*Inddrag familie og venner: Tal dbent om, hvordan de kan stgtte dig — f.eks. ved at tage
initiativ til praktiske opgaver.

7. Veer fleksibel
*Var klar til &@ndringer: Hvis noget ikke gar som planlagt, sa prgv at acceptere det uden
at lade det pavirke julehyggen.

8. Saet fokus pa hygge

*Julen handler om at vaere sammen og skabe minder — ikke om at alt skal veere perfekt.
Veelg aktiviteter, der giver dig glaede og energi, og tillad dig selv at nyde gjeblikket.

Ved at tage sma skridt og tage hensyn til dine behov kan du skabe en jul, der bade er
hyggelig og tilpasset din situation.

// admin

Bliv medlem
sclerosesinfo
N
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En s@gd historie fra det virkelige liv ...

I mit fitness sa jeg en weekend for lidt siden min ven
der sidder i kgrestol.
Det var fgrste gang jeg mg@dte hans kaereste

Hun hjalp til og jeg kunne simpelthen ikke lade

veere med at tage et par billeder. Min ven har haft en
motorcykel ulykke for en del ar siden og er lam fra
midt og ned.

Da han skulle lave en af gvelserne, fikserede han sine
ben i maskinen, men kunne ikke na — sa det fik han
hjzelp til.

Og — da han ikke har fglelsen af stabilitet — satte hun
lige numsen i mod hans ryg sa han vidste den rigtige
balance/core

Det er virkelig fedt at se.

Sammen er vi steerke — sammen kan vi
Hjzelp ...

Dagens smil og kanon oplevelse.

... og lad mig sa lige sige, at han deltager i konkur-
rencer ... i baenkpres

Han er meget hgjt pa parasport listen

Han slar mange "almindelige” styrke / bankpres
udgvere ... bare lige sadan du ikke far ondt i gjnene
af hans overarme.... ;-)

Han treener engang imellem med en bare, hvor
han treekker sig selv og kgrestol op .. Det ma jeg tage et billede af en gang

Jeg skal i gang med at traene overarme tror jeg

Kim
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Kulde kan veere udfordrende for mange scleroseramte, fordi det kan pavirke nervesystemet og
forvaerre visse symptomer. Her er nogle af de primaere arsager til, at kulde kan veaere
problematisk:

1. Muskelspasticitet og stivhed

Kulde kan fa musklerne til at spaende op og blive stive, hvilket kan vaere saerligt problematisk for
personer med sclerose, der ofte allerede oplever spasticitet. Den kolde luft kan forvaerre
bevaegelsesproblemer og g@re det svaerere at udfgre daglige opgaver.

2. Endret nerveledning

Sclerose pavirker myelinet, som beskytter nerverne og sikrer hurtig og effektiv nerveledning. Nar
kroppen udsaettes for kulde, kan nerveledningen blive yderligere forstyrret, hvilket kan fgre til
ggede symptomer som fglelseslgshed, prikken eller svaekkede reflekser.

3. Forveerring af smerter
Kulde kan gge smertefglelsen hos nogle scleroseramte. Dette skyldes, at kolde temperaturer kan
gore muskler og led mere gmme og forveerre nervesmerter.

4. Treethed

Selvom varme ofte forbindes med forveerring af traethed hos scleroseramte (kaldet Uhthoff's
faenomen), kan kulde ogsa bidrage til treethed. Kroppen bruger ekstra energi pa at holde sig varm,
hvilket kan forveerre den allerede eksisterende udmattelse, som mange scleroseramte oplever.

5. Andedraetsbesvaer
Kolde temperaturer kan ggre det sveerere at traekke vejret, iseer for dem, der allerede har nedsat
muskelstyrke i brystkassen. Kold luft kan irritere luftvejene og fgre til hoste eller ubehag.

6. Begraensning af mobilitet
Kulde og isglatte overflader kan ggre det svaerere og farligere at bevaege sig udenfor. Risikoen for
faldulykker stiger, hvilket kan fgre til yderligere begraensninger i aktivitetsniveauet.
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Hvordan kan man handtere kulde som scleroseramt?

*Hold dig varm: Brug lag-pa-lag-tg@j, varme stgvler og handsker, nar du gar udenfor. Veelg t@j, der
holder pa kropsvarmen, som uld eller termotgj.

