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Forord

Juli 2025

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

Det er trist ....

Vi har jo vaennet os til det.

Nu kan det hele ga meget vaere efter vi har faet en fuldsteendig gal praesident,
utilregnelig. Ord kan faktisk ikke beskrive det

Den tid vi er i kreever at man holder vejret og stille roligt sender en bgn ...
Verdenen er @ndret ..

September har vaeret en maerkelig maned.
Alt er i gang igen efter ferien alle hjul drejer.

Efteraret er pd vej over os g den tid hvor der er stor vejrforandring, hvor lyset bliver
mindre, mgrket kommer, det er en tid for mange med sclerose med ekstra
udfordringer.

Kulden der kommer, vinden der rusker i en og igen mgrket der driller.

Det er en vigtig tid at kalde pa al sin positivitet.

Have mennesker omkring en der er positive og glade.

Eller veere sikker pa at de mennesker du har omkring dig giver dig energi og ikke kun

er dig der giver energi. Dem der kun suger din energi, de skal maske lige pa pause lidt.

Efteraret skaber for mange ustabilitet — ikke kun scleroseramte
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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 st@tte 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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September er ogsa maneden for ECTRIM.

Den bedste kongres der er for MS/sclerose.

Det bliver meget spa&ndende at se de nye tiltag, undersggelser, behandlinger, osv. der er
kommet eller kommer indenfor sclerose.

Sidste ar som var i Kgbenhavn var utrolig spaendende, det bliver det ogsa i Barcelonai ar.
Vi skal nok prgve at finde frem til sa meget som muligt og informer videre.

Som jeg har sag og skrevet nogle gange — sa er den udvikling der sker i de her ar rigtig
speendende. Man nar virkelig videre.

Med Al (her kan Al virkelig bruges til noget godt) far man den mulighed for at bruge data fra
undersggelser meget bedre end nogensinde

Det kunne man se sidste ar — og den udvikling er kun blevet bedre.

Der sker ogsa mere indenfor medicinsk behandling og hurtigere.
Og bredere behandling — ikke kun atakvis scleroseramte.

Jeg vil ikke male fremtiden lys — men det er en spaendeden tid vi lever i (midt i en rodet
utilregnelig verden ellers)

Kim
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September

Maneden har navn efter det latinske ord septem (der betyder
"syv"), da september var den syvende maned i den romerske
kalender. Ligesom juli var opkaldt efter Julius Ceesar og august
efter kejser Augustus, opkaldte kejser Caligula i ar 37 september
maned efter sin far Germanicus, en yngre bror af kejser Tiberius.
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Mit efterar

Efteraret kommer med sine kolde haender,
men jeg veaelger at maerke varmen i mit eget hjerte.
Bladene falder, men de falder smukt,
som om de minder mig om, at forandring ogsa kan vaere smuk.

Regnen trommer pa ruden,
og jeg lytter til den som musik.
Megrket kryber tidligere frem,
men jeg teender mit eget lys indeni.

I ti ar har sklerosen vaeret min fglgesvend,
men den har ikke taget min glaede.
leg star stadig, jeg smiler stadig,
jeg finder styrke i sma gjeblikke af lykke.

For selv nar vinden rusker i mig,
kan jeg veelge at st3 fast.

Og selv nar dagene bliver korte,
kan mit hab veere langt.

Efteraret lzerer mig,
at selv nar noget visner,
sa spirer nyt —
og det gor jeg ogsa.

Digt af anonym — skrevet til Sclerose.info
© 2025 sclerose.info
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Annonce




Efteraret kan have flere virkninger p& mennesker med sklerose (MS), da saesonskiftet
ofte bringer a&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 forveerre treethed 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 veere szerligt 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 Ipbet af dagen og prioriter dine vigtigste opgaver tidligt, nar du har mest energi.
*Styring af ugen og dagen. Planlaeg 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

N
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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 netveerk: 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 traening: Da vejret kan begraense udendgrs aktiviteter, kan du overveje at
skabe en rutine for indendgrs traening, som kan tilpasses dine energiniveauer.
Sma rutiner og gvelser

Bliv medlem
sclerosesinfo

-

A

WWW.SCLEROSE.INFO



http://www.sclerose.info/
http://www.sclerose.info/
https://www.sclerose.info/tilmeld/medlemskab/

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 — leeg 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 hjeelper 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 veere 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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Projekt hjzelp
Her i 2025 og i 2026 vil Foreningen Sclerose.info fokusere meget pa problemer med
smerte, spasmer, kramper og sgvn.

