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...0g Vi star stadig i en krig ... flere krige ......

Det er trist ....

Vi har jo vaennet os til det

Det er gammel nyt nu.

Der skal meget til f@r vi huske det igen.

Verdenen er helt skaev

Vi g@r ikke noget for at 2endre det mere. Det er blevet en del af vores dagligdag

Maj er den ultimative maned for forar ... men hvor sommeren lige hilser pa .... Jeg
elsker duften af forar, jeg elsker forsommeren der varmer det kolde og vade op .
Jeg bliver i dejligt humgr

Lyset har en utrolig effekt pa mig. Min energi stier

Maske er jeg lidt en bjgrn der kommer ud af sit hi — vagner op

Dette blad handler om meget om det at fortaelle man har faet sclerose
Familien — sin omgangskreds.

Man behgver ikke kun at vaere ny med sclerose or at fa inspiration til det at
kommunikere om sclerose

Jeg tror vi alle sammen kan bruge en reminder om det.

Det er jo vores liv og vores dagligdag
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Bliv medlem
sclerosee Iinfo

Medlemskab af Sclerose.info

Meld dig ind i Foreningen Sclerose.info
Et stotte 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 lzeser, 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 primeert af scleroseramte, men vi
bruger ekstern arbejdskraft til at I@se 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 bliv en af os ! St@t os scleroseramte
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Jeg kan huske hvor nevgs jeg var i starten. Hvordan pokker siger jeg det.

Dengang der handlede det jo ogsa om at jeg ikke vidste hvad sclerose var for noget

Og jeg var bange

De billeder jeg havde mit hoved var ikke noget jeg ville snakke med andre om

Jeg vidste heller ikke hvordan jeg skule svare hvis jeg blev spurgt .. Jeg vidste ingenting

Nar man sa bliver lidt klogere — som jeg er nu, haber jeg ;-) — sa skal man tackle tingende pa
en anden made. Ikke fordi man ved det hele — men nu har tiden aendret sig og det har min
situation ogs3,

Kommutation er stadig vigtig.
Nu efter man€ ar bruger jeg stadig tid pa at kommunikere

Det er pa en anden made nu. Det er sjaeldent jeg skal starte med t forklare hvordan det hele
startede. Det hander jeg mgder nogle helt nye mennesker der spgrger inde til starten ...,
eller nydiagnosticerede der spgrger. Mange gange sp@rger nydiagnosticerede mere generelt,
eller spgrger hvordan gar det med dig i dag Kim ... 30 ar efter jeg fik min diagnose

Jeg har fortalt min nzere familie alt — og mine venner ved meget.
Jeg siger det til mennesker i dag hvis de spgrger, men ellers siger jeg det ikke.
Sclerosen er der men mere plads skal den ikke have

Hmmm... det er 30 ar siden....
Tiden flyver.

Ohh.... Sidste nyt i skrivende stund.

D. Trump er fundet skyldig i alle forhold

Jeg tror mange ved jeg ikke er Trump supporter —men lad os nu se om den store retfaerdige
kaempe USA alligevel vil tillade Trump at blive ved med sin kampagne og om dette land der
pa raber sig som veerende de bedste alligevel vil have en praesident med en dom ...

Ma retfeerdigheden ske fyldest!

Kim

Bliv medlem
scleroseg\fo
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Maj er opkaldt efter bjergnymfen Maia, Hermes
moder — den romerske gudinde for plantevaekst og
der er neeppe nogen maned, hvor tingene spirer og

gror som netop i maj. Bgegens blade lukker teet i
kronetaget og slukker lyset for anemonerne, der ma
takke af for i ar. Maj er fuglesangens hgjtid og det er nu
at fuglene synger kraftigst.
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Hjaelp Sclerose.info
]

PN

Vi har brug for din hjalp !!

Sclerose.info vil gerne blive bedre til alt.

Vi vil 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 pa, 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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HVORDAN KOMMER
JEG IGENNEM KRISEN?

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

. L? Laes og hent guiden her:
r:@ sanofi.dk/da/om-sanofi/selvhjaelpsguide

HVORDAN
KOMMER JEG
IGENNEM
KRISEN?