*Undga traek og kolde omgivelser: Hold hjemmet opvarmet og brug teepper eller varmepuder til
at holde kroppen varm.

*Bevaeg dig forsigtigt: Undga at opholde dig udendgrs i ekstrem kulde for lenge, og veer forsigtig
pa glatte underlag.

*Varm drikke: Drik varme drikke som te eller kakao for at hjaelpe kroppen med at holde varmen
indefra.

Ved at tage disse forholdsregler kan man reducere de negative virkninger af kulde og bedre nyde
vintertiden, selv med sclerose.

Vinteren er en smuk tid.

Men pas pa i denne dejlige tid

// admin

Bliv medlem
sclerose{ info
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Sammen er vi staerkere.

Bliv en del af sammenholdet i Sclerose.info

Bliv medlem

sclerosego
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Vinteren og pavirkningen pa sclerose — bade den gode og den ikke sa gode

Vinteren kan have bade positive og negative pavirkninger pa scleroseramte, afhaengigt af den
enkelte persons symptomer og helbredstilstand. Her er en oversigt over bade fordele og
udfordringer, som vinteren kan medfgre:

Positive pavirkninger af vinteren

Mindre treethed hos varmefglsomme

Mange scleroseramte oplever Uhthoff’s faenomen, hvor varme forvaerrer symptomer som
traethed og koncentrationsbesvaer. Vinterens kgligere temperaturer kan derfor vaere en lettelse
for dem, der er varmefglsomme, da det hjalper med at holde kropstemperaturen nede.

Mindre risiko for overophedning
Kglige omgivelser kan forbedre nervesignalernes funktion for nogle og mindske fglelsen af
svaghed eller langsommelighed i kroppen.

Ro og hvile

Vintermanederne er ofte forbundet med mere tid indendgrs og mulighed for at hvile. Den
roligere rytme i vintermanederne kan vaere en god anledning til at fokusere pa selvpleje.

Negative pavirkninger af vinteren

Kulderelateret muskelstivhed (som skrevet i anden artikel)
Kolde temperaturer kan fgre til gget muskelspasticitet og stivhed, hvilket ggr bevaegelser mere
smertefulde og besvaerlige. Det kan iseer maerkes i haender, fgdder og led.

@gede nervesmerter
Kulde kan forvaerre nervesmerter (neuropatiske smerter) og fgre til en fglelse af prikken,
braenden eller fglelseslgshed.
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Treethed pa grund af mgrket
De korte og mgrke dage kan bidrage til en fglelse af traethed og manglende energi, hvilket
forvaerrer den udmattelse, som mange scleroseramte allerede oplever.

Risiko for depression

Vinteren og manglen pa sollys kan gge risikoen for vinterdepression (Seasonal Affective Disorder,
SAD), hvilket kan pavirke det mentale helbred negativt. Dette kan vaere sarligt udfordrende for
personer, der allerede keemper med kronisk sygdom.

@Dget risiko for infektioner
Vinteren er influenzasason, og scleroseramte, iseer dem pa immundampende behandling, kan
have gget risiko for at fa infektioner, som kan udlgse skub eller forvaerring af symptomer.

Nedsat mobilitet
Glatte og kolde veje kan gg@re det sveert eller farligt at bevaege sig udenfor, hvilket kan fgre til
mindre fysisk aktivitet og social isolation.

Pget energiforbrug
Kroppen bruger ekstra energi pa at holde sig varm, hvilket kan forvaerre traethed hos nogle

scleroseramte.

Hvordan kan vinteren handteres positivt?

Hold kroppen varm: Brug lag-pa-lag-tgj, termiske sokker og handsker. Teepper og varmepuder
kan hjalpe indendgrs.

Fa lys: Brug dagslyslamper eller ga ture i solskinsvejr for at modvirke vintertraethed og
depression.

Motion og streek: Let motion som yoga eller fysioterapigvelser kan modvirke muskelstivhed og
forbedre blodcirkulationen.

Pas pa immunsystemet: Spis sundt, fa nok sgvn, og undga kontakt med personer, der er syge.
Overvej influenzavaccination, hvis det anbefales af din laege.

Ved at forberede sig og tage hensyn til kroppens signaler kan scleroseramte minimere vinterens

udfordringer og finde sma gleeder i seesonen.