Vi har brug for dig der har nogle timer om ugen til at hjeelpe os administrativt.
Opgaverne er f.eks.

Sgge efter undersggelser der er lavet (danske eller udenlandske)

Kontakt til leeger/specialister

Hjeelpe med at udforme og kgre undersggelser i Sclerose.info regi

Kontakt til producenter af medicin eller hjeelpemidler

Skrive artikler eller oplysninger

Projekt arbejde — og det kan vaere enkelte ting eller flere alt efter hvor meget du har
lyst og tid til. Det meste arbejde er elektronisk, det vil sige pa e-mail eller s, men der er
0gsa noget telefonisk

Vi tilretter den del du har lyst til ...
Skriv evt. til Kim i Facebook gruppen eller pa mil kim@sclerose.info

B | IV m e d | e m Som medlem af Sclerose.info kan du

opna rabat pa dit ophold | Spanien. Du

e°, kan ligeled dl 3 rabat p3
sclerosee INfo fonieeedes sommedem ooné rabat v

arranger eller er medarranggr pa.
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At acceptere sclerose — kan man det?
“Hvordan accepterer man sin sclerose?”

Det spgrgsmal kommer tit. Og jeg far det hyppigt, bade in-person, og pa mail eller i
Messenger. Det rammer mig mange gange fordi et understreger forskellen pa os
scleroseramte bliver tydelig. Vi tolker alle ordet accept forskelligt.

Hvad betyder accept egentlig?

Slar man ordet op i ordbogen, star der:

at sige ja til noget,

eller at affinde sig med noget — ogsa selvom det har darlige sider.

For mig er accept ikke et ja til sygdommen. Jeg affinder mig med, at den er en del af
mit liv. Jeg ser sclerose som en tilstand. Den kan vaere midlertidig, den kan veaere
konstant, den kan vaere invaliderende — men jeg naegter at lade den styre mit liv.

Jeg spilder ikke energi pa at hade sygdommen. Bitterhed aendrer intet. | stedet vaelger
jeg at leve med den — pa mine praemisser.

At arbejde med - ikke imod

Jeg tror pa, at hvis man arbejder med sin sclerose i stedet for imod den, bliver livet
lettere.

Jeg har set mange forsgge at keempe imod — men det er en kamp, man sjaeldent kan
vinde.

Det betyder ikke, at jeg lader sta til. Tvaertimod. Jeg tager ansvar for mig selv og mit liv
— og har fundet en raekke redskaber, som hjalper mig i hverdagen.

WWW.SCLEROSE.INFO
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Mine vigtigste redskaber i hverdagen

Stress er min stgrste fjende

Stress er ikke travihed — det er alle de uafklarede tanker, frygten for fremtiden,
bekymringerne, der gnaver i baghovedet. Jeg tager dem frem én for én, arbejder med
dem og minder mig selv om: “Ingen kender fremtiden, og jeg kan kun ggre mit bedste.”

Positivitet kraever traeening
At vaere positiv er ikke noget, jeg bare er. Det er noget, jeg traener. Hver dag.

Kroppen som kompas
Jeg spiser det, der giver energi, og undgar det, jeg bliver darlig af — uanset om jeg kan
lide det eller ej.

Livet er for kort
Sclerosen minder mig dagligt om, at livet ikke er uendeligt. Derfor bruger jeg ikke tid pa
negative mennesker eller situationer.

Fremtiden er en skitse
Jeg planlaegger og drgmmer, som alle andre, men jeg ved, at intet er givet. Det geelder
faktisk alle mennesker — ikke kun os med sclerose.

Bevaegelse — uanset hvad
Jeg traener altid, selv nar det er svaert. Bare lidt bevaegelse hjelper — bade fysisk og
mentalt.