Nu ogsa som podcast
@Spotify" Google Podcasts

|H| PODCAST

SANOFI GENZYME v
Enfo\m’.n'ny Loze,




At leve med multipel sclerose (MS) kan vaere en udfordrende rejse, men der er
mange mader at handtere og leve godt med tilstanden pa.

Efter leengere tid at have talt med mange scleroseramte i bade Danmark og udlandet har
vi fundet nogle gode rad frem til dig, der endnu ikke rigtig er kommet videre.

Her er nogle tips og strategier, der kan hjalpe dig med at leve bedre med MS (det er
nogle meget overordnede betragtninger):

1.Forstaelse: Leer sa meget som muligt om MS. Forstaelse af symptomer,
behandlingsmuligheder og forlgb kan hjzlpe dig med at fgle dig mere i kontrol og bedre
forberedt pa de udfordringer, du matte sta over for.

HUSK — at hvis du er ny med MS er det nogen gange en jungle at sgge i, sa ggr det
sammen med familie, venner eller en person der har haft MS i noget tid

2.Sund livsstil: Prioriter en sund livsstil, herunder regelmaessig motion, en afbalanceret
kost og tilstraekkelig hvile. Dette kan hjeelpe med at opretholde generel sundhed og
velvaere samt muligvis reducere sygdomsprogressionen og symptomer.

Den sunde livsstil kan vaere svaer for alle at laere, og ligesa svaer at holde. Men ved
lengere tid, vil du finde ud af hvor stor betydning det har.

3.Medicinsk behandling: Fglg din laeges behandlingsplan ngje og tag dine medicin som
ordineret. Medicinsk behandling kan hjzlpe med at styre symptomer og reducere
risikoen for tilbagefald.

Der er delte meninger om hvor vigtig medicinsk behandling er.

Kigger man pa statistikker generelt er der ingen tvivl om at medicinsk behandling er vigtig
og har stor betydning for at MS holdes nede i en meget leengere periode end hvis man
fraveelger medicinsk behandling

Der findes nogle fa rigtig gode beretninger om nogle der ikke har taget medicin, men der
er fa, men de er meget tydelige i mediebilledet.

Bliv medlem
sclerose{info

N
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4. Stgtte: Sog stgtte fra familie, venner og sundhedspersonale. Det kan veere til stor
hjeelp at have et staerkt stgttenetveerk omkring dig, der kan give praktisk hjzelp,
fplelsesmaessig stgtte og opmuntring.

5. Mental sundhed: Pas pa din mentale sundhed ved at sgge professionel hjalp, hvis
ngdvendigt, og ved at praktisere stressreduktionsteknikker sdésom meditation,
mindfulness eller terapi.

Formand Kim G har skrevet mange artikler om det at vaere positiv.

Rad og tips

Og hvilke vaerktgjer du kan bruge

Kontakt admin hvis du vil gense de artikler eller skriv til Kim G direkte

6. Planlzaegning og tilpasning: Tilpasning er ngglen til at handtere MS. Identificer
strategier og vaerktgjer, der kan hjalpe dig med at tackle udfordringeri hverdagen, sasom
brug af hjeelpemidler, planleegning af pauser og prioritetsopgaver.

Det er de meget lavpraktiske ting.

Generelt betyder planlaegning utrolig meget:

Med den rette planleeg af din dagligdag, dit liv, kommer du meget nemmere igennemlive
md MS

7. Forbindelse og relationer: Sgg forbindelse til andre, der lever med MS. Stgttegrupper,
online-fellesskaber og peer-mentors kan give dig mulighed for at dele erfaringer,
radgivning og stgtte med mennesker, der forstar din situation.

Husk, at det er normalt at opleve udfordringer og fglelsesmaessige reaktioner som fglge
af at leve med MS. At sgge stptte og veere aben over for at tilpasse sig nye mader at leve
pa kan hjelpe dig med at handtere disse udfordringer og fortseette med at leve et
meningsfuldt og opfyldende liv.

//admin
Tobias X
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Sjalens positive gilde.

Naturens mange farver, planterne springer ud.
@jet har savnet, alle nuancernes fremmarch.
Varmen, sollysets positivitet, kroppens lyst vinder.
Humgrets gleede efter vinterens kolde tud.