//admin
Tobias X.
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MS-symptomer
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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.
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Nyheder fra verdenen

Childhood social disadvantage linked to increased MS severity

People who develop multiple sclerosis (MS) as children and grow up in less advantaged
neighborhoods may have a larger volume of inflammation and brain tissue loss on imaging
than those who grow up in more advantaged neighborhood.

Multiple sclerosis drug could help individuals with reduced working memory
Fampridine is currently used to improve walking ability in multiple sclerosis. A new study
shows that it could also help individuals with reduced working memory, as seen in mental
health conditions like schizophrenia or depression.

For multiple sclerosis, medication and cognitive behavioral therapy can reduce fatigue

In a study of commonly used treatments for multiple sclerosis, both medical and behavioral
interventions, and a combination of the two, resulted in significant improvements in fatigue.
Researchers say the findings could shape treatment approaches to one of the most
challenging symptoms experienced by people with multiple sclerosis.
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Nyheder fra den store verden.
Artikel fra Medical-News

Multiple sclerosis drug could help individuals with reduced

working memory
University of Basel— Nov 19 2024

Fampridine is currently used to improve walking ability in multiple sclerosis. A new
study shows that it could also help individuals with reduced working memory, as
seen in mental health conditions like schizophrenia or depression.

Remembering a code for long enough to type it in; holding a conversation and
reacting appropriately to what is being said: in everyday situations like these, we use
our working memory. It allows a memory to be actively retained for a few seconds.
Certain conditions, such as schizophrenia or depression, as well as ADHD, impair
working memory. Those affected lose track in conversations and struggle to organize
their thoughts.

Fampridine is a drug that could help in such cases, as researchers led by Professor
Andreas Papassotiropoulos and Professor Dominique de Quervain at the University
of Basel have shown. The team has reported their findings in the journal Molecular

Psychiatry.

Effective only if working memory is poor

In their study, the researchers tested the effectiveness of fampridine on working
memory in 43 healthy adults. It was in those participants whose baseline working
memory was at a low level that fampridine showed a more pronounced effect: after
taking the active substance for three days, they scored better in the relevant tests
than those who took the placebo. In contrast, in people who already had good
baseline working memory, the drug showed no effect.

The researchers also observed that fampridine increased brain excitability in all
participants, thus enabling faster processing of stimuli. The study was randomized
and double-blind.

Dominique de Quervain adds: "That's why, together with researchers from the
University Psychiatric Clinics Basel (UPK), we're planning studies to test the efficacy
of fampridine in schizophrenia and depression."

The drug is currently used to improve walking ability in multiple sclerosis (MS).
Particularly in capsule form, which releases the active ingredient slowly in the body,
fampridine has shown effects on cognitive performance in MS patients: for some, it
alleviates the mental fatigue that can accompany MS.

The researchers did not select the drug at random: this study followed
comprehensive analyses of genome data in order to find starting points for
repurposing established drugs. Fampridine acts on specific ion channels in nerve cells
that, according to the researchers' analyses, also play a role in mental disorders such
as schizophrenia.

Source:

University of Basel

Journal reference:

Papassotiropoulos, A., et al. (2024). The effect of fampridine on working memory: a
randomized controlled trial based on a genome-guided repurposing approach. Molecular
Psychiatry. doi.org/10.1038/s41380-024-02820-1.
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Ensomhed

Jeg har talt lidt med nogle af mine venner og med-scleroseramte, der er lidt bange for den
kommende tid. En del oplever i denne kommende jule glaede at de bliver mindet og at vaere
alene — at veere ensom.

Jeg har skrevet om dette fgr men er blevet inspireret til at skrive om det igen.

Mange af os oplever pa et eller andet tidspunkt i livet opleve ensomhed. Det kan vaere i
gjeblikke, i bestemte situationer og i kortere eller laengere perioder af livet.

For os som scleroseramte kan det ramme og veere en underlig stgrrelse fordi at ensomheden
handler om mange ting ... ikke bare det at vaere alene.

Ensomhed er ikke det samme som at vaere alene

Man kan sagtens vaere alene uden nogensinde at fgle sig ensom. Man kan man ogsa veere
sammen med andre og samtidig fgle sig ensom. Ensomhed handler om at fgle sig ufrivilligt
alene — at man kan mangle samhgrighed.