Balance i hverdagen
Jeg kaemper for at veere i balance, men det er ikke altid nemt. De neermeste maerker
det, nar min lunte er kortere. Jeg prgver at ggre det sa mildt som muligt.
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De erfarne og de nye

For os “gamle” scleroseramte kan det virke let at give gode rad. Vi har veeret
igennem de fleste faser flere gange, og vi ved, hvor faldgruberne er. Men
ingen rejse er ens.

Man skal selv lere af sine fejl. Men hvis vores erfaringer kan g@re andres vej
lidt lettere, er det det hele veerd.

Til de nydiagnosticerede

Accept tager tid. Den ser forskellig ud fra menneske til menneske. Og selv nar
vi “gamle” deler ud, er det ikke for at belaere — men for at stgtte.

Hver gang vi deler, bliver vi ogsa klogere pa os selv.

Lees mere i artiklen “Hvordan kommer du videre efter diagnosen — de fem
faser” pa sclerose.info

Kim
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Bliv frivillig i Sclerose.info

Vi sgger flere til at hjeelpe med vores arbejde — og her er en af tingende vi gerne vil
have hjalp til.

Legatsans@gning og fondsansggninger.

Vi har det meste af ansggningen og materialet klar — det skal tilrettes efter dig sadan du
feler det er det helt rigtige.

Det vil kraeve et du bruger nogle fa timer hver uge, men det er periodisk.

Vil du hjeelpe os ?
Skriv til admin@sclerose.info

// Admin
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Gar du til fysioterapeut ?
Trenerdu ?

Treener du nok ?
Selvtraener du ogsa ?

Medicin er vigtigt — behandling, og jeg er godt klar over at ikke alle er enige i den
betragtning. Traening er naesten ligesa vigtig.

Der er skrevet mange ting om traening og sclerose, og der er lavet mange
undersggelser.
Traening er vigtig !!!

Ikke alle fysioterapeuter og behandlere er enige om hvordan — styrke traening — eller
andet. Men en ting er sikkert ... treening er godt — traening er en ngdvendighed for os
scleroseramte

Det burde faktisk vaere sadan at nar man bliver diagnosticeret bliver man sendt til
fysioterapeut som starter med at lave en plan for traening.

Jo bedre trenet man er — jo bedre kommer man igennem darlige perioder.

Nar det er sagt/skrevet kan et angreb selvfglgelig ramme et “forkert” center — men
generelt — jo bedre traenet du er jo bedre kan du sta imod eller komme tilbage.

Mange har fortalt at | dag der siger laeger at man kan/bgr se en fysioterapeut, men | de
fleste tilfeelde er det safremt man har haft eller har nogle fysiske problemer.

Det er rigtigt — MEN — det bgr stadig veere noget der star pa listen til nydiagnosticerede —

Medicinsk behandling , fysioterapi/tranings program, og sa mener jeg ogsa at man bgr
komme | gang med kognitive processer/screaning (men det er en anden historie)
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Alt for mange starter fgrst med fysioterapi eller traening nar man er blevet ramt af et
angreb der fysisk har sat en tilbage.

Derfor — er du ny med sclerose og er du ikke kommet i gang sa er det tid !

Snak med din laege, fa en tid, kom i gang

Fa lavet selvtraenings programmer, fa hjaelp til fitness center osv. osv.

For os der er gamle med sclerose, der kommer der et tidspunkt hvor man “gider” ikke
rigtig. Man rammer en periode hvor man fgler at det hverken hjaelper eller bliver
anderledes. Vi er jo dovne som alle andre mennesker, sa man sover lidt.

Hvis du har saddan en periode eller du bare ikke rigtig gider, sa haber jeg du har nogle
sclerose venner der kan skubbe til dig, hjelpe, inspirerer . Pa samme made du ogsa skal
hjeelpe og skubbe til andre nar de har en darlig periode.