Forarets glade lys, vil nyde igen.
Solens lyse straler, alt abner sig.
Tur i skoven, bggetraeernes grgnne blade.
Sjeelens pusterum, hvor jeg kigger hen.

Sol og havehygge, arstidens glades kilde.
Leg - Kort t@j, varmens dejlige indtog.
Havegrillen ggres klar, lune have aftener.
Humgret er lysere, sjelens positive gilde.

Af. Niels Rgnde-Andersen
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Det kan vaere svaert at fa fortalt at man har MS

At forteelle din sociale kreds, herunder venner og naere kolleger, at du har faet diagnosen
multipel sklerose (MS) eller at du har det, kan vaere en fglsom proces. Her er nogle trin,
der kan hjzelpe dig med at handtere denne samtale pa en stgttende og respektfuld made:

1.Valg det rigtige tidspunkt og sted: Valg et tidspunkt og et sted, hvor du og dine
venner kan tale privat uden forstyrrelser. Det kan vaere i hjemmet, pa en café eller et
andet behageligt sted, hvor | fgler jer trygge.

Hvis du veelger stedet er det for dig et trygt sted.

Ved at det er dig der tager valget ved du hvor hvornar og hvordan du vil starte. Det er dig
der styre

2.Var rlig og aben: Veer arlig om din diagnose og del sa meget information, som du
feler dig komfortabel med. Det er vigtigt at vaere aben om dine fglelser og tanker omkring
diagnosen, sa dine venner forstar, hvordan de kan stgtte dig.

Nar du starter denne dialog er det meget vigtigt at du far forklaret hvordan du gerne vil
have det. Du styre, huske det.

Samtidig skal du ogsa huske at en del af dine naere venner vil helt sikkert have nogle
sporgsmal du maske ikke lige regnede med. Sadan er det med gode venner

3.Udtryk dine fglelser: Del dine fglelser og reaktioner pa diagnosen med dine venner.
Dette kan veaere frygt, tristhed, forvirring eller andre fglelser. Vaer aerlig om, hvordan
diagnosen pavirker dig, bade fysisk og fglelsesmaessigt.

Jo mere du holder tilbage her, jo mere forvirret kan dine venner blive

Hvis du hen slar tingende i ingenting sa skaber du selv en distance

Zrlighed om end fglelser er en underlig ting. Og man kan ikke altid kontrollere det
Ligeledes kan du opleve at nogle af dine venner reagere meget fglsomt

Bliv medlem
sclerose{info
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5. Fokuser pa stgtte og sammenhold: Fortzl dine venner, hvordan de kan stgtte dig i
denne tid. Dette kan omfatte praktisk hjaelp, fglelsesmaessig stgtte eller blot at vaere der
for dig, nar du har brug for det. Opfordr til aben kommunikation og udtryk, hvor meget
deres stptte betyder for dig.

Ved at g@re dette beder du om hjalp, men lidt pa dine egne betingelser

6. Respektér deres reaktioner: Vaer opmaerksom p3, at dine venner maske reagerer pa
forskellige mader pa nyheden om din diagnose. Nogle kan fgle sig forvirrede, triste eller
usikre pa, hvordan de skal reagere. Vaer talmodig og respektfuld over for deres reaktioner
og forsg@g at besvare eventuelle spgrgsmal, de matte have.

Ligesom du er eller var da du fik fortalt du har sclerose, sadan er det for dine venner. Det
er et chok!

7. Spg yderligere stgtte: Husk, at det er normalt at have brug for ekstra stgtte efter at
have delt en sddan nyhed med dine venner. Sgg stgtte fra naere venner,
familiemedlemmer eller supportgrupper, hvis du har brug for det.

Vaer opmaerksom p3, at det at dele en diagnose som MS kan vaere en proces, og det er
okay at tage tid til at bearbejde og tilpasse sig denne a&endring sammen med dine venner.
Ver dben for at sgge stptte, nar det er ngdvendigt, og veer talmodig med bade dig selv og
dine venner.

