INMMELLEN -
TABER -

e JEG
SALATSKALEN







* INDIMELLEN

TABER .-
JEG

SALATSKALEN
JAKOB KEHLET



Indimellem taber jeg salatskalen

©Jakob Kehlet

Omslag og grafisk tilrettelaeggelse: Birgit Stenou

Alle fotos er enten privatfotos eller forfatterens fotos.
Produktion: Damgaard-Jensen A/S

1. udgave, 1 oplag 2013

ISBN: 978-87-996702-0-8

Alle rettigheder forbeholdes.

Fotografisk, mekanisk eller anden gengivelse af denne bog eller
dele deraf er forbudt uden forfatterens skriftlige tilladelse ifolge
geeldende dansk lov om ophavsret.

Institutioner, der har indgdet aftale med Copydan, kan kopiere
inden for de rammer, der er naevnt i aftalen. Kopier skal tilfajes
kildeangivelse: forfatter og titel.

Denne bog er ligeledes udgivet som e-bog.

Jakob Kehlet
Periskop
Sankt Pauls Kirkeplads 9 b, 3. sal

8000 Aarhus C
Tlf. 2258-8867

www.jakobkehlet.dk

Udgivet med stotte fra Scleroseforeningen

< Til indholdsfortegnelse



Indhold

Forord ved Ellie Jokar
Jeg turde ikke se "frgken Rose” i gjnene

Praesentation
Otte unge med sklerose

Diagnosen
Det ser ud til, at du har sklerose...

Venner
For det meste ved de ikke ret meget om sklerose

Kaerester
Der er ogsa én til unge med sklerose

Familien
Den sarbare boksering

Sex

Teenk hvis jeg ikke far lyst
Born

Vi skal da have barn, men...

Medicinen
Naleangst og andre problemer med at tage medicinen

Sundhed og motion
Hvad passer til mig?

Folelsesmaessige svingninger
Det kan veere sveert at rumme det hele

Depression og psykisk nedtur
Nar det bliver sveert at tro pé tilvaerelsen

Uddannelse
Hvad kan jeg blive?

Arbejde
Helst s mange timer som muligt

Attakker og symptomer
Nar kroppen giver besked

Hjaelpemidler
En lettelse i hverdagen

Fremtiden
Hvornar kommer kuren?

Mere viden
Her kan du finde flere oplysninger

< Til indholdsfortegnelse

10

19

26

33

40

44

50

53

59

64

69

76

80

87

90

94



Forord
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Jeg turde ikke se
"froken Rose”
| gjnene

Ellie Jokar er rapper og skuespiller og medvirker i tv-satiren ”Det slgrer stadig”.
Hun fik sklerose som 18-drig i 1998.

Jeg har omdgbt sklerose til ”frgken Rose”. Jeg har laert at se hende i gjnene,
nar hun kommer pa besgg, og sa haber jeg, at hun gar hurtigt igen. Det er
sadan, jeg kan bearbejde og acceptere, at jeg har en kronisk sygdom. Det tog
lang tid for mig at na til den erkendelse, men den er vigtig at fa.

I denne bog fortaxller otte unge, hvordan de lever med sklerose. Deres
veerdifulde erfaringer giver de videre til dig, der selv har faet diagnosen for
nylig. Jeg er sikker pa, at du kan bruge den viden, du far.

Jeg vidste ikke meget om sklerose, da jeg fik diagnosen som 18-arig. Neu-
rologen, der gav mig beskeden, viste mig nogle senge, hvor der la nogle for-
krgblede patienter. Han sagde, at sddan kunne det ende for mig, hvis det
veerste skulle ske.

Jeg var sikker pa, at jeg ville dg inden for ti ar, og besluttede mig for, at det
skulle ske med et smil pa laeben.

Jeg pakkede min taske og tog pa jordomrejse i fire ar og arbejdede mig
frem i verden som blandt andet skiinstruktgr, bartender og hotelentertainer.
Jeg ville se alt, inden jeg skulle dg, men rejsen var samtidig en flugt. Jeg gem-
te mig og turde ikke se ”frgken Rose” i gjnene.

Jeg drak mig ret ofte fuld og tumlede rundt i tilvaerelsen. Pa et tidspunkt
opsagte jeg en alternativ behandler, som sagde til mig, at jeg skulle rense min
krop for alkohol, inden hun kunne ggre noget for mig.

”Du ma hjeelpe din krop,” sagde hun, og det blev vendepunktet i forhold
til at leere at se ”frgken Rose” i gjnene. Jeg kom til erkendelsen af, at det ikke
er game over at have sklerose.

Jeg bliver selvfglgelig stadig bange og frustreret, hver gang ”froken Rose”
kommer forbi — senest var, da jeg blev fglelseslgs i det ene ben for halvandet
ar siden — men jeg er holdt op med at forestille mig, at livet slutter.

For mig er det vigtigt at trives i den verden, jeg lever i, og sa synes jeg, man
har ret til at veere lidt egoistisk og god ved sig selv, nar man lever med det
vilkar, at ”froken Rose” nu og da kommer forbi.
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Praesentation

Otte unge med sklerose

"Nu ender jeg nok i en kegrestol om et par ar.” Den tanke strejfede
samtlige otte medvirkende i denne bog, da lsegen i sin tid gav dem
besked om, at de skulle leve resten af deres liv med sklerose. Be-
kymringerne om fremtiden kan stadig dukke op hos dem, men da
det forste chok over diagnosen var dulmet, begyndte de at samle
erfaringer om, hvordan de kunne takle tilvaerelsen med sklerose. De
otte unge har sagt ja til at fortaelle om bade de svaere overvejelser
og de lzererige erfaringer i denne bog, som primaert henvender sig
til dig, der er ung og har faet diagnosen for nylig. Bogen giver ogsa
veerdifuld indsigt i sklerose til dig, der er ven med eller i familie med
en ung med sklerose. Du kan ogsa laese den, hvis du blot er nys-
gerrig efter at vide mere om, hvordan det opleves at vaere ung og
skulle indstille sig pa at leve livet med en kronisk sygdom.

Og med hensyn til det med kerestolen, sa er der ingen af de otte,
der indtil videre har haft brug for den.

Pa de folgende sider mgder du Tessa, Kamilla, Sebastian, Jeanette,
Malene, Johnny, Ditte og Phileas.

4 Til indholdsfortegnelse



Tessa Sallymann, 20 ar, bor i Kebenhavn

Tessa fik synsnervebetaendelse og blev indlagt da-
gen for sin 13-ars fgdselsdag i 2006. I forste omgang
havde en gjenlaege vurderet, at hun havde taget
stoffer, men efter kort tids indlaeggelse fik hun stil-
let sklerosediagnosen. Tessa lever en tilveerelse, der
minder meget om andre 20-ariges. Hun har blandt
andet gennemfgrt et todrigt akrobatikforlgb pa Aka-
demiet For Utzemmet Kreativitet. I dag gar hun pa
HF, bor sammen med en veninde og har en keereste.

Kamilla Pedersen, 29 ar, bor i Glejbjerg ved
Esbjerg

Kamilla fik de farste fgleforstyrrelser i den ene
arm som 17-arig, og da hun samtidig var lidt trist
til mode, valgte laegen at give hende antidepressiv
medicin. Den kur var hun pa, indtil hun blev 25,
hvor sklerosesymptomerne blev sa massive, at hun
kom igennem en stgrre udredning, der fgrte frem til
sklerosediagnosen. Kamilla arbejder i dag som so-
su-assistent i fleksjob 16 timer om ugen. Hun bor pa
landet sammen med sin keereste og to store hunde.

Sebastian Iversen, 21 ar, bor i landsbyen
Vissing ved Hadsten

Sebastian fik sklerosediagnosen som 13-arig ef-
ter et attak, hvor han mistede synet pa det ene gje
og fik balanceproblemer. Derefter lgb han ind i en
langvarig depression, hvor han en stor del af tiden
lukkede sig inde pa sit veerelse. I dag er han tilbage
i tilveerelsen og far topkarakterer pa HF. Sebastian
bor hjemme hos foreeldrene og drgmmer om at leese
fysik pa universitetet og uddanne sig til astronom.

Jeanette Thggersen, 22 ar, bor i Thisted
Fem dage fgr hun skulle fgde sin datter, fik Jeanette
som 20-arig sit forste attak i form af fgleforstyrrel-
ser i fingrene. Da symptomerne fa maneder efter
dukkede op igen, blev hun indlagt, og cirka et halvt
ar efter at hun meerkede de fgrste symptomer, fik
hun sklerosediagnosen. Jeanette lider af angst for
nale, men vil trods det sgge ind pa sygeplejerske-
. uddannelsen. Jeanette bor alene sammen med sin
toarige datter.
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Malene Mgller, 22 ar, bor i Ishgj

Malene vagnede som 20-arig op en morgen med en
kildende fornemmelse i sin hand. Symptomerne
forsvandt gradvist, men dukkede op igen et ar sene-
re. Hun blev derfor indlagt og fik i den forbindelse
sklerosediagnosen. Malene kendte i forvejen en del
til sklerose. Hendes far har haft sygdommen i man-
ge ar. I dag laeser Malene til dyrleege og bor sammen
med sin forlovede.

Johnny Finsen, 25 ar, bor i Aarhus

Johnny maerkede de fgrste symptomer pa sklerosen,
to dage efter at han havde friet til sin kone. Da var
han lige fyldt 24. Det fgltes, som om fgdderne sov,
og da symptomerne ikke forsvandt efter et par ma-
neder, gik han til laege, som sendte ham videre til en
neurolog. I mellemtiden fik Johnny ogsa synsnerve-
betzendelse, og efter en raekke tests fik han skle-
rosediagnosen. I dag har Johnny — med egne ord —
naesten alle teenkelige symptomer pa sygdommen.
Han lever af sygedagpenge og haber pa at kunne fa
fgrtidspension.

Ditte Harbaek Olesen, 27 ar, bor i Fredericia
Ditte fik allerede som 18-arig synsnervebetaendelse
og var blind pa det ene gje i en uge, uden at laeger-
ne pa det tidspunkt forbandt det med sklerose. Men
seks uger efter at hun som 24-arig havde fgdt sin
sgn, kom der nye symptomer i skulderen og armen.
Hun blev indlagt og undersggt og fik halvanden ma-
ned senere stillet sklerosediagnosen. Ditte laeser til
socialradgiver via fjernstudie og bor sammen med
sin keereste og deres trearige sgn.

Phileas Krustrup, 16 ar, bor i Horsens
Phileas fik allerede som 12-arig synsnervebetaendel-
se i sit ene gje, men fgrst tre ar efter fik han sklero-
sediagnosen i forbindelse med et nyt attak. Phileas
har oplevet store humgrsvingninger iseer i forbin-
delse med at skulle tage medicin. Han begyndte
ogsa pa et tidspunkt at ryge en del hash. I dag har
hans psyke det bedre, og han ryger ikke leengere
hash. Phileas gar i gymnasiet og bor hjemme hos
sin mor og stedfar.
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Diagnosen

Det ser ud til, at du har
sklerose ...

For nogle er laegens diagnose en lettelse oven pa maneders eller
ars uvished om, hvad arsagen er til de mystiske signaler fra krop-
pen. For andre er diagnosen et lammende chok efterfulgt af et
"det kan ikke passe”. Der er naeppe to fuldstaendig ens reaktioner
pa en sklerosediagnose, men i dette afsnit kan du laese, hvordan
syv unge reagerede. Falles for dem er, at der nu er gaet et stykke
tid, siden de fik diagnosen, og den vaerste panik har lagt sig. De er
naet til en: accept af, at de ma forvente at skulle leve med sklero-
sen resten af livet med de usikkerheder om fremtiden, det medfga-
rer. Det kan vaere svaert at na dertil, og der er stor forskel pa, hvor
lang tid det tager, men hovedsagen er, at det kan lade sig gore.

4 Titindholdsfortegnelse



Diagnosen

Ditte:

Nu kan jeg ikke ga i hgje haele

Ditte har travlt. For seks uger siden blev hun mor til en dreng, og nu er hun i
gang med at laese til HF-eksamen. Derfor passer det hende darligt, at hun far
smerter i den ene skulder og arm. Smerterne bliver varre, som dagene gar, og
der opstdr lammelser i armen. Hun gdr til laege, og hendes mor instruerer hen-
de i at huske at fortaelle, at hun som 18-arig havde synsnervebetaendelse. Efter
legebespget accepterer Ditte modstrabende at lade sig skanne, selv om hun
ikke synes, hun har tid til det. I sidste ende md hun droppe eksamenerne og
sygemelde sig.

Pa sygehuset i Vejle var de ret sikre pa, at jeg havde sklerose, men de kunne
ikke se noget plak eller arvaev i min hjerne, sa de ville give mig det store skle-
rosetjek.

Inden da havde jeg allerede en vis bekymring for, om det kunne veere skle-
rose, fordi jeg havde haft synsnervebetandelse for ar tilbage. Min mor har ar-
bejdet med aldre sklerosepatienter forhen, og hun var ogsa lidt obs pa, om
det kunne veere det. Vi var inde pa Scleroseforeningens hjemmeside, hvor der
er en liste med de ni mest kendte eller hyppigste symptomer, og jeg havde fire.

Men det veerste ved at blive indlagt var, at jeg ikke kunne fa min dreng
med. Han var seks uger gammel, og jeg matte ikke have ham hos mig. Jeg var
bange for, at han skulle glemme mig — men det gjorde han naturligvis ikke.
Han kom op og besggte mig, og sa fortalte jeg min mor om mine bekymringer,
og lige idet jeg sagde det, smilede han over hele hovedet, selv om han sov.

Det med sklerosen begyndte fgrst for alvor at ga op for mig, jo flere prover
de tog, og jo mere sygeplejerskerne sagde om, at det nok var sklerosediagno-
sen, jeg skulle forberede mig pa. Dér fik jeg tanken om, at jeg nok ville komme
til at sidde i kegrestol og blive uselvsteendig. Jeg kan huske, at jeg sagde: ”Nu
kan jeg ikke ga i hgje haele mere.” Det var min made at handtere det pa. Men
sa slemt gik det jo ikke.

Johnny:

Laegerne ma have taget fejl

Johnny er 24 ar, da han pludselig far fornemmelsen af, at hans fodder sover. Da
foleforstyrrelserne ikke forsvinder de folgende maneder, beslutter han sig for at
ga til laege. Han bliver henvist til en neurolog, men mens han venter pa at komme
til neurolog, far han ogsa synsnervebetandelse. Derfor siger neurologen ved de-
res forste made, at han godt tor vaedde en mdnedslon pd, at Johnny har sklerose.

< Til indholdsfortegnelse
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Da vi néede ud pa trapperne uden for hospitalet, knaekkede jeg sammen og
begyndte at graede. Det samme gjorde min kone. Pa det tidspunkt vidste jeg
ikke sa forfeerdelig meget om sklerose. Jeg har en faster, der har det, og hende
fik jeg ind pa min nethinde. Hun sidder i kgrestol i dag. Det var det syn, jeg
fik. Mig i en kerestol — det ville jeg ikke.

Jeg var i en choktilstand og teenkte, at det ikke kunne passe. De har taget
fejl. Da jeg sa begyndte at fa resultaterne af de tests, som de skal udfgre for
endeligt at fastsla, om man har sklerose, begyndte jeg at teenke: “Okay, hvis
jeg far det slemt, sa skal det ikke stoppe mig helt, for jeg kan jo stadigvaek leve
lige sa lang tid som alle andre. Lad vaere med bare at sidde og taenke negativt.
Fa det bedste ud af situationen i stedet for.” Den mentalitet har jeg altid haft.

Jeg har aldrig fejlet noget som helst og har altid vaeret meget aktiv, men
sa begyndte jeg at leese om sygdommens symptomer og kunne faktisk godt
huske, at der havde veret noget fgr, uden at jeg havde faet mistanke om,
at der var noget galt. Jeg havde for eksempel lidt meget af kramper i mine
leegmuskler som barn og teenager, men det havde jeg slaet hen med, at det
var, fordi jeg var meget aktiv og ikke strakte ordenligt ud efter sport. Nu fik
jeg den tanke, at det ogsa kunne vaere tegn pa, at sklerosen allerede var der
dengang.

Jeg havde ogsa haft en forestilling om, at man er meget a&ldre, nar man far
sklerose, indtil jeg laeste, at det kan komme allerede i teenagearene og endda
tidligere.

Jeg havde simpelthen sa svaert ved at se mig selv i det sygdomsbillede.
Jeg kunne ga, snakke, bruge mine haender og gore, hvad jeg ville — og lige
pludselig skulle jeg affinde mig med, at jeg pa et eller andet tidspunkt vil fa
nogle begransninger. Det var meget uvirkeligt og ikke noget, jeg havde veeret
udsat for far.

Til gengaeld tzenkte jeg overhovedet ikke pa, hvordan den naermeste frem-
tid med jobmuligheder og fritidsaktiviteter ville forme sig. Min fgrste tanke
var mere langsigtet: Hvordan skal jeg organisere mit liv, hvis jeg far det rigtig
slemt? I den forbindelse taenkte jeg ogsa meget pa min kone og min familie.
Jeg var meget bevidst om, at jeg ikke skulle blive en klods om benet pa dem.

Jeanette:

"Du har sklerose,” sagde jeg til mig selv

Jeanette er hgjgravid med sin datter, da hun fem dage for fodslen i februar plud-
selig meerker en snurren i fingrene. I begyndelsen ignorerer hun foleforstyrrel-
serne, men tre uger efter fodslen gar hun til laege, som sender hende videre til en
neurolog, og i april bliver hun indlagt. Hun kan nu slet ikke bruge sin ene hdnd.

< Til indholdsfortegnelse



Diagnosen

Der var ikke nogen krezefter i den, og jeg tabte alting og kunne ikke marke,
hvordan mine fingre opfarte sig, sa nar jeg tog om noget, kunne jeg slet ikke
styre dem.

Jeg var indlagt i 16 dage, hvor leegerne prgvede at finde ud af, hvad der
var galt. Jeg fik en masse forskellig medicin og fik taget et hav af prgver. Sa
forsvandt fgleforstyrrelserne lige sa stille igen.

Laegerne forklarede mig, at det kunne veare et forstadie til sklerose, og
hvis jeg fik fgleforstyrrelser igen, ville de diagnosticere det som sklerose og
behandle mig med medicin.

Da jeg hgrte ordet sklerose, kunne jeg ikke helt forsta det. Det 1gd sa frem-
med og uvirkeligt. Det var jo bare min hand, der snurrede. Nar jeg teenkte pa
sklerose, sa jeg mennesker i kgrestol. Jeg havde arbejdet i hjemmeplejen en-
gang, hvor jeg mange gange kom hos en person med sklerose. Hun kunne fak-
tisk kun bevaege sit hoved og den ene arm lidt. Sa jeg teenkte meget pa hende.

Men jeg holdt fast i, at fgleforstyrrelserne nok ikke ville komme igen. Det
gjorde de sa alligevel i efteraret — cirka et halvt ar efter min fgrste indleeg-
gelse. Jeg ringede til hospitalet i Aalborg og fortalte, at jeg havde faet nogle
foleforstyrrelser igen, og sa blev jeg kaldt ind til en samtale, hvor laegen un-
dersggte mig ved at mzerke forskellige steder pa min krop, og sa sagde hun,
at det var sklerose — det var hun helt sikker pa nu, og hun syntes, jeg skulle
starte med medicinen med det samme.

Det var ret meerkeligt, for jeg havde faktisk ikke forventet den besked, sa
jeg var taget alene op pa sygehuset. Jeg teenkte, at laegen maske ville tage
nogle prgver, og at jeg sa ville fa besked om noget tid. Det var sadan lidt et
chok.

I starten lagde jeg distance til det i mine fglelser. Jeg teenkte, at det nok
skulle ga.

Sa kerte jeg hjem igen fra Aalborg til Thisted. Det var lidt maerkeligt at
sidde i bilen og sige til sig selv: ”Du har sklerose.” Det 1¢d bare forkert.

Kamilla:

Til sidst slog jeg i bordet — pa min egen made

Kamilla maerker de forste symptomer pa sklerose, da hun gar pa HF, men der
gdr mange dr, inden laegerne finder ud af at give hende den rette behandling for
de humgrsvingninger og foleforstyrrelser, hun maerker.

Jeg var 17-18 ar gammel og gik pa HF. Det begyndte som nogle markelige
forstyrrelser i min ene arm. Det fgltes sa underligt, nar jeg rorte ved mig selv
— for eksempel nar jeg skulle tgrre mig med et handklaede. Jeg gik til leege og
fortalte ham, at jeg ikke kunne maerke min hgjre arm.

< Til indholdsfortegnelse
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Pa det tidspunkt var jeg ked af det, fordi vi skulle op til eksamen. Jeg var
lidt presset. Laegen sagde til mig, at han troede, det var psykisk betinget: "Nu
skal du hgre her, du far noget antidepressiv medicin.”

Det takkede jeg bare ja til, for det var sikkert det, der kunne hjeelpe mig.
Jeg fik faktisk antidepressiv medicin de fglgende syv-otte ar, indtil jeg var 25,
men det hjalp bare ikke. Da det ikke havde den gnskede effekt, som arene gik,
blev dosis bare skruet i vejret. Mine fgleforstyrrelser aftog, og det har nok vee-
ret et af de farste attakker, jeg har haft. Symptomerne kom sommetider igen,
hvis jeg blev presset og stresset.

Med tiden fik jeg ogsa nogle kognitive vanskeligheder: Jeg havde svaert
ved at huske ting og strukturere min hverdag.

12009 sad jeg i en lederstilling for social- og sundhedsassistenterne pa et
®ldrecenter, og i den forbindelse var jeg pa et kursusforlgb i coaching som
ledelsesform i Esbjerg, og der fik jeg det vildt maerkeligt i mine ben og mine
fgdder, og jeg teenkte: ”Nu rabler det da fuldstaendig for mig,” men det blev
veerre og veerre. Hvis jeg gik i sandaler eller klipklapper uden halerem, sa
tabte jeg dem simpelthen og kunne ikke maerke, at jeg havde mistet min sko.
Jeg kunne ikke sove, fordi det summede og stak.

Sa gik jeg til laege og fik at vide, at jeg var lidt overanstrengt: ”Du er jo ogsa
ung i sadan en lederstilling,” sagde laegen til mig.

Men sa begyndte det rigtig at tage til, og jeg ops@gte leegen igen. Nu be-
sluttede han, at han ville tage nogle blodprgver pa mig. Naeste dag tog jeg
pa kursus, selv om jeg havde fgleforstyrrelser, for jeg skulle jo ngdig ga glip
af noget, og sa ringede lagen simpelthen til mig pa min mobil, mens jeg sad
nede pa skolen. Han sagde, at blodprgverne var rigtig, rigtig skeeve, og at
jeg havde infektion i kroppen, sa jeg skulle indlaegges, og det skulle veere
nu.

Jeg kan huske, at jeg blev enormt bange og forskraekket. Sa ringede jeg til
min keereste, som kgrte lastbil, men han kunne ikke lige komme hjem, sa jeg
blev ngdt til at kere alene pa sygehuset. Fgrst blev jeg CT-skannet, og derefter
skulle jeg undersgges neermere i en MR-skanner. Skanningen viste noget plak
eller nogle laesioner pa hjernen og pa rygmarven. Sa teenkte leegerne, at jeg
nok havde faet et flatbid, som havde udviklet sig til borrelia.

Salavede de alle mulige prover, og jeg var faktisk indlagt i neesten tre uger,
hvor jeg fik store maengder af medicin i drop fire gange om dagen.

Sklerose blev ikke naevnt, men der kom en neurologisk overlaege og sagde
til mig, at hun havde en formodning om, at det kunne veere en nervesygdom.

Sa blev jeg udskrevet, selv om laegerne ikke var kommet narmere en af-
klaring, og jeg tog hjem med alle symptomerne. Jeg fik overleegens telefon-
nummer, og hun ville gerne have, at jeg ringede til hende, hvis det blev verre.

Fire-fem uger senere begyndte den ene side af ansigtet og min ene arm
at sove. Jeg prgvede at ringe til overlaegen — rigtig mange gange — og da jeg
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Diagnosen

endelig fik fat i hende, kunne hun ikke huske mig, og hun syntes, at jeg over-
reagerede. Sa blev jeg rigtig vred.

Jeg slog i bordet og sagde — pa min egen made — at jeg ville have en diag-
nose nu!

