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Vi skal leve med sklerosen og ikke imod sklerosen
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Da “Passion” blev udgivet fgrste gang i maj 2013 havde jeg slet
ikke forestillet mig, hvilken succes det ville blive!

Men den har med et tusind udleverede bgger vist sig at veere
meget efterspurgt.

Maske skyldes det aerligheden og a&gtheden? - bogen er lavet af
mennesker med MS, de personlige tekster er skrevet af mennesker
med MS...de virkelige eksperter, som har sklerose helt teet pa....

Interessen 0g de mange tilbagemeldinger, bdde pa mail og nar
jeg har holdt foredrag, har veeret overvaeldende og jeg kan ikke
takke deltagerne i bogen nok - for uden dem var “Passion” ikke
blevet til noget. Bogen er deres.

Bogen, du har i haenderne er en opdateret udgave, men teksterne
og billederne er der ikke @ndret pd. Det er primaert “kosmetiske
@ndringer”, som fx farven pa omslaget.

Jeg haber, at bogen kan veere til inspiration og gleede bade for

dem med sklerose og deres pargrende, men ogsa for alle andre
interesserede.

‘enri essmann

Denne udgave er tilegnet Mette Sexton @sterdaard.



“Et liv med sklerose er som svanens - tilsyneladende er man rolig
og fredfyldt, men under overfladen padler man som ind i helvede.”




@ Nina Ovesen



Et liv med sklerose er som svanens - tilsyne-
ladende er man rolig og fredfyldt, men under
overfladen padler man som ind i helvede.
"Sklerose har haft migi 10 ar.” Det kunne sagtens
veere en demonstration af problemer med ord-
mobiliseringen, her i en sen aftentime, hvor min
hjerne har vaeret i sving hele dagen.

Men udsagnet er nu mere et udtryk for, hvordan
jeg i store dele af mit sygdomsforlgb har oplevet
tilstanden. Fgleforstyrrelser, treethed, svaekkelse i
hander, arme og ben, depression og svimmelhed,
som bglder frem og tilbage fra lette krusninger pa
overfladen til store surferbglger, har medfgrt en
folelse af et enormt fysisk kontroltab.

| mange ar forsggte jeg at tilbageerobre kontrol-
len ved at tenke "treening” og "funktionel trae-
ning” ind i alt, hvad jeg foretog mid. Jo mere jeg
treenede jo mere havde jeg illusionen om, at det
var mig, der sad ved roret. Nar der var tilbage-
dang, var det tegn p3, at jeg ikke gjorde nok, og sa
skruede jeg op for traeningen, og var efterhanden
i motionscentret bade morgen og aften, og deri-
mellem bdde i svgmmehallen og til yoga.

Og det var selvfglgelig en illusion. Jeg kgrte mig
selv helt i seenk, og det endte med en depression
0g en indladgelse pa neurologisk afdeling. Der
var der en god laege, der mindede mig om, at nar
sklerosen i sig selv svarer til at lgbe et marathon
om dagden, sd var jeg i gang med at presse mig
selv til at lgbe to. (Altsa lige bortset fra at l@b ikke
har vaeret muligt de sidste fem ar).

Nu forsgger jeq at styre kontrolbehovet i en mindre
destruktiv retning. At modsta impulsen til at for-
s@ge at flygte fra sygdommen pa en kondicykel i
hgjeste kadence. At hvile og ro ogsa er en del af
det arbejde, det er at handtere sin MS.

Vand har altid vaeret et beroligende element for
mig. Og et af de steder, jeg kan finde lidt mental
ro, er i min vinterbadeklub. Et dyk i den iskolde
fjord og et ophold i sauna er ikke ngdvendigvis
altid behagelige med MS-symptomer. Men chok-
ket kroppen far, den efterfglgende afslapning og
den times tid man har sat hverdagen pa standby
0g sidder og kigger ud over fjordens omskiftelige
udtryk, er nok alligevel mindst lige sa godt som
det ekstra marathon om dagen.






“Jeq er ret sikker pa jeg aldrig havde ndet sd langt,
hvis ikke jeg virkelig elskede fodbold, som jeg gar.”



@ Martin Johnsen



Fodbold har altid vaeret min passion. Altid! Lige
siden jeg kunne g4, har jeg sparket til en bold.
Desvaerre havde jeg darlig motorik som barn. Jeg
ville rigtig gerne vaere markspiller, men min traener
synes jeg var bedre til at sta i vejen. Det havde
han ret i. Jeq var faktisk ret god til det og har
vaeret det lige siden. Jeg har ndet langt synes
jeg. Har spillet mange divisionskampe og er
blevet udvalgt til ungdomslandsholdet.

Jeg er ret sikker pd jeg aldrig havde ndet sa langt,
hvis ikke jeg virkelig elskede fodbold, som jeg
ggr. Det giver mig udfordring hver eneste dag pa
traeningsbanen, og fglelsesmaessige rutsjeturer
under kampene. Da jeg fik konstateret sklerose
var fodbold ogsa min motivation. Jeg skulle bare
tilbage pa den bane, koste hvad det ville! Da jeg
fik fgrligheden nogenlunde tilbage efter et attak,
tog jeg straks pa traeningsbanen og meldte mig
klar. Jeg var rundtosset og havde det darligt under

treeningen. Balancen var ikke eksisterende, men
alligevel kom jeg igennem traeningen. Desveerre
kom der som regel et fglgeattak bagefter, der satte
mig ydeligere ud af spil. Det gjorde mig sur og
ked af det. | de kommende uger var jeg helt nede.
Teenktejegaldrigville kommetilbage patraenings-
banen. Men jeg kom altid til mig selv igen og fik
humgret tilbage.

