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Scleroseforeningen er en privat sygdomsbekaempende organisation, der arbejder for indsamlede
midler. Foreningen har 55.000 medlemmer og bidragydere og op mod 800 frivillige, som yder

en stor indsats for sclerosesagen. Hovedformalet er at stgtte de ca. 14.000 danskere med
multipel sclerose og deres familier. Det sker gennem radgivning, information og forskningsstette.
Scleroseforeningen driver to sclerosehospitaler i Haslev og Ry, samt den handicapindrettede
Dronningens Ferieby i Grena.
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Denne folder henvender sig til dig, der er teet pa et menneske med sclerose.
| er maske agtefaller, neert beslegtede, gode venner eller kolleger.

Uanset hvilken naer relation, du har til en person med sclerose, kan dens falger
fa konsekvenser for jeres forhold. Folderen vil give dig en raekke gode rad som

pargrende og hjelpe dig med at fa et overblik over, hvad sygdommen sclerose er,

hvordan den kan behandles, og hvilken hjeelp du kan fa fra Scleroseforeningen.

HVAD ER MULTIPEL SCLEROSE

Sclerose eller multipel sclerose
er en kronisk sygdom i central-
nervesystemet, det vil sige
hjernen og rygmarven. Der
opstar farst betaendelse og
dernaest en ardannelse (plak) i
det isolerende materiale, der er
omkring nervetradene. Dermed
bliver det vanskeligere eller
umuligt for nervesignalerne at
komme frem. Betaendelsen kan
opsta i forskellige dele af hjerne
og rygmaryv, hvilket er grunden
til, at sa mange forskellige krops-
funktioner kan pavirkes ved
sclerose. Selv om evnen til at
bevaege en kropsdel kan pavirkes,
har sygdommen séledes ikke
noget at ggre med muskulaturen.
Sclerose kan ramme alt fra synet
til brugen af arme og ben.

Sclerose er hverken smitsom

eller dadelig. Mere end to millioner
mennesker i verden lever med
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sclerose. I Danmark har ca. 14.000
mennesker sclerose, og to ud af
tre er kvinder.

Lzegerne kender endnu ikke ar-
sagen til sclerose. De ved dog, at
flere faktorer tilsammen kan vaere
med til at udlgse sygdommen f.eks.
arvelighed, virus og miljg. Den mest
udbredte teori om udviklingen af
sclerose er, at kroppens eget
immunforsvar angriber kroppens
egne raske celler.

Tre forskellige former
Ethvert forlgb af sclerose er
individuelt. Alligevel skelnes
der mellem tre former, som er
kendetegnet ved nogle ens
mgnstre i sygdomsforlgbene.

Attakvis sclerose

Sygdommen giver sygdomsan-
greb, hvor nye symptomer dukker
op, eller eksisterende symptomer
forveerres over dage eller fa uger.
Attakkerne varer fra enkelte dage

til maneder, og symptomerne for-
svinder derefter delvist eller helt.
Det meste af tiden er sygdommen i
ro. 85 % af alle med sclerose star-
ter med den attakvise form.

Sekundzer progressiv sclerose

8 ud af 10 med attakvis sclerose
overgar over en arraekke til at
veere progressive. Det betyder, at
halvdelen af alle med sclerose har
progressiv sclerose. Den medfarer
et gradvist tiltagende tab af fgrlig-
hed senere i ens sygdomsforlgb. I
denne fase, der kaldes sekundaer
progressiv, vil der stadig kunne
opsta akutte forveerringsperioder
(attakker), men de bliver feerre
med tiden.

Primaer progressiv sclerose
Sygdommen starter langsomt med
en stadig forvaerring af symp-
tomerne, i reglen over en lang
arreekke. Tabet af fgrlighed sker
gradvist, men cirka hver tredje
oplever i sygdomsforlgbet et eller
flere attakker. Sygdomsudviklin-
gen kan flade ud efter en vis tid,
men fortsaetter typisk over en
lang arraekke. Omkring 15 % har
primaer progressiv sclerose.