Derefter fik jeg fat i min egen leege, som skrev til Neurologisk Afdeling i
Esbjerg og forklarede, at det var helt galt. Jeg blev henvist til Vejle, hvor de
foretog nogle malinger af nervebanerne.

Dér begyndte det at ga op for mig, at det kunne veere sklerose, for jeg hav-
de passet sklerosepatienter og veeret personlig hjalper for en sklerosepatient
i min elevtid. Sa jeg begyndte at laeese om sygdommen og gik ind pa Sclero-
seforeningens hjemmeside. Alt hvad jeg kunne komme i naerheden af, slugte
jeg, og jeg stillede efterhanden mere eller mindre selv diagnosen.

Da sygehuset fik svar pa prgverne, blev jeg kaldt ned til en samtale med
den overlaege, som jeg ikke kunne fa fat pa tidligere. Min mor og min kaereste
tog med ind for at fa svaret, og der fik vi sa at vide, at det var sklerose. Alle
faktorer var til stede.

Jeg vidste det jo faktisk godt, sa jeg tror, at det var veerst for min keereste
og min mor. Min mor begyndte at graede, men jeg havde det sadan, at det
skulle nok ga, for sddan er jeg af mentalitet. Jeg har nogle ting med i bagagen
og har mistet mange mennesker, der har staet mig nzer, sa jeg er nok blevet
lidt hardfer og teenker: ”Det skal nok ga. Du skal bare tilbage pa arbejde, og
sa bliver alt ved det gamle.” Det er nok en forsvarsmekanisme, der gar i gang,
nar man skubber det sveere lidt veek.

Phileas:

Jeg blev helt afsindig

Phileas har over en periode pa tre dr haft to tilfelde af synsnervebetaendelse,
men det er forst i forbindelse med det andet, at laegerne finder ud af, at han
sandsynligvis har sklerose. Phileas og hans forzeldre far beskeden pa sygehu-
set, men forst efter en maneds tid gar det for alvor op for Phileas.

Vi fik beskeden pa Aarhus Universitetshospital pa Neurologisk Afdeling. Vi
kom ind til en laege, og han fortalte mig noget om sygdommen, og at jeg skul-
le tage medicin. Jeg blev ogsa sat ind i, hvordan jeg tog den.

Min mor fortalte mig bagefter, at hun forinden havde teenkt pa, at det kun-
ne vere sklerose, jeg havde, men hun ville ikke ggre mig bekymret, fordi hvis
nu det ikke var noget ...

Men det var fgrst i lgbet af den forste maneds tid, at det for alvor gik op for
mig, hvad det var for en sygdom.

Erkendelsen kom hen ad vejen. Jeg gik og teenkte: "Hvad er det for noget,
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og hvad ger det ved min fremtid?” Sa blev mit humer utrolig pavirket, og mit
temperament blev helt ustyrligt.

Nar jeg skulle tage min medicin, var jeg rigtig bergrt. Hvis der var nogen,
der sagde et eller andet forkert til mig, sa kunne det godt gare mig helt af-
sindig.

Jeg kan blandt andet huske, jeg skulle have et glas vand for at tage nogle
Panodiler. Bagefter blev jeg bedt om at satte glasset pa plads. Det var anled-
ningen til, at jeg fik et keempe flip.

Specielt nér jeg skulle tage min medicin, kerte tankerne i hovedet. Jeg blev
mindet om, at jeg havde nogle problemer, fordi det var sveert for mig at tage
medicinen.

Det er lidt sveert at beskrive den fglelse, man har inde i kroppen, men der
kommer neermest et overtryk. Nar der sa kommer en lejlighed, veelter det bare
ud med skaldsord.

Jeg havde ikke seerlig let ved at snakke med folk om sadan nogle fglelser.
Ikke pa det tidspunkt. Sa nar jeg blev frustreret, kom alle fglelserne ud pa en
gang.

Jeg havde ikke tidligere i mit liv haft meget temperament, men jeg havde
jo heller aldrig haft sidan en sygdom tidligere i livet.

Sebastian:

Jeg rullede gardinerne ned

Sebastian er 13 ar og en helt almindelig skoleelev i 7. klasse, da han pludselig en
dag midt i en time begynder at fole de forste tegn pa sklerose.

Lige pludselig kunne jeg ikke maerke noget i min venstre side, og jeg begynd-
te at miste synet pa mit venstre gje. Jeg sad midt i klasselokalet og blev helt
panisk, fordi jeg ikke vidste, hvad der skete med mig. Det var helt vildt un-
derligt.

Jeg ringede til min mor og sagde, der var et eller andet i vejen med mig, og
sa kom jeg pa sygehuset. Her tog de en masse prgver, og sa vidt jeg husker,
gik der et par uger, inden leegerne fandt ud af, at jeg havde sklerose.

Vi fik beskeden inde pa begrneafdelingen, hvor jeg var indlagt. Lagerne
kom ind og fortalte min mor og mig, at rygmarvsprgverne viste, at jeg havde
sklerose. Det sagde mig ikke rigtig noget. Jeg teenkte: ”Okay, sa er det klaret,
lad os komme videre.”

Men jeg kunne godt se pa min mor, at det var alvorligt. Hendes ansigts-
udtryk sagde: “Ah nej, det var det, der ikke matte ske.” Min farmor har ogsa
sklerose, sa pa den made kendte vi til sygdommen i familien.

Men gradvist forsvandt symptomerne igen. Synet blev normalt, og fglel-

< Til indholdsfortegnelse



Diagnosen

seslgsheden i venstre side forsvandt, sa jeg teenkte ikke sa meget over det i
tiden efter.

Klassekammeraterne vidste ikke, hvad sklerose var, og nar jeg sa prgvede
pa at forklare dem det, sa sagde de bare: ”Na, okay.” Sa teenkte jeg: ”Na okay,
er det bare det?”

Efter cirka et halvt ar fik jeg fgleforstyrrelser igen.

Nu gik det op for mig, at der var et eller andet i vejen. Jeg havde ogsa snak-
ket med min farmor, som havde fortalt mig, at hun ogsa oplevede den slags
symptomer indimellem, sa det var serigst, og jeg forstod, at sklerosen kunne
gore mig handicappet senere i livet.

Efterhanden kunne jeg forklare flere detaljer om sygdommen til mine ven-
ner, og de begyndte at reagere ved at sige: ”"Nej, hvor har jeg ondt af dig.”

En veninde, der havde sukkersyge, sagde til mig: ”Jeg har medlidenhed
med dig, Sebastian. Jeg ved godt, at jeg har sukkersyge og det ogsa er noget
skidt, men sklerose, ah nej.”

Jeg begyndte at blive deprimeret. Virkelig deprimeret. Jeg droppede kon-
takten med mine venner, og jeg rullede gardinet ned for vinduet. Jeg sad bare
inde pa mit veerelse og snakkede overhovedet ikke med nogen.

Malene:

Jeg kendte til det fra min far

Malene meerker en kildende fornemmelse i den ene hdnd, og da den ikke for-
svinder, sgger hun laege efter et par uger. Hun forteeller laegen, at hendes far har
haft sklerose i mange dr, men i forste omgang vurderer Malenes laege, at det
er en nerve, der sidder i klemme, og sender hende til fysioterapeut. Gradvist
forsvinder symptomerne, men da Malene et dr efter de forste symptomer far
foleforstyrrelser i den anden hand, bliver det store undersggelsesapparat sat i
veerk. Et par uger efter kan leegerne fortzelle hende, at hun har sklerose.

Min far har sklerose, og flere familiemedlemmer har det, sa jeg overvejede det
allerede som en mulighed, da jeg allerfgrste gang maerkede noget i handen. Jeg
var eerlig talt meget bange for, om det kunne veere det. Men jeg stolede alligevel
pa laegerne, nar de sagde, at det ikke virkede, som om det var sklerose.

Det var fgrst, da symptomerne kom anden gang, at jeg teenkte: ”Nu bryder
helvede lgs, for nu er det garanteret sklerose.”

Da jeg snakkede med min lzege om det anden gang, var hun ogsa lidt mere
overbevist om, at jeg nu skulle tjekkes ordentligt.

Pa det tidspunkt havde jeg allerede snakket med mine foreeldre, min for-
lovede og naermeste familie om det. Sa da jeg endelig fik diagnosen, tog jeg
det meget peent, synes jeg.
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17



NIWNSLYIVS 937 4381 WITTIMINI

-
0

Det var veaerre, da jeg farste gang fik mistanke om, at det kunne vaere skle-
rose. Da blev jeg bange og teenkte pa skraekhistorien om, at hvis man far skle-
rose, inden man er 40, sa gar det hurtigt, og man kommer til at sidde i kgrestol
i en ung alder. Jeg troede ogsa, at alt det, jeg havde dremt om at skulle ggre
resten af livet, ville forsvinde. Jeg ville ikke fa bgrn eller blive seerlig gammel.

Efterhanden fik jeg bearbejdet det ved at laese om sygdommen. Jeg for-
stod, at det faktisk ikke er sarlig mange mennesker, der ender med at sidde
i kgrestol.

Rigtig mange mennesker lever et fuldsteendig normalt liv, selv om de har
sklerosediagnosen, og det kunne jeg ogsa godt se, da jeg kom videre i mit liv.
Sygdommen forandrede ikke mit liv radikalt.
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Venner

For det meste ved de
Ikke ret meget om
sklerose

Skal alle vide det, eller er det kun de allernaermeste, der skal have
kendskab til diagnosen? Der er mange mader at inddrage venner-
ne pa i den virkelighed, man pludselig star i, nar man far sklerose.
Uanset om man inddrager mange eller fa i sygdomshistorien, sa
ligger der et stort arbejde i at forteelle dem, hvad sklerose er. Det
kan godt vaere, ens viden om sklerose er begraenset, nar man lige
har faet diagnosen, men vennerne ved endnu mindre. Derfor vil
vennerne stille mange spgrgsmal, hvis de ellers har modet til det.
Sklerose betyder ofte, at relationen til vennerne bliver anderledes.
Typisk betyder treetheden, som de fleste med sklerose oplever,
at der skal skrues ned for tempoet pa den sociale front, men der
findes metoder til at indrette sig, sa man bade kan vaere social og
leve med sklerosen. Det er nogle af de erfaringer, du kan lzese om
i dette afsnit.
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Phileas:

Det er rart, nar de sparger

Phileas forteeller kun sine allernaermeste venner, at han har faet sklerose — over
for andre gar han stille med dorene. Han har absolut ingen trang til at stille sig
op foran klassekammeraterne og fortaelle om sin sygdom, da han far diagnosen.

Jeg er egentlig ikke helt klar over, om jeg holdt det for mig selv, fordi jeg ikke
havde lyst til, at folk skulle vide det, eller om det var, fordi jeg folte, de ikke
havde brug for at vide det, da jeg fik diagnosen — nok lidt begge dele. Jeg ville
ikke veere “ham den syge”, og min sygdom skulle ikke pavirke andres syn pa
mig. Pa samme made havde jeg det med min hverdag: Jeg ville ikke have, syg-
dommen skulle pavirke min hverdag og seette begreensninger for mig. Sa jeg
provede sa vidt muligt at ggre alle de ting, som jeg ogsa gjorde far.

Jeg fortalte det til mine allerneermeste venner, men der gik faktisk et styk-
ke tid efter diagnosen, inden jeg gjorde det. Og det var ikke sadan, at jeg
sagde: "Hey, jeg har lige noget, jeg skal forteelle dig.” Det kom naturligt ind i
en samtale at forteelle det. Det var ikke noget, jeg lagde skjul pa, men det var
heller ikke noget, jeg fglte en trang til at forteelle 1gs om.

Mine nzermeste venner syntes jo, at det var lidt meerkeligt, at jeg havde
faet en kronisk sygdom. Mange af dem vidste ikke rigtigt, hvad sklerose var,
sd jeg skulle lige seette dem ind i sagerne. Og sa syntes jeg egentlig, de bakke-
de mig godt op og sagde: ”Vi skal nok stgtte dig,” og hvad man nu ellers siger.

Det er faktisk sjeldent, vi snakker om sygdommen, men hvis de har nogle
sporgsmal, sa ved de, at de er velkomne til at sporge, og at jeg svarer med
glaede.

Det er faktisk rart, at der en gang imellem bliver spurgt ind til sklerosen,
men samtidig er det heller ikke noget, jeg har lyst til at snakke om hele tiden,
for jeg vil godt kunne snakke med dem, pa samme made som vi gjorde for.

Nar jeg vender det med vennerne, er det ikke sa meget de fglelsesmaessi-
ge sider af sygdommen, vi snakker om. Oftest er det noget praktisk, som de
gerne vil have besvaret, sa de ikke behgver at ga med en hel masse spgrgsmal
og bekymringer.

I dag er der faktisk stadig mange af mine klassekammerater, der ikke ved,
at jeg har sklerose, og det hanger igen sammen med, at jeg ikke vil have, at
folk ser mig i et sygdomsperspektiv. Det skal ikke pavirke deres syn pa mig, at
jeg har en kronisk sygdom.

Men det er heller ikke sadan, at jeg har bedt mine na&rmeste venner om at
holde teet med deres viden om, at jeg er syg. Jeg tror bare, det er noget, de gor
af sig selv. Sygdom er lidt af et tabuemne for mange mennesker. Derfor er det
ikke sa ofte, at sygdom kommer naturligt ind i en samtale. Mange mennesker
har det ubehageligt med det og vil helst ikke snakke om sadan noget.
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Ditte:

Lad veere med at sige, at det er synd for mig

Ditte har altid levet et meget aktivt liv. Hun var blandt andet med til at stifte
Fredericia Ungdomsrdd og har leveret frivilligt arbejde til mange ungdomspro-
jekter i Fredericia. Ved siden af har hun ogsa haft indtil flere jobs at passe. Hun
er indstillet pd, at hastigheden i hendes sociale liv skal skrues lidt ned, da hun
bliver gravid og samtidig er i gang med en HF pa VUC, men da sklerosediagno-
sen kommer oveni, skruer hun tempoet helt ned.

Nar man bliver foralder, er det jo normalt, at nogle venner falder fra. Jeg blev
mor, og jeg fik en diagnose. Jeg havde dobbelt op pa ting, der gjorde, at folk
faldt fra. Men dem, der faldt fra, har maske ikke vaeret folk, der havde betydet
vanvittigt meget alligevel.

Jeg synes ogsa, at dem, der haenger ved, har veeret rigtig gode til at accep-
tere, at jeg indimellem er for treet. Det forste ars tid efter diagnosen sagde jeg
ja, nar veninderne ville have mig med ud pa noget tgse-et-eller-andet, med
forbehold for, at jeg kunne blive for treet, og de har veaeret sindssygt gode til at
acceptere, at jeg en time fgr kunne skrive en sms om, at jeg ikke magtede det.

Men jeg har det lidt blandet med at méatte melde fra. Hvis det er en uformel
sammenkomst, sa gor det mig ikke s& meget, men hvis det er en veninde, der
star med middag og regner med mig, sa kan jeg godt blive sadan lidt gv. Jeg
ved, hvor meget det kraever at sta i et kokken og arrangere en middag. Eller
hvis det hele star og falder med mig — for eksempel hvis det bare er mig og
en anden, der skal af sted, sa har jeg det skidt med at melde afbud. Men jeg
synes, jeg efterhanden har leert mig selv ikke at knokle igennem i seks timer,
op til at jeg skal et eller andet, for sa er jeg fuldsteendig feerdig. Mine afbud er
blevet feerre, maske fordi jeg har leert mine begraensninger at kende.

Jeg har oplevet en gang, hvor der blev holdt en fgdselsdagsfest hos en be-
kendt, hvor alle undtagen mig blev inviteret, fordi hende, der inviterede, bare
gik ud fra, at jeg ikke ville med. Det var lidt en lussing, men det er den eneste
gang, jeg har oplevet det. Jeg blev ikke inviteret som en reaktion pa, at jeg
havde meldt afbud nogle gange til forskellige sociale ting, og hun forklarede
mig efterfolgende, at det for hende var en made at tage hensyn til mig pa, sa
jeg ikke behgvede at melde afbud. Jeg sagde til hende, at hun bare skulle lade
mig om at afggre den slags.

Vi er ret gode til at sige tingene direkte til hinanden i min omgangskreds,
og vi snakker ogsa fint sammen i dag. Stgrre har det ikke veeret.

Jeg har det til gengeeld sveert med folk, der siger: ”Hvor er det synd for dig.”
Sa teenker jeg: “Lad veere med at sta og have ondt af mig, det gider jeg ikke,”
selv om jeg godt kan se, at folk jo faktisk udviser empati, men det kan jeg bare
ikke bruge til noget. Tingene andrer sig ikke af, at de star og har ondt af mig.
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Eller de kan sige: ”Hvorfor dig, Ditte?” Jamen, hvorfor ikke mig? Hvorfor
skal jeg have lov til at slippe? Det er jo ikke noget, man gnsker for nogen,
uanset hvem de er. Det forste halve eller hele ars tid efter diagnosen mgdte
jeg mest reaktionen, at det hele var helt vildt synd og uretfeerdigt for mig. Og
der var jo nogle venner, der faldt fra pa den konto.

Andre mennesker i min omgangskreds er meget interesserede i at hgre,
hvad sklerose indebarer, og hvad det egentlig er, fordi nogle af dem aldrig
har hert om sygdommen. Hvis de gerne vil vide noget og ikke er helt sikre pa,
om de tgr sparge, sa siger jeg bare, at det ma de gerne. Jeg er ikke min sygdom
— det er noget, jeg har, men derfor er jeg stadig aben for at snakke om den, og
det tror jeg, at folk efterhanden har fanget.

Tessa:

Jeg skal ikke do for nogen andre

Tessa har mange venner og bekendte, og hun har altid vaeret meget dben om sin
sygdom over for dem. Det betyder, at hun ogsa kan give dem klar besked, nar
sygdommen kraever, at der skal tages hensyn til hende.

Mine venner er rigtig gode til at tage hensyn. Jeg bor i en lille lejlighed sam-
men med min bedste veninde, sa derfor er vi ofte samlingspunkt for alle ven-
inderne. Nogle gange kan jeg godt sige: "Prgv lige at hgre. Jeg har virkelig
brug for lidt fred og ro. Det kgrer rundt i hovedet pa mig.”

Sa er de fulde af forstaelse. Ingenting der. Der er ikke noget med: “Ej, kom
nu!”

Sa sender jeg dem ind pa min venindes veerelse, i stedet for at de sidder
i kekkenet og larmer, fordi mit vaerelse ligger lige ved siden af kgkkenet. Det
fungerer fint.

Men det kan selvfglgelig ogsa ske, at jeg m@der nogen, der ikke kan finde
ud af at takle sygdommen.

Jeg kan huske en episode, hvor min bedste veninde og jeg cyklede nede
ved Dronning Louises Bro, og sa endte vi med at satte os og drikke nogle gl
med to drenge. De var ekstremt berusede, tror jeg. Jeg ved ikke, hvordan vi
kom ind pa at snakke om, at jeg havde sklerose, men den ene af fyrene blev
ved med at sige til min veninde: "Hvordan har du det sa med, at din veninde
skal dg for dig?” Hun blev sa rasende og sagde til ham, at det vidste han da
overhovedet ikke noget om, og hvad fanden var det for noget at sige.

Vi blev sa meget uvenner med drengene, at min veninde og jeg endte med
at ga, og jeg matte sige til hende: ”Slap af, jeg kommer ikke til at dg far nogen
andre.”

Mine venner er generelt utroligt stottende. Da jeg fik et voldsomt attak, 1a
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jeg bare hjemme i sengen som en grgnsag. Sa kom vennerne hjem til mig og
sa film med mig. Altsa bare det, at de var der — det var fedt.

Flere af dem har ogsa veeret med pa hospitalet, nar jeg skulle have medi-
cin. Sa har de bare siddet og chillet med mig. Fgr i tiden ventede jeg i to timer,
og sa var det fedt at have noget underholdning.

Kamilla:

Det har en pris at se stort pa sklerosen

Det kraever en masse planlaegning for Kamilla, hvis hun skal kunne deltage i det
sociale liv med veninderne. Hendes sklerose betyder, at hun er ngdt til at tage
sig et eller flere hvil i lobet af dagen. Hvis hun undlader at hvile sig, bliver hun
straffet senere. Heldigvis findes der kompromisser.

Jeg kan ikke bare tage af sted pa shopping med veninderne fra om formiddagen
til sidst pa eftermiddagen. Pa den anden side har jeg jo ikke lyst til at melde
fra. Men sa ma jeg jo indrette mig. En lgsning kan veere, at jeg siger, at jeg rigtig
gerne vil med — men kun et par timer eller tre. Derefter bliver jeg simpelthen
ngdt til at tage hjem. En anden lgsning kan veere, at vi tager af sted, efter at jeg
har hvilet eller sa tidligt, at jeg kan na hjem til mit faste hvil ved middagstid.

Endelig kan jeg veelge at sige: ”I dag vil jeg ignorere min sklerose,” og
blive inde i byen og have det hyggeligt, men sa betaler jeg prisen bagefter
— og det er ikke bare mig, der betaler prisen. Min kaereste kommer ogsa til
at meerke til det, fordi jeg bliver sa sindssygt sur om aftenen og de fglgende
dage, at jeg ikke er til at holde ud at veere sammen med, fordi jeg har mange
foleforstyrrelser og er ekstra treet. Det har en pris at se stort pa sklerosen.
Derfor gar der efterhanden ogsa leengere og leengere tid mellem, at jeg valger
den lgsning. Jeg er mere og mere begyndt at tilrettelaegge min hverdag efter
de hvil, jeg nu engang skal have, og sa prover jeg sadan at ga lidt pa kompro-
mis med nogle ting.

For eksempel: Jeg plejer at veere hjemme fra arbejde klokken 11.30, og sa
skal jeg gerne hvile mig fra klokken 12 til halv to. Men nogle gange kan jeg
godt ga lidt pa kompromis med det stramme tidsskema og kebe ind pa vej
hjem fra arbejde og sa treekke middagshvilet lidt. Et andet kompromis kan ga
ud pa at hvile mig lidt pa forskud. Hvis jeg for eksempel har en shoppeaftale
med en veninde klokken ti, sa prgver jeg at laegge mig en halv time, inden vi
skal af sted.

Men det er meget sveert at planlagge helt minutigst.

Pa sygehuset snakker jeg med nogle af dem, der er inde at fa medicin sam-
tidig med mig. Selv om de er 50-60 ar, sa synes de stadig, det er sveert at fa
planlaegningen til at fungere.
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For mig er noget af det svaereste at skulle have gaster, fordi jeg skal have
s mange bolde i luften. Jeg skal lave mad og deekke bord, og jeg skal veere
en god vaertinde og sadan noget. Tidligere var det legende let for mig. Jeg
kunne styre fire gryder og en ovn og snitte salat samtidig, men det kan jeg
bare ikke mere. Derfor ma jeg indga et kompromis: I dag behgver jeg ikke at
diske op med en stor og flot treretters menu. Man kan ogsa servere en pizza.
Hovedsagen er jo, at man er samlet, og man ser sine venner og sin familie. Pa
den anden side er det et stort tab for mig, at jeg ikke leengere kan lave mad og
veere veertinde pa samme made, som jeg kunne for fem ar siden.

Sebastian:

Indimellem vil jeg helst vaere alene

Sebastian dropper klassekammeraterne i folkeskolen, da han far en depressi-
on. Siden har han faet det bedre og gar i dag pa HF og far topkarakterer. Nu
har han flere venner og er blevet mere social, men indimellem foretraekker han
at vaere alene.

Nogle af dem, jeg gar pa HF med, snakker jeg rigtig godt med, synes jeg. Men
det er stadig sadan, at jeg har det bedst med at vaere mig selv. Nar jeg er sam-
men med mennesker, tapper det mig for energi, men maske er det ogsa en
forsvarsmekanisme, nar jeg siger: ”Jeg kan ikke veere sammen med jer, fordi
jeg ikke har energi til det.” Det er maske en made at sige pa, at jeg helst bare
vil veere alene.

Derfor ser jeg mest studiekammeraterne inde pa HF, men jeg har da ogsa
varet i Djurs Sommerland med nogle af dem.

Mine studiekammerater ved godt, at jeg har sklerose. Jeg fortalte det en-
gang, vi sad og snakkede. En af pigerne fortalte, at hun havde et eller an-
det med sin arm, og sa sagde jeg, at jeg havde sklerose. Vi snakkede lidt om
det, og jeg forklarede, hvad det var. Senere har jeg ogsa fortalt det til andre i
klassen i en anden sammenhaeng, sa det kgrer rundt mellem dem - stille og
roligt.