Jeg er ret stolt over hvad jeg har opnaet. Kunne
helt sikkert have kommet la&ngere. Det er ikke
sklerosens skyld — det er min edgen. Jeg begyndte
at leve livet sammen med fodbolden. Det er jeg
ikke ked af.

Fodbold har givet mig sa medet. Det vil den blive
ved med. Fodbold har hele tiden vaeret min driv-
kraft. Givet mig gleeder, sorger og venner. Fodbold
er en del af mig.
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“Forhindringer er de ting man ser, nar man fjerner sine gjne fra malet...”



¢Jan Lyst Knudsen
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Jeg er 45 ar, er gift med Lene og sammen har vi
4 bgrn fra henholdsvis ‘95, ‘98, ‘05 og ‘10. Jeg
fik MS diagnosen i oktober 2010 efter at have
“dgjet” med diverse typiske MS symptomer (set
retrospekt) i l&ndere tid uden at laegerne kunne
finde en arsag til den underlige fornemmelse jeg
havde i kroppen, og de ting jeg oplevede til hver-
dag. Udredningen tog 1% ar med undersggelser,
“forspg” og scanninger, s at fa diagnosen var
bade en lettelse og en “forbandelse”. Jeg kunne
maerke og vidste at der var “noget”, uanset hvad
laegerne sagde.....

For lang tid siden sa jeg satningen “Forhindringer
er de ting, man ser, nar man fjerner sine gjne fra
malet...” og den har jeg s@qgt at efterleve, ndr der
var “noget” jeg rigtig gerne ville eller blev/bliver
tvunget til at foretage en prioritering - holde
gjnene pa malet.

Jeg har altid syntes, at det var spaendende at
rejse. Se verden og iseer opleve hvordan de lever
andre steder pa kloden, opleve hvordan de ser
pa livet og lever deres liv. Mande ar fgr jeqg fik
diagnosen besluttede vi at prioritere at rejse
0g siden da har vi rejst flere steder i verden i
laengere eller kortere tid. Efter diagnosen har vi
0gsa rejst og oplevelserne er overhovedet ikke
faerre eller mindre. Tveertimod fgles det super-
godt at udleve det jeg prioriterer rigtig hgjt.
MS har sdledes betydet, at jeg er blevet bedre
til at fokusere pa de ting jeg derne vil og fa
dem til at ske. Fgr diagnosen havde jeg mange
ideer i hovedet om steder jeg gerne ville opleve.
Jeg har nu nedskrevet dem og forsgger at tage
dem en ad gangen. Drgmmen om at se 0g

opleve hele (maske udvalgte dele af) verden,
maske prgve at leve et andet sted er fuldstaen-
dig intakt. Jeg synes ikke at MS har nogen som
helst indflydelse - andet end det sardeles posi-
tive at have skubbet til prioriteringen af de
ting jeg gerne vil. Jeg tror, at det har en positiv
indvirkning pa sygdommen (og pa livet i al
almindelighed) at man ggr det/lever pd den
made man derne vil eller har mulighed for.

Jeg har altid dyrket (medet) sport. De sidste
mande ar har det isaer veeret lgb og styrketrae-
ning. Mit lgb er gaet kraftigt tilbade, da jeg dels
bliver hurtigt “traet” og dels ikke kan lgfte hgjre
ben, nar jeg bliver varm. Hardt presset kan jeg
heller ikke afvise, at alderen spiller lidt ind.
Diagnosen har betydet, at jeg i dag er langt mere
alsidig, nar jeg dyrker sport. Forud for diagnosen
har jeg i lang tid taenkt pa, at mit lgb var (alt)
for ensidigt og jeg har haft lyst til at komme i
gang med andre sportsgrene, men det var for
let at fortseette med lgbet, og sd er jeg altsa
bare elendig til ikke at vaere god til sport.

Saledes tvundet af omstaendighederne gar jeg i
dag til yoda og spinning, cykler pa mountain bike
i skoven og pa landevejen, styrketraener samt
lgber (den smule jeg kan presse ud af benene
og kroppen) i en pareveelling. Selvom jeg over-
hovedet ikke er god til disse sportsgrene, kan
jeg meerke, at alsidigheden er rigtig god og det
fgles godt i kroppen. Et keempe plus er naturlig-
vis, at det fgles som om jeg keemper imod syg-
dommen og dét er super fedt..... maske virker det
og rent faktisk bremser udviklingen af sygdom-
men, hvem ved.....






“Nar man kun har 5% syn, skal man vaere heldig, hvis man rammer en dben dgr...”



@ Nina Jakobsen



Ja, det er sa mig pa billedet. Spraellevende, med
troen pa mig selv og verden omkring mig.