Det er der vores fallesskab skal virke og virke godt

Hvis du ikke har sa mange bekendte eller venner med sclerose, sa brug vores Facebook
gruppe. Lav et opslag, fa noget inspiration fra andre. Brug hinanden som Gruppen jo er
ment for

Nar man har haft sclerose som jeg naesten 30 ar sa bliver man udfordret nogen gange. Nar
man som jeg ogsa har arbejde som er tidskraevende — sa finder man sig imellem et par
stole nogen gange. Hvor skal energien bruges ?

Jeg har fundet mig selv flere gange hvor jeg ned prioritere traeningen, og regningen for
dette kommer altid hurtigt — og altid pa det vaerste tidspunkt

Nar man har haft sclerose som jeg naesten 30 ar sa bliver man udfordret nogen gange. Nar
man som jeg ogsa har arbejde som er tidskraevende — sa finder man sig imellem et par
stole nogen gange. Hvor skal energien bruges ?

Jeg har fundet mig selv flere gange hvor jeg ned prioritere traeningen, og regningen for
dette kommer altid hurtigt — og altid pa det vaerste tidspunkt. (der er intet godt tidspunkt,
det er der aldrig — men det er jo et ordsprog vi alle burger)
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Jeg ved pa egen krop hvor sveert det kan vaere — og hvor hardt det er at blive ved og vaere
staedig.

Men det er sa ngdvendigt!

Min fysioterapeut Jacob er super forstaende overfor hvor man er, men super dygtig til at
skubbe mig den rigtige vej tilbage, hvis og nar det skrider for mig

Traening er IKKE nemt.

Nogen gange g@r det lidt ondt, eller der er smerter bagefter.

Men som min far altid sagde til mig | gamle dage. Det skal Igbes vaek !

Ved smerte mener jeg ikke den forkerte smerte. Vi kender det alle indeni.

Det er den gode smerte — og det er den gode “alt min energi er vaek”,- jeg er smadret
For —energien kommer tifoldigt tilbage og det g@r styrke og udholdenhed eller balance
ogsa

Er du kommet langt bagud — sa husk. Sma skridt, roligt, du skal nok komme tilbage
Men det kraever viljestyrke

Opfordring til alle. Kom i gang — bliv ved eller bliv bedre
Ligeledes opfordring til alle — hjaelp hinanden — inspirer hinanden

Fortsat god traening — eller god traening

Kim
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Omkring 40-70 % af personer med multipel sklerose
(MS) oplever kognitive udfordringer i en eller anden
grad.

Det er en af de mest almindelige — men ofte oversete —
felger af sygdommen.

// admin
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De 1000 ansigter

Sclerose.info startede i 2013 en serie af historier om os mennesker bag diagnosen
sclerose. Vi kaldte det og kalder de stadig — De 1000 ansigter

Vi har alle en baggrund.
Vi er alle mennesker.
Vi har alle informationer - meninger - holdninger.

Nar man far stillet diagnosen sclerose - og efterfglgende - kan man meget let fgle sig "Helt
alene i verdenen".

Dette var en af grundende til at Sclerose.info startede denne artikelraekke - for at du som
scleroseramt, som pargrende, som interesseret - kan se at man er en af mange.

Man er ikke alene!

Sclerosens rammer ikke en bestemt gruppe. Det er ikke sadan at hvis man bor i Aalborg, i
Glostrup eller i Tgnder - at man er mand pa 32 ar - at man er ufaglaert tsmmer - at man
spiller fodbold i sin fritid - er gift - har 2 bgrn - handler ind i Bilka hver anden Igrdag - og i
gvrigt ikke har en fastnet telefon - sa er man i risikogruppen !

Sclerosen er "ligeglad"

His den rammer - taenker den ikke pa hverken gkonomi, arbejde, status ... den rammer!
Det er rigtigt at der forefindes statistikker der viser at arvelighed/genetisk disponering, at
der er flere kvinder end maend - at der MASKE er nogle geografiske forhold - og nogle
sociale pavirkninger ... og det kan man et eller andet sted maske forholde sig til, men nar
sclerosen rammer mig - sa er det blevet MIG, ikke en statistik.

Gennem Sclerose.infos spgrgsmal og historier viser vi dig et ansigt bag sygdommen.
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Bag vores feaellesnaevner - sclerose.