Jeg er ikke typen, der star op og holder et oplaeg: "Hej, jeg har sklerose!”

Der bliver ogsa taget hensyn til mig, fordi jeg har meget fraveer pa skolen.
Mit fraveer betyder ikke, at jeg ikke fglger med. Nar jeg er der, er jeg 100 pro-
cent til stede. Det siger mine lzerere, og det er rart at fa at vide.
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Malene:

Mit liv skal leves som hidtil

Der var searligt et spargsmdl, som mange personer stillede til Malene, da hun
havde faet diagnosen, og som gjorde hende ked af det.

Der var rigtig mange, der blev overraskede, da de herte, at jeg havde faet
sklerose. Det kom bag pa dem, for i bekendtskabskredsen og blandt medstu-
derende var der ikke sa mange, der kendte til det forlgb, der ledte hen til diag-
nosen. Sa da jeg endelig fik fortalt det til folk, sa var der mange, der reagerede
ved at sige, at det var de kede af at hgre.

Jeg blev ked af det, nar jeg blev spurgt, hvad jeg nu ville stille op med mit
liv, for jeg havde jo ingen tanker om at skulle leve anderledes.

Flere af la&gerne, der var med til at udrede mig, spurgte, om jeg ville fort-
seette pa min uddannelse, hvor jeg teenkte: ”Hvad skal jeg ellers give mig til?”
Jeg kan jo ikke seette mig ned og veere ked af, at jeg har det, som jeg har det.
Mit liv skal selvfglgelig fortsaette, som det hele tiden har gjort.

Jeg blev lidt overrasket, forste gang jeg fik spergsmalet, og da jeg sa hgrte
det flere gange, taenkte jeg, at der er mange, der ikke ved, hvad sklerose er. Jeg
havde jo selv en fejlagtig opfattelsen af, hvor stor sandsynligheden var for at
ende i kgrestol, og hvis andre har samme opfattelse, sa er det jo klart, at man
spgrger ind til, hvad jeg teenker om min tilvaerelse fremadrettet.

Sklerosen betyder dog, at jeg ma justere den made, jeg bruger mine kreef-
ter pa. I forhold til mine venner har jeg ikke energi til at veere lige sa aktiv og
social som tidligere.

Jeg vil hellere bruge min tid sammen med mine venner til de neere og pri-
vate sammenkomster, hvor vi kan snakke om vores liv og vores hverdag, i
stedet for at ga til et mgde pa universitetet omkring et eller andet overordnet.
Sa de arrangementer har jeg veeret ngdt til at vaelge fra.

Jeg har mgdt stor forstaelse for det blandt mine venner og medstuderende.
De synes, det er dejligt, at jeg trods alt stadig kan veere social i nogle sammen-
haenge.

< Til indholdsfortegnelse

Venner

25



NIWHSLYIVS I3F 4391 AT

N
(<2}

Kaerester

Der er ogsa én til unge
med sklerose

Vil du vaere min kaereste, selv om jeg har sklerose? Svaret er ja i
langt de fleste tilfaelde — i hvert fald blandt de medvirkende i dette
afsnit. Men det kraever naturligvis en grad af tilpasning at skulle
leve i et parforhold, nar den ene har sklerose. Det kan for eksem-
pel vaere sveert at finde balancen, i forhold til hvor meget sygdom-
men ma praege forholdet. Bliver sklerosen for dominerende, kan
romantikken godt forsvinde.

Det er heller ikke alle, der er sa heldige at have en kaereste eller
aegtefaelle, nar de far diagnosen. Men det kan faktisk godt lade sig
gore at score, selv om man har sklerose.

4. Til indholdsfortegnelse
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Ditte:

Jeg vil flygte, nar jeg kommer under pres

Ditte har haft den samme kaereste i over tre dr, og sammen har de faet en lille
san for fa uger siden. Da hun pad Vejle Sygehus far besked om, at hun har sklero-
se, beder hun kaeresten om at traeffe en markant beslutning.

Jeg sagde til ham: ”Du tager lige en beslutning, om du gider det her resten af
livet med mig, eller om du vil skride om tre ar, fordi det bliver for hardt. Jeg
forventer jo ikke, at du svarer lige nu. Tag dig tid, og teenk over, hvad det her
egentlig betyder. Hvordan vil du have det med mig, hvis jeg sidder i kgrestol
om to eller tre ar?”

Han lagde ud med at sige, at han ikke gik nogen steder, men jeg kunne
godt maerke pa ham, at han gik og teenkte. Jeg tror, han brugte tiden, mens
jeg var indlagt, pa at fa snakket rigtig meget med kammeraterne, og sa valgte
han jo at blive, fordi han er en dejlig mand.

Jeg stillede ham nok over for valget, fordi jeg ville skane mig selv for at
blive saret senere hen. Men jeg kan stadig fa fglelsen, nar jeg kan maerke, det
gar lidt ned ad bakke. Sa kan jeg godt sige til ham, at han skal teenke over det
én gang mere, for jeg gider ikke vaere en belastning for ham.

Selvfglgelig er han min partner, og vi er sammen om tingene og stgtter
hinanden, men han skal ikke vaere handicaphjalper — han skal vaere min kee-
reste. Det skal ikke vaere sadan, at vores forhold gar til pa grund af sklerosen.
Sa vil jeg hellere have, at det slutter, mens vi stadig har det godt.

Jeg har da nogle gange taenkt, det godt kunne veere nemmere rent praktisk
at veere alenemor, fordi der sa kun ville veere min sgn og mig at rydde op
efter og tage hensyn til. Hvis jeg stod alene, sa kunne jeg fa bevilget praktisk
hjeelp, som jeg ikke kan fa, nar jeg er sammen med min keereste. Tanken har
strejfet mig, men den fortreenges altid, nar fglelserne kommer ind i regne-
stykket.

Tanken opstod i perioder, hvor jeg syntes, at jeg alligevel stod med lorten
selv. Sa var han egentlig i vejen for, at jeg kunne fa hjaelp. Hardt sagt. Men
man kan jo ikke se praktisk pa et forhold pa den made. Sa vi har haft nogle
snakke, nar jeg syntes, det blev lidt for hardt. Bagefter forsgger han at tage
hensyn og rette ind og tage lidt ekstra ved herhjemme. Og sa siger han til
mig: "Det er, hver gang du bliver presset, skat. Nar du har eksamener eller
noget andet, der presser dig, sa vil du flygte fra det hele. Sa skal der ske et
eller andet.”

Han er meget god til at leese, hvornar han skal tage hensyn, og hvornar
han lige skal presse mig lidt, og det tror jeg er vigtigt.

Hvis man beslutter sig for, at man vil veere i et forhold, nar man er syg,
sa skal man ogsa ggre plads til sin partners fglelser og ikke lade det veere
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sygdommen, der skal tages hensyn til hele tiden. Jeg skal ogsa veere bevidst
om, at det her ikke kun pavirker mig. Han kan godt sige til mig: ”Prgv lige at
hgre, skat. Det er, som om du slet ikke tror, jeg har nogen fglelser i det her.”

Tessa:

Indimellem taber jeg salatskalen

Tessa har haft flere forskellige kaerester, siden hun fik sklerose. Hun ser ikke sin
kroniske sygdom som en forhindring for at fa en kaereste. Ofte finder hun kaere-
sterne i omgangskredsen, og her ved alle, at hun har sklerose.

Min nuveaerende keereste har jeg faktisk kendt i fire ar. Nogle af mine bedste
venner er nogle af hans gode venner, og alle mine venner ved jo godt, at jeg
har sklerose, og vi var til mange fester sammen, inden vi blev keerester. Jeg
tror ikke, han teenker sa meget over sygdommen, og jeg tror ikke, han ser mig
som en syg person. Det vil jeg heller ikke have, at han skal ggre.

Det eneste tidspunkt, jeg godt vil have, at andre tager ekstra hensyn til
mig, er, nar jeg er pa vej hjem fra hospitalet efter at have faet medicin, og
jeg bare kan meerke medicinen strgmme i kroppen, og jeg har bare brug for
at sidde ned i bussen. Der er ikke nogen siddepladser, og jeg er bare sadan:
”Kan I ikke se, jeg lige har faet medicin, altsa.” Men det er sa ogsa det eneste
tidspunkt.

I det daglige synes jeg, min kaereste er meget stottende. Men jeg tror ikke,
han sadan er pavirket af det og gar og teenker over det, medmindre jeg siger
til ham, at nu kan jeg maerke symptomerne pa sklerosen. Sa skal han nok lave
mad og tage ansvar pa andre mader.

Jeg synes ogsa, det er vigtigt, at vi kan joke om sygdommen. For nylig var
min keereste og jeg hjemme hos mig, og jeg tabte ting hele tiden. Smadrede
glas, et arvestykke fra min mormor, jeg tabte salatskalen, jeg tabte alting. Til
sidst matte jeg sige til min keereste: ”Okay, nu er det din tur. Nu er det dig, der
laver mad og star for opvasken, for jeg tor ikke rore mere nu.” Pa den made er
man ngdt til at grine lidt af sygdommen en gang imellem.

Man bliver ngdt til at vaere positiv. Det har i hvert fald hjulpet mig rigtig
meget. Nar jeg far et attak, kan jeg godt blive sur, men jeg tror faktisk mest,
jeg bliver ked af det, nar det sker. Frustreret. Jeg bliver sadan lidt: ”Hvorfor?”
Sa begynder alle de der sange: "Kunne jeg have undgaet det? Er det, fordi jeg
maske har presset mig selv for meget?” Nar det sa gar vaek igen, sa har jeg
glemt alt om det. Livet skal bare ga videre, som det plejer.
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Johnny:

Hun kom mig i forkebet

Johnny har friet til sin kone, to dage inden han far de forste symptomer pa skle-
rose. Hun siger ja til tilbuddet, men da han efter nogle mdaneder far den ende-
lige diagnose, overvejer han at sparge hende, om hun stadig vil satse pa ham
som partner.

Jeg havde jo hgrt om mange tilfeelde, hvor partneren blev skreemt veek, fordi
sklerosen var ukendt territorium.

I mit tilfeelde var jeg sa heldig, at min kone havde et kendskab til sygdom-
men, fordi hun var i gang med social- og sundhedsassistentuddannelsen og
faktisk pa det tidspunkt var i praktik pa neurologisk afdeling, hvor hun hav-
de med sklerosepatienter at ggre.

Inden jeg naede at sige noget om fremtiden for vores forhold, sagde hun
til mig, at hun ikke ville ga fra mig, og at hun nok skulle hjelpe mig, hvis jeg
blev darligere. Vi matte finde ud af det sammen. Jeg blev ekstremt glad for, at
hun havde den forstaelse og indstilling til tingene.

I dag kan jeg konstatere, at det ikke er alt, der er lige nemt, men sadan er
det i alle forhold, sygdom eller ej.

Vi laegger meget vaegt pa, at vi skal kommunikere ordentligt med hinan-
den - snakke tingene igennem i stedet for bare at tro hver sit.

Vi prever sa vidt muligt at lade veere med at snakke for meget om sklero-
sen, for jeg hader at blive mindet om den. Vi er begge to klar over, at sygdom-
men ikke forsvinder, men det har jeg ikke lyst til at beskaeftige mig med, og
hvis vi snakker for meget om det, sa fokuserer jeg hele tiden pa det, og sa kan
jeg ikke rigtig adskille virkeligheden fra spekulationerne.

Vi er til gengeeld gode til at kommunikere uden ord. Hvis hun kan se, jeg
har sveert ved noget, sa hjeelper hun lige hurtigt, og sa smiler hun til mig. Pa
den made minder hun mig ikke om, at jeg er svag. Hun minder mig om, at
hun faktisk ggr det, fordi hun elsker mig.

Kamilla:

Der skal ogsa vaere plads til min kaereste

Kamilla har kendt sin kaereste i otte dr, og hun laegger ikke skjul pa, at der er
op- og nedture i deres forhold. Det sled saerlig hardt pa forholdet i den periode,
der gik forud for, at Kamilla fik sin diagnose, hvor hun havde massive sklerose-
symptomer.

< Til indholdsfortegnelse
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Der skete jo nogle ting med mig rent mentalt, som jeg ikke kunne forklare. Jeg
var ude af den hele tiden, og vi skeendtes rigtig meget, fordi jeg var sa treet.
Dengang var jeg jo ikke begyndt at hvile mig midt pa dagen, som jeg ggr nu.
Jeg var en slatten karklud evig og altid — sur og gal, nar han kom hjem, fordi
jeg syntes, han kom for sent hjem, og “her stod jeg med det hele selv”. Den-
gang var jeg forberedt pa, at det maske ikke kunne fortsatte med os. Men sa
fik jeg diagnosen, og lige sa stille begyndte jeg at finde en anden rytme. Det
er jo en hel anden hverdag, man skal indstille sig pa, og det kan godt veere
sveert. Det er faktisk stadigvaek sveert.

Sa sent som i lerdags havde jeg arrangeret noget venindehygge. Vi begynd-
te i Esbjerg klokken 10, og sa kom vi hjem og fik en let frokost hos mig. Deref-
ter kgrte de hjem.

Om aftenen var der Bryan Adams-koncert i Senderborg, og det havde vi
set rigtig meget frem til at komme ned at hgre. Min kareste ville isaer, men det
blev bare ikke til noget. Jeg var for traet og kunne simpelthen ikke overskue
det.

Det syntes jeg jo var synd for ham, for han skal ikke lade veere med at leve
sit liv, fordi jeg ikke kan magte mere, end jeg kan.

Han sagde, at det var helt okay, men jeg kunne da godt fornemme, at han
var eergerlig over ikke at komme af sted. Sklerosen har ogsa veeret en stor
tilveenning for ham. Lige sa stor for ham, som den var for mig.

Et af vores store opggr handlede om, at jeg i begyndelsen af mit sklerose-
forlgb arbejdede hver anden weekend. I de weekender jeg havde fri, skulle vi
tit veere sammen til et eller andet familiehallgj eller lignende. Men i de week-
ender, hvor jeg skulle arbejde, blev jeg nogle gange ngdt til at sige nej til, at
han kunne invitere et par kammerater pa besgg til et par ¢l og noget frokost,
fordi jeg skulle have ro i huset til at hvile mig.

Det blev han rigtig irriteret over. ”Jeg skal altsa ogsa leve, og det er ogsa
mit hus,” sagde han. Men der var bare ikke rigtig noget at ggre ved det.

Det kerte faktisk sadan i halvandet ar med arbejde hver anden weekend,
inden jeg fik taget mig sammen til at fa talt med min arbejdsgiver og fa lavet
mine arbejdstider om.

Jeanette:

Kan jeg tillade mig at lede efter en kaereste?

Jeanette har ingen kaereste lige nu og har aldrig dyrket kaerester i stort omfang.
Nar hun taller efter, har der veeret tre i alt i hendes liv, men hun er stadig opsat
pda at finde manden, der kan vaere far for hendes datter, selv om hun taenker, at
sklerosen mdske kan vaere en forhindring.
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Jeg teenker nogle gange, om jeg kan tillade mig at veere interesseret i at fa en
keereste, nar jeg er syg. Hvem har lige lyst til at veere sammen med en, der er
syg, og som maske sidder i kgrestol om 10 ar eller har brug for hjelp til alting.
Jeg kan ikke vide, om det gar sadan, men hvis det sker, synes jeg, det vil veere
synd, at der er en, som skal veere sammen med mig.

Jeg har faktisk haft en keereste, efter at jeg blev syg. Der gik lidt tid, inden
jeg fortalte ham, at jeg havde sklerose — maske et par uger.

Det var han jo ked af at hgre pa mine vegne, men han var meget sgd og vil-
le gerne hjelpe mig, sd meget han kunne. Jeg skulle bare sige til. Han havde
ogsa stor forstaelse for, at jeg var meget traet.

Det varede et halvt ar eller deromkring, inden det gik forbi mellem os.

Jeg har altid veeret meget selvstaendig og gjort alting efter mit eget hoved.
Som enlig mor er jeg ogsa vant til at ggre alting selv, sa det var meget sveert,
da der kom en kaereste ind over, som lige pludselig gerne ville ggre nogle ting
for mig. Jeg troede, han gjorde det, fordi jeg var syg, og at han sa mig som
en svag person, han skulle hjalpe. Sadan opfattede jeg det, men jeg tillagde
ham nok en masse motiver, som han slet ikke havde.

Nar folk tilbyder mig hjelp, plejer jeg at afsla, og specielt med min kaere-
ste blev jeg irriteret.

Jeg er ikke pa jagt efter en kaereste lige nu, men jeg vil gerne finde en, som
jeg kan blive gift med. Jeg har jo en datter, og jeg vil jo gerne have, at hun vok-
ser op i en familie med en far. For hendes skyld og min egen skyld vil jeg ikke
bare sadan have alle mulige kaerester rendende. Jeg vil hellere vaere rimelig
sikker pa at finde den rigtige.

Malene:

Jeg blev naesten beaeret

Malene har haft sin kaereste i syv mdaneder, da hun far sklerosediagnosen, og
hun bliver bange for, at forholdet nu vil slutte. I dag er de forlovede.

Jeg blev meget bange for, at han ville ga fra mig, og jeg sagde direkte til ham:
”Hvis du gar fra mig, sa forstar jeg det godt.”

Han kiggede pa mig, rystede pa hovedet og sagde: "Hvorfor skulle jeg
det?”

Det var jeg super, super glad for at hgre. Jeg blev neermest bezeret over, at
han overhovedet ikke teenkte pa at forlade mig. Han tog det meget paenere,
end jeg gjorde.

Han havde ogsa veeret med i hele forlgbet, hvor jeg blev indlagt, udredt og
diagnosticeret, men da den endelige diagnose kom, blev jeg alligevel urolig
for, hvordan han ville reagere.
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Jeg ville jo ikke vaere en belastning for ham, hvis han skulle passe mig.
Det syntes jeg jo pa ingen made, han skulle ngjes med. Sa skulle han i stedet
finde en anden at leve livet med.

Men det heenger igen sammen med skreemmebilledet af, at man ender i en
kgrestol i lgbet af fa ar.

I dag kan jeg se, at det var lidt fjollet, for der er ikke noget, der er anderle-
des mellem os, sammenlignet med fgr jeg fik diagnosen.
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Den sarbare boksering

Bekymringer, aggressioner, stotte, irritation og trost ...

Der er altid mange folelser pa spil i familien — det gaelder ogsa,
nar der pludselig er et familiemedlem, der far en kronisk sygdom.
Det kraever tilveenning at finde frem til, hvordan familielivet kan
komme til at fungere, for selv om man har en sklerosediagnose,
er det jo ikke ensbetydende med, at man vil pakkes ind i vat! Pa
den anden side er familien ofte det bedste sted at tage sig en god
verbal boksekamp og - i sidste ende - finde forstaelse.

4. Til indholdsfortegnelse
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Tessa:

Hold kaeft, min mor blev sur

Tessa far sklerosediagnosen som 13-drig — som blomstrende teenager — og det
forer til en del magtkampe i hjemmet i Gilleleje mellem Tessa og moren, der beg-
ge er ret staedige. Tessa har i forvejen altid vaeret en pige med gang i, og efter
sklerosediagnosen far hun endnu mere travit med at blive voksen og uafhaengig.

Jeg teenkte, at nu havde jeg faet den her lortesygdom, sa skulle jeg lige na
at gore en hel masse ting fgr alle andre. Jeg havde meget travlt med at blive
voksen, og jeg blev det ogsa meget hurtigere end mine jeevnaldrende. Det kan
jeg se nu, hvor alle mine venner er omkring to ar &ldre end mig. Jeg tror ogsa,
jeg havde behov for at blive hurtigere voksen, fordi jeg fik en sygdom, der
mest rammer voksne. Der var lige pludselig en masse ting, man skal teenke
over. En masse beslutninger, man ogsa selv skulle tage, om hele tilveerelsen
og sadan noget. Min mor fik ikke lov til at treeffe beslutninger for mig. Pa den
made opstod der nogle kampe mellem os.

Det var pa det tidspunkt, at Ungdomshuset pa Jagtvej blev ryddet, og det
syntes jeg var rigtig interessant, men min mor syntes, jeg var lige lovlig ung til
at blive involveret i det — alle de kampe, der foregik inde pa Ngrrebro.

Jeg kan huske, jeg stak af engang og tog derind. Det var den dag, Ung-
domshuset blev ryddet. Min mor havde tidligere pa dagen sagt nej til, at jeg
kunne tage derind, men sa skulle hun i aftenvagt, og sa teenkte jeg: ”Jeg gor
det bare.” Jeg gik i 7. klasse pa det tidspunkt, sa jeg tog derind sammen med
tre af mine gode drengevenner fra 9. klasse. Det var jo superfedt, syntes jeg,
men hold kaft, hvor blev min mor sur. Det forhindrede mig ikke i at tage
derind igen dagen efter.

Mit oprgr var helt klart forbundet med min sygdom. Jeg teenkte: ”Jeg kan
godt tillade mig det, for jeg ved ikke, hvor lang tid igen jeg kan ga. Jeg gar
preecis, hvad der passer mig.” Hvilket maske var lidt dumt ...

Den made teenkte jeg pa i lang tid, og maske er det ikke helt gaet over
endnu?

Nej, til sidst blev jeg zeldre, og sa blev det ogsa nemmere for min mor at
acceptere min made at veere pa.

Pa et tidspunkt gik vi begge to til psykolog, som vi heldigvis havde faet
lov til af kommunen. Psykologen var virkelig, virkelig dygtig. Vi fik lov til at
ga der en tid, og da kommunen syntes, det skulle slutte, blev hun faktisk ved
med at give os samtaletid, fordi hun ikke mente, vi var faerdige.

I begyndelsen syntes jeg, det var lidt underligt at ga til psykolog. Jeg tal-
te med hende om alle mulige hverdagsting, som jeg egentlig ogsa snakkede
med mine venner om. Men alligevel fik vi ogsa snakket om min mors og mit
forhold, og det tror jeg var meget sundt.
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Phileas:

Mor skal ikke bestemme, hvor meget jeg fester

Phileas bliver vred, forvirret og aggressiv, da konsekvenserne af diagnosen
efterhdnden begynder at ga op for ham. Smd irriterende episoder kan fa ham
til at fare op, og det pavirker hans familie — isar hans tre mindre sgskende,
lillesgsteren pa 9, lillebroren pad 13 0og bonusbroren pa 14, som bliver ulykkelige
over, at deres storebror ikke har det godt.

Mine sgskende var rigtig bergrte af min sygdom, isar i den periode hvor jeg
var meget ked af det og frustreret. Det var tit, at det gik ud over dem, og det
var jo ikke pa nogen made rimeligt, at det skulle ga ud over mine sgskende
— eller min mor eller min papfar for den sags skyld. Min lillebror og min lil-
lesgster fglte en masse usikkerhed omkring min sygdom, og det var hardt for
dem at se, at jeg var sa pavirket af sklerosediagnosen.

Da vi kom hjem fra hospitalet med beskeden om, at jeg havde faet sklero-
se, satte vi os ned og forklarede mine sgskende, hvad det var. At sygdommen
fysisk set ikke behgvede at zendre mig i fremtiden, og at de ikke skulle ga og
vaere kede af det. Men det var jo lidt sveert at undga, nar der var sa meget fo-
kus pa sygdommen i dagligdagen. Specielt pa grund af de nedture, jeg havde.

Det var meget sveert at svare pa alle deres spgrgsmal, for de fyldte i for-
vejen rigtig meget i mit hoved. Spergsmalene kgrte rundt og var nok ogsa en
del af arsagen til mine frustrationer — alle de her uvisse ting. For eksempel:
Du har ikke noget fysisk bevis pa, om medicinen virker. Du ved ikke, om der
kommer et nyt attak, og hvornar det kommer. Du spgrger dig selv: ”Kan jeg
g4, nar jeg bliver 30?” I mit tilfaelde handlede det ogsa om gjnene, fordi jeg
havde haft tre tilfeelde af synsnervebetaendelse. Jeg teenkte rigtig meget pa,
hvad der ville ske, hvis jeg blev blind. Hvordan skulle jeg gribe det an?

For mig kom vendepunktet i forhold til aggressionerne, da jeg begyndte at
acceptere min situation. Det stilnede lige sa stille af, kan man sige.