Da jeg fik diagnosen i sommeren 2007, sa min
verden ret anderledes ud. Jeg arbejdede i Nord-
sjelland, og meget af min tid til og fra arbejde
blev brugt pad den fantastiske Kggebugt motor-
vej, som ud fra det jeg tror pd, er blevet en del
af skylden til, at jeg nu har sklerose - et feerdsels-
uheld.

Nar arbejdsdagen var slut, hvilket til tider godt
kunne traekke noget ud, da jeg elskede og for-
qgudede det, gik turen sa de 64 km retur. Der blev
der lige hurtigt fikset lidt mad og sa fortsatte
turen 30 km syd pa til min "mand” — min hest,
som senere skulle vise sig at blive en del af
min "redning”.

Sma 14 dage efter diagnosen, blev jeg indkaldt
til samtale pa Neurologisk afdeling. Nar man
kun har 5% syn, skal man vaere heldig, hvis man
rammer en aben dgr, og det er "lidt” svaert at
leese sig til fakta omkring sygdommen, som
man ikke kender en fis til eller nogen der har, sa
jeg havde mange spgrgsmal til Neurologen,
som jeq skulle ind og snakke med. Sa kom
den store dag, i hvert fald indtil jeg kom ind af

dgren, ogsa selvom det var en dod dag og jeg
ramte hullet, og et af hans fgrste spgrgsmal
var "tisser du tit i bukserne”.

Hallo kong smart, jeg kender dig ikke, er en super
sej og total tjekket 26 arige pide, sa selvfglgelig
gor jeg da ikke det. Meget heldigt at min naese
ikke voksede, for det burde den vist nok have
gjort. Den dag i dag forstar jeg hvorfor han spurdte,
men det gjorde jeg bestemt ikke der.

Det var starten pa mit nye liv. Pa det tidspunkt sad
jeq i kgrestol, ndr jeg ellers ville acceptere det, gik
med min rollator, som jeg bare ikke slap eller karte
pa min crosser. 4 maneder efter diagnosen blev
jeg tilbudt et ophold pa Sclerosehospitalet, som
jeg takkede ja til.

Behandlingen og opholdet pa Sclerosehospitalet
0g "manden” i mit liv, der altid var der for mig og
elskede mig, uanset hvor grim, dum og kluntet
jeg var, blev efter et halvt ar nodet af det som
har veeret med til at @ndre mit liv og sende mig
dertil hvor jeg er nu. Et liv med 90% syn, ingen
hjelpemidler, et fleksjob, tiden og overskuddet
til at laegge maerke til de sma ting i livet, som ikke
var der for mig far.






“Jeg fgler, at flere dgre har dbnet sig, end har lukket sig.
Jeg skal bare turde ga ind ad dem.”



?Lizzie Nielsen
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Var inde og se teaterstykket Skammerens Datter.
0g imens jeg sa dette stykke, hvor sceneskiftet

markeres ved en dgr eller lem, teenkte jeg, Hey!ll
Dette er mit liv, isaer da sklerosen kom ind i mit.

Spillede handbold, mistede synet, dar lukker.

Gik til rytme gymnastik, dar lukker.

Mistede mit job, hvad nu? dar lukker.

Starter til ridning, sa laerer jeq ogsa det? dgr dbner.
Begynder at da til Zumba, dgr dbner.

Kan ikke klare Zumba, dar lukker igen!!!

Kommer i snak med en anden pige, som siger

"sikke en skgn stemme du har” ( jeg er blevet haes af sklerosen),
"synger du”? spa@rger hun. "Kun i badet” svarer jeg.

"Vil du med til gospel? Vi mangler en stemme som din”.
Starter til gospel, dgr dbner.

Dette er blevet en stor succes. Jeg er blevet en af
solisterne. Det giver mig meget glaede.

At rejse er at leve. Intet arbejde at tage hensyn til, dgr dbner.
Ser mit barn vokse op, laerer hende godt at kende, dgr dbner.
Havde ikke tid til husdyr, har nu en skgn hund, dgr dbner.

Har tid til at fgle, elske og ikke mindst maerke efter mine og
andres behov, dgren er stadig dben, klar til at tage imod mig,
0g alle de andre nye udfordringer livet vil give mig.

Jeg foler, at flere dgre har dbnet sig, end har lukket sig.
Jeg skal bare turde ga ind ad dem.






“Har du ondt i livet ndr du sidder i en laenestol, sa rejs dig op og g@r noget andet”



@ Annette Kirk
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Jeg fik diagnosen sklerose i handicaparet 2003
— hvilket jeg synes var bare en smule tragi-
komisk. Laende inden jeg fik diagnosen var jeg
klar over, at der var noget dgalt, men jeg vidste
bare ikke hvad. Det gav mig derfor en underlig
form for tryghed og ro at fa diagnosen — sa
fik jeg da bekrzeftet, at jeq ikke var skar, men
at der rent faktisk var en god grund til, at jeg
var sa tret og afkreeftet som jeg var. Maske
derfor, jeqg bare sda pad et attak som en byge...
(byger er jo kortvarige).