Jytte, Hans, Maybritt, Peter ... alle er vi mennesker alle er vi forskellige. Fuldstaendig som
sygdommen arter sig forskelligt - sddan arter vores liv fgr og efter sig forskelligt.

Lees alle historier - lzes Iyt fgl - se andres meninger og erfaringer.

Vi tror du vil blive staerkere til at omga din egen sclerose ved at laese om andres liv.
Sclerose i dit liv (UANSET hvordan du har det - hvor mange ar du har haft sclerose -
hvordan sygdommen har artet sig og udviklet sig ....)

Har du lyst til at blive et ansigt.

Har du lyst til at dele din viden og erfaring ... sa er du meget velkommen til at skrive til
vivi@sclerose.info (Vivi Mikkelsen) star for vores artikler.

Du kan kontakte Vivi pa mail eller finde Vivi i vores Facebook gruppe.

Din historie vil blive brugt i Sclerose.infos PDF online magasin, og/eller pa hjemmesiden,
samt at vi har printet enkelte som laegges pa sclerose klinikkerne rundt om i landet.

Vi glaeder os til at hgre fra dig - og glaeder os til at du bliver det naeste ansigt i vores lange
raekke...

// Admin
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Sammen er vi staerkere.

Bliv en del af sammenholdet i Sclerose.info

Bliv medlem

sclerosegr:o
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Frivillig i Sclerose.info

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.

His 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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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 rlighed 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

N
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En af de ting som Sclerose.info altid tilstraeber at g@re, er at give veerktgj, 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 hjzlpe 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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At veere frivillig for Foreningen Sclerose.info, som arbejder med information
om sclerose, kan vaere en stor fordel for en scleroseramt af flere grunde:

1. Styrket fllesskab og netvaerk

Som frivillig bliver man en del af et faellesskab med andre, der forstar sygdommen og
de udfordringer, den medfgrer. Det kan give fglelsen af at vaere mindre alene og skabe
nye venskaber.

2. Meningsfuldhed og identitet

At engagere sig frivilligt giver mulighed for at bidrage aktivt til oplysning og stgtte til
andre. Det kan give en fglelse af mening og formal, iseer hvis man selv har oplevet,
hvor vigtigt god information og st@tte kan veere.

3. Personlig udvikling

Frivilligt arbejde kan give mulighed for at udvikle nye feerdigheder, f.eks. inden for
kommunikation, formidling, sociale medier eller eventplanlagning. Det kan ogsa give
selvtillid og motivation.

4. Fleksibilitet tilpasset ens helbred

Frivilligt arbejde kan ofte tilpasses ens energiniveau og helbredsmaessige situation, sa
man kan bidrage pa en made, der passer til ens behov — f.eks. arbejde hjemmefra eller
tage pauser efter behov.

5. @get bevidsthed og forstaelse om sclerose

Ved at arbejde med information om sclerose er man med til at udbrede viden og
bekeempe fordomme. Dette kan forbedre forstaelsen af sygdommen i samfundet og
gore en reel forskel for andre ramt af sclerose.

6. Positiv pavirkning af mental sundhed

At veere aktiv og deltage i meningsfulde aktiviteter kan mindske stress, angst og
depression. Det kan ogsa give en fglelse af kontrol og empowerment over ens egen
situation.

Alt i alt kan frivilligt arbejde for Foreningen Sclerose.info vaere en stor fordel — bade

for den scleroseramte selv og for andre, der kan fa gavn af deres erfaringer og
engagement. &
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Sclerose — Hvad nu?

For en nydiagnosticeret til multiple sclerose-
holdet kan det vaere sveert 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 veere sket en fejl, en forveksling. Jeg
er jo sund og rask og har bare et lille problem

Situationen er lidt grotesk for alle der har veeret
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 taeppet ned for den person man havde veeret indtil da, og man
finder sig i en anden, uvirkelig dimension, hvor ingenting er det samme som fgr og der
er den sere fornemmelse af at vaere 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 — isaer 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 fortaelle om deres personlige erfaringer og erindringer om netop den
periode viser den klart hvor forskelligt de modtager og langsomt lzerer 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
seetter tingene i perspektiv for en.