/ admin
Tobias X
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Multipel sclerose
Fa hjalp til at forsta
dine symptomer

Multipel sclerose er en kronisk sygdom, der ofte rammer som lyn fra

en klar himmel. Heldigvis kan korrekt behandling holde attakkerne
nede og begranse nerveskaderne. Desuden er det muligt at lindre

mange af de symptomer, der opstar, sa du far en hgjere livskvalitet.
Hold derfor gje med, hvordan din sygdom udvikler sig mellem dine
aftaler pa klinikken.

En hjzelp til at huske det hele kan vzere at udfylde et forberedelsesskema,
som er udviklet i samarbejde med sygeplejersker, der arbejder med MS.
Du finder skemaet pa kenddinms.dk sammen med tips og gode rad til
et bedre liv.
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Fokuser pa det, du kan kontrollere: Handtering af multipel sklerose

At leve med multipel sklerose (MS) kan veere en udfordrende rejse fyldt med usikkerhed
og bekymring. Mens visse aspekter af MS kan vaere uforudsigelige, er det vigtigt at huske,
at der stadig er mange ting, du kan kontrollere i dit liv. Ved at fokusere pa disse omrader
kan du styrke din mentale og fysiske sundhed og bedre handtere din tilstand.

Oprethold en sund livsstil:
At opretholde en sund livsstil kan vaere en af de mest effektive mader at handtere MS pa.
Dette inkluderer:

*Regelmaessig motion: Motion kan hjzlpe med at styrke musklerne, forbedre
fleksibiliteten og forgge energiniveauet. Veelg aktiviteter, der passer til dine behov og
begraensninger, og sgrg for at konsultere din leege eller en fysioterapeut, hvis du er
usikker pa, hvor du skal begynde.

*Sund kost: En afbalanceret kost rig pa frugt, grgntsager, fuldkorn og sunde fedtstoffer
kan bidrage til at opretholde en steerk og sund krop. Overvej at konsultere en
ernaringsekspert for at fa skreeddersyetrad til dine ernaeringsmaessige behov.

*God sgvn: At fa tilstraekkelig sgvn er afggrende for at opretholde en god helbredstilstand
og handtere symptomer som treethed og udmattelse, der ofte fglger med MS. Skab en
beroligende sgvnrutine og sgrg for at skabe et behageligt sovemiljg.

Sclerose.info har skrevet meget om betydningen og vigtigheden af god sgvn !
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S@g passende behandling:
At sgge passende behandling er afggrende for at handtere MS og minimere risikoen for
tilbagefald og sygdomsprogression. Dette inkluderer:

*Medicinering: Tal med din laege om de forskellige medicinske behandlinger, der er
tilgeengelige for MS, og find ud af, hvilken der passer bedst til dine behov og situation.

*Fysisk terapi: Fysisk terapi kan vaere en veerdifuld ressource for personer med MS, da
det kan hjaelpe med at forbedre mobilitet, styrke og balance samt reducere smerte.

*Alternativ behandling: Nogle mennesker med MS finder lindring fra alternative
behandlingsformer sdasom akupunktur, massage eller kosttilskud. Tal med din leege, inden
du starter nogen form for alternativ behandling.

Handtering af stress:
Stress kan forvaerre symptomer og forveerre MS, sa det er vigtigt at finde mader at
handtere og reducere stress pa i dit liv. Dette kan omfatte:

*Meditation og mindfulness: Praktisering af meditation og mindfulness teknikker kan
hjelpe med at berolige sindet og reducere stressniveauet.

*Yoga: Yoga kombinerer fysisk aktivitet med dyb vejrtreekning og afslapningsteknikker,
hvilket kan vaere szrligt gavnligt for personer med MS.

*Tid til hvile og rekreation: Sgrg for at indbygge tid til hvile og rekreation i din daglige
rutine. Dette kan hjaelpe med at genoplade dine batterier og reducere stress.

Ved at fokusere pa disse omrader og tage aktiv kontrol over din sundhed og livsstil, kan
du styrke din evne til at handtere MS og forbedre din livskvalitet. Husk at konsultere din
lege eller en specialist, hvis du har spgrgsmal eller bekymringer om din tilstand eller
behandling.

/ admin
Tobias X
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Sammen er vi staerkere.