Efter et stykke tid leerte jeg imidlertid at ac-
ceptere, at jeg skulle leve med sklerosen og sa
kunne jeg lige sa dodt fa det bedste ud af livet
med sygdommen. Har du ondt i livet nar du
sidder i en laenestol, sa rejs dig op 0g ggr noget
andet. Jeg har ikke brugt mande tanker pa at
teenke hvad nu hvis jeg ikke havde sklerose —
jeg gider ikke bruge min tid pa at have ondt af
mig selv, og jeg fokuserer mere pa hvordan jeg
kan leve dodt med min sygdom i stedet. Nar
forandringens vinde blaeser bygger nogle laehegn
0g andre vindmgller. Jeg er et medet socialt
menneske med et godt liv, et stort netvaerk og
jeg har ingen grund til selvmedlidenhed.

Sklerosen har ogsa gjort mig til det menneske
jeg er i dag. Det betyder ikke at min identitet
ligger i min sygdom, eller i det som jeg arbej-
der med for den sags skyld. Min identitet ligger
naturligvis i min personlighed, og den jeg er.

| dag lever jeg mere i nuet end jeq gjorde far
diagnosen, hvor jeg fokuserede mere pa sma-
ting og havde brug for at have styr pa selv den
mindste detalje. Det er simpelthen umuligt at
have styr pd alle detaljer nar du har sklerose, og
det bliver du bare ngdt til at veenne dig til. Sa
pa sin vis har sygdommen dgjort mig til et mere
afslappet menneske o0g jeg synes jeg hviler
medet mere i mig selv, end jeg gjorde far.

Jeg har da mistet nogle ting pa grund af skle-
rosen — her taenker jeg specielt pa et aktivt
arbejdsliv og mine kolleger. Men til gengeeld har
jeg jo et meget stort netveerk af andre med
sklerose. Det kan veaere rigtig befriende at veere
sammen med ligestillede for de ved jo hvordan
jeg har det, sa jeg behgver ikke forklare det
naermere, hvis jeg f.eks har en "darlig bendag”,
eller hvis jeg ikke lige madgter det som andre
betragter som helt almindelige dagligdagsting
som f.eks at tage det offentlige.

Jeg fgler mig privilegeret som menneske, over at
jeg lever i et samfund som jeq dgr, nar man nu
skal rammes af noget som sklerose. Vi har dyg-
tige laeger og har mulighed for at fa hjzelp til de
ting som vi har brug for hjaelp til. Jeg vil selv-
folgelig helst klare mig selv, men det giver en
tryghed at vide at hjeelpen er der, hvis jeg far
brug for den, og med humor kommer man ret
langt...
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“Jeq er blevet meget klogere pa hvad jeg ville opna i mit liv. Jeg har stillet et spgrgsmal
igen og igen som er “Hvad er det vigtigste i mit liv lige nu” og sa prioriteret ud fra det.”



@ Dennis Ross
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Dennis Ross, 41 ar og har 2 bgrn pa 10 og 12 ar.
Jeg er uddannet fysioterapeut og akupunktarer,
men arbejder ikke mere. Nu er jeg livsnyder og
fgrtidspensionist.

Jeg blev diagnosticeret i 2004 med MS og for at
vaere arlig var det en lettelse at fa en forklaring
pa, hvorfor mande ting var blevet sa besvaerlige.

Da jeg fik MS og skulle forholde mig til MS, var
det som at starte et forlgb med personlig ud-
vikling. Jeg er blevet medet klogere pa hvad jeg
ville opnd i mit liv. Jeg har stillet et spgrgsmal
igen og igen som er “Hvad er det vigtigste i mit
liv lige nu” og sa prioriteret ud fra det.

| dag har jeg accepteret mit liv med MS. | dag har

jeg tid og overskud til at vaere den far jeg gerne
vil veere, og jeg har mulighed for at dyrke mine
fritidsinteresser som f.eks. golf og mountainbike.

Det kan godt veere jeg bliver traet eller mister
koncentrationen hurtigere end normalt, men
som fgrtidspensionist har jeg tid til at sove eller
slappe af.

Jeg har igennem Scleroseforeningen mgdt en
masse ligesindede mennesker med MS, og har
faet mange nye venskaber ved festlige lejlig-
heder og ferier.

Det kan godt veere jeg vil gnske jeg ikke havde
MS, men ndr jeg har, sd synes jeg egentlig, at
mit liv i dag er fantastisk.






“Selvom sygdommen kommer frem og viser sig engang imellem, sa
er livet da i bund og grund herligt... Man kan da kun elske livet...<3"”



@Inge Birk Valkvist Nielsen
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Ja, sa er det blevet min tur til at sige lidt om mig selv...
Jeg hedder Inge, og er 47 ar gammel. Har 2 drende og en
hund. Gik pa pension, da jeg fik sklerose i ar 2000.

Lige da jeg fik diagnosen, vidste jeg faktisk ikke hvad den
sygdom indeholdt. Og jeg satte mig heller ikke sa meget
ind i den, far jeg fik et stort attak, som vendte min hverdag.

Fra at have fuldtidsarbejde og til at ga hjemme hver dag...
var en prgve.... Bare det at skulle fa tiden til at ga hver
dag. Men det fik sd gang i nogle ting, som jeg altid bare
havde drgmt om at fa pravet.

Jeg fik givet mig selv nogle udfordringer, og jeg har faet
noget godt ud af de udfordringer. Jeg er blevet skilt, men
det var jeg nok blevet alligevel. Hvis jeg skal komme
med noget negativt, er det nok at jeg ikke kan ga pa
arbejde mere.