WWW.SCLEROSE.INFO



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

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 leerer 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 forteelle, historien
om hvordan de var i stand til seette sclerosen pa plads i deres tilveerelse og komme videre
med livet og keerligheden, der vil leves pa trods.

Hvad er det sa de fortzeller, 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
skaebnen den barske. Det kan vaere den fglelse der gennemsiver en beretning, en humor der
ikke lader sig knaegte, en realitetssans der fortreenger angsten eller en overraskende
taknemmelighed midt i besveaerlighederne.

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 sendrer sig ikke med sclerosens
ankomst. Vi gnsker alle et godt liv uanset situationen, ja faktisk bliver denne overlevelseskraft
forstaerket enormt under pres. Sa alle der har noget at tilbyde af deres unikke livserfaring
udtrykt pa netop den perfekte made denne person ggr 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 over-
magten, 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
gdre, og at man ogsa selv vil vaere i stand til at vaere staerk eller
beslutsom eller keerlig eller glad fremover igen pa trods.

Men du for hvem MS er noget nyt og overveldende, du som
spger noget at gribe efter som kan beaere, 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.
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Det kan veere 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
nedfaelder 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 sma bade pa tilveerelsens store skaebnehav, og i den mgrke nat hvor kun stjernerne er
teendt kan det fgles meget ensomt og hardt at keempe sin egen lille kamp med elementerne. Vi
kan fgle 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 .
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(11| Tube

Kom og fglg os (abonner) ... hjaelp os med at vokse og hjelp 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 tilteenkt debatter om aktuelle emner, og
vi gnsker en aktiv deltagelse fra gruppens medlemmer, i spgrgsmal der
drejer sig om sclerose.

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

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

His 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
veeret en stor del af at praege hele debatten om sclerose | en mere positive retning,
for selvom det er alvorligt at have MS (sclerose), sa SKAL vi leve et godt og positivt liv,
pa trods.

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

Det handler om at leve

www.sclerose.info
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Facebookgruppen

Anonyme
... Skrevet af admin Karin Joy

Hej alle i gruppen

Her er en besked fra admin-gruppen.

Teknikken pa fb udvikler sig og forandrer sig hele tiden og derfor ma vi som
admins af og til gentaenke et eller andet og derfor ogsa give jer information
om hvad der besluttes.

Vi har i admingruppen en forstaelse for at der kan vaere medlemmer, der har
behov for at spgrge om et eller andet, OG at den person der spgrger, maske
har venner, naboer, familie eller kollegaer i gruppen, sa af og til, vil man
gerne kunne spgrge anonymt.

DET synes vi er MEGET forstaeligt, og absolut godkendt fra os. Ogsa selvom
vi bestemt foretraekker at der er navn pa, sa er det 100% i orden at der kan
veaere situationer, hvor man veaelger at vaere anonym. Vi vil sa habe at man
kun veelger det, hvis det er virkeligt vigtigt for en.

Nar nogen laver et anonymt opslag, sa skal andre gruppemedlemmer, IKKE -
absolut IKKE bebrejde dem at de er anonyme. His man ikke kan lide
anonyme opslag, sa skal man blot hoppe de opslag over. Det er IKKE i orden,
at ga ind pa et anonymt opslag, for at brokke sig over at det er anonymt.
Det er heller ikke i orden, at lave en ny trad, for at brokke sig over at nogen
vaelger at lave et anonymt opslag. Den slags opslag vil blive slettet lige sa
snart vi ser det. Man ma altsa gerne lave anonyme opslag, ogsa selvom om
nogen ikke kan lide det.

Bare spring over det du ikke kan lide. Det er SA meget i orden at ggre det.
MEN det er altsa kun som trad starter, at man i gruppen kan vaelge at vaere
anonym. | alle andre sammenhange har man selvfglgelig sin profil synlig.
OG beslutningen ER taget, sa vi behgver ikke nu en lang debat om anonyme
opslag.

Venlig hilsen admingruppen
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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 18.000 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 hjelpemiddel,

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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