Jeg var inde at snakke med en psykolog, men jeg syntes ikke, det var no-
get, der hjalp mig specielt meget. Sa for mig handlede det mere om, at jeg
selv skulle lzere at acceptere det. Jeg skulle acceptere, at det kraevede tid at fa
det rundet af inde i mit hoved: ”Jeg har denne her sygdom resten af mit liv.”

Jeg skulle lere at teenke pa, at der er masser af mennesker, der lever et helt
liv med sklerose, og som har arbejde og bgrn og kan leve et lykkeligt liv. Det
handlede for mig om at fortseette det liv, jeg havde fgrhen, i samme bane. Og
det gor jeg sa vidt muligt.

Jeg gar i gymnasiet, og der er jo af og til fester i weekenderne, og der prg-
ver jeg at holde samme tempo som kammeraterne, selv om det er et af de om-
rader, der pa et tidspunkt skabte lidt diskussion i forhold til min mor. Jeg kan
rigtig godt lide at ga til fester og gor det for det meste bade fredag og lgrdag.
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Nar min mor sagde: "Du gar lidt for tit i byen,” sa blev det drejet fra at veere
normale morbekymringer til pludselig at blive vinklet pa min sygdom. Nér jeg
havde festet to dage i streg, sagde hun: ”Det er ikke sa smart, og teenk nu pa
din sygdom,” og det syntes jeg var rigtig treels.

Det er noget af det, vi har diskuteret, og hun ger det ikke sa meget laengere.

Efterhanden fgler jeg, at jeg er blevet bedre til at abne op og forteelle, hvor-
dan jeg har det i forhold til min sygdom.

I en periode holdt min mor og jeg et lille m@de i familien hver sgndag
aften, hvor jeg kunne opsummere, hvordan ugen var gaet i forhold til bade
medicinen og humgret. Det var rigtig rart at have et sted, hvor jeg kunne sige,
hvis der var et eller andet, der trykkede. Og hvis der ikke var noget at sige, sa
var det helt i orden. Der var ikke nogen, der tvang mig til at komme med et
eller andet.

Kamilla:

Jeg sorgede for, at de kunne lzese om sygdommen

Der blev snakket rigtig meget om sklerose i Kamillas familie, lige da hun havde
faet diagnosen. Men da de forste chokbglger havde lagt sig, forstummede den
massive sklerosesnak ogsd. Men selv om det ikke laengere er sa ofte, Kamilla
snakker med sin sgster og mor om sygdommen, sd ved hun, at de er meget be-
kymrede.

Hvis der er et par dage, hvor jeg har det lidt skidt eller er ekstra treet, eller hvis
der maske er et eller andet attak under opsejling, sa holder jeg det lidt for mig
selv. Jeg snakker med min kaereste om det, men jeg undlader nok at involvere
min mor og min lillesgster i det for ikke at ggre dem ungdigt bekymrede.

Nar jeg har det pa den made, hgrer de fra mig pa sms, men de kender mig
ogsa sa godt, at de godt kan hgre det pa mig, hvis vi taler sammen i telefonen.

Min mor vil gerne vaere med i det hele, og hun vil gerne have at vide, nar
jeg skal ind at have medicin, selv om jeg skal det hver eneste maned. Jeg sy-
nes ikke, der er det helt store i det, men det vil hun gerne fglge med i. Sa der
sender jeg hende en sms om, at jeg nu er inde at fa medicin, jeg har faet lagt
nal, og det er gaet godt.

Jeg er selvfglgelig ikke vild med at skabe bekymringer i min familie —
hvem er det? Vi elsker hinanden, ellers ville de jo ikke vaere bekymrede. Jeg
vil helst ikke gore dem kede af det, selv om jeg godt ved, at man ikke altid kan
undga det.

Lige da jeg havde faet diagnosen, var det hele jo sa forfeerdeligt, og det
var lige for, de troede, at nu var enden kommet. De var heller ikke sa oplyste
om sygdommen, som jeg var. Derfor gik jeg i gang med at skaffe alt det mate-
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riale, jeg overhovedet kunne fa fat i om sklerose. Jeg kontaktede Sclerosefor-
eningen og skaffede materiale rettet mod pargrende, sgskende og venner. Jeg
kunne ikke ggre sa frygtelig meget ved, at jeg havde faet diagnosen, men jeg
kunne da sgrge for, at de havde nemmere ved at seette sig ind i, hvad det var.

Jeg tror nok, de syntes, det var lidt barskt at laese. Maske undrede de sig
over, at jeg havde overskud til det?

Jeanette:

Jeg blev ubevidst sur pa min mor, nar hun gav mig medicin

Jeanette er 20 dr, da hun far sklerose og samtidig bliver mor. I begyndelsen bor
hun hjemme hos foraeldrene og far rigtig meget hjalp og statte fra dem. Isaer
Jeanettes mor har det dog med at vaere meget bekymret for sin datter.

Min mor kan godt veere noget bekymret for mig, fordi jeg en gang imellem
undlader at tage min medicin. Jeg lider ret meget af naleangst. Lagerne har
sagt, at man godt ma springe over en enkelt gang, hvis man skal et eller an-
det.

Men min mor bliver hurtigt bekymret og skriver til mig: ”Har du nu husket
at fa din medicin?”

For mig er det rigtig irriterende.

I starten gav hun mig medicin, fordi jeg ikke selv kunne holde ud at tage
den, og det var sa hendes made at hjeelpe mig pa, folte hun. Men efter nogle
maneder blev jeg treet af, at hun skulle give mig injektionerne. Jeg forbandt
medicinen med noget darligt, fordi jeg var bange for nalene. Nar hun gav
mig medicinen, blev jeg ubevidst sur pa hende og lukkede hende ude. Det
fortsatte cirka et halvt ars tid pa den made, men en dag sagde jeg til hende,
at det matte stoppe.

Jeg kan huske, at hun blev rigtig ked af det, og hun kunne slet ikke forsta
det.

Det var jo den made, hun kunne hjalpe pa, og det kunne hun sa pludselig
ikke mere.

Nu far jeg en sygeplejerske til at gore det i stedet for, og hende har jeg slet
ikke de samme aggressioner over for.

Jeg har sidenhen talt med min mor om det og forklaret, at det ikke havde
noget med hende at gore, men at det var min angst for nalene, der gjorde, at
jeg blev sur pa hende. Det kunne hun godt forsta.
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Johnny:

Rart at se mormor fa ro i sjeelen

Johnny har haft en turbulent opvaekst. Han bor blandt andet pd to kommunale
institutioner og flytter for sig selv som 17-drig. Foraldrene gar tidligt fra hin-
anden, og faren har han stort set ingen kontakt med. Forholdet til moren har
0gsd op- og nedture. Da han far sklerosediagnosen, bruger han meget tid pa at
berolige de bekymrede familiemedlemmer — iseer mormoren.

Min mormor tager ting meget nzert, specielt nar det er sdidan noget som det
her. Hun er fra en tid, hvor der ikke var sa mange behandlingsmuligheder i
forbindelse med sklerose, sa hun frygtede jo det vaerste. Hun troede, at jeg
risikerede at falde dod om pa et tidspunkt. Jeg har forklaret hende, at sddan
er det ikke.

Nu har jeg haft diagnosen i snart halvandet ar, og jeg har fortalt hende en
masse om det, og jeg har taget min baerbare computer med ud til hende og
vist hende nogle ting, som star pa Scleroseforeningens hjemmeside. Det har
en beroligende effekt pa hende at se det med egne gjne.

I dag er hun overbevist om, at jeg ikke der af det — uden videre. Hun spgr-
ger selvfglgelig ind til, hvordan jeg har det, nar jeg snakker med hende i tele-
fonen, eller nar jeg er ude hos hende.

Det er godt for mig at se min mormor, som er den mest bekymrede i fami-
lien, fa lidt ro i sjeelen. Hun viser stadigvaek lidt bekymring, men hun er ikke
over mig pa samme made ved at sidde og sige: ”Nu skal du ogsa passe pa, du
ikke ggr sadan og sadan.” Det er rart.

Min mor spgrger ogsa stadigveek lidt ind til det, men hun kan godt se pa
mig, at det irriterer mig, hvis jeg skal snakke om det hele tiden. Sa nu bliver
der taget hensyn til det pa den made, at der bliver spurgt kort ind til det. Hvis
der er noget vigtigt, sa ved hun, at jeg forteeller det af mig selv.

Sebastian:

Jeg kunne ikke overskue at skulle helt til Senderjylland

Sebastian isolerer sig pa sit vaerelse en stor del af tiden, ndr han er hjemme, pd
grund af den depression, der folger med hans erkendelse af sygdommens alvor.
Hans sygdomsforlgb begynder, da han er midt i puberteten, og kombinationen
af depression og pubertet gor, at han nemt bliver aggressiv og sur pd moren
og de to bradre, der er henholdsvis to dr aldre og to dar yngre end Sebastian.
Bradrene bliver pavirket af den made, Sebastians personlighed sendrer sig pa i
lobet af denne periode.
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Mine brgdre vidste ikke, hvad de skulle ggre i den periode, hvor jeg var depri-
meret. De forstod ikke situationen. De taenkte: ”Sebastian er jo min bror, ham
kan jeg jo bare snakke normalt med.” Men jeg havde det virkelig darligt, sa
nogle gange, nar de kom ind pa mit veerelse og begyndte at snakke til mig, sa
sad jeg og graed og kunne ikke sige noget til dem.

Jeg trak mig veaek fra dem, og jeg tror, mine brgdre har faet et teettere for-
hold til hinanden, end de har til mig, fordi jeg lukkede mig inde i den periode.
De snakkede med hinanden i stedet for at snakke med mig, men i dag har vi
det godt sammen, og vi snakker fint nok sammen — vi er jo brgdre.

Da jeg var deprimeret, kunne jeg blive sur over naesten alt. Iseer nar det
handlede om sklerosen, og nar det blev for personligt for mig. Sa begyndte
jeg enten at graede eller blev sur. Nogle gange kunne jeg blive sa sur pa min
mor, at jeg flippede fuldsteendigt ud. Jeg kunne skubbe og skrige, simpelthen
fordi jeg ikke vidste, hvad jeg skulle ggre ved min situation.

For eksempel havde jeg nogle gange sveert ved at overskue, nar vi skulle
pa besgg hos mine bedsteforaldre i Sgnderjylland. Derfor meldte jeg ofte fra
til turene, og det irriterede min mor.

”Du melder altid fra, hvorfor kan du ikke bare finde ud af at komme med,”
sagde hun til mig, og det teendte mig virkelig af, for det var, som om hun
ikke forstod den situation, jeg var i. Sa kunne jeg skrige, og jeg har nok ogsa
sparket hende nogle gange, fordi det var det eneste, der virkede, syntes jeg.

Jeg ville gerne have hende til at forsta, hvordan jeg egentlig havde det.

Ofte 1a jeg i sengen, nar hun kom ind og spurgte, om jeg ikke ville sta op,
sa vi kunne komme af sted. Hun kunne ogsa finde pa at rive dynen af mig for
at fa mig med. Sa vendte jeg mig bare om pa den anden side.

Det er nogle af de episoder, som var virkelig harde for min mor og mig — og
ogsa min far.

Det var sveert for dem at seette sig ind i, hvad det egentlig var, jeg gik igen-
nem i mine teenagear.

I dag har vi faet en bedre forstaelse for hinanden, fordi jeg er blevet mere
aben og snakker mere om min sygdom, og de har ogsa faet mere forstaelse af,
hvad det indebaerer.

Andringen kom, da jeg begyndte at indse, at jeg godt kunne leve med
sklerosen. Men det betgd ogsa en hel del, at jeg kom ud af puberteten igen.

I dag kan vi snakke om alt muligt uden at blive sure pa hinanden.

Jeg melder stadigveek fra til familieture, simpelthen fordi jeg ikke kan
overskue dem, men det er mest de lange ture.
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Taenk, hvis jeg ikke
far lyst

Frygten for at miste evnerne til at dyrke sex kan ikke undga at spil-
le en rolle, nar man har sklerose. Hvad stiller man op, hvis fglelser
og fornemmelser i de falsomme dele af kroppen pludselig forsvin-
der i forbindelse med et attak? Det kan du lzese om i dette afsnit.




Ditte:

Kun problemer, nar vi knalder for meget

I forbindelse med et attak far Ditte foleforstyrrelser, der breder sig ned mod
underlivet, og det skaber bekymring.

Jeg teenkte: ”Shit ass — nu dgr det hele.” Men det gjorde det ikke. Det gik over
igen. Og mit forhold til min keereste har ikke sendret sig pa det plan. Jeg far
meget nemmere blaerebeteendelse nu, hvis vi knalder for meget, men ellers
har det ikke sendret sig.

Men jeg har da haft tanken, at det ma veere frustrerende, hvis man bare
ligger og ikke kan maerke noget som helst. Det ma ogsa vere frustrerende for
partneren, at han eller hun ikke kan se, om man nyder det eller €j. Jeg har
faktisk overvejet at laese videre til sexolog, nar jeg er feerdig med min social-
radgiveruddannelse. Jeg teenker, at det kan veere sveert i et parforhold, hvis
sexlivet ikke fungerer. Hvis man er mandlig sklerosepatient og ikke har nogen
falelse dernede, hvor fedt er det sa som kone ikke at fole sig attraktiv? Det er
jo sadan nogle tanker, der kommer op, men fordi det ikke har veeret relevant
eller aktuelt i mit eget forhold endnu, sa har keaeresten og jeg ikke rigtig haft
snakken.

Tessa:

Hvad nu, hvis jeg ikke far fglelsen igen?

Tessa har en enkelt gang haft et attak, der gjorde hende folelseslgs i underlivet.
Oplevelsen far hende til at spekulere over sklerosens rolle i hendes ellers vel-
fungerende sexliv.

Jeg havde et voldsomt attak, hvor jeg simpelthen naesten ikke kunne maerke
noget i underlivet. Da teenkte jeg: "Ah nej, det har jeg ikke lyst til — det bliver
for underligt.” Det kom meget pludseligt, og lige sa stille gik det vaek igen.
Jeg har det med at fortreenge sadan noget med tidsforlgb, men jeg tror, det
varede lidt over en uge, hvor det gradvist blev mildere og mildere. Nu maerker
jeg overhovedet ingen forskel.

Jeg bliver altid en lille smule bange, nar jeg far et attak, og nar det er et
voldsomt et, teenker jeg altid: ”Shit, der er gaet sa og sa lang tid nu. Maske
ryger jeg over i den der sekundare fase, hvor attakkerne ikke forsvinder igen?
Teenk, hvis jeg nu aldrig nogensinde kan fgle igen,” men sa hjelper det mig
at teenke: ”Nej, det sker ikke for mig ...”.

Jeg prover mest muligt at lade veere med at teenke pa det, men nogle gan-
ge kan jeg ikke slippe det, og sa bliver jeg bare ekstremt ked af det. Sa er det
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meget godt lige at have mor at ringe til, s hun kommer over og bekraefter mig
i, at det ikke kommer til at ske for mig.

Kamilla:

Det er ikke sa hedt som i de forste ar

Den farste tid efter diagnosen var det ikke lige sex, der var pa dagsordenen for
hverken Kamilla eller hendes kzereste. Men i dag maerker hun ingen forandring,
i forhold til for hun fik sklerose.

Jeg har hverken mere eller mindre lyst, og der er heller ikke noget, der gor
ondt. Det kommer nok an pa, hvordan man er ramt, teenker jeg.

Jeg tror faktisk aldrig, jeg har funderet sa meget over det, men jeg kan da
huske, at jeg har teenkt, hvordan det ville blive, hvis jeg ikke kunne bruge
benene eller sad i kgrestol. Men jeg tager tingene, som de kommer, og sa ma
man jo tage det til den tid.

Der er ikke altid overskud til sex i hverdagen og til at veere helt vildt ro-
mantisk. Man ma jo give lidt i hver ende, for at tingene skal fungere, og ellers
sd ma man jo aftale det og ggre det i weekenderne, hvor man har fri og har
overskuddet.

Man bliver jo ogsa eeldre. Det er jo ikke lige sa hedt, som det var de fgrste ar ...

Johnny:

Jeg bliver nagdt til at lade batterierne op fra gang til gang

Tidligere var sex et naesten fast punkt pa Johnnys dagsprogram, men det har
aendret sig markant, siden han for halvandet dr siden fik sklerosediagnosen.

Jeg har sveert ved at holde balancen, og sa har jeg mange smerter i ryggen, sa
det bliver ikke til s meget. Det er ikke ualmindeligt, at der gar et par uger, en
maned, halvanden eller to imellem, fordi jeg ikke har energi til det. Jeg foler
mig udkert, jeg har ondt, og jeg fgler mig uoplagt, fordi jeg tumler rundt med
de her problemer. Det er treels.

Jeg teenker: ”Hvis min kone ikke far tilfredsstillet sit behov, vil hun sa ga
fra mig af den grund?”

Jeg har jo fgr hgrt om partnere, der elsker hinanden, men hvis seksuallivet
gar i sta, sa bliver de ngdt til at finde en lgsning pa det, og den er nogle gange
at ga fra hinanden. Det er jo noget af det, jeg teenker, men det haber jeg ikke
sker i mit tilfeelde. Jeg har snakket med min kone om det, og hun siger, det er
treels, men hun vil ikke ga fra mig af den grund.
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Hun ved godt, jeg ikke veelger bevidst at sige fra over for hende, nar hun
gerne vil have sex. Hun ved, det er pa grund af sklerosen.

Det rammer en ret hardt, nar man har vaeret vant til, at man kunne det,
man ville omkring sex, fordi sex er jo godt. Sex giver en stolthed, hvis man
leverer en god indsats, og nar man lige pludselig ikke kan mere, sa fgler man
sig saret og bliver psykisk pavirket af det.

I mit tilfeelde ma jeg jo slappe af, sa meget jeg overhovedet kan i et par
dage, en uge eller to, og sa ma jeg samle energien og bruge den.

Det er sgrgeligt at erkende, men i en alder af 25 bliver jeg simpelthen ngdt
til at genoplade batterierne og samle strgm sammen, sa jeg kan fyre energien
af den ene eller de to gange, det kan blive til, og sa lade op igen.

Jeg har forsggt at &ndre kostvaner. Nu spiser jeg ting, som skulle fa mig til
at fole mig mere frisk: meget frugt og grent. Jeg plejer at have det sddan, at jeg
ikke er en kanin, sa jeg har tidligere ikke spist sa meget grgnt, men nu prgver
jeg det. Det er bare ikke altid, det hjeelper.

Det kan til tider vaere svaert for min kone og mig at veere abne omkring
problemerne i sexlivet, men vi prgver, og det fungerer ogsa fint nok nu. Jo
leengere tid man er sammen, jo bedre kender man hinanden, og sa behgver
man jo naermest ikke at sige sa meget, for man kan bare kigge over pa hinan-
den og laese, hvordan den anden har det.
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Born

VI skal da have bgrn,
men ...

Kan man blive en ordentlig mor, hvis man har svaert ved at kravle
rundt og lege togbane pa gulvet, og hvad stiller man op, hvis man
far et barn med kolik eller et handicappet barn?

| dette afsnit kan du laese bidrag fra medre med sklerose, der for-
teeller om de afsavn, som sygdommen pafgrer dem i forhold til
deres born. Du kan ogsa laese om kvinder med sklerose, der gor
sig mange overvejelser om, hvorvidt de overhovedet tor satse pa
at fa born.

4 Til inaholdsfortegnelse



Tessa:

Jeg vil fravaelge at fa et handicappet barn

Tessa er helt overbevist om, at hun skal have bgrn, og selv om der nok gar nogle
ar, inden det bliver aktuelt, har hun alligevel gjort sig en del overvejelser om,
hvad hun skal stille op, hvis hun far viden om, at hun er gravid med et handi-
cappet barn.

Selvfglgelig skal jeg have bgrn. Det har jeg altid vidst. Jeg har altid vaeret en
dukkepige og havde sa mange dukker, da jeg var barn. Jeg ved ikke preecis,
hvor mange bgrn jeg skal have, men nok ikke saerlig mange - et eller to.

Pa et tidspunkt fik jeg et praeparat, som ellers mest gives til gravide, og
der mgdte jeg en del gravide pa sygehuset og fulgte med i deres behand-
ling. Mange af dem blev lidt syge efter graviditeten, men det ma man tage
med. Jeg kan slet ikke forestille mig ikke at skulle have bgrn — overhovedet
ikke.

Hvis jeg bliver gravid med et barn, som har mulighed for at udvikle en
fysisk sygdom, som vil kraeve mere af mig, end et normalt barn ville ggre, sa
ville jeg nok veelge ikke at fa det. Hvis jeg ikke havde min sygdom, sa ville jeg
til gengeeld fa barnet. I min situation bliver jeg ngdt til at teenke frem: "Hvad
kan der ske med min sygdom?”

Det er egentlig lidt hardt, for jeg er faktisk imod, at man sorterer bgrn fra.
Jeg er virkelig, virkelig meget imod, men jeg bliver ngdt til at veere lidt egoi-
stisk. Jeg vil ikke kunne tage ordentligt vare pa et handicappet barn, fordi jeg
har en sygdom, som kan udvikle sig, som den kan.

Ditte:

Min son far ingen sgskende

Ditte har en sgn pa tre ar, og hun har indstillet sig pd, at han nok ender med at
vaere enebarn, og at der er ting, hun ikke kan gore sammen med sit barn.

Jeg kan ikke sidde og lege toghane med ham pa gulvet mere end fem minutter
ad gangen. Sa far jeg ondt og bliver ngdt til at rejse mig. Jeg tror, det er hardest
for mig, fordi jeg oplever, at jeg ikke kan veere den mor, jeg gerne vil veere. Det
har gjort ondt i sjeelen mange gange, nar jeg har vaeret ngdt til at rejse mig og
ma sige til ham, at mor har drillenisser i benene. Det er den made, han forstar
det pa.

Det skal ikke veere hemmeligt for ham, at jeg er syg. Jeg er eerlig omkring
de begrzensninger, jeg har, og han har ogsa veeret med mig nede pa sygehu-
set, nar jeg har faet medicin, fordi jeg synes, det er vigtigt for ham at forsta,
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hvad der sker, sa det ikke kommer som et chok for ham, nar han bliver ti, hvis
jeg bliver indlagt igen.

Jeg tror ikke, at jeg skal have flere bgrn. Jeg vil hellere vare der 100 pro-
cent for min sgn end 50 procent for to bgrn. Der er jo ikke nogen, der kan
sige, om jeg ender i kgrestol efter naeste fgdsel, hvis jeg far et stort attak, sa
derfor skal jeg ikke have flere bgrn. Det kan godt veere, det @endrer sig om tre
ar, og jeg har ogsa altid drgmt om at have en stor bgrneflok, fordi jeg synes,
det er vigtigt for bgrn, at de har nogle s@skende at stgtte sig til. Men det har
jo @ndret sig lidt.

Kamilla:

Vennerne vil gerne hjzelpe

Kan jeg klare det? Magter jeg at komme op om natten? Hvad nu, hvis mit hel-
bred bliver darligere? Der indgdr mange store spargsmal i Kamillas overvejelser
om bgrn. Venner og familie har lovet deres opbakning, hvis hun og kaeresten
kaster sig ud i projektet, og ogsd fra andre sider maerker hun tilskyndelse.

Sygeplejersken nede pa Skleroseklinikken i Esbjerg sagde til mig: ”Jeg har tre
bern, og der er jo ikke nogen, der ved, om jeg bliver kort ned eller far en blod-
prop. Ingen ved, hvad dagen bringer.” Hun bakkede mig op i det og sagde, vi
skal ggre det, hvis det er det, vi gerne vil.

Vi overvejer stadigvaek. Vi bor herude, hvor der er gode omgivelser for
bern. Vi har et stort hus, og der er tre veerelser, der star tomme, og en stor
grund, hvor jeg sagtens kunne se et legetarn og en gynge. Vi gar jo og drgm-
mer, men derfra og s til at springe ud i det er sveert.

Jeg vil gerne have en sikkerhed for, at jeg har et bagland, der kan hjalpe
mig. Det er jo ikke sikkert, jeg far et barn, der sover seks-syv timer ad gangen.
Min lillesgster har en lille pige, som bliver tre, og hun har haft problemer med
maven og har skreget det fgrste ar af sit liv. Det kan jeg sige med 100 procent
sikkerhed, at jeg ikke ville kunne klare.

Min keereste kan ikke bare tage fri og veere hjemme. Det er ham, der traek-
ker det store lees rent gkonomisk.