Men i bund og dgrund syntes jeg, at jeg har fadet en masse
positivt ud af det - Nye venner for livet, og jeg har leert at
se helt anderledes pa livet.

Selvom sygdommen kommer frem og viser sig engang
imellem, sa er livet da i bund og grund herligt. Man kan
da kun elske livet...<3
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“Det hele startede med at jeq vagnede op med sovende fornemmelser i halvdelen af
kroppen og derfor ogsa havde falelsesforstyrrelser. Jeg blev bare sendt hjem efter et
par dades ophold pa hospitalet med den besked, at det var nervebetandelse og det
skulle bare traenes vaek.”



@ Jeanette Solgaard
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Mit 25 ars jubileeumsar med sygdommen ma
vaere i ar, og det har sat mine tanker i gang. Der
sker jo ikke noget, siger man, men der er virkelig
sket meget, bade med mig selv og sygdommen.

Det hele startede med at jeqg vagnede op med
sovende fornemmelser i halvdelen af kroppen og
derfor ogsd havde fglelsesforstyrrelser. Jeg blev
bare sendt hjem efter et par dages ophold pa
hospitalet med den besked, at det var nerve-
betaendelse og det skulle bare traeenes vaek. Det
samme skete sd et ar efter bare i modsatte side
af kroppen. Der gik sa 6 ar inden jeg maerkede
til sygdommen igen, men der fik jeg odsd sa
mande attakker, at laederne ikke havde styr pa,
hvor mange jeg havde haft og diagnosen faldt
sa. Dette ville aldrig ske i dag, for man er
meget hurtigere til at diagnosticere og tilbyde
en medicintype, som kan nedsaette attakkerne.

Selvom jeg var i fgrste gruppe af patienter, der
fik medicinen, var der jo allerede ddet ar, som
maske kunne vaere udnyttet anderledes. Jeg be-
tragter mig selv som et forsggsdyr for nye med
sygdommen, for jeg har prgvet og deltaget i
megdet i habet om at det ville hjaelpe. Gaden om
sygdommen skal nok l@ses men hvornar?

Jeg er nu blevet progressiv 0g lever egentlig et
godt liv, men ville jeg ogsa sige at mit et og alt
er min hund, hvis jeg ikke var ramt af sygdom-
men? Den far mig op hver morden til farste tur
i al slags vejr. Derudover er der middags- 0g
aftenturen, som den mindst skal have, for ellers
far jeg darlig samvittighed. Den far mig ud at
ga og holder mig i gang og er faktisk mit barn,
som betyder uendeligt meget for mig og min
hverdadg.






“...det kan kun anbefales at sgge hjeelp hvor man kan, og man
skal ikke vaere bange for at spa@rge om hjalp, selvom det kan
vaere svaert, nar man nu har klaret sig selv hele sit liv.”



?Kim Rasmussen
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Jeg er en 52 drig mand, der blev diagnostiseret
i 2007 med farst attakvis sklerose, siden hen i
2009 til sekundaer progressiv.

De fgrste 2 ar tog jeq det ikke sa alvorligt, dog
var jeg godt klar over, at det var en alvorlig syg-
dom. Jeg arbejdede stadig fuld tid som jord- og
betonarbejder, men matte dog stoppe i 2009
da det blev for anstrengende. Sa nu stod valget
mellem flex-job eller pension.

Det blev pension da fremtidsudsigterne for flex-
job var lig nul. Nu skulle jeg for alvor til at om-
stille mit liv. Jeg gik til min fagforening, gav
dem en fuldmagt sa de kgrte min sag sammen
med mig. Det er jeg glad for - det tog 9 maneder
sa var det godkendt. Sa det kan kun anbefales
at spge hjeelp hvor man kan, og man skal ikke

vaere bange for at spgrge om hjzlp, selvom det
kan veere sveert, ndr man nu har klaret sig selv
hele sit liv.

Men livet gar videre selvom man har op og ned-
ture. Det jeg har laert hen af vejen er, at man skal
se positivt pa tingene sa dar det medet lettere,
selvom det var sveert i starten. Der tenker jeg i
saerdeleshed pa det offentlige system, der skal
sluges nogle kameler!!ll De kan veere lidt tunge
at danse med, men nok om det.

Det er jo ikke alle der er lige hardt ramt, sa det er
jo meget forskelligt hvad man har behov for.
Men jeg kan kun sige det igen: Sgg hjeelp der
hvor det er muligt. Familie og venner har vaeret
en stor hjaelp for mig. Scleroseforeningen kan
0gsa anbefales.
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“Sklerose er noget lort, ingen tvivl om det. Men i samme s&tning kan
jeg med arlighed sige, at det ogsa har fart nye muligheder med sig.
Jeg har fdet mere naervaerende dregmme 0g mere xgthed i mine valg.”



@ Marianne Wie
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Sklerose..... Leegen sagde sklerose.... Det eneste jeg
ved er, at det er slemt, det kan jeg se pa alles
ansigter... @v ogsa... der faldt alle mine drgmme
til gulvet, - eller gjorde de ?7?