Bliv en del af sammenholdeti Sclerose.info

Bliv medlem

scleroseg:'o

WWW.SCLEROSE.INFO



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

Hvordan kommer du videre med sclerose.... ? ... De fem faser !

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

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

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

Fase 1) Chokket.

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

Fase 2) Kontroltabet.

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

Fase 3) Forhandlingen.

P3 et tidspunktindser man at ens rasen ingen som helst indflydelse pa overmagten som
jo er usynlig og det eneste man finder er sin egen udmattelse. Ens naeste skridt er
dernaest af mere strategisk natur, en tillaert manipulering af den steerkere, men maske
ikke smartere end en selv. Man begynder at forhandle med skeebnen og prgver alt for
at finde vej til dens hjerte og blgdggre den. Man ydmyger sig selv, bgnfalder og lover alt
for at omvende eller bare formilde den ukendte autoritet til at ggre tingene bedre for
én eller fa bare lidt tilbage af det mistede.
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Fase 4) Hablgsheden.

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

Fase 5) Accepten.

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

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

// Admin
(af Terapeut Sgren Beejo Hansen)
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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 projekterinden 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, sdsom 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 hjeelp os — vi har brug for flere haender!
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at finde en grimasse der kan passe: ”A hva’for noget.

Du siger at det der sker med mig er lig med sclerose?” (ogsa 117
billeder der farer gennem hovedet paen som alle ender med det
samme image af invaliden i kgrestolen.) ”“Det kan bare ikke passe.
Der ma vaere sket en fejl, en forveksling. Jeg er jo sund og rask og

har bare et lille problem med.....

Situationener lidt grotesk for alle der har vaeret i den og man sidder
lidt og venter pa det ene signal der udlgser det hele og viser én at
selvfglgelig var det ikke sadan fat. Hvordan kunne det veere det?
Men det kommer bare ikke, tiden gar og uendeligt langsomt gar
teeppet ned for den person man havde vaeret indtil da, og man finder
sig i en anden, uvirkelig dimension, hvoringenting er det samme som
for og der er den szere fornemmelse af at veere ved siden af sig selv og tilskuer til et drama uden
drejebog.

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

Samtidig starter der en proces oppe i hovedet som kgrer pa hgjtryk og forsgger at forsta og seette
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—iszer navnet!

Sclerose — Hvad nu? (Specielt for nydiagnosticerede)
For en ny diagnosticeret til multiple sclerose-holdet kan det vaere sveert

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 udseettes for det, og hgrer vi folk
fortlle om deres personlige erfaringer og erindringer om netop den periode viser den klart hvor
forskelligt de modtager oglangsomt lzerer at leve med de nye vilkdr de har. Men ens for alle er at
det er alvor, dette her, en kropsoplevelse af dysfunktion, noget der driller imellem mig der vil og
det jeg vil - og sa diagnosen der saetter tingene i perspektiv for en. Senere er der sa tid til refleksion,
men for de nye pa holdet er alt jo fremmed og for meget og man lytter meget gerne og leerer af de
gamle, dem der ved noget og har vaeret i gang et stykke tid og kender jargonen og alle
fagudtrykkene. Ogalle de erfarne rotter der efterhanden har faet et intimt forhold til sygdommen
har alle en historie at fortaelle, historien om hvordan de var i stand til seette sclerosen pa pladsii
deres tilveerelse og komme videre med livet og kzerligheden, 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 skaabnen den barske.
Det kan veere den fglelse der gennemsiver en beretning, en humor der ikke lader sig knaegte, en
realitetssans der fortraenger angsten eller en overraskende taknemmelighed midt i
besveerlighederne.
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Det der rgrer os er det der virker for os. Vi lever allerede i en verden med delvis afvisning af det der
foregar lige nu og et hab om noget bedre og det andrer sig ikke med sclerosens ankomst. Vi gnsker
alle et godt liv uanset situationen, ja faktisk bliver denne overlevelseskraft forsteerket enormt under
pres. Sa alle der har noget at tilbyde af deres unikke livserfaring udtrykt pa netop den perfekte

made denne person 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 overmagten, den
almaegtige og grusomme der hvert gjeblik kan sla til. | stedet er
man i en oplevelse, smittet af den andens saeregenhed og
beretning, af at det pludselig godt kan lade sig ggre, og at man
ogsa selv vil veere i stand til at vaere staerk eller beslutsom eller
kzerlig eller glad fremover igen pa trods.