Vi har snakket rigtig meget med nogle af vores venner, som siger, at de
selvfglgelig nok skal hjeelpe, men de har jo ogsa et arbejde at passe. Jeg har
ogsa veeret inde og undersgge, om man kan fa noget stgtte fra kommunen ...

Jeg synes, der er mange store overvejelser i det, men det er der jo ogsa for
alle andre. Alle vil godt kunne tilbyde deres bgrn et ordentligt liv.
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Jeanette:

Jeg forbandt min datter med sklerosen

Jeanette er 20 dr, da hun far sit forste attak, fa dage inden hun fader sin nu
todrige datter. Sammenfaldet mellem sklerose og fadsel padvirker Jeanettes for-
hold til datteren i den forste tid efter fodslen.

Jeg kan huske, at jeg efter fgdslen var lidt sur pa min datter, fordi det var i
forbindelse med fgdslen, at jeg fik sklerose, og sklerose udlgses ofte i forbin-
delse med en fgdsel. Jeg kunne ikke lade veere med at teenke, at det var pa
grund af hende, at jeg havde faet sygdommen, og det tog faktisk lang tid at
slippe den tanke.

Jeg holdt jo af hende, men jeg syntes ikke, jeg rigtigt kunne elske hende,
og det fortjente hun. Jeg overvejede faktisk, om jeg var ngdt til at sende hende
videre til nogen, der kunne give hende keerlighed, for det vidste jeg ikke, om
jeg ville komme til.

Det var rigtig sveert at takle, nar min underbevidsthed sagde, hun var
skyld i min sygdom. Men jeg var bare sa traet af, at jeg var blevet syg, og jeg
skulle have alt den medicin.

Der gik et ar, for jeg begyndte at kunne elske hende rigtigt. Jeg tror sa-
dan set bare, tiden gik, og jeg veennede mig til sygdommen. Jeg gik ogsa til
konsultationer hos en psykolog. Vi snakkede nu ikke om min datter, men jeg
tror bare, at jeg fik bearbejdet sygdommen og veennet mig mere til, at det var
noget, jeg skulle leve med.

Man kan jo ikke sige, at jeg tilgav hende, for det er jo ikke hendes skyld,
at jeg blev syg. Men som tiden gik, blev det mere okay, at jeg var blevet syg i
forbindelse med fadslen.

Det er fgrst her bagefter, at jeg har fortalt mine foreeldre og mine venner
om det. Undervejs snakkede jeg ikke med nogen om det, for det var jo ikke
noget, jeg var stolt af. Nar folk sagde, at de elskede deres bgrn, allerede inden
de kom ud, sa teenkte jeg: ”Jeg er virkelig en darlig mor, for nu har min datter
veeret her i et ars tid, og jeg kan stadig ikke elske hende.”

Det var rigtig godt, at jeg boede hos mine foraldre i den periode, sa de
kunne give hende noget af deres kaerlighed.

I dag har jeg det rigtig godt med min datter. Hun er sa dejlig. Det er,
som om jeg elsker hende mere dag for dag. Nu er det varste, der kan ske,
at hun blev sendt veek eller taget fra mig. Det er kun et tankeeksperiment,
men det kunne vaere, at jeg blev sa svag engang, at jeg ikke kunne passe
hende alene. Jeg haber, hun er blevet voksen, hvis jeg skulle bliver darlig
engang.

For mig har det veeret vigtigt at have et godt netveerk bag mig. Min familie
hjeelper mig rigtig meget i dagligdagen.
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Man kan ikke klare at veere fuldtidsmor, nar man ogsa er syg. Man er ngdt
til at leegge noget af ansvaret over pa andre.

Det er jo ogsa en stor velsignelse at fa bgrn, og jeg synes ikke, man skal
lade veere, hvis man har lyst, men det kraever rigtig meget arbejde.

Malene:

Kun en lille risiko for, at mine boarn vil arve sklerosen

Selv om Malenes far har sklerose, og hun nu selv har faet diagnosen, sa er der
trods alt kun en lille risiko for, at sygdommen vil ga i arv til de bgrn, hun gerne
vil have.

Jeg vil gerne have et — maske to — bgrn, alt efter hvad min forlovede og jeg
finder ud af, men vi skal have bgrn, nar vi engang er klar til det.

Da jeg fik diagnosen, opstod tanken, om jeg overhovedet skulle have bgrn.
Nar jeg ser pa, at jeg har en far, der har sklerose, og jeg selv har faet sklerose,
sa er den umiddelbare tanke jo, at det sikkert er meget arveligt.

Jeg har snakket om det med min skleroselaege, som siger, der er cirka tre
procents risiko for arvelighed. Det er jo ikke meget, og pa den baggrund har
jeg ingen betenkeligheder ved at blive gravid.

Havde der veeret en stgrre risiko for arvelighed, ville jeg nok veere noget
mere tilbageholdende og have overvejet ngje, om jeg skulle seette bgrn i ver-
den.

Der tales ogsa meget om, at mange miljgfaktorer spiller ind i forhold til,
om man far sklerose. Jeg vil hellere fokusere pa at skeerme mine bgrn mod
dem, mens de vokser op, i stedet for at vaere bange for, at de har nogle fa
procents sandsynlighed for at arve sygdommen.

Jeg vil generelt sgrge for, at mine bgrn spiser sundt og far den motion, de
har behov for.
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Medicinen

Naleangst og andre
problemer med at tage
medicinen

En ting er, at man skal vaenne sig til at leve med en kronisk syg-
dom, men noget andet er, at man ogsa skal mindes om sygdom-
men, hver gang man skal tage medicin. | dette afsnit kan du laese
om to, som havde - og til dels stadig har — problemer med at for-
lige sig med medicinen.
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Jeanette:

Jeg ma ikke hyperventilere

Jeanette er panisk angst for ndle, og derfor er det en kaempe udfordring for
hende at skulle tage sin medicin, der kraever, at hun skal stikke sig en gang om
ugen.

Det var en sygeplejerske, der skulle hjelpe mig med at tage medicinen den
fgrste gang. Det tog to timer at gennemfgre det, for jeg kunne bare slet ikke
ha’ det. Jeg spurgte om en hel masse og fik set nalen og det hele. Alligevel var
jeg bare sa bange for nalen.

Jeg har stadigveek ikke kunnet stikke mig selv. Det er kun min mor og en
sygeplejerske oppe ved min laege, der har gjort det.

De fgrste gange hyperventilerede jeg, lige inden jeg skulle have sprgjten,
og jeg kunne sagtens finde pa at graede. Til sidst opsg@gte jeg en psykolog,
som gav mig nogle redskaber til, hvordan jeg kunne handtere det bedre, og
det har ogsa hjulpet, men det er stadig sadan, at jeg far kvalme og begynder
at hyperventilere, selv om jeg ved, at jeg skal passe pa med at komme til at
gore det. Hvis jeg fgrst begynder at hyperventilere, sa er det meget sveert at
fa det gennemfgrt.

Sygeplejersken, der var med til at give mig den fgrste injektion, sagde, at
jeg skulle taenke pa noget andet, — pa noget godt. I modsatning til det sagde
psykologen, at man ikke bare kan flyve vaek og ignorere det, der sker. Hun
foreslog i stedet, at jeg skulle sige til mig selv: Det kan godt veere, at det ggr
en lille smule ondt, men du har prgvet det mange gange for, og det er ikke
veerre, end du kan klare det.” Sa den szetning sad jeg bare og sagde inde i mig
selv i starten, og det hjalp mig til at blive beroliget.

Jeg skal huske at teenke pa medicinen som en hjelper inde i kroppen, som
holder immunforsvaret i ro, sa det ikke gar helt amok — visualisere, hvad det
er medicinen ggr inde i kroppen.

Phileas:

Efterhanden er det ligesom at berste taender

Phileas har rigtig store problemer med at tage medicin. Forst far han bivirknin-
ger og senere far han ondt i larene, og det pavirker hans humgr, i tiden op til at
han skal have sine injektioner.

I starten skulle jeg tage medicin en gang om ugen, men jeg havde meget svart

ved det, fordi jeg fik kraftige bivirkninger. Medicinen gav mig hovedpine og
influenzalignende symptomer med rigtig sveere kulderystelser, men det gik
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hurtigt over, og sa blev det til hovedpine og overfladisk kulde, der lignende
almindelig feber.

Medicinen pavirkede mig bade fysisk og psykisk. Jeg forberedte mig pa
ikke at skulle dyrke fysisk aktivitet de naeste to dage, nar jeg tog den ugentlige
medicin.

Det kunne tage en halv time til en time for mig at tage en indsprgjtning,
fordi det var, som om jeg havde en 1ads pa min tommelfinger. Jeg kunne slet
ikke trykke knappen ind for at fa injektionen.

Sa skiftede jeg praeparat og skulle have muskelinjektion tre gange om
ugen. Nu gjorde det ondt, hver gang jeg skulle tage sprgjten.

Mine 1ar blev gmme, fordi jeg ikke har sa meget fedt pa benene. Men nu
gar det bedre, og jeg har ikke sa mange smerter, nar jeg tager medicinen.

Det er en tilveenning. Man leerer at leve med det hen ad vejen, ligesom nar
man laerer at bgrste teender hver aften og hver morgen. Til sidst bliver det en
del af hverdagen.
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Hvad passer til mig?

Hvad skal menuen indeholde for at ruste kroppen bedst mod
sklerose? Er det mon fitness eller gature, der styrker musklerne
bedst? Der er uendeligt mange kost- og motionsrad, og det kan
veere vanskeligt at vide, hvilke man skal satse pa. | dette afsnit kan
du laese om seks vidt forskellige mader at gribe kost- og motions-
udfordringen an pa, lige fra at skifte oksekodet i lasagnen ud med
gronsager til slet ikke at gore noget.
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Ditte:

Motion er godt, men jeg har svaert ved at komme i gang

Ditte er bevidst om, at motion og rigtig ernaering er vigtigt for kroppen, inden
hun far sklerose, men efter diagnosen er hun blevet endnu mere opmaerksom pd
at leve sundt. Pa nettet finder hun interessante resultater og opdagelser, som
andre personer med sklerose har gjort med kost og motion. Men samtidig synes
hun ogsa, livet kan blive for kedeligt, hvis man skal falge alle kostradene.

Jeg har fundet min egen balancegang. En gang imellem skejer jeg ud og spiser
usundt. Andre gange star jeg og vejer maden af og gar helt vildt meget op i
sundhed, og jeg kan godt meerke forskel. Jeg er overbevist om, at en blanding
af stress, darlig kost og manglende motion er arsagen til, at jeg indimellem
ikke er fysisk pa toppen.

Jeg 1r@g, inden jeg blev gravid, men stoppede, da jeg fandt ud af, at jeg
skulle veere mor. Da jeg efter fgdslen blev indlagt, blev jeg ret stresset og
teenkte, at jeg matte have et eller andet. Sa rgg jeg helt vildt, og sa kunne jeg
meerke, at nar jeg havde rgget en cigaret, sa fik jeg virkelig meget dropfod.

Hvis jeg presser min krop, treener og holder kosten, sa har jeg meget mere
energi og meget mere overskud til at takle min hverdag.

Der hvor vi boede far, var der 2,3 kilometer ned til min drengs bgrnehave.
Hver morgen lgb jeg med ham i klapvognen hen over volden til bgrnehaven
og hjem igen. Senere cyklede jeg maske ned og hentede ham. Men jeg vil
godt erkende, at jeg har lige sa svaert ved at fa losset mig selv i gang, som alle
andre, der hader motion, men nar jeg sa forst er i gang, sa er det helt vildt
rart. Det giver en god fornemmelse, og det er faktisk nemmere for mig at lgbe,
nar jeg har ondt, end det er at ga. Jeg ved ikke, om det er, fordi jeg kommer
hurtigere frem med en mere flydende bevaegelse, eller hvad det er. Men det
virker for mig.

Johnny:

Vegetarlasagne smager faktisk godt

Johnny har spillet klubfodbold i ni ar og arbejdet som cykelbud i to dr, hvor han
korte omkring 100 kilometer om dagen, men smerterne i ryggen betyder, at han
i dag kun kan dyrke motion i meget begraenset omfang. Til gengaeld er han be-
gyndt at have fokus pa at fa den rette kost, og der er kommet nye, sunde retter
pd menuen — som faktisk smager godt.

Jeg har altid haft det godt med at veere aktiv, men det er blevet sveerere pa
grund af smerterne i ryggen og darlig balance. Jeg bliver hele tiden anbefalet
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at styrketreene, men det nytter ikke noget, nar jeg ikke rigtig kan bgje min ryg.
Jeg kan heller ikke lgfte noget tungt, fordi det ggr ondt.

Det eneste, jeg kan gore, er at ga en tur indimellem. Nu er jeg sa heldig, at
min kone er meget aktiv, s hun hiver mig med ud pa en gatur stort set hver
dag. Nogle gange kommer vi kun 100 meter, inden jeg far ondt, men jeg har i
det mindste veeret ude at rgre mig. Jeg far det bedre mentalt, nar jeg kommer
udenfor og far frisk luft og lidt bevaegelse.

Jeg plejer at seette mig nogle mal: ”Du skal i hvert fald na hen til enden af
vejen og tilbage igen.”

Bagefter fgler jeg mig faktisk glad, fordi jeg har sat mig et mal og naet det.

Som det er nu, teenker jeg: "Ggr det, du kan, indtil du ikke kan mere, og
sa ma du leegge dig ned og slappe af.” Sa har jeg strakt mig sa langt, som jeg
kunne den dag.

Med hensyn til kosten er det ikke sa sveert at spise sundere nu i forhold
til tidligere, fordi min kone er delvis vegetar. Hun spiser kun fisk og fjerkree.
Intet kad.

Det er mest mig, der laver mad, og det har veeret lidt underligt for mig lige
pludselig at skulle lave vegetarretter og mange retter med kylling og fisk.

Sadan noget som vegetarlasagne med auberginer og squash og alt muligt
i, det er jo ikke lige det, jeg har gjort allermest i fgr i tiden. Lasagne er min
personlige livret, og der skal veere godt med oksekgd i! Sadan teenkte jeg far i
tiden, men det smager faktisk meget godt, nar man spiser sadan noget vege-
tarlasagne, og specielt nar jeg selv har staet og lavet den.

Tessa:

Akrobatikken gav succes pa sygehuset

Da Tessa var faerdig med 9. klasse, besluttede hun sig for at sgge ind pa Akade-
miet For Uteemmet Kreativitet, der blandt andet rummer en daghgjskole. Hun
sagte ind pa artistlinjen, og selv om uddannelsen bad pd benhard fysisk trae-
ning, sa passede den perfekt til Tessa.

Optagelsesprgven til artistlinjen foregik over tre dage, hvor vi treenede sinds-
sygt hardt, og jeg kan huske, at jeg var fuldsteendig smadret, da jeg kom hjem
til min mor bagefter. Jeg havde sveert ved at ga, fordi min krop var sa gm, men
alligevel teenkte jeg: ”Det her er alt for fedt!” Sa jeg endte med at ga der i to ar.
Jeg havde noget, der mindede om et attak i begyndelsen af forlgbet — sma elek-
triske stgd i fingrene — fglte jeg. Men ellers havde jeg ikke attakker i den periode.

Jeg fik ogsa medicin pa et tidspunkt, men den gjorde bare, at jeg blev svag
og ikke rigtig kunne holde fast i de forskellige remedier. Derfor droppede jeg
medicinen i et halvt ar, og jeg havde det sa godt med det. Jeg kan ogsa huske,
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det fgltes som en succes, hver gang jeg kom pa hospitalet, og jeg fik at vide,
at mit helbred naermest sa bedre og bedre ud fra gang til gang.

Jeg var jo i rimelig god form pa det tidspunkt, og vi havde nogle tests, hvor
vi skulle ga helt lige, og de andre skulle hive mig i armene. Det klarede jeg
rigtig godt.

Jeg var ogsa pa et tidspunkt inde i Aftenshowet, fordi der var en forsker,
som havde undersggt rotter med sklerose i forhold til motion. Rotterne fik det
darligt i begyndelsen af motionsforlgbet, men sa blev de faktisk modstands-
dygtige over for attakker ved at treene regelmaessigt. I tv-programmet fortalte
jeg om mit forlgb, og hvad motion havde gjort for mig.

Det var pengene, der var arsagen til, at jeg i sidste ende stoppede pa AFUK.
Det kostede 14.000 om aret, og det havde jeg ikke. Jeg flyttede hjemmefra, da
jeg var 16 ar og boede i begyndelsen i keelderveerelset hos min mosters gode
venner — super fedt, og jeg betalte jo ikke en skid for at bo der.

Jeg spiste sammen med familien, og det var rigtig hyggeligt. Sa flyttede
jeg derfra og boede pa Vesterbro i en toveerelses lejlighed, der kostede 4.000
kroner. Det var rigtig dyrt, sa jeg arbejdede om aftenen fra 17 til 21 to-tre gan-
ge om ugen. Det kunne jeg slet ikke holde til, og jeg matte melde fra til en af
vores forestillinger, fordi jeg blev ngdt til at tjene penge. Det fungerede bare
ikke for mig at ga i skole fra 9 til 16 og derefter arbejde om aftenen. Det var
fuldsteendigt urealistisk, og til sidst gik jeg ned med stress.

Jeg kunne ogsa maerke sygdommen mere og mere. Det kom heldigvis al-
drig frem som et attak, men jeg kunne helt klart maerke sklerosen.

Jeg havde ikke energi til at lave ordentlig mad, og det skal man bare have,
nar man traener sa mange timer om dagen. Jeg havde virkelig brug for alle de
proteiner, jeg kunne fa, men det fik jeg overhovedet ikke. Jeg tabte mig ogsa.

Pa holdet plejede jeg at veere den staerke pige, men jeg kan huske, at min
treener pa et tidspunkt kaldte mig for oldemor, fordi jeg var blevet darlig til
nogle armsvingsgvelser.

Sa sagde jeg mit arbejde op, men i sidste ende var der sa meget panik med
flytninger og gkonomi, at jeg matte stoppe pa artistlinjen. Jeg magtede det
bare ikke.

Men det var rigtig fedt. Jeg savner akrobatikken i dag.

Jeanette:

Jeg har det godt, nar jeg har traenet

Jeanette har svaert ved at finde rundt i de mange ofte modstridende meldinger,
der er om kostens betydning for sklerose, men til gengaeld kan hun meerke pd
sin krop, at motion er godt.
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Jeg synes, det er rigtig sveert at finde rundt i det med kosten i forhold til
sklerose. Nogle siger, at kosten ggr en stor forskel, og andre siger, at den ikke
har effekt. Det er bare sa forvirrende og besvaerligt, sa derfor gor jeg ikke no-
get specielt. Jeg forsgger at leve sundt som mange andre mennesker, men jeg
folger ikke den specielle sklerosekost, som jeg har laest om.

Hvad motion angar, sa gar jeg til fysioterapeut to gange om ugen for at
holde mig i gang. Der laver jeg en hel masse hard styrketraening, som fysiote-
rapeuten mener er godt for mig med den sygdom, jeg har.

Bagefter er jeg treet, men som alle andre sa har jeg det godt, nar jeg kom-
mer hjem.

Phileas:

Gl og pizza hgrer med, nar man er ung

Phileas dyrkede tidligere rigtig meget sport, men nu er han gaet over til at lobe
pd skateboard og gi til fitness. Han laeser alle radene om, hvordan sund kost og
motion kan veere med til at styrke kroppen, nar man har sklerose, men han har
besluttet sig for at vaere afslappet i forhold til dem.

Der er jo rigtig meget information om sklerose i forhold til at spise sundt og
dyrke meget motion. Men jeg vil ikke lade mit liv styre af det, sa jeg har ikke
@ndret mine spisevaner. Jeg vil ikke holde op med at drikke sodavand og @l i
weekenderne, og jeg vil kunne spise chips med vennerne og ga til fester, som
jeg har gjort det for.

Jeg tror, jeg vil begynde at tage mere hensyn til sundheden, nar jeg bli-
ver voksen, eller nar jeg bliver moden nok til, at der ikke skal vere fest hele
tiden. Fester, pizza, chips, @l og sodavand synes jeg er en del af at vaere
ung.

Med hensyn til motion er jeg begyndt til fitness for at holde kroppen i
form, men det er lige sa meget for mit eget velvaeres skyld.

Sebastian:

Sundhedsradene minder mig om, at jeg har sklerose

Inden han far sklerose, dyrker Sebastian bade fodbold og badminton, men i
dag orker han ikke, fordi det sluger al hans energi. Han har heller ikke lyst til at
folge kostanvisninger, for det minder ham om, at han er syg.

Jeg motionerer ikke ret meget. Jeg ved godt, at jeg burde gore det, og jeg har
ogsa snakket med min mor om, at jeg skulle starte inde hos en fysioterapeut,
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fordi det skulle veere godt for mig. Men jeg er bare aldrig kommet i gang, hvil-
ket nok er lidt dumt ...

Jeg udskyder det, bade fordi jeg ikke har lyst, og fordi jeg bliver fuldstzen-
dig udmattet af det. Jeg skulle egentlig have idreet pa HF, men det har jeg vee-
ret ngdt til at fraveelge, fordi jeg ikke kunne overskue det. Det tog simpelthen
sa meget energi, at jeg ikke havde overskud til alle de andre timer.

Hvad kost angar, sa spiser jeg normalt. Der er ikke det store usunde pa
bordet og heller ikke det vildt sunde. Jeg interesserer mig ikke for de mange
kostrad, der findes. Selv om mange andre med sklerose gar op i det, sé har jeg
valgt ikke at gore det, fordi det far mig til at fornemme, at sygdommen tager
over. Jeg vil ikke ga rundt og tenke: ”Jeg har sklerose, sa ma jeg ikke spise
det her.”
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Det kan veere sveert at
rumme det hele

Det kan vaere frustrerende ikke at kunne overskue lige sa meget,
som man kunne tidligere. Reaktionen kan vaere, at man bliver ked
af det eller gal. Derfor handler det om - hvis det er muligt — at ind-
rette hverdagen, sa man ikke kommer i de situationer, der ender
i frustrationer. | dette afsnit giver tre unge et bud pa, hvordan de
har fundet lgsninger, der kan mildne de folelsesmaessige sving-
ninger.
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Johnny:

Min kone skal ikke altid lytte til mig

Johnny foler sig indimellem frygtelig frustreret over, at ting forsvinder, og nogle
gange far frustrationerne luft, men ofte rammer hans udbrud de forkerte men-
nesker — for eksempel hans kone.

Jeg er begyndt at huske rigtig darligt. Forleden havde jeg lagt en ting et eller
andet sted, og jeg kunne simpelthen ikke komme i tanke om, hvor det var.

Min kone har en tendens til at laegge ting, hvor hun synes, det er logisk at
placere dem, og sa glemmer hun at sige det til mig.

Sa jeg troede, det var hende, der havde lagt tingen et dumt sted. Det viste
sig sa senere at veere mig selv, der var synderen.

Men inden det gik op for mig, naede jeg at skeelde hende ud og sige til
hende, at hun fandeme skulle lade mine ting veere.

Dajeg fandt ud af, at det var mig selv, der havde forlagt genstanden, fik jeg
det meget skidt. Jeg fik skyldfglelse, fordi jeg havde veeret sa dum at lade min
frustration ga ud over en person, der star mig naer, sa jeg sagde undskyld. Pa
den made var jeg gennem hele folelsesregistret pa fem-ti minutter: helt oppe
at ringe, veelte det hele ud og sa skyld og undskyldning.

Det er ikke sundt, og jeg var helt udmattet til sidst og fglte mig som en
skidt person.

Jeg har forklaret min kone, at hun ikke altid skal lytte til, hvad jeg siger,
nar jeg er sur og skalder ud. Det er hun ogsa blevet god til, men der er nogle
gange, hvor hun har lidt sveert ved det, fordi jeg i min dumheds raseri lige
pludselig naevner et eller andet andssvagt, som er lidt for personligt for hende.

Det er sveert at handtere for hende, selv om jeg siger undskyld til hende og
snakker lang tid med hende om det bagefter, og hun ved udmeerket godt, at
jeg ikke ggr det med vilje.

Vi har provet at forebygge den slags situationer ved, at jeg har faet mit eget
lille hjgrne ovre ved skrivebordet og computeren, hvor jeg smider mine ting,
og sa ma hun ikke rgre dem. Hvis jeg igen smider et eller andet vaek, sa kan
jeg kun give mig selv skylden. Det er en fast aftale, vi har haft i et stykke tid,
sa nu ved jeg, at jeg selv har skylden i 9o procent af tilfeeldene.