Nej, det var ikke det der skete. Her 13 ar efter
diagnosen har jeg stadig drgmme og hab for mit
liv. Jeg lever et aktivt liv, hvor jeg bla. gar lange
ture i skoven. Jeg har bestilt ferie til sommer
hvor jeg skal kgre pa MBT i Sverige. Indimellem
traener jeq i fitness og jeg svgmmer ogsa.

Jeg fgler mig heldig at have tid til mig selv og
mine kaere. Jeg kan det, som de fleste drammer
om. Jeg kan pleje mig selv og min krop. Jeg har
tiden til det, jeq har muligheden.

Jeg kan meaerke det er vigtigt, at jeg priorite-
rer min krop og det er vigtigt jeq spiser sundt.
Stress er bandlyst i mit liv. Ro og mindfuldness
er budt velkommen.

Jeg arbejder som handicaphjalpervikar nar jeg
har overskud og energi til det. Det giver mit liv
indhold, stadig at kunne bidrage med min ar-
bejdskraft. Men det vigtigste for mig er, at det
er pa mine betingelser. Det er nar jeg kan og nar
jeg har overskud.

Mine 2 pider pa nu 18 og 20 ar har haft glaede
af mig, nar de kom hjem fra skole. Jeq har vaeret
naervaerende og vi har et teet og tillidsfuldt for-
hold.

Da jeg fik diagnosen var drgmmen bare at veere
frisk, mens de var sma. Nu vil jeg se mine bgrne-
barn vokse op og vare en super mormor for dem.

Sklerose er noget lort, ingen tvivl om det. Men i
samme sa&tning kan jeg med erlighed side, at
det ogsa har fgrt nye muligheder med sig. Jeg
har fdet mere narvaerende drgmme 0g mere
&2dgthed i mine valg.






“Jeg har lavet meget frivilligt arbejde og det at ggre andre glade far mig til at smile mere.”



@ Mette Cadovius
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Far en karrierekvinde, som var 3. generation til at
overtadge familiens slagterbutik. Havde lige faet
min sgn og blevet gift, alt var pa plads !

Men sa kom sklerosen og sa kunne jeg pludselig
ikke bade vaere mor og have et arbejde. Sklerosen
gjorde mig medet traet, sa efter mange tanker og
overvejelser valdgte jeg at blive hjemmedaende
mor. Der har selvfglgelig vaeret mange nedture,
men 0gsd opture og jeg vil helst huske de gode
ting.

Igennem sklerosen har jeg m@dt mange skgnne
personer, mange der i dag har en stor plads i mit
hjerte. Jeqg har lavet meget frivilligt arbejde og det
at ggre andre glade far mig til at smile mere.

Jeg har laert at teenke pa mig selv farst, for er jeg
glad, sa er min familie ogsa glade. Man skal leve
med sklerosen og ikke imod sklerosen.






“Livet er dejligt, ogsa selvom man har sklerose”



@ Ole Svendsen



Vaekkeuret ringer....pis jeg skal op og klokken
er kun 05. Tgj pa, ud i bilen og afsted til traen-
ing, hvor jeg er traeneren. | dag fredag er det 1
times spinning, hvor jeg far pletter for mine gjne
hver gang pulsen stiger, men bare jeg husker at
slappe af bagefter, sd kommer synet tilbage. Det
er jo bare en del af min sklerose. Efter et bad er
det videre pa job.

Her starter jeg maskinen, sa den kan varme op
imens jeg spiser morgenmad og sa tader jeg lige
et hvil i bilen, som jeg har lavet til det, da jeg
tit har brug for et hvil og igen det er jo bare en
del af min sklerose. KL. ca. 9.30 er det i gang
med at arbejde til ca. kl. 13.30, sa tader jeg lige

et hvil mere, for ellers kan jeg ikke kgre sa langt
uden at falde i sgvn.

Sa karer jeg i bgrnehaven og henter min dejlige
datter og nu skal jeg samle alt min energi for
at lege med hende, for vi skal i svgmmenhallen.
Det koster kraefter, men det er jo bare en del af
min sklerose. Derefter skal alt det praktiske
jo laves, madlavning, tgjvask, oprydning og
hygge med min datter. Klokken bliver 20.00 og
tgsen skal puttes, sa vi bgrster tander - ogsa
mig for jeg falder nok ogsa i sgvn, for der er ikke
mere energi i dag.

Livet er dejligt, ogsa selvom man har sklerose.






“Sklerose har leert mig, at alt ikke behgver at veere perfekt.”



@ Per Mgller Kristensen
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Tolkning. Hvad giver mening i DIT liv ud fra DIN
livssituation?

Faellesskab. Det giver tryghed, identitet, grobund
for glaede og i det hele taget den dybeste mening.

Udvikling. Deltag i noget der udvikler dig.
LIVSNYDER OG ILDSJAL | ET

Sklerose har leert mig, at alt ikke behgver at
veere perfekt. Jeg savner mit gode helbred, men
har denfundet mig selv som en bdde klogere
0g gladere mand. Tabet af identitet i forbind-
else med sygdommen viste sig at vaere en ny
chance for mig. Jeg blev tvunget til at genop-
finde mig selv pa nye betingelser, og det har
gjort mig steerkere og mere fleksibel.