Ensomhed er en fglelse, men ogsa et budskab til os.
Ensomheden er et tomrum der mangler at blive udfyldt — og mange gange er det en social
mangel. Men det kan ogsa vaere den kombination med at fgle mangel pa samhgrighed.

Som et par eksempler.

Hvis man har en darlig periode med sin sclerose og man gar og "keemper” med det, og man er
sammen med flere mennesker ved en sammenkomst, der kan man pludselig fgle sig ensom
fordi det sammenhold eller faellesskab man har omkring sin sclerose der er der ikke.
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Man behgver ikke veere ved en sammenkomst — det er en fglelse man kan fa, ensomheden,
selvom man har en masse venner eller bekendte men hvor den forstaelse der er om sclerose,
eller scleroseramte imellem ikke er der.

Man behgver heller ikke have en darlig periode, man kan ramme en ensomheds periode hvor
man mangler sammenhold eller forstaelse.

Den fglelse af ensomhed iblandt mennesker, den fglelse af ensomhed selvom man har mange
venner og bekendte er en meget uforstaelig fglelse for mange — men det er en naturlig
reaktion.

Det handler ikke om at man kun skal have scleroseramte venner, eller venner indenfor én
bestemt interesse — men det hjaelper at have mennesker i ens omgangskreds hvor man har en
feellesnaevner, som f.eks. sclerose.

Ensomhed er en ubehagelig fglelse, og den kan vaere meget smertefuld. Men det er et signal
om at skal &@ndre ens rytme, mgnster, omgangskreds.

Ensomhed kan ogsa komme af at har nogle tanker, fglelser, eller sider af en selv man
undertrykker eller ikke vil sta ved eller kan sta ved, og man er bange for andres reaktion eller
manglende forstaelse ...

For en del scleroseramte kan man havne i en situation hvor man ikke ved hvordan ens
omgangskreds vil forsta ens sclerose, nogle gemmer sig med deres sclerose — og den fglelse af
at veere den eneste i verden med sclerose valter ind over en, og man bliver ensom ...

Frygt kan skabe ensomhed — frygt for andres reaktion eller det at man bliver set pa som en
ubrugelig person — en handicappet person.

An del lukker sig inde i sig selv, for ikke at blive set ... og det kan skabe ensomhed.

Tanker om fremtiden — eller frygten for denne.

Det er mange store ting, og det er ting der kan skabe ensomhed.

Ensomhed er et tabu !! Man snakker ikke om det.

Hvem pokker synes det er fedt at sige — ja jeg oplever ensomhed ! — jeg er ensom.
Ensomhed ggr ondt — for nogle meget andre mindre.

En meget vigtig ting at understrege er at man SKAL arbejde med det. Man SKAL reagere og
prgve at ggre det bedre — og ikke ggre som en del ggr ... de begynder at acceptere og leve i
ensomheden — at acceptere at sddan er det nu engang ! Hvis man acceptere det starter det
med at blive mere og mere, uoverskueligt, forvirrende og man kommer til at leve med at det er
ok at vaere ked af det (uanset hvor ked af det maneer......... )

Ensomhed kraever handling.

Nar man sidder pa bunden af hullet kan det virke uoverskueligt at taenke at man kan ggre
noget for at @&ndre sin tilstand. Og det er det ensomhed er — det er en tilstand (en fglelse).
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Gor noget ved det !
Ingen artikel skrevet om noget der er negativt, uden at give rad og uden at se nogle positive
mulige mader eller vinkler.

Intet er umuligt. Det kraever lidt arbejde, men se at komme i gang vis du fgler ensomhed.
Der er mange mader til at lindre eller overvinde ensomheden.

Fgrst handler det om at du lytter til din krop — dit instinkt.

Det har allerede talt til dig hvis du har laest denne artikel. Du ved lige nu —om der er en grad af
ensomhed som du er ked af. Det kan godt vaere du er vred eller ked af det lige nu—men det er
en anerkendelse.

Lyt.

Derefter se pa hvem du omgas — hvem giver dig og hvem suger af din energi.