Ditte:

Nar de 27 bolde er i luften

Ditte mister nu og da det mentale overskud til at kunne rumme sin sgn pd tre ar.
I de tilfzelde bliver hun kort for hovedet og skaelder ud. Bagefter far hun darlig
samvittighed, fordi hun oplever, at sygdommen gar ud over sgnnen.
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Hvis han leger helt vildt hgit, fgles det, som om der bliver trykket pa en knap
inde i hovedet. Larmen trigger et eller andet i mig, iseer nar jeg er meget treet,
og sa vrisser jeg. Men det er ikke fair over for ham. Han render jo bare rundt
og er glad.

Det er ikke, fordi jeg raber og skriger ad ham og er fuldsteendig uretferdig,
men jeg seetter nok nogle hardere graenser for ham, end jeg ellers ville gare.
Det er treels, synes jeg.

Jeg er godt klar over, at det er sklerosen, der ggr, at jeg mister overskuddet,
men min tilgang til, hvordan bgrn skal behandles, kommer jo ikke fra skle-
rosen. Nar jeg teender af pa grund af sklerosen, kan jeg godt fa darlig samvit-
tighed over for ham, fordi sygdommen gar ud over ham. Det skal den ikke.

Nar jeg havner i de situationer, beder jeg nogle gange min keereste om at
tage over, og sa gar jeg op og leegger mig en halv time.

Hvis jeg traenger til at traekke mig tilbage, kan det ogsa ske, at jeg gar ned
i mit tgserum i kaelderen. Her elsker jeg at sidde og lave akrylnegle. Det er
pissehardt for mig fysisk, men det er afslappende for mit sind. Jeg lukker mig
helt inde i mig selv. Seetter noget musik pa og kobler fra og slipper alt andet.

Det tager normalt et par timer eller tre. Sa bliver det helt vildt hardt for
ryggen, men det lever jeg med. Det kan ogsa veere, at jeg deler det op. Sa gar
jeg ned og forbereder mine negle en dag og laver dem feerdige den naeste dag.

Nogle gange fgles det, som om jeg har 27 bolde inde i hovedet, der farer fra
side til side, og nar jeg sa treekker mig tilbage, falder de ned pa jorden igen og
giver mig et pusterum.

Kamilla:

Jeg magtede ikke lzengere at bage vaniljekranse

Kamilla ryger ned i kulkaelderen, ndr hun oplever, at hun ikke leengere kan klare
de opgaver, som hun tidligere satte stor pris pad at udfore.

Jeg har altid veeret den i familien, der bager og laver konfekt til jul. Jeg er
bergmt for mine vaniljekranse! Det er maske noget, som andre unge pa min
alder vil kalde lidt gammeldags, men det har jeg altid godt kunnet lide at
lave, og jeg hygger mig med det.

Jeg var tidligere den, der sgrgede for at fa bagt to kagedaser med vanilje-
kranse til syv-otte af de neermeste i familien. Det blev altsa til mange vanilje-
kranse, men jeg vil gerne glade andre, og jeg vidste, at der blev sat stor pris
pa min indsats.

Men det magtede jeg pludselig ikke, efter at jeg fik sklerose, og derfor var
der lige et par maneder, hvor jeg var rigtig ked af det og syntes, at nu kunne
det ogsa veere lige meget med det hele.
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I den periode havde jeg rigtig sveert ved at overskue, hvis der for eksem-
pel kom nogle uventede gaester, og jeg magtede heller ikke, hvis min kaereste
havde en fridag midt pa ugen, hvor jeg havde indstillet mig pa at veere mig
selv i huset.

”Du kommer aldrig videre i livet pa grund af den skide diagnose. Du kan
ikke engang bage en portion vaniljekranse,” teenkte jeg, og til sidst kgrte det
iring. Jeg blev indhyllet i tristhed, men sgrgede selv for at komme ud af den
igen. Trodsigheden kom op i mig, og jeg sagde til mig selv, at det ikke kunne
passe. Sa lavede jeg bare nogle mindre portioner vaniljekranse, og det blev
en succes.

Pointen i det hele er jo, at det er sa sindssygt svert at erkende, at man
skal ga pa kompromis med sa simple ting som at bage vaniljekranse, ga ud at
handle eller drikke en kop kaffe med en veninde.
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Depression og psykisk nedtur

Nar det bliver sveert at
tro pa tilveerelsen

Dremmene brister, fremtiden krakelerer, og handklaedet er teet pa

at ryge i ringen. Det er svaert at overskue verden, nar sklerose

pludselig bliver en del af den. Derfor kan der komme en psykisk

nedtur i forleengelse af sklerosediagnosen, og i de vaerste tilfelde

~~ kan det ende med depression. | dette afsnit kan du lsese, hvordan
el - nge edturen og kom ind i kampen igen.
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Depression og psykisk nedtur

Sebastian:

En video pa YouTube trak Sebastian ud af depressionen

Sebastian er 13 dr og i puberteten, da han far sklerose. Der gar nogle mdneder,
inden det gdr op for ham, at han faktisk kan blive invalideret af sygdommen.
Derefter bevaeger han sig gradvist ud i en depression, der varer de naeste fem-
seks dr. Han lukker sig en stor del af tiden inde bag nedrullede gardiner pa sit
vaerelse, og han har meget fraveer i skolen.

Jeg sad inde pa mit veerelse og teenkte, at verden ikke fungerede for mig. Der
var ikke noget, jeg kunne, og jeg passede ikke ind. Fgr sygdommen havde jeg
det egentlig godt i skolen, men efter diagnosen @ndrede det sig fuldstaendig.
Jeg kunne overhovedet ikke fglge med. Det var som at ga seks skridt baglaens,
og jeg fik rigtig meget fraveer fra skolen. Det kan man tydeligt se pa mine ek-
samensbeviser fra 9. klasse. Jeg fik darlige karakterer, bade fordi jeg var treet
pa grund af sklerosen, og fordi jeg var deprimeret pa samme tid. Det var en
darlig cocktail. Jeg gik til psykolog et halvt ars tid, men det hjalp ikke. Hun
forstod ikke den situation, jeg var i, men det er der i det hele taget ikke seerlig
mange, der gor.

Der er ikke nogen kur mod sklerose, og man ved ikke, om medicinen hjal-
per, sa det fgles virkelig som et spark.

Under depressionen vidste jeg ikke, hvad der ville ske med mit liv, og hvad
jeg skulle ggre ved min situation. Senere gik det op for mig, at det ikke var
verdens ende — jeg kunne godt leve videre med sklerosen.

Vendepunktet kom for alvor, da jeg — lidt tilfaeldigt — faldt over den engel-
ske fysiker Stephen Hawking. Jeg interesserer mig meget for fysik og vil gerne
laese fysik pa universitetet. En dag sad jeg og segte pa "fysik” pa YouTube og
fandt ham.

Stephen Hawking er 71 ar og har haft den meget aggressive sygdom ALS
i 50 ar. Han sidder i kgrestol og taler via en stemmecomputer, fordi han ikke
selv kan tale. Han kan kun blinke med gjnene.

Men han er sa klog, og han har veeret med til at ggre en masse opdagelser
inden for fysikken — blandt andet nogle teorier om sorte huller. Pa videoen
forklarede han alt det, han havde lavet igennem sit liv. Jeg syntes bare, det
var helt vildt at hgre pa. Han har siddet i kgrestol, siden han var 21, og allige-
vel sa han ud, som om han var tiptop. Det var bare helt vildt for mig, at han
havde veeret med til at ggre store opdagelser, pa trods af at han havde alle de
vanskeligheder. Det abnede gjnene for mig.

Han er blevet et forbillede for mig, fordi jeg synes, det er sejt, at han har
formaet at gennemfgre det, han har gjort. Oplevelsen gav mig det lgft, som jeg
havde brug for, og han var en af grundene til, at jeg begyndte pa HF. Jeg taenkte:
”Okay, det er simpelthen den uddannelse, der skal bringe mig videre i livet.”
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Sa kom jeg ind pa HF, og nu far jeg topkarakterer. Mit snit er pa 10,5.

I dag er jeg meget mere glad. Selvfglgelig har jeg dage, hvor jeg er mindre
glad, men det er ikke sadan, at det udvikler sig til noget, der er nzer sa slemt,
som da jeg var deprimeret.

Tessa:

Der korer en masse speedy ting i mit hoved

Tessa rag en del hash i den periode, hun var en del af miljoet omkring Ungdoms-
huset pa Norrebro, og hun fortsatte med at ryge, mens hun var pa efterskole i 9.
klasse, men sa stoppede hun. Et halvt dr efter fik hun en raekke angstanfald, og
hun kan stadig opleve pludselige nedture.

Et angstanfald kunne for eksempel opsta, nar jeg skulle tage metroen. Jeg
kunne heller ikke drikke, fordi det gjorde mig bange. Jeg fik psykiske temmer-
mend, kan man naermest sige. Jeg taenkte: “Ah nej, har jeg nu gjort et eller
andet dumt.” Den ene tanke tog den anden ...

Men det er heldigvis lang tid siden. Nogle gange kommer det op i mig igen,
hvis jeg bliver stresset. Sa kan jeg teenke, at alting kan veere lige meget. Jeg
kan ikke na de ting, jeg har sat mig for, sa fuck det hele.

Sa siger min keereste: ”Na, det er en af de dage?” Sa ligger vi bare pa sengen.
Jeg er ynkelig, og han ligger og klapper mig pa hovedet og siger: ”Slap nu af.”

Der kgrer en masse speedy ting inde i mit hoved. Jeg vil gerne na en hel
masse, men jeg er bange for ikke at kunne na det til tiden.

Om vinteren er jeg ofte ikke sa glad, men der er jo mange, der lider lidt
af vinterdepression. Nar jeg oplever det, hiver jeg fat i en psykolog i Sclero-
seforeningen og far tre konsultationer for at komme ovenpa igen. Jeg synes,
vinteren er lang og kold - iseer hvis jeg ikke kommer ud at rejse. I ar tror jeg
faktisk er det fgrste ar i lang tid, jeg ikke har haft det sadan. Der har slet ikke
veeret nogen nedtur i ar!

Jeanette:

Mit liv gik i sta

Jeanette har altid dremt om at blive politibetjent, men det ma hun opgive, da
hun far sklerose. Erkendelsen sender hende pa en lang nedtur, hvor hun har
sveert ved at se, hvad hun sa skal bruge sin tilvaerelse til.

I dag kan jeg godt se, at jeg satte mit liv i sta, da jeg fik sygdommen. Det var,
som om jeg bare ikke kunne noget. Jeg kunne ikke blive politibetjent, som jeg
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Depression og psykisk nedtur

gerne ville, jeg var hele tiden traet og orkede ikke noget, og min viljestyrke
blev bare mindre og mindre. Jeg syntes ikke, der var noget i hverdagen, der
gav mening. Der var ikke noget at leve for. Jeg levede bare.

Det var ret deprimerende.

Jeg snakkede meget om uddannelse med min psykolog, og hun gjorde mig
opmerksom pa, at jeg ofte sagde, hvad jeg burde ggre — jeg burde tage en ud-
dannelse, som jeg kunne bruge pa laengere sigt. Hun foreslog, at jeg i stedet
koncentrerede mig om, hvad jeg havde lyst til.

Det kunne godt veere, jeg ikke kunne bruge en uddannelse om ti ar, men
sa havde jeg alligevel i de ti ar lavet noget, som jeg rigtig godt kunne lide. Jeg
skulle ikke lade sygdommen begraense mig, sagde hun.

Det troede jeg sadan set heller ikke, jeg havde gjort, men det havde jeg nok
alligevel. Jeg havde sat mit liv i sta, fordi jeg var blevet syg. Det var, som om
jeg blokerede for de ting, jeg havde lyst til.

Psykologen opfordrede mig til at ga i gang igen med nogle af de ting, jeg
godt kunne lide: musik og sadan noget. Det hjalp.

Phileas:

Hashen kunne ikke fjerne problemerne

Phileas’ hoved er fyldt med bekymringer om, hvilke konsekvenser sygdommen
kan fa for hans fremtid. Pa et tidspunkt begynder han at dulme tankerne med
rusmidler.

I den periode hvor jeg havde nedtur pa grund af sygdommen, drak jeg mig
rigtig fuld i weekenderne. Jeg begyndte ogsa at ryge hash i weekenderne, selv
om jeg aldrig havde prevet det for. Nar jeg var beruset, kunne jeg glemme alle
problemerne. Jeg ved nu, at det var en darlig ide at bearbejde mine problemer
med rusmidler.

Det var mest pa weekendbasis, at jeg rgg hash, men det er under alle om-
steendigheder ikke en god vane at fa, for nar du kommer ud af rusen, er pro-
blemerne der stadig. Og nar man i forvejen har en sygdom, der ggr en rigtig
treet, og kombinerer den med hash, sa far man ikke den bedste lgsning.

Det stod pa i omtrent et ar, hvor jeg var psykisk ustabil, og sa begyndte det
gradvist at forsvinde igen, i takt med at jeg begyndte at acceptere sygdommen
og teenke: "Hey, det her er ikke noget, der skal pavirke mig sa meget, som det
har gjort. Jeg gider ikke, at mit humgr bliver pavirket af det.”

Jeg aftalte ogsa med mig selv, at jeg ikke ville blive set pa som ”syge Phi-
leas”. Hvis det skulle opfyldes, sa nyttede det ikke, at mit humgr og min men-
talitet var pavirket i negativ retning.

Jeg fik hjeelp af en klubmedarbejder i en periode. Han havde selv haft en
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alvorlig sygdom som ung, og det var rart at snakke med en, der havde oplevet
noget, der mindede om min sygdom. Han kunne godt genkende mange af de
bekymringer, der kerte rundt i hovedet pa mig. Jeg er ikke serlig god til at
snakke om de ting med min mor, sa det var rigtig rart at finde en at snakke
om det med.

Han havde sine egne erfaringer og kunne nikke genkendende til det, jeg
fortalte. Det er godt at konstatere, at det er normalt at have de fglelser og be-
kymringer omkring fremtiden.

Jeg har rigtig sveert ved at snakke med universitetsuddannede psykologer.
Jeg vil ikke sige, at de ikke gor et godt arbejde, men for mig fungerer det bare
ikke. Jeg synes, det virker bedst, hvis der ogsa er nogle erfaringer ind over, og
jeg tror ikke pa, at man kan lzese det hele i bgger — at du lige pludselig ved alt
om de folelser, som kan hobe sig op i kroppen, nar du far en diagnose.

I dag har jeg det sadan, at jeg ikke har lyst til at ga igennem en nedtur igen.
Det er spild af tid at ga rundt og veere sur, og det endrer ikke pa, at du har en
sygdom, og at der er problemer forbundet med at have den. Man er ngdt til at
acceptere, at der er nogle konsekvenser af at have sklerose.
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Phileas:

Jeg vil ikke taenke pa begraensninger nu

Phileas gadr pa gymnasiet og har allerede gjort sig nogle fa tanker om, hvad der
skal ske bagefter. Phileas har tre gange haft synsnervebetandelse og har lidt
problemer med synet pa det ene gje, men han vil ikke allerede nu lade sklerosen
laegge begraensninger pa sit fremtidige valg.

Hvis der kommer nogle begraensninger senere hen, sa ma jeg jo sa tilpasse
mig dem - til den tid. Som det er nu, har jeg ikke nogen begraensninger, som
forhindrer mig i at gennemfgre den uddannelse, jeg har lyst til.

Jeg kunne godt teenke mig at bevaege mig i en kreativ retning, men jeg har
ingen ide om, hvad det preecis skal veere — maske noget inden for film eller en
uddannelse, hvor jeg kan udnytte mine evner som tegner. Det kan godt ske,
at det bliver sveerere for mig end for andre, men det ma jeg prgve at leve med.
I forhold til mit gje er det allerede nu ofte rigtig hardt for mig at sidde henne i
skolen og kigge pa tavlen i flere timer. Jeg har ogsa sveert ved at sidde og kigge
ind i en computer en hel dag. Jeg prover for det meste at holde mig til papir
og blyant frem for computeren, men selvfglgelig er det ngdvendigt at bruge
computeren til bestemte ting.

Kamilla:

Peppillerne kan ikke hjaelpe mig igennem en hel uddannelse

Den store drem for Kamilla har altid vaeret at blive sygeplejerske, og det er me-
ningen, at hun kun skal arbejde som social- og sundhedsassistent i et par dr,
inden hun videreuddanner sig til sygeplejerske. Men sklerosen saetter planerne
pa standby, og hun ser i gjnene, at de maske skal begraves for altid — pad et
tidspunkt.

Jeg har lige vaeret til medarbejderudviklingssamtale med min leder. Hun
spurgte mig, hvad jeg gar og drgmmer om, og jeg navnte den gamle drgm
om at blive sygeplejerske. ”Det er da det, du skal,” sagde hun sa, men jeg kan
ikke se, hvordan det lader sig gore. Det vil jo indebeere, at jeg skal sidde pa en
skolebank og veere ude i praktik pa forskellige afdelinger og hele tiden mgde
nye mennesker ...

Jeg tror, udfordringen er for stor. Hvis det skulle lade sig gore, ville det
krzaeve et helt specielt tilrettelagt forlgb, og det kan man jo ikke lave kun for
én, teenker jeg. Men jeg har pa den anden side ikke undersggt muligheden.

Jeg kan meerke, det traekker teender ud, hvis jeg skal sidde pa skoleban-
ken en hel dag. Jeg gjorde det faktisk i mandags. Min leder havde meldt mig
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til et rehabiliteringskursus, og det var rigtig speendende at hgre nyt om gen-
optreening af patienter. Kurset varede fra 8.30 til 15.30, og vi havde aftalt, at
jeg bare kunne ga, hvis jeg blev treet, men jeg blev steedig og var der hele
dagen.

Jeg spiste nogle piller, som jeg kalder peppiller. Da jeg fik dem ordineret,
sagde leegen til mig med et glimt i gjet, at jeg i hvert fald ikke kan klare en
dopingtest til et atletikstazevne, hvis jeg har spist dem forinden.

Pillerne kan jeg tage i seerligt tilspidsede situationer, nar jeg ikke har mu-
lighed for at fa hvile. Det er jo ikke nogle, man sadan skal rende rundt og tage
hele tiden, men jeg tog et par piller den dag, og jeg havde det egentlig ogsa
godt, da jeg kom hjem. Pillerne holdt mig oppe, og jeg havde god energi. Til
gengeeld var jeg helt nede i gar, sa jeg matte ringe og melde mig syg.

Det far mig til at teenke, at jeg ikke vil kunne klare et forlgb pa maske tre
maneder pa skolebanken pa sygeplejeskolen og tre maneder i praktik pa et
sygehus. Sa det var en sejr, at jeg blev pa rehabiliteringskurset hele dagen,
men det var ogsa lidt et nederlag, fordi det var et skridt mod erkendelsen af,
at jeg skal vaere social- og sundhedsassistent resten af mit liv.

Jeanette:

Ga efter det, du har lyst til

Jeanette ma igennem mange overvejelser om uddannelse, inden hun finder
frem til, at hun vil vaere sygeplejerske. I sidste ende veelger hun at sgge ind pad
enuddannelse, hun har lyst til, frem for den, der er mest fornuftig. Eneste ulem-
pe erndlene. ...

Min drgm var at blive politibetjent, og den drgm havde jeg i rigtig mange
ar, og jeg fulgte en bestemt linje i ungdomsuddannelserne med sigte mod
politiuddannelsen. Der er et eller andet spaendende ved det job: en masse
adrenalin og omskiftelighed, og man mgder mange forskellige mennesker og
ved ikke, hvad man skal lave, nar man mgder ind om morgenen.

Mange af mine venner kunne ikke finde ud af, hvad de ville veere, men jeg
var bare heldig, at jeg vidste det meget tidligt.

Sablev jeg syg, og det fagrste, jeg taenkte, var, at jeg ikke kunne blive politi-
betjent.

Jeg har altid haft det sddan, at jeg kan alt, hvis jeg bare vil det nok. Jeg kan
treene mig op til det eller laese mig til det. Men med sklerosen var der plud-
selig ikke noget at ggre. Det var hardt at slippe den drgm og ga i gang med at
finde noget andet.

Sa overvejede jeg paedagoguddannelsen, men jeg taenkte, at det var et
dumt valg, for det er et fysisk hardt arbejde.
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Sa overvejede jeg at tage en uddannelse, som jeg kunne bruge pa leengere
sigt. Jeg undersggte en masse universitetsuddannelser, der ikke var sa fysisk
kraevende - sociologi og geografi blandt andet.

Men sa var det, at min psykolog fik det til at ga op for mig, at jeg ikke
skal leve efter, hvad jeg burde, men hvad jeg har lyst til. Og sa faldt jeg over
sygeplejerskeuddannelsen. Min plan er, at jeg vil arbejde pa skadestuen eller
i akutmodtagelsen, hvor miljget minder en lille smule om politiarbejde. Man
ved ikke, hvad der skal ske, nar man kommer pa arbejde. Der kan ogsa godt
stremme en del adrenalin i arerne.

Men der er en ulempe: Jeg er bange for nale og kan ikke klare alt sddan
noget, men nu prgver jeg at sgge ind, fordi det har jeg lyst til, og sa ma jeg se,
om jeg kan veenne mig til det.

Johnny:

Koncentrationsevnen er vaek

Johnny er naesten faerdig med en erhvervsgrunduddannelse (EGU), da han bli-
ver syg. Han er i praktik som paeedagogmedhjelper i en SFO og har planer om at
uddanne sig til peedagog med speciale i ADHD-bgrn. Men i dag er han plaget
af koncentrationsbesveer og darlig hukommelse, og indimellem ligger han i sin
seng det meste af dagnet. Derfor har han opgivet enhver tanke om uddannelse
og arbejde.

Det er sveaert for mig at tage en uddannelse lige nu, fordi min hukommelse
er sa darlig. Det gar ikke, at jeg glemmer, hvad jeg leerte i skolen i gar. Mine
kognitive evner er neermest lig nul pa mange punkter, sa det vil veere sveert for
mig at koncentrere mig om noget i lang tid.

Jeg elskede fgr i tiden at sidde og se en dokumentar om Anden Verdens-
krig, fordi det er et emne, der altid har interesseret mig, men i dag kan jeg
simpelthen ikke bevare fokus. Tidligere kunne jeg se en halvanden time lang
dokumentar. I dag kan jeg se en halv time, inden jeg slar vaek, fordi jeg sim-
pelthen ikke kan koncentrere mig om det.

Sa jeg har meget sveert ved at se, hvordan jeg skulle kunne gennemfgre en
uddannelse.

Hvis jeg skal arbejde som padagog, kan jeg jo heller ikke sta med en no-
tesbog og skrive alting ned, mens jeg laver en eller anden aktivitet med et
barn. Det holder heller ikke med alle de sygedage, jeg ville fa. Arbejde og
uddannelse er desveerre ikke realistisk for mig. Jeg har ellers altid sgrget for
mig selv og haft forskellige jobs, siden jeg var 14.
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Ditte:

Min uddannelse passer godt til sklerose

Ditte har haft sklerose i et dr, da det lykkes hende at blive flyttet fra socialrdad-
giveruddannelsen i Esbjerg til Odense. Dels ligger Odense tzettere pd hendes
bopel i Fredericia, dels fungerer uddannelsen i Odense i hgj grad som selvstu-
dium. Hun skal kun made fysisk frem pa uddannelsen fredag og lordag hver
tredje uge. Resten af tiden arbejder hun sammen med andre studerende pa ud-
dannelsen i en studiegruppe.

Hvis jeg har en darlig dag, behgver jeg ikke at vaere bange for at ga glip af
undervisningen pa skolen, fordi jeg kun skal veere pa skolen hver tredje uge.
Det er til gengeeld rigtig vigtigt at veere pa skolen, nar der sa er undervisning,
men det misser jeg heller ikke.

I hverdagen mgdes vi i studiegrupper, og min gruppe mgdes fast en gang
i ugen. Nar vi har opgaver, mgdes vi maske tre gange om ugen. Hvis jeg har
ondt i armen eller kraftnedsattelse, kan jeg sidde hjemme og veere med pa
Skype.