Faellesskabet er af stor betydning for mig. Jeg
synger for eksempel gospel, og i gospelkoret
oplever jeg et fellesskab 0og en gleede som ikke

ligner noget andet. Mit feellesskab med mine
tre kaere bgrn og mine naere venner/familie er
altafggrende, og er dermed det grundlaeggende i
mit Liv.

| dag vejleder jeg unge mennesker under deres
uddannelsesforlgb. Jeg hjelper og stgtter dem
i svaere situationer. Mit tidligere karriereforlgb,
inden jeg blev ramt af sklerose, var meget resul-
tatorienteret. Det var rigtigt dengang, men jeg
oplever mit nye job som sardeles menings-
fyldt og det er helt i trdd med mine nyopdagede
visioner og veerdier.

At kunne tolke min situation, at opleve intense
feellesskaber og finde muligheder for udvikling
har guidet mig til at finde fodfaeste i et nyt godt
liv. Sklerosen vil altid veere en del af mig. Den
har vaeret en nitte i livets lotteri, men har givet
mig et nyt syn pa livet, og netop den del er jeg
glad for.






“Mit arbejde er jeg rigtig glad for, og jeg er i dag
0gsa mine kollegers arbejdsmiljgrepraesentant.”



@' Thomas Pedersen
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Jeg fik diagnosticeret sklerose i august 2007.
29 ar dammel. Jeg har et godt FDF-netvaerk
som straks tog fat i mig, og hjalp mig meget
igennem den fgrste vanskelige tid, hvor jeg
skulle acceptere min sygdom.

| FDF Mgrkhgj, hvor jeg er kredsleder i en kreds-
ledelse med 3 kredsledere, blev vi hurtige enige
om, at min sygdom ikke skulle forhindre mig i
at fortsette som aktiv blandt FDF Vi delte
kredslederopgaverne, sa jeg kunne tage mig
af foreldresamarbejde, salg af FDF Skjorter,
repraesentere FDF Mgrkhgj i "BUS”, Bgrne og
Ungdoms ordanisationernes Samrad, vaere net-
veerksrepraesentant i FDF Gladsaxe Netveerk
samt have bestyrelsesarbejde i FDF Markhgj.

Kebenhavns Kommune har tilkendt mig en mini
crosser, handicapbil sa jeg dels kan passe mit
fleksjob pa Carlsberg, og tage med FDF pa lejre
og weekendture, sa jeqg kan komme med rundt
i skoven og naturen med FDFerne. De sma FDF-
ere har spurgt mig, hvad jeg fejler, og det
har jeg givet mig dgod tid til at tale med dem
om. Derudover er jeg valgt til Mgrkhgj kirkes
menighedsrad, hvor jeg blandt andet repraesen-
terer FDF Mgrkhgj.

Jeg er valgt til unge kontakt for skleroseforeningen
i Kgbenhavn og Frederiksberd. Her er min opgave
at drgfte sklerosesygdommen med bl.a. nydiag-
nosticeret sklerosepatienter, og arrangere café
aften hver mdned, samt andre arrangementer.
Her i 2013 er jeg med til at arrangere ungdoms-
treef til Dronningens ferieby i Grenaa. Derudover
sidder jeg i bestyrelsen for min andelsforening,
0g er kontaktperson hvor jeg bor. For tiden har
jeg en handicapvenlig bolig i Kebenhavn.

Jeg er aktiv i fodboldklubben AB, hvor jeg pa et
tidspunkt var deres maskot - "UGLEN" og sikker-
hedsvagt, som jeg desvarre matte opdive pa
grund af min sklerose. Men jeg er fortsat med
i AB Forevers bestyrelse som naestformand, sa
jeg fglger godt med i hvad AB kommer med af
fodboldresultater. Jeg ser naesten alle deres
kampe i Gladsaxe og rundt om i landet.

Til dagligt er jeg ansat i Carlsberg Danmark, hvor
jeg blev den fgrste pa fleksjob. Mit arbejde er
jeg rigtig glad for, og jeg er i dag ogsa mine
kollegers arbejdsmiljgrepraesentant. Det er godt
at kunne std op om morgenen og vise sig selv
og kollegerne, at man godt kan yde en arbejds-
indsats trods sklerose.






“Jeg forsggte, at finde en forklaring — hvorfor mig? Men ingen kunne give
mig svaret, sa min krop og mit sind fortalte mig, at jeg matte keempe.”



@' Tove Nygaard
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Jeg er en ganske almindelig gennemsnitsdansker
— mor til 2 skenne pidger, job i banksektoren
og hus pa en ganske almindelig villavej i det
nordjyske. Det kan nasten ikke blive mere al-
mindeligt... MEN sa har jeg ogsa lige Sklerose....
Det er jo heldigvis ikke ganske almindeligt....

| 2007 faldt min verden sammen, da jeg fik
stillet diagnosen MS. Mine bgrn var sma. Jeg var
i gang med at ggre karriere i banksektoren, og
der var sa mande ting jeg ville.

Jeg kan ikke fortzelle dig, hvordan jeg fik min
verden bygget op igen. Jeg kan fortzelle, at jeg
graed og var vred i meget lang tid. Jeq forsgg-
te, at finde en forklaring — hvorfor mig? Men
ingen kunne give mig svaret, sd min krop og mit
sind fortalte mig, at jeg matte kaampe.