Symptomerne og forlgbet
Symptomerne kan variere meget,
bade fra person til person og hos
sammen person pa forskellige

tidspunkter. De afthaenger af, hvilke
dele af centralnervesystemet der
er pavirket.

For eksempel kan en laesion i syns-
nerverne medfgre delvis blindhed,
0g en laesion i rygmarven kan
resultere i en midlertidig muskel-
sveekkelse eller et midlertidigt tab
af fglelse i arme og ben. Ogsa de
kognitive funktioner f.eks. koncen-
tration, indleering og hukommelse
kan pavirkes. Tankeprocesser

er nemlig ogsa afhaengige af, at
meddelelser kan passere gennem
nervetrade til omrader i hjernen.
Mange med sclerose bliver ogsa
begraenset af en overvaeldende
daglig treethed.

Symptomerne pa sclerose dukker
for de fleste op i 20-40 ars alderen.

Forlgbet af sclerose kan variere
meget, og laegerne kan ikke
forudsige den enkeltes sygdoms-
forlgh, nar diagnosen stilles. Det
er derfor vigtigt at huske, at en
starre og sterre del af mennesker
med sclerose lever uden markante
gener. Dette skyldes, at der
vedvarende forskes i at udvikle
medicin, der kan bremse eller
helbrede sclerose.
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BEHANDLINGSMULIGHEDER

Sclerose kan endnu ikke helbredes,
men sygdommens symptomer
kan deempes, og sygdommens
udvikling kan i mange tilfeelde

forsinkes ved medicinsk behandling.

Ogsa fysisk treening, gode kost-
0g sgvnvaner og tilstraekkelig
hvile kan for nogen mildne
symptomerne.

Sygdoms- og symptom-
dampende medicin

Sclerose pavirker immunsystemet,
og der findes forskellige typer
immunandrende eller immun-
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hammende medicin, bl.a. de
sakaldte interferon-praeparater.
Der findes ogsa en lang reekke
symptomdaempende behandlinger.

Laes mere pa
www.scleroseforeningen.dk/
behandling

AT VAERE TAT PA ET MENNESKE
MED SCLEROSE

Din situation afheenger naturligvis
af din relation til personen med
sclerose: om det f.eks. er din
partner, dit barn, din foreelder eller

en ven. Imidlertid er der ting, som
du uanset relationen skal veere
opmaerksom pa:

= At du ogsa som pargrende
pavirkes

= At det er vigtigt at tale med no-
gen andre om det

= At der er hjeelp at hente

Livet som pargrende

Du vil som pargrende sand-
synligvis opleve usikkerhed og
bekymring, nar én, du holder af, far
diagnosen sclerose: Hvad sker der
nu og i fremtiden? Kan livet no-
gensinde blive godt igen? Hvordan
bliver forholdet til dine naermeste
pavirket? Det er helt naturlige
spergsmal at stille.

Nye roller i relationen

Det er et almindeligt problem,

at du kan fale, at alt handler om
personen med sclerose, og at
dine egne behov forsvinder. Der
kan opsta en ubalance i forhol-
det mellem dig og personen med
sclerose, som I begge ma prove
at forholde jer til. Som aegtefeelle
vil man typisk patage sige flere og
flere roller i forholdet, som det er
vigtigt at vaere opmeerksom pa og
fa talt om.

Du har selvfalgelig ogsa brug for
interesse og omsorg — og for at

tale med andre om din aengstelse,
din bekymring for fremtiden, om
presset ved de eventuelt eendrede
krav til dig i jeres relation og om
dine reaktioner pa, at der er sket
a@ndringer.

At veere teet pa et menneske med
sclerose er naturligvis ikke kun
bekymringer og besveer. Du kan
0gsa opleve, at neerheden og
meningsfuldheden i samveeret
bliver staerkere.