Nar vi nar frem til eksamenstiden, laver jeg laeseplaner og har mange gode
intentioner om, at de skal holdes. Det bliver de maske de fgrste tre dage, der-
efter begynder de at skride lidt. Det ender som regel med, at der bliver pres
pa i den sidste ende, men heldigvis bliver mine opgaver altid bedst, nar de er
skrevet under pres.

Jeg kan selvfglgelig godt meerke pa min krop, nar jeg har travlt. For nylig
afleverede jeg en opgave, hvor jeg sad fra om morgenen til hen ad midnat
flere dage i treek. Nar jeg sidder meget, far jeg lynhurtigt smerter og mine ben
kan begynde at spjeette.

Men alt i alt synes jeg, at uddannelsen passer godt, nar man har sklerose
at tage hensyn til. Jeg ville ikke kunne fglge uddannelsen pa dagsstudiet,
hvor jeg skulle mgde hver dag. Jeg ville mangle en masse energi og sikkert
ga glip af for meget af undervisningen. Fjernstudie er ogsa en fremragende
model, nar man skal takle et familieliv. Jeg har jo en dreng, der bliver syg
indimellem.

Jeg finansierer min uddannelse gennem revalidering. Det tog mig faktisk
ikke mere end en maned at fa den godkendt, da jeg segte. Det var jeg lidt
imponeret over. Mine bgger er betalt, og transporten far jeg refunderet, sa pa
den made er der ro pa.
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Tessa:

Jeg skal aldrig pa kontor

Tessa har indset, at hun ikke breender for at sidde bag et skrivebord og studere.
Derfor er det ogsa indimellem sveert at holde motivationen oppe pd HF, hvor
hun er i gang med sidste dar. Bagefter vil hun folge sine inderste gnsker og drom-
me, ndr hun veelger, hvad der videre skal ske.

Jeg holder fast i HF nu for at fa den skide hue. Fa et flot bevis, hvor der star,
at jeg har bestaet Hgjere Forberedelseseksamen. Derefter bliver det helt klart
noget kreativt, jeg vil kaste mig over. Det ligger til min familie, hvor mange
er uddannede inden for forskellige kreative retninger. Jeg vil gerne ind pa
enten Danmarks Designskole eller Kunstakademiet, og jeg tror sagtens, det
kan lade sig gare. Jeg er slet ikke i tvivl om, at det er den vej, jeg skal ga. Hvis
det ikke lykkes i forste omgang, skal jeg have noget arbejde. Jeg hader ikke at
have noget at lave. Det ggr mig sa umotiveret.

Selvfglgelig kan sklerosen godt spille ind i planerne, hvis jeg for eksempel
pludselig ikke kan bruge haenderne, for det er det, jeg er bedst til. Det kan da
godt veere lidt frustrerende at teenke over, hvis det gar sa galt, at jeg ikke kan
meerke min hand eller arm, men s& ma jeg jo bare tage den derfra.

Jeg kan ikke lide at seette begreensninger. Hvorfor skulle jeg skifte mit gn-
ske ud med et andet gnske, bare fordi der er en lille risiko for, at jeg lige plud-
selig maske ikke kan bruge mine hander?

Selvfglgelig har jeg gjort mig nogle tanker om det, men sa har jeg skubbet
dem til side: "Okay, det tager jeg til den tid. Maske gar det over igen — maske
skal jeg helt skifte karriere.”

Men jeg ved i hvert fald, at jeg aldrig nogensinde skal sidde og lave noget
pa et kontor. Min hjerne gar helt i smadder. Det kan jeg slet ikke!

Sebastian:

Jeg er lidt af en rumnord

Sebastian har altid haft en stor interesse for fysik — isar astronomien fascinerer
ham. Hjemme sidder han og folger med pd NASA’s hjemmeside, ndr der bliver
sendt raketter ud i rummet, eller han studerer de billeder, som satellitter sender
hjem til jorden. Derfor har han kun et studie pa gnskesedlen.

Jeg planlaegger at leese fysik pa universitetet. Jeg har faet at vide, at man skal
studere meget hjemme, og det er jo et stort plus for mig, for sa skal jeg ikke
bruge min energi pa at komme frem og tilbage. Sa jeg skal nok klare det fint
pa universitetet — iseer fordi faget interesserer mig meget.
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Uddannelse

Pa laengere sigt vil jeg gerne veere astronom, for det er stjernerne, der inte-
resserer mig. Jeg er lidt af en rumngrd.

Jeg vil gerne forske inden for astronomi og arbejde med at finde nye stjer-
ner. En anden mulighed kunne veere at blive gymnasieleerer. Bare det har et
eller andet med fysik at gore.

Malene:

Bare jeg ikke skaerer skaevt

Malene interesserer sig for dyr. Inden hun begynder pa dyrlaegestudiet pa Ko-
benhavns Universitet, deltager hun to gange i Danmarksmesterskabet i hunde-
sport og bruger en stor del af sin fritid pa sportsgrenen. I dag er hun ikke sa ak-
tiv i hundesport, men det skyldes ikke sklerosen men derimod dyrlaegestudiet,
som kreever tid og energi. Malene har forelpbig leest i tre dr og har gennemfort
sin bachelor pd normeret tid.

Nogle uger er jeg pa studiet hver dag fra otte til sytten, og andre uger har
vi tre-fire timers undervisning om dagen og nogle praktiske gvelser oveni.
Desuden bruger jeg mange timer derhjemme med leesning, klarggrelse og for-
beredelse til de forskellige timer, sa samlet set er det fuldtidsbeskeeftigelse.

I de tre ar jeg har gaet pa uddannelsen, er jeg kun dumpet til den allerfgr-
ste eksamen. Det var, fgr jeg overhovedet fik sklerosesymptomer, sa pa den
made har sygdommen ikke haft nogen som helst indvirkning pa min praesta-
tion.

Men det er da en hard uddannelse, og jeg har ogsa veeret ngdt til at priori-
tere uddannelsen i forhold til andet og bruge en hel masse energi pa at fglge
med.

Pa leengere sigt teenker jeg selvfglgelig, at det vil veere et problem at ar-
bejde med kirurgi, hvis jeg har foleforstyrrelser i fingrene og skeerer skaevt
under en operation. Men den bekymring er meget lille, for jeg har kun haft
sma gener af mine attakker, og de har varet relativt kort tid. Jeg er normal og
velfungerende i dag, og det er det, jeg tager udgangspunkt i.
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Arbejde

Helst sa mange timer
som muligt

Mulighederne pa arbejdsmarkedet varierer meget, alt efter hvor
aggressiv sklerosen er. Nogle kan klare et fuldtidsjob, andre ma
opgive at vaere pa arbejdsmarkedet, og sa er der en masse mulig-
heder indimellem.




Ditte:

Jeg vil sgge arbejde pa lige fod med andre

Ditte har to fritidsjob, da hun far sklerosediagnosen. Siden har hun kun arbej-
det i forbindelse med praktikperioden pa socialradgiveruddannelsen. Ndr hun
om et dr er ferdig med uddannelsen, vil hun som udgangspunkt ga ud og soge
et fuldtidsjob.

Som jeg har det nu, vil jeg ga ud og sege 37-timers jobs og veere aben omkring,
at jeg har sklerose, og at timeantallet maske pa sigt skal @ndres. Men jeg vil
sgge pa lige fod med andre. Jeg naegter at ga ud og starte i et fleksjob. Fleksjob
er en fantastisk ordning, men jeg vil ikke laegge ud med at ga ud pa arbejds-
markedet og vere syg.

Under alle omstaendigheder vil jeg vaere helt &rlig om, at jeg har sklerose.
Det vil ikke veere fair over for en arbejdsgiver at gé og sige: “Hey, jeg soger
lige jeres job,” og sa efter 14 dage: N4, men jeg kan i gvrigt maske kun veere
her i 25 eller 30 timer.” Jeg vil ga til jobsamtalen og vaere arlig omkring min
sygdom.

Jeg er selvfglgelig lidt bange for de screeninger, der er i nogle ansggnings-
procedurer. Hvis jeg skriver i min ansggning, at jeg har sklerose, sa bliver jeg
sgu nok ikke kaldt til samtale.

Men jeg vil veere aben omkring det, og jeg vil understrege, at jeg som ud-
gangspunkt arbejder pa lige fod med alle andre og sa bruge min viden om-
kring de ordninger, der er for os, der maske har brug for lidt ekstra hjeelp for
at komme ind pa arbejdsmarkedet.

Med hensyn til om jeg kan Kklare jobbet, har jeg teenkt, at det jo ikke er et
fysisk hardt arbejde. Maske kan sagspresset blive et problem, hvis jeg ender i
en forvaltning. De store stakke af sager kan godt stresse helt vildt, og det kan
jo provokere mine symptomer, men sa kan man ga ind og lave en aftale med
arbejdsgiveren om, at jeg maske kun har 2/3 af det antal sager, de andre har.

Jeg kunne jo ogsa veelge en helt anden vej:

Jeg har teenkt pa at leese videre til sexolog og starte som selvsteendig. Det
vil give mig en fleksibilitet i mine arbejdstider, som jeg ikke vil kunne fa i en
forvaltning.

Kamilla:

Mathed og rade kinder er tegnet pa, at Kamilla skal hjem

Selv om Kamilla er hardt ramt af isaer traethed pd grund af sin sklerose, arbejder
hun pa fuld tid som ledende social- og sundhedsassistent det forste halve dr,
efter at hun har faet diagnosen. Samtidig prever hun forskellige behandlings-
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former, som stort set ingen effekt har pa sygdommen, og derfor far hun flere
attakker i denne periode. Arbejdspresset betyder, at hun ikke har det mindste
overskud til kaeresten, nar arbejdsdagen er slut.

Det sled simpelthen s& meget pa forholdet, fordi man er fuldstaendig pa ude-
bane, nar man pludselig far en kronisk sygdom.

Jeg kom normalt hjem fra arbejde ved 15-tiden, og sa var jeg helt feerdig af
treethed. Min keereste kgrte lastbil og kom sent hjem. Sa var han megsulten,
men der var jo ikke lavet mad, og der var heller ikke gjort rent, som der pleje-
de at veere. Jeg har ellers altid veeret meget pernitten med sadan noget, men
pludselig kunne jeg ikke tage vare pa nogen ting.

Samtidig syntes jeg, det ville veere et nederlag, hvis jeg skulle sgge om
fleksjob, eller hvis jeg skulle snakke med kommunen om, at det ikke gik lan-
gere. Jeg blev ved med at trodse diagnosen og leegge den bag mig, men det
havde store omkostninger rent familiemeessigt og kaerestemaessigt.

Der gik nok et ars tid pa denne made, inden jeg ringede til en socialradgi-
ver fra Scleroseforeningen. Hun gik hardt til mig: “Hgr her, Kamilla, det gar
slet ikke. Du far staerk medicin, og leegerne kan jo ikke bare blive ved med at
medicinere dig, mens du kgrer dit eget 1gb.”

Samtalerne med hende gjorde, at jeg blev rusket op i. Hun satte mig stolen
for dgren og sagde: ”Du kan selv bestemme, om du vil arbejde pa de vilkar,
samtidig med at din sklerose bliver meget veerre, eller om du vil ga pa kom-
promis og finde en lgsning, sa du stadig kan arbejde og passe din sklerose.”

Hun opfordrede mig til at ga til min arbejdsgiver og sige, at jeg nogle dage
kun kunne arbejde til klokken 12. S& matte min arbejdsgiver bruge den seer-
lige paragraf 56, der gor det muligt at fa refusion for de timer, jeg var fravee-
rende. Det var sveert, for jeg havde i forvejen haft meget fraveer pa grund af
sygdommen og pa grund af min indlaeggelse, men jeg tog snakken med min
arbejdsgiver, og hun var meget forstdende, og vi aftalte at prgve pa denne
made. Det begyndte egentlig ogsa at ga lidt bedre, men man kan jo ikke bare
fortsette i det uendelige pa den paragraf.

Socialradgiveren hjalp mig derfor til at fa sat et forleb med arbejdsprav-
ning op pa min egen arbejdsplads, og efter et halvt ars tid fik jeg bevilliget et
fleksjob med cirka fire timers dagligt arbejde.

Sa man kan sige, det endte godt, men samtidig var det et keempemaessigt
nederlag for mig. Det var det, og det er det faktisk stadigveek. Nu har jeg vee-
ret i fleksjob i lidt over to ar, og jeg har stadigveaek svaert ved at ga klokken 11.
Sommetider siger mine kollegaer: ”Den er 11.30, skal du ikke hjem?”

Jeg er sddan skruet sammen, at jeg gerne lige vil na de opgaver, der ikke er
gjort feerdige. Jeg vil sa gerne veere som de andre og bare gore det, jeg plejer.

I forhold til mine kolleger fglte jeg pa et tidspunkt, at nogle sa lidt skaevt
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til mig og teenkte: ”Na, er hun nu pa vej hjem,” men det haenger nok sammen
med, at sygdommen ikke er synlig. Det var noget nemmere, hvis jeg haltede
pa mit ene ben eller ikke kunne bruge den ene arm. De kollegaer, der kender
mig rigtig godt, kan godt se pa mig, nar jeg skal til at hjem, for sa bliver jeg
mat og far rgde kinder og bliver treet.

Heldigvis er jeg blevet bedre til at affinde mig med fleksjobbet. Det eendrer
sig hele tiden lige sa stille.

Og keeresteforholdet har faet det meget bedre. Sa sent som for en maneds
tid siden sagde min keereste, at det var godt, jeg havde faet den nye medicin,
som har fjernet mine attakker, og det var godt, jeg var kommet i fleksjob, for
ellers var det nok ikke gaet.

Malene:

En arbejdsgiver kan sagtens have mig ansat

Malene satser pa et fuldtidsjob i en dyreklinik, ndr hun engang er faerdig pd
dyrlegestudiet.

Jeg vil gerne vaere smadyrsdyrleege med fokus pa hund og kat, og mit gnske-
job er sadan set bare at komme ud i en klinik og fungere i et team og fa lov til
at veere kirurg, ga i klinikken eller veere i praksis og stille diagnoser. Det er
selvfglgelig et fuldtidsjob fra 8 til 17 hver dag, sa det kommer til kreeve meget,
men nar man leerer sin krop at kende, tror jeg ikke, det er et problem. Sa laen-
ge jeg har det, som jeg har det i dag, sa bor det ikke veere det.

Hvis jeg far et attak, ma jeg jo sygemelde mig i en kortere periode, mens
jeg far behandling. I den periode kan jeg maske udfgre nogle specielle ar-
bejdsopgaver, indtil forstyrrelserne er helt vaek, men jeg kan ikke se, det skul-
le vaere et problem for en arbejdsgiver at have mig ansat. Nar jeg har et attak
— i hvert fald dem, jeg har haft indtil videre — sa er jeg ikke syg og sengelig-
gende. Jeg kan sagtens arbejde, men maske med opgaver, der tager hensyn
til, hvordan jeg har det.
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Attakker og symptomer

Nar kroppen giver
besked

Det er umuligt at forudsige, om sklerosen giver lyd fra sig i mor-
gen, om en maned eller maske aldrig mere, men muligheden for
et attak eller nye symptomer kan give anledning til bekymring i
storre eller mindre grad. | dette afsnit kan du lsese otte beskrivel-
ser af, hvordan det opleves at faerdes i hverdagen med sklerose i
hzelene - lige fra den evigt tilbagevendende bekymring for et nyt
attak til accepten af at matte forvente det uventede.
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Attakker og symptomer

Tessa:

En god psyke holder symptomerne pa afstand

Tessa har ikke haft ret mange attakker i lobet af de syv dr, hun har haft sklerose.
Hun prover at overbevise sig selv om, at hun ikke behgver at vaere bange for, at
der kommer flere.

Jeg har haft synsnervebeteendelse tre gange, hvor jeg fik dobbeltsyn. Den far-
ste gang var veerst. De to andre gange har det varet tre-fire dage, og jeg har
ikke gidet fa medicin for det.

I de perioder gar jeg med klap for gjet. Nar sklerosen rammer synsnerven,
sa hanger det ene gje. Det kan godt kigge til siderne, men alting ligger oven i
hinanden. Hvis jeg holder handen for det ene gje, kan jeg sagtens se. Symp-
tomerne kommer nogle gange, hvis jeg er meget traet og for eksempel prgver
at koncentrere mig om at se en film. Sa skeler jeg en lille smule.

Jeg gar ikke rundt og frygter et nyt attak. Hvis jeg hele tiden skulle ga rundt
og veere bange, sa ville jeg maerke mere til sygdommen. Jo mindre jeg teenker
over den, jo mindre meerker jeg sygdommen. Jeg har den overbevisning, at
sklerose er, hvad du gor den til. Hvis du kerer det helt op og teenker: ”Shit,
fuck, lort: Nu ender jeg i en kerestol,” sa tror jeg ogsa, det bliver et hardere
sygdomsforlgb. Jeg tror pa, at ens psyke kan veere med til at pavirke sygdom-
men, sa jeg prover hele tiden at holde mig oppe og sige til mig selv, at der ikke
er noget, der skal satte en stopper for mig.

Kamilla:

Jeg bliver haegtet af

Kamilla dgjer med foleforstyrrelser, og sa har hun sveert ved at fastholde kon-
centrationen, ndr der er mange mennesker samlet omkring hende. Isaer det sid-
ste er belastende.

Jeg har fgleforstyrrelser i armene og ud i benene, og fadderne prikker og stik-
ker. Det er vaerst, nar jeg ikke far hvilet, og hvis jeg er presset og stresset i en
leengere periode.

Foleforstyrrelserne leerer man at leve med, men jeg har ogsa nogle kog-
nitive problemer, som det er lidt sveerere at forholde sig til. Jeg oplever mest
" symptomerne i forbindelse med middage med venner og familie, hvor jeg
* neermest braender sammen i hovedet. Det er meget generende.

Jeg kan meerke, at jeg ikke rigtig kan fglge med i samtalerne. Jeg kan
ikke koncentrere mig, hvis der er tre eller fire, der sidder og snakker. Jeg
bliver hurtigt haegtet af og kan ikke rigtig bidrage med sa meget. Sa bliver
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jeg nok lidt mere mekanisk og gar over for at lave noget kaffe eller lignende.
Jeg bliver maske lidt langsommere i opfattelsen af nogle ting og har brug
for lidt laengere tid til at taenke over tingene, og sa er de andre maske gaet
videre til en anden samtale.
”Na, sa blev man lige haegtet af ...”

Ditte:

Larmen far mig til at zoome ud

Ditte bliver hurtigt udtraettet i kroppens hgjre side, hvor hun i sin tid havde det
forste og vaerste attak. Desuden har hun ofte meget ondt i ryggen og far jeevnligt
massage hos en fysioterapeut. Indimellem har hun en masse kramper i benene.

Jeg ender nogle gange med at ligge og lave sadan en lodret electric boogie
fra benene og op til armene. Det har vi joket meget med, for det er et af de
sjove symptomer, hvis man kan klassificere dem. Det gar over igen, nar jeg
far slappet af og sovet.

Na jeg bliver treet og far rigtig ondt, kan jeg godt miste overskuddet og bli-
ver kort for hovedet over for min keereste og min sgn. Det er de veerste symp-
tomer.

Det kommer som et lyn fra en klar himmel, nar jeg bliver treet. Hvis jeg har
mulighed for det, tager jeg mig en lur, sa snart treetheden melder sig. Hvis
jeg sidder i skolen eller et andet sted, hvor jeg ikke lige kan tage en lur, sa
sidder jeg bare og gaber. Jeg gaber, til tarerne triller, og det kan jeg ikke gore
noget ved. Heldigvis gar det over igen. Jeg er normalt treet i et par timer, og sa
kommer energien tilbage.

Jeg har ogsa nogle gange svert ved at holde overblik. Det kommer, nar jeg
bliver trzet, og hvis der er mange hgje lyde — for eksempel nar hele familien pa
ti personer sidder og spiser sammen. Al den snak ind over hinanden kan jeg
slet ikke skille ad. Sa bliver jeg bare traet, og sa zoomer jeg ud.

Det veerste er, nar symptomerne gar ud over min relation til min sgn.

Nogle gange har jeg ikke kreefter i armene til at holde om ham, hvis han er
ked af det, og jeg vil trgste ham. Han har efterhanden leert, at mor har drille-
nisser i armene og i benene. Det er, som om han godt er klar over, at der er et
eller andet, der irriterer mor.

Jeg havde tre attakker inden for de fgrste ni maneder, efter at jeg fik sk-
lerosediagnosen. De seneste to ar er jeg blevet medicineret med Tysabri, og
efter at jeg begyndte at fa det, har jeg ikke haft attakker. Derfor gar jeg ikke og
frygter nye attakker pa samme made som fgrhen.

Hvis jeg ikke spiser ordentligt, s blusser mine symptomer op, og jeg er
overbevist om, at jeg faktisk selv var skyld i et af mine attakker. Jeg drak rigtig
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meget af en bestemt slags sukkerfri ice tea. Jeg drak to-tre flasker om dagen,
men sa blev jeg pludselig fglelseslgs pa tungen og kunne ikke rigtig snakke.
Senere leste jeg, at det sgdestof, der var i, kunne fremprovokere attakker, og
det var, som om fglelseslgsheden pa tungen dulmedes lidt igen, da der ikke
var flere ice tea i kassen.

Jeanette:

Jeg haber ikke, at jeg bliver en sur gammel kvinde
Hver gang der kommer et attak, frygter Jeanette, at det ikke forsvinder igen.

Et attak kan komme, for eksempel nar jeg star inde i en butik. Pludselig be-
gynder det at snurre i mine fingre. Sa spreder det sig ret hurtigt fra fingerspid-
serne og ned i handen. Hver gang teenker jeg: ”Hvor langt breder det sig den-
ne gang, og hvor laenge varer det ved? Mister jeg mine kreefter i heenderne?”

Nar jeg far et attak, er det rigtig sveert at glemme det, for jeg kan maerke det
hele tiden. Sa teenker jeg rigtig meget pa, om min medicin virker ordentligt.

De attakker, jeg far, hvor benene begynder at sove, er ikke sa slemme, som
de var, inden jeg begyndte at fa medicinen, men alligevel teenker jeg pa, hvor
leenge de skal vare, og hvor slemt det skal blive, for jo flere jeg far, jo neermere
kommer det tidspunkt, hvor jeg far et attak, som ikke gar veek igen. Jeg synes
faktisk, at jeg mister krzefterne i benene, nar attakkerne rammer mig der.

Jeg er ikke sikker pa, at jeg bliver 60, men det er selvfglgelig umuligt at
vide. Jeg ved jo heller ikke, om jeg skal i kgrestol engang. Det kunne sagtens
veere en del af min fremtid, og det er noget, jeg frygter. Jeg er bange for, jeg
bliver en rigtig sur gammel kvinde, hvis jeg kommer til at sidde i kgrestol.

Johnny:

Jeg forventer det uventede

Johnny har kun haft sklerose i halvandet dr, men trods det har han mange erfa-
ringer med forskellige former for attakker og symptomer.

Det begyndte jo med sovende fgdder og synsnervebetendelse som optakt til,
at jeg fik diagnosen. Siden har jeg haft bade sovende fadder og synsnervebe-
teendelse en gang til.

Et andet attak ramte munden — en meget meerkelig oplevelse. Min mund
sov delvist, og jeg kunne ikke smage noget. Det var lidt ligesom at fa bedgvel-
se hos tandlaegen. At drikke vand fgltes neermest som at fa stukket et stykke
koldt metal i munden.
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Jeg har faktisk ogsa prevet at veere fglelseslgs fra brystkassen og nedefter.
Det var ubehageligt, fordi jeg ikke rigtig kunne finde balancen.

Lige nu har jeg sovende haender. Det har jeg haft i et halvt ar. Det er mil-
dest talt meget provokerende, hvis man kan sige det pa den made. Jeg kan
ikke holde fast i ting — taber glas, tallerkener og hvad jeg ellers har fat i. Jeg
har veeret ngdt til at anskaffe mig en seerligt solid telefon, som kan holde til,
at jeg taber den. Jeg kan ikke skrive sms’er ordentligt — kun meget langsomt.
Jeg kan heller ikke rigtig skrive pa mit tastatur pa computeren, fordi jeg ikke
kan fgle, hvad jeg trykker pa.

Jeg har haft en del attakker pa kort tid, sa nar jeg far et nyt, teenker jeg:
“Far jeg et, sa far jeg et,” og sa ma jeg prove at tilpasse mig. Hvis det bliver
sovende fgdder igen, jamen, sa ved jeg jo, hvad jeg kan forvente. Hvis jeg far
et, jeg ikke har pregvet for, sa ma jeg jo forsgge at indrette mig efter det. Jeg vil
gerne have, at jeg kan fa min hverdag til at fungere alligevel.