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

Det kan veere at du ikke kan tro at andre er interessereti 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 dbne sig for dine ord og en bro imellem
menneskehjerter skabes i det gjeblik af forstaelse og mere udveksling til fglge for alles bedste.
Vier alle sma bade pa tilvaerelsens store skaebnehav, og i den mgrke nat hvor kun stjernerne er
teendtkan det fgles meget ensomt og hardt at keempe sin egen lille kamp med elementerne. Vikan
fole det hablgst og os magteslgse og fortabte uden kontakt til andre, men vores ord kan virke som
ngdraketteri den mgrke nat, og pludselig ser vi et lys pa himlen og ved at vi er hgrt og set og
maerket. Og det g@r hele forskellen.

Saren Beejo Hansen .

Bliv medlem

sclerose%r:o

... det handler om at leve
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Multipel sclerose (MS) er en kompleks neurologisk sygdom, der kan praesentere sig pa
forskellige mader afhaengigt af hvilke dele af centralnervesystemet der pavirkes. De almindelige
symptomer ved multipel sklerose kan omfatte:

1.Treethed: En af de mest almindelige symptomer ved MS er en udtalt treethed, der ikke
forbedres af hvile.

2.Synsproblemer: Synsproblemer, herunder slgret syn, dobbeltsyn eller smerter ved
gjenbevaegelser, kan forekomme. Optisk neuritis, en betaendelse i synsnerven, er ogsa almindelig

hos personer med MS.

3.Fplelseslgshed eller prikken: Mange mennesker med MS oplever fglelseslgshed eller prikken i
forskellige dele af kroppen, typiski arme, ben eller ansigt.

4.Muskelstivhed og spasmer: Stivhed og spasmer i musklerne, iszer i benene, kan veere
almindelige symptomer pa MS.

5.Problemer med balance og koordination: MS kan pavirke balance og koordination, hvilket kan
resultere i vanskeligheder med at ga eller udfgre daglige aktiviteter.

6.Kognitive problemer: Nedsat kognition, herunder problemer med hukommelse,
opmarksomhed og koncentration, kan forekomme hos nogle mennesker med MS.

7.Problemer med blaere- og tarmfunktion: MS kan pavirke bleere- og tarmfunktionen, hvilket kan
resultere i hyppig vandladning, urininkontinens, forstoppelse eller inkontinens.

8.Smerter: Nogle mennesker med MS oplever forskellige former for smerter, herunder
neuropatiske smerter (smerte forarsaget af nerveskader) eller muskelsmerter.

9.Problemer med tale eller synke: MS kan pavirke musklerne, der er involveretitale eller
synkning, hvilket kan fgre til problemer med at tale tydeligt eller synke effektivt.

10.Depression og angst: Mennesker med MS har gget risiko for at udvikle depression eller angst
pa grund af de fysiske og fglelsesmaessige udfordringer, de star over for.

Disse er blot nogle af de almindelige symptomer ved multipel sklerose, og det er vigtigt at
bemaerke, at symptomerne kan variere meget fra person til person og kan sendre sig over tid.
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(11| Tube

Kom og fglg os (abonner) ... hjeelp os med at vokse og hjalp os med at ggre
kanalen god og spaendende— 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 valge 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 holdti 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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Siden 2013 har Sclerose.info portraetteret forskellige scleroseramte, for at vi
hver| seer kan se, at vi ikke er alene | verden. Vi er ikke de eneste. Det er
“mange” af os.

Samtidig har vi via historierne ville fortzelle at sclerosen ikke tager hensyn
hvem, alder, kgn, stilling, osv osv.

NU —vil vi ogsa gerne | gang med at portraettere vores pargrende
Halvdelen af sclerosen beaeres ar vores pargrende

Derfor — er du pargrende og har lyst til at blive et af vores 10000 pargrende
ansigter, sa skriv til admin@sclerose.info

Eller skriv til Deanie Mofjeld i Facebook gruppen eller pa mail
deanie@sclerose.info

sclerosee Info
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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 preege 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 primeert 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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