Hvad kan du selv gare

som pargrende?

Du kan fgrst og fremmest tale
om, hvordan du har det.

= Tal med den, der har sclerose
om, hvad du teenker, og om
hvordan det pavirker dig og
dine tanker om jeres forhold
til hinanden.

= Tal med andre, der er teet pa
dig. Alle har brug for at laesse
deres frustrationer af, og du
vil ofte ma@de forstaelse og
vilje til at lytte hos andre, hvis
du selv er dben.

= Tal med andre, som er i samme
situation og forstar, hvad det
vil sige at veere pargrende til et
menneske med sclerose, og som
du maske kan dele erfaringer,
ideer og gode rad med.
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= Tal med professionelle, hvis du
har behov for konkret hjaelp og
stotte, f.eks. en socialradgiver
eller en psykolog, som du kan
finde i Scleroseforeningen.

Det er en god ide at skaffe yderli-
gere information om sygdommen,
dens mulige symptomer og de
forskellige behandlingsmuligheder.
Det vil give dig mulighed for bedre
at forstd, hvad der sker.

Prgv at respektere den made per-
sonen med sclerose tackler syg-
dommen pa. Der er ikke en rigtig
eller forkert made at reagere pa.
Du skal selvfglgelig vise omsorg
og interesse, men undga samtidig,
at sygdommen altid bliver samta-
leemne nummer et. Det kan veere
en god ide at aftale, at personen
med sclerose selv siger til, nar
der er behov for at tale om syg-
dommen, eller at det er pa aftalte
tidspunkter.

Selvom du er pargrende til en med
sclerose, ber du ogsé serge for dig
selv og dine behov. Du har brug for
tid til dig selv og for egne oplevel-

ser og aktivititer.

Det er vigtigt, at du forteeller til
jeres feelles omgivelser, hvad du/I
har brug for i stedet for at vente p3,
at folk selv tilbyder deres hjzelp.
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Ofte vil andre mennesker i jeres
nzerhed gerne hjzelpe, men de kan
have sveert ved at vide, hvad de
skal gare.

SCLEROSEFORENINGENS TILBUD
TIL MEDLEMMER MED SCLEROSE
OG DERES NAERMESTE

Scleroseforeningen er en privat
sygdomsbekaempende forening,
der har til formal at radgive og
informere om sygdommen samt at
stgtte forskning. Scleroseforenin-
gen tilbyder en vifte af konkrete og
praktiske tilbud til mennesker med
sclerose og deres naeermeste.

Som medlem af Scleroseforenin-
gen kan du ogsa som pargrende
fa gratis personlig radgivning og
stgtte af bade socialréddgivere og
psykologer. Der afholdes hvert ar
kurser for pargrende, og du har
ogsa mulighed for at deltage i én

af de mange aktive grupper af
pargrende, der findes rundt om i
landet. Scleroseforeningen har et
stort netveerk af frivillige, der laver
mange arrangementer for forenin-
gens medlemmer.

Scleroseforeningen har ogsa et
informatgrkorps af personer med
sclerose, som tager ud og holder

foredrag pa f.eks. arbejds-
pladser og skoler. Desuden driver
Scleroseforeningen to sclerose-
hospitaler, som ligger henholdsvis
i Haslev pa Sjeelland og ved Ry i
Jylland. Her tilbydes der rehabili-
teringsforleb, og der er tilknyttet
landets starste ekspertise inden
for sclerosebehandling. Sclerose-
foreningen ejer ogsa Dronnin-
gens Ferieby, der ligger i Grena
og er indrettet med henblik pa at
lette opholdet for gaester med
funktionsnedseaettelser og deres
familier.

Bliv klogere

Vil du vide mere om sygdommen
eller Scleroseforeningen, eller
vil du gere brug af Sclerose-
foreningens tilbud, kan du ringe
til Scleroseforeningen pa telefon
3646 3646, og du kan laese mere
pa www.scleroseforeningen.dk