Neurologen pa sygehuset har sagt til mig: ”Du skal simpelthen forvente
det uventede. Der er ikke andet at ggre. Du ved ikke, hvor det kommer til at
ramme naeste gang.”

Men det kan jo ogsa veere, at jeg ikke far flere attakker. At de pludselig
forsvinder. Det haber jeg, men det er jeg ikke selv herre over. Det eneste, jeg
kan gore, er at habe og tage den forebyggende medicin.

Phileas:

Hjernen slar alarm

Phileas meerker i det daglige sklerosen som traethed, men noget af det, der
bekymrer ham allermest, er frygten for et nyt attak i synsnerven.

Jeg kan godt holde mig vagen lige sa laenge som mine venner til en fest, men
jeg er pavirket af det flere dage efter.

Jeg gar som regel lidt tidligere i seng sgndag og mandag for at kunne fglge
med i gymnasiet. Der var faktisk en periode, hvor jeg gik i seng klokken otte
om aftenen, og sa havde jeg det alligevel dagen efter, som om jeg havde vae-
ret vagen hele natten. Det er en stor ulempe i skolen bade socialt og fagligt.
Koncentrationen og indleeringsevnen er jo ikke sa god, nar man sidder og
sover.

Men det, der fylder allermest i mit hoved i forhold til sygdommen, er mu-
ligheden for at fa flere attakker. Det ligger hele tiden i baghovedet. I mit tilfael-
de handler det jo iseer om mine @jne, fordi jeg har haft synsnervebetzendelse
to gange. Hvis der kommer et attak mere, bliver jeg sa helt blind pa det ven-
stre gje, eller bliver jeg helt blind pa begge gjne engang i fremtiden, eller far
jeg attakker i benene?
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Jeg teenker rigtig meget pa, om kommende attakker kan pavirke min frem-
tid. Det er meget uhandgribeligt, for man kan ikke forudsige, om de kommer
nu eller om 50 ar.

Min hjerne har tendens til at sla alarm, nar mit ben sover, eller hvis jeg har
lidt ondt i gjet. Sa bliver jeg lige mindet om, at: "Hey, kan det her veere noget?”
Jeg tror, det tager lang tid at leere at skelne, hvad der er normalt, og hvad der
er unormalt. I mit tilfaelde har der heldigvis ikke veeret noget unormalt endnu.

Sebastian:

Jeg har vist et attak lige nu

Sebastian vurderer, at han far et attak cirka hvert halve ar. Nar det sker, ved
han, at han skal pa sygehuset og have piller, der smager forfaerdeligt.

Jeg tror faktisk, jeg har et attak lige nu: Jeg far stgd i min albue, nar jeg bgjer
min arm eller retter den helt ud. Det foles ligesom at fa et albuestgd, som de
fleste kender.

Jeg har ogsa haft en anden type attakker, hvor jeg blev fglelseslgs i en del
af maven, men det gik vaek igen efter noget tid. Jeg har faktisk aldrig haft et
attak, som ikke forsvandt igen. Hos nogle personer med sklerose forsvinder
de ikke igen eller bliver der i rigtig lang tid. Men mine attakker kommer og gar
vaek igen efter en maneds tid.

Nar jeg kan maerke, at et attak er pa vej, teenker jeg: "Ah nej, nu skal jeg
ind pa sygehuset igen og have nogle piller, som smager forfeerdeligt.”

Sa bliver jeg undersggt, og det er den samme rutine igen og igen, og det
kan godt veere lidt traels.

”Giv mig nu de piller,” teenker jeg, for jeg ved jo godt, hvad der er i vejen.
Men man skal igennem det.

Ud over attakkerne sa maerker jeg ogsa sygdommen som treethed, og sa
jeg har lidt problemer med min balance. Nogle gange kan jeg godt have sveert
ved at seette min fod rigtigt for at finde balancen, og nar jeg tager fat i et tungt
glas, skal jeg lige veere sikker pa, at jeg har fat i det, fordi jeg foler selv, jeg har
nedsat styrke i min venstre hand.

Malene:

Jeg er blevet opmaerksom pa flimren for gjnene

Malene marker ikke synderligt meget til sin sygdom i hverdagen pa neer den
traethed, som de fleste personer med sklerose oplever. Traetheden betyder, at hun
er ngdt til at planlaegge sin tid, sa der bliver energi til de ting, hun prioriterer. Hun
har dog ogsa haft fire attakker, og hver gang giver det anledning til bekymring.
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Jeg har veeret plaget af en del traethed, men det var primeert i begyndelsen af
sygdomsforlgbet. Traetheden betyder, at jeg ma prioritere, hvad jeg vil bruge
mine krefter pa. Da jeg forst havde leert min krops signaler at kende og for-
stod, hvornar jeg havde brug for ro, sa fik jeg en normal hverdag — bare i et
knap sa hasblesende tempo.

Alle de mange, mange arrangementer, jeg tidligere var engageret i, blev
jeg ngdt til at veelge imellem, og jeg var ngdt til at prioritere at bruge tiden pa
det, der virkelig betyder noget for mig.

Jeg er blevet bedre til at sige nej, hvis folk spgrger: ”Kan du ikke lige gare
dit og ordne dat?” Nu siger jeg, at jeg desveerre ikke kan hjelpe, for jeg er ngdt
til at prioritere mig selv hgjest — ellers bliver jeg fuldsteendig smadret, nar
jeg kommer hjem og skal veere sammen med min kaereste. Han er min store
statte, sa det synes jeg ikke, jeg kan byde ham.

Jeg har i alt haft fire attakker. De forste to indebar fgleforstyrrelser i haen-
derne - det sidste ledte frem til, at jeg fik sklerosediagnosen.

I efteraret havde jeg desuden to tilfeelde af synsnervebetzendelse forst pa
det ene gje og en maned senere pa det andet. Jeg fik flimren for gjnene og
mistede en overgang naesten synet.

Det er klart, at jeg er urolig for, hvornar det naeste kommer, hvis det vel
at maerke kommer. Nu har der jo veeret ro pa i over et halvt ar. Men da jeg fik
den fgrste synsnervebeteendelse, og der kun gik en maned, inden jeg fik den
naeste, da taenkte jeg: ”Nu starter spiralen. Nu gar det ned ad bakke,” men det
virker, som om min medicin har faet styr pa det. Sa jeg er optimistisk, selv om
jeg har en indre frygt for, at der dukker et nyt attak op.

Jeg marker ofte efter, om jeg har foleforstyrrelser i fingrene, teeerne, bene-
ne eller armene, og efter de to synsnervebetendelser er jeg meget opmaerk-
som pa, om jeg synes, det flimrer for gjnene. Sa kigger jeg pa et fast emne for
at se, om det stadigvak flimrer. For det meste er der ingenting, men jeg er lidt
mere opmerksom end tidligere, for hvis det er et attak, sa vil jeg gerne have
behandling med det samme, sa det bliver taget i oplabet.
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Hjeelpemidler

En lettelse | hverdagen

Det passer pa en eller anden made darligt sammen at vaere ung og
veere afhaengig af et hjeelpemiddel, men for de to unge, der har bi-
draget til dette afsnit, har holdningen til hjselpemidler sendret sig.
Et hjeelpemiddel kan vaere smart, og man kan faktisk ogsa joke
med det. Men frem for alt kan et hjselpemiddel gore hverdagen
nemmere og tilvaerelsen mindre afhaengig af andre menneskers
hjaelp.
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Ditte:

Min cykel er flot og streamline

Ditte har ingen bil, men hun har med kommunens hjalp anskaffet sig en tre-
hjulet elcykel med lad, der gor det muligt for hende at aflevere sgnnen i borne-
haven, komme rundt at besgge venner eller tage en tur i svgommehallen. Hun
oplever ikke, at cyklen stempler hende som handicappet.

Hvis man kigger vildt godt efter, kan man se, at hjulene star lidt skavt, sa
jeg bedre kan holde balancen, men ellers bemarker man ikke, at det er en
cykel fra et hjeelpemiddelfirma i Svendborg. Den er flot og streamline, og folk
synes, den er superfed. ”Nej, hvor har du kebt den?” spgrger de, og sa ma jeg
jo svare, at den faktisk er et hjeelpemiddel, sa den kan de ikke bare lige ga ind
og kgbe hos cykelhandleren.

Nar jeg kommer cyklende, siger folk ogsa: ”Nej, der er motor pa. Det var
godt nok smart.” Men jeg kunne egentlig godt gnske mig, at jeg stadig havde
kraefterne til at cykle pa en almindelig cykel.

Det betyder noget for mig, at det er en cykel med lad, som jeg kan have
min sgn i, frem for en trehjulet handicapcykel med en kurv bagpa. Jeg har
ikke lyst til at veere synligt handicappet, som jeg ville opleve det, hvis cyklen
for eksempel havde store sidespejle. Ikke fordi jeg er flov over, at jeg er be-
vaegelsesheemmet. Det bunder nok i det her med, at jeg ikke er min sygdom
— sklerose er noget, jeg har. Det skal ikke veere det, folk ser ved mig.

Johnny:

Gribetangen gor min hverdag nemmere

Johnny har neesten konstant smerter i ryggen, og derfor har han anskaffet sig
en gribetang, som han kan bruge til at samle ting op fra gulvet med. Han er ikke
flov over at skulle bruge et hjeelpemiddel, og gribetangen bliver ikke gemt veek i
et skab, ndr vennerne kommer pa besog.

Det er sjovt nok, for min gamle oldemor havde en gribetang magen til min,
inden hun dgde. Sa jeg begynder at fgle mig lidt gammel, nar jeg begynder at
skulle bruge hjeelpemidler, men hvis det er det, der kan fa min hverdag til at
veere lidt nemmere, sa er det fint for mig.

For i tiden matte jeg vente pa, at min kone kom hjem, sa hun kunne samle
noget sa andssvagt som et glas op. Det kan jeg selv ggre nu, og det gor min
hverdag nemmere.

Indtil videre er tangen det eneste hjeelpemiddel, jeg har, men jeg er stensik-
ker pa, at jeg skal have flere pa et senere tidspunkt, alt efter hvor slemt det bliver.
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Jeg har altid teenkt, at hjelpemidler er for fuldsteendig handicappede
mennesker og plejehjemspatienter, sa det er jo lidt underligt at skulle sidde
i en alder af 25 og sige: ”Jeg har faktisk et hjelpemiddel, fordi jeg har svart
ved at ggre forskellige ting.”

Men jeg har leert at veerdsaette hjeelpemidler. Det virker underligt at have
et det forste dggns tid eller maske den forste uge, men sa finder du ud af, at
det ggr din hverdag nemmere: De ting, du har haft sveert ved, kan du faktisk
lige pludselig gore — bare pa en anden made. Hvis hjelpemidlet kan fa tilvee-
relsen til at heenge lidt bedre sammen for dig, sa har det jo stor veerdi.

Nar vennerne kommer pa besgg, plejer jeg at tage gribetangen frem og
lave lidt sjov med dem, sa de kan se, at jeg ikke er bange for at indrgmme, at
jeg har brug for hjeelp. De synes ogsa, det er meget sjovt.

Det er en made at erkende over for mig selv pa, at det er fair nok at have et
hjelpemiddel. Nar jeg laver sjov med det, bliver det en positiv ting.
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Fremtiden

Hvornar kommer
kuren?

Naesten hver dag er der gode historier i medierne fra forsknings-
laboratorierne, men lige sa uforudsigelig sklerose kan vaere i sit
forleb, lige sa vanskeligt er det med sikkerhed at sla fast, hvornar
laegerne har kuren klar. | dette afsnit kan du lsese mange optimis-
tiske forudsigelser, men ogsa knap sa opmuntrende fremtidsud-
sigter, for hvad ger man, hvis den nuvaerende medicin svigter én?




Fremtiden

Ditte:

Kerestolsscenariet er droppet

Tanken om, at hun maske en dag vil komme til at sidde i en kerestol, dukker nu
og da op i Dittes bevidsthed, men hun har truffet en beslutning.

Jeg ender ikke i k@restol, og jeg har besluttet mig for, at der er en kur inden for
en overskuelig arraekke. Det holder jeg fast i, for det er det, jeg overlever pa i
min hverdag. Hvis jeg forst begynder at teenke pa, at jeg maske en dag sidder i
kegrestol, sa kan jeg lige sa godt seette mig i den med det samme. S& sadan rent
folelsesmaessigt ender jeg aldrig i en kgrestol, og sa skal jeg nok blive rask.
Laegerne skal nok finde en kur, og hvis man skal veere realistisk omkring det,
sa er der faktisk en sandsynlighed for det.

Sebastian:

Et fleksjob er fint for mig

Sebastian vil gerne veaere fysiker, og det er han sikker pa vil lykkes. Men det
bliver en starre udfordring at stifte familie og fa det til at fungere, forudser han.

Jeg ma nok have et fleksjob som fysiker, for jeg tror ikke, at jeg har energien til
at veere pa arbejde fuld tid. Mulighederne er gode, for der er abenbart mangel
pa fysikere, har jeg faet at vide. Pa den front ser fremtiden okay ud for mig.

Nar jeg far en keereste og stifter familie, kommer det til at betyde noget for
mig, fordi min familie jo skal tage hensyn til mine szerlige betingelser. Det tror
jeg bliver en udfordring.

Hvis jeg far bgrn, vil de have sveert ved at forsta, at de har en far med skle-
rose, sa det tror jeg ogsa bliver sveert.

De skal for eksempel leve med, at min traethed betyder, at jeg nogle gange
ingenting kan.

Tessa:

Kuren vil komme

Tessa er overbevist om, at der en dag vil komme en medicinsk lgsning pa skle-
rose.

Jeg taenker positivt. Jeg kan se, at der er kommet en masse ny medicin pa

markedet i lgbet af de syv ar, jeg har haft sygdommen. Jeg tror, man finder
en kur mod sklerose i min levetid eller noget medicin, som vil kunne bremse
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sygdommen rigtig godt. Jeg ved ikke, hvor langt jeg er i min sygdomsudvik-
ling til den tid. Det kan man jo aldrig vide, men jeg taenker ikke s& meget over
det, fordi sa tror jeg bare, man kgrer sig selv ned. Jeg tror, det er meget vigtigt,
man bliver ved med at holde hovedet oppe og teenke positivt.

Kamilla:

Jeg har valgt at tage en chance

Kamillas overvejelser om fremtiden handler lige nu mest om Tysabri-behand-
lingen, som hun har haft gode erfaringer med i de to dr, hun har modtaget den.
Men dag for dag ages risikoen for, at hun kan fa alvorlige bivirkninger af medi-
cinen i form af hjernebetandelse.

Jeg er blevet testet positiv for et antivirusstof, og nar man er det, anbefaler
leegerne, at man ikke leengere far Tysabri, for sa kan du som en bivirkning
blive invalid af en hjernebeteendelse, og den er sveer at opdage. I veerste fald
kan du dg af den.

For et halvt ar siden var vi inde til en samtale med laegen pa sygehuset, og
hun réddede mig til at stoppe med medicinen, men det vil jeg ikke — endnu.
Hvad er alternativet, hvis jeg dropper Tysabri? Hvilken medicin er der sa?
Virker den lige sa godt som den, jeg far nu, og som har virket rigtig, rigtig godt
bade pa det kognitive og pa det fysiske omrade. Jeg er faktisk meget angst for
at stoppe med behandlingen.

Jeg kan jo tydeligt huske, hvor skidt jeg havde det, inden jeg fik Tysabri.

For var det ligesom at ga i en tage, og lige pludselig fik jeg den medicin,
der fik tagen til at lette.

Derfor har jeg det sadan, at frygten for at fa den her sveere bivirkning i
form af en hjernebeteendelse faktisk bliver lille ved siden af at skulle ind i
tagen igen.

Derfor har jeg skrevet under pa, at jeg selv er bekendt med den risiko, der
er ved at fortsaette.

Pa trods af det er det ikke noget, jeg bruger s megen energi pa i det dag-
lige.

Beslutningen skal ikke styre mit liv. Nu fungerer min tilvaerelse godt pa
Tysabri, og man ved, hvad man har.

Jeg snakker med de andre patienter, nar jeg er inde og fa Tysabri pa kli-
nikken. Nogle af dem er ligesom jeg testet positive for antistofferne, sadan at
de ogsa risikerer at fa hjernebeteendelse, og de har valgt at stoppe, og sa er
der nogle stykker, der har valgt at blive ved ligesom mig. Det er rigtig godt, at
vi mgder hinanden derinde hver maned og snakker sammen om hinandens
overvejelser.
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Fremtiden

Johnny:

Familie og to-tre born

Johnny bor i dag i en lejlighed pa 3. sal i en ejendom uden elevator. Hans frem-
tidsdreamme handler blandt andet om at fa en anden bolig.

Mit drgmmescenarie ville jo veere et raekkehus et eller andet sted uden for
Aarhus og en familie med to-tre bgrn, sa jeg kunne fa lov til at skabe min egen
hverdag. Jeg vil gerne have lov til at bestemme selv og koncentrere mig om de
ting, som jeg ved, jeg kan ggre. Jeg ved jo ikke, om sklerosen bliver veerre, end
den er nu, eller om den bremser op. Men den skal helst ikke blive veerre, end
den er nu, for det ville vaere brandhamrende eergerligt.

Phileas:

Skraemmebilleder, nej tak

Billedet af en ung mand i karestol var det forste, der dukkede op i Phileas’ ho-
ved, da konsekvenserne af sklerosen begyndte at ga op for ham. Men han har
valgt at flytte fokus fra skraekscenarierne og i stedet koncentrere sig om, hvor-
dan han har det lige nu.

Jeg gider ikke bruge min energi pa den slags skreemmebilleder, for der er ikke
nogen pejlinger pa, at det kommer til at ga mig sadan. Jeg kan lige sa vel blive
en mand, der gar pa to ben og lever et helt normalt liv, som en mand, der
sidder i kgrestol eller er blind. Jeg har leert at acceptere sygdommen og tage
tilveerelsen, som den kommer.

Malene:

Hus, hund, have - og barn

Malenes fremtidsdromme har ikke zndret sig, efter at hun fik sklerosediag-
nosen.

Jeg ser ikke fremtiden meget anderledes i dag, end jeg gjorde, for jeg fik sk-
lerose. Det er klart, at jeg i mellemtiden har gjort mig nogle overvejelser om,
hvordan det hele vil udvikle sig, men lige i dag ser jeg det samme, som jeg
gjorde for: En fremtid med min forlovede, som jeg gerne vil giftes med og fa
nogle bgrn sammen med. Jeg vil gerne have et sgdt, lakkert hus med en god
have og nogle hunde.
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Mere viden

Her kan du finde flere
oplysninger

Dette afsnit er til dig, der gerne selv vil sgge viden om sklerose. Her finder du
en masse ideer til steder pa nettet, hvor du kan lede efter flere oplysninger.
Husk altid at tjekke, hvem der star bag et site, en facebookside eller en app.
Nogle er mere palidelige end andre. Af samme grund kan det veere en god
ide at sgge oplysninger flere steder og lade veere med at seette sin lid til, at ét
bestemt site har alle sandhederne.

Websites

Organisationer:

Blandt danske sites er et godt sted at sgge oplysninger Scleroseforeningens
site, hvor du kan hente en lang reekke rad og nyheder om sklerose. En seerlig
del af sitet er forbeholdt unge med sklerose. Her finder du en masse oplysnin-
ger om arrangementer for unge, du kan leese om ungepanelet, og der er en
masse personlige beretninger om sklerose. Pa Scleroseforeningens site kan
man fa netradgivning, og der er beskrivelser af, hvordan man kommer i kon-
takt med foreningens socialradgivere og psykologer.

Fra januar 2014 kan du desuden komme i kontakt med andre nordiske
unge med sklerose pa sitet www.youngnordic.ms.

Hvis du ikke har noget imod at leese engelsk, og er du interesseret i, hvad
der sker pa verdensplan inden for skleroseomradet, sa er Multiple Sclerosis
International Federations site et rigtig godt sted at sgge informationer om ek-
sempelvis international forskning. MSIF er en uafhaengig organisation med
hovedsade i England.

Den nationale engelske organisation pa skleroseomradet hedder Multiple
Sclerosis Society, og her finder du blandt andet et seerligt forum for unge,
hvor du far adgang til en lang raekke diskussioner styret af unge med sklerose.

I vores nordiske nabolande er der ikke sa meget at hente pa nettet for unge
med sklerose hos de organisationer, der har med skleroseomradet at gore, men
du kan finde nyheder om mere generelle emner. I Norge finder du modstykket
til Scleroseforeningen, MS-Forbundet, pa www.ms.no og i Sverige er det i Neu-
rologiskt Handicappades Riksforbund, du skal lede efter viden, www.nhr.se.
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Mere viden

Sygehuse:
Der findes 15 sygehusafdelinger/klinikker og to sclerosehospitaler i Dan-
mark. Pa sygehusenes sites finder du ikke szerlig meget viden om sklerose,
men du kan fa praktiske informationer om, hvem du skal kontakte, og hvor-
dan behandlingen foregar. Det nemmeste er at ga ind pa Scleroseforeningens
fortegnelse over skleroseklinikker og neurologiske klinikker.
Sclerosehospitalerne er selvejende institutioner, der drives for offentlige
midler, og hvor der er samlet en masse ekspertise om sygdommen. Hospita-
lerne ligger i henholdsvis Ry og Haslev.
Pa Rigshospitalets sklerosesite far du lidt flere informationer om sklerose
end pa de gvrige offentlige sygehuse. Her er der ogsa et link til forskningscen-
tret Danish Multiple Sclerosis Center.

Virksomheder:

Medicinalfirmaer over hele verden tilbyder ogsa informationer om sklero-
se, som i mange tilfeelde er gode og informative, men det kraever naturligvis
en vis grad af kritisk tilgang at sgge informationer pa disse sider, da medi-
cialvirksomhederne som bekendt lever af at seelge medicin.

Facebook

Facebook kan mange ting, og er isaer velegnet til at skabe kontakt mellem
mennesker og til at dele viden om eksempelvis nye forskningsresultater. Ga
ind pa Facebook og sgg efter MS eller sklerose eller multiple sclerosis, og der
dukker et veeld af sider op. Sarligt for unge under 4o er siden ATTAK under
Scleroseforeningen et godt sted at hente informationer. En anden god side pa
engelsk er Parenting with MS.

Apps
Har du en smartphone, kan du ogsa lede efter apps om sklerose, men de fle-
ste af dem er ret ngrdede og retter sig i seerdeleshed mod professionelle be-
handlere. Det forhindrer dog ikke serligt interesserede i at kigge med pa for
eksempel National Multiple Sclerosis Society’s app, som er gratis. Led lige-
som pa Facebook med sggeordene multiple sclerosis eller MS.

Der vil givetvis komme flere apps om sklerose i de kommende ar, sa ga ind
og s@g i din app-butik med jeevne mellemrum.
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INDINELLEM

TABER "Sklerose er noget, gamle mennesker far ...”
JEG Sadan lyder en udbredt misforstaelse. Faktisk er

naesten hver femte af de knap 700 danskere, der
SALATSKALEN hvert ar far en sklerosediagnose, under 30 ar.
Formalet med denne bog er at bidrage til, at unge med sklerose far
viden om, hvordan andre unge i samme situation takler tilveerelsen.
I bogen fortzeller otte unge, hvilken rolle sklerose har spillet i deres

liv i forhold til en lang raekke emner, som er saerligt forbundet med at
leve livet som ung.

"Indimellem taber jeg salatskalen” er fuld af gode rad, som bygger
pa personlige erfaringer, og henvender sig forst og fremmest til
unge, der lige har faet sklerosediagnosen. Bogen giver ogsa vaerdi-
fuld information til venner, parerende og sundhedspersonale og vil
kunne bruges i undervisningsforlab om kronisk sygdom blandt unge.

”Indimellem taber jeg salatskdlen” byg-

ger pad interviews foretaget og redigeret af
journalist og forfatter Jakob Kehlet. Han har N = =l
tidligere skrevet “Livet for givet” (2011) om ol

unge kraeftpatienter og ”Unge med HIV”
(2005). Laes mere pa www.jakobkehlet.dk.
Bogen er udgivet:med stgtte fra Sclerose-
foreningen. Foto: Thomas Sendergaard
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