Hvad er det for mennesker — deekker de nogle af de behov og de ting du gerne vil snakke om,
uanset om det er tabu eller ej. Det kan veere at det er tid til at du skal opsgge nye mennesker,
og her bruger jeg bare Sclerose.info som et eksempel... Hvis du mangler nogle at snakke tanker
og felelser omkring sclerose med, sa se i gruppen pa Facebook om nogen der skriver noget der
er godt eller noget der har fanget din opmaerksomhed.

Kontakt de mennesker. Skriv til dem — sig goddag — sig hej.

Skriv hvad du synes om deres indleeg eller sa — raek handen ud.

Er du meget modig sa lav en trad selv hvor du skriver du gerne deler tanker fglelser ideer med
andre. (det kan vaere graenseoverskridende for mange ......)
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Mange vil kunne skrive sammen ... man kan skype eller zoome
... 0g hvi man fysisk bor i nzerheden af hinanden kan man mgdes

En anden made at komme i kontakt med andre er simpelt ...

Ga pa en cafe eller lignende (Nu er COVID ikke lige den rigtige tid til dette, men det kommer)
Mange cafeer er abne om morgenen — der kommer en del for at laese avis ... og det skulle
undre mig hvis ikke man siger godmorgen 2-3 gang man ser d samme mennesker, og maske
udveksler man et par bemaerkninger og dette bliver pludseligt til mere og mere....

Dette er bare et par gode rad — og en ny made at prgve at se positivt pa ens situation.
Men vigtigt er — handling.
Ggr noget ved det — for der sker intet hvis du ikke prgver.

Se det som en ny positiv udfordring — og husk der er mange der er i samme situation, du er
ikke alene.

Kim
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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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Husk ... Veer lidt forsigtig
Nu er tiden for influenza, forkglelse ... og covid over os
Vi er rykket helt indenfor, sa nu og vel frem til februar — skal man vaere lidt mere forsigtig

Her er nogle vigtige tips til at mindske risikoen for smitte her i efterars og
vintermanederne :

1. Vaccination

*Influenzavaccine og COVID-19-vaccine reducerer risikoen for alvorlig sygdom. Vacciner
anbefales iseer til personer i risikogrupper som zldre og personer med kroniske
sygdomme.

2. God handhygiejne

*Vask haender regelmaessigt med seebe og vand i mindst 20 sekunder.

*Brug handsprit, hvis der ikke er adgang til vand og sabe — isaer efter at have veeret i
offentlige omgivelser.

3. Undga kontakt med syge personer

*Hold afstand til personer, der har symptomer som hoste eller nys.

*Begraens fysisk kontakt i seerligt risikofyldte perioder, som fx vintermanederne, hvor
influenzasmitten ofte er hgj. Det er nok bedst at vente med krammerne ...

4. Sund kost og motion

*En varieret og sund kost styrker immunforsvaret. Fgdevarer rige pa vitaminer og
antioxidanter, som C- og D-vitamin, kan hjalpe med at styrke kroppens forsvar.
*Regelmaessig motion bidrager til et steerkere immunsystem.

Bliv medlem
sclerosesinfo
2o
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5. Renggring og desinfektion
*Rengegr og desinficer overflader i hjemmet, isaer hvis nogen i husstanden er syg.

6. Undga at rgre ansigtet
*Undga at rgre ved gjne, naese og mund med uvaskede haender, da virus kan komme ind i
kroppen gennem slimhinderne.

7. Sov godt og reducer stress
*God sgvn og lavt stressniveau er afggrende for et sundt immunforsvar. Fokuser pa
regelmaessige sgvnrutiner og afslapningsteknikker, der kan hjeelpe med at mindske stress.

8. Brug maske i offentlige rum under udbrud

*Hvis der er hgje smittetal i omradet, kan det hjaelpe at bruge maske indendgrs i
offentlige rum, isaer hvis man er taet pa mange mennesker.

*Hav en maske med i tasken eller lommen — altid

*Skal du pa hospitalet for behandling eller konsultation sa brug masken

Ved at fglge disse rad kan du vaesentligt reducere din risiko for at fa influenza og COVID-
19.

Der er stor forskel pa hvordan man reagere pa influenza/covid og der er stor forskel fra ar

til ar hvordan det rammer . Man skal ikke male fanden pa vaeggen
Men man skal veere forpasselig

// 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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