Kaempe - for hvad? Kaempe for at holde den for-

bandede sygdom pa laaaang afstand. Jeg ville
finde en made, hvor MS kunne veaere en del af
mit liv — uden den skulle bestemme over mit
liv.... Kan man det????

Jeg forsgger, at holde mig i god fysisk form og
leve sundt. Jeg forsgger, at tage hensyn til MS.
Jeg er blevet super god til at lytte til min krop.
Jeg behgver en ordentlig nattesgvn, sa derfor
husker jeg at komme i seng i fornuftig tid.

Jeg har levet med MS i nogle ar, og har et fan-
tastisk godt liv. Jeg har ingen begraensninger
overhovedet. Sadan kan et liv med MS heldigvis
OGSA vaere.

Jeg vil keempe og slas for, at det forsaetter sadan
i mange ar endnu. Jeg har planer om at vaere en
aktiv bedstemor, nar den tid kommer..........






“Lev livet i nuet, det er dér du har det.”



@Viggo Thomsen
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| sommeren 1984 havde jeg som 33-arig et
kort besgg af min 2. livsledsager — den farste
blev jeg gift med i 1972 og var baseret pa ren
keerlighed.

Jeg fik en betandelse pa den ene synsnerve, men
kunne forlade hospitalet med beskeden om, at
man ikke mente grund til bekymring, og at alt
tilsyneladende var i ro. Tryg ved tanken om, at
jeg jo ikke havde krzeft, men blot havde haft
en betandelse pa gjet, gik jeg videre i et her-
ligt liv. Jeg havde fdet tre gnskebgrn og var
pa vej i karrieren. Der gik 10 ar, fgr jeg igen
fik uventet besgg — Jeg arbejdede nu i ud-
landet og fik problemer med det andet gje
— havde bgvl med gangfunktion og balance. En
undersgdelse pd et lokalt universitetshospital
resulterede i en mistanke om sklerose.

Sygdommen havde jeg intet kendskab til,
hvorfor en samtale med en tysktalende laege
gdede mit ordforrdd med 3 ord:
"Atmenstorungen” "Lahmungen” og "Tod”, da jeg
spurgte om fremtidsudsigterne.

Konsultationen var slut, og det samme var
min fornemmelse af det herlige liv. Udenfor
pa en solbeskinnet majdag var jeg helt alene
med mine egne tanker. En kontakt til Sclerose-
foreningen i Danmark bragte mig pd ret kgl
igen, 0g hjemvendt efter et halvt ar fik jeg den
endelige diagnose om sklerose.

Mit liv med den 2. livsledsager er for mig selv
0g mine nare blevet hverdag. Hvad jeg farst
troede var slutningen, er blevet til et fortsat
herligt liv i tryg forvisning om, at bigami kan
vaere legalt ogsa i Danmark. Da min gamle
mor blev orienteret af min bror om sygdom-
men, som havde ramt hendes aldste s@gn, var
hendes umiddelbare kommentar: ”"NA, det er
da godt, det ikke er AIDS” - Og lige en service-
meddelelse: Med karrieren i dvale, pensionen
inden for raekkevidde, lidt "fryns” i form af in-
validebil, el-crosser, krykkestokke samt aflast-
ningskgrestol, og beriget af 6 barnebgrn, er det
hele stadig et herligt liv. "Lev livet i nuet , det er
dér du har det.”
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Passion

Bogen PASSION er det fysiske resultat af en drgm. Efter
Henrik Wessmann fik konstateret MS, bruger han en stor
del af sin tid pa sin passion - fotografi.

Henrik Wessmann havde en drgm om at udgive en bog
med portretter af andre MS patienter sammen med
deres historier om drgmme og passion - fortalt med
deres egne ord. Den drgm har i lgbet af vinteren 2012
udviklet sig til projektet PASSION, hvor Henrik Wessmann
har rejst Danmark rundt til de 17 personer, der er med
i bogen. Henrik Wessmann har taget fotos, og hver per-
son har personligt skrevet sin historie. Teksterne er ikke
redigerede.

Bogens design er udviklet i feellesskab mellem Henrik
Wessmann og grafiker Helle Alexander Meulengrath.

Biogen (Danmark) A/S har sponsoreret produktion af pro-
jektet.
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»SKlerose

Multipel Sklerose (MS) er en kronisk sygdom, som angriber
centralnervesystemet, dvs. synsnerverne, hjernen og
rygmarven. Sygdommen viser sig typisk i form af attak-
ker, som er sygdomsangreb, hvor den sygdomsramte
kan opleve symptomer som fgleforstyrrelser, synspro-
blemer, lammelser eller sakaldte kognitive symptomer,
hvor det er svaert at huske og koncentrere sig.

Sygdomsforlgbet varierer fra person til person. Nogle
oplever kun enkelte attakker og vil derfor kunne leve et
stort set almindeligt liv.

Mere end 15.000 danskere lever med multipel sklerose.
Multipel sklerose rammer primaert unge under 30 ar, 0g
2 ud af 3 sygdomsramte er kvinder.
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PASSION

.1 er alle fantastiske mennesker.
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PASSION

Biogen (Denmark) A/S har stattet produktionen af projekt Passion.
Yderligere eksemplarer kan rekvireres via ms@biogen.com
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