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_ Forord

Denne brochure henvender sig til dig som
pdargrende til en person med multipel sclerose (MS).

Med pdrgrende menes cegtefcelle, partner, sambo,
kcereste, forceldre, en ncer ven eller andre, som
definerer sig som pdrgrende til en person med MS.

Hensigten med brochuren er at vise, hvor vigtig
du som pdrgrende er for personer med MS, og at
denne stgtte ggr, at | sammen bliver stcerkere.

Farst vil vi give dig en kort oversigt over, hvad MS
er, og hvordan sygdommen kan pdvirke personer
med MS og dig som pdargrende. Derefter fokuserer
vi p& rollen som pdrgrende og almindelige
fglelsesmaoessige reaktioner hos pargrende. Til sidst
giver vi dig nogle tips og gode réd til at hédndtere
situationen.

Brochuren er udarbejdet af Sanofi Genzyme,
i samarbejde med MS - Senteret Hakadal AS i
Norge.
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_ CGenerelt om MS

Multipel sclerose (MS) er en kronisk,
autoimmun sygdom i centralnervesystemet
(CNS). Autoimmun sygdom betyder, at
kroppens egne celler angriber sig selv.
CNS bestar af hjerne og rygmarv, og ordet
multipel sclerose betyder “mange ar”, fordi
sygdommen medfgrer ar, eller plaque, der
ses som pletter flere forskellige steder i CNS
ved hjcelp af en MR scanning (detaljerede
rgntgenbilleder med brug af magnetisme
og radiobglger).

Nervefibre (aksoner) i CNS er omgivet, eller
isoleret, af et fedtstof, der hedder myelin. Det
beskytter nervefibrene, og nerveimpulserne
(signalerne) fgres hurtigt videre. Ved MS
bliver myelinet angrebet (demyeliniseret)

af betoendelsesceller (inflammation).

Hvis nervefibrene nedbrydes, opstar der
ardannelse, og signalerne gdr langsommere
eller kommer slet ikke frem, og fejlkoblinger
kan opstd. De symptomer, man oplever,
afhcenger af, hvor i CNS, betcendelsen opstarr.

Velkendte symptomer ved MS er
synsforstyrrelse (retfrobulbcer neurit), nedsat
gangfunktion, lammelser i arme og ben,
snurren, fglelseslgshed, balanceproblemer,
svimmelhed, problemer med finmotorik

og kronisk troethed (fatigue). Andre
almindelige symptomer er vandladnings-
og tarmforstyrrelser, sgvnforstyrrelser og
seksuelle forstyrrelser. Psykiske symptomer
som angst og depression er heller ikke
uscedvanlige, sammen med nedsat
hukommelse og koncentration.

MS debuterer oftest i alderen 20-40 &,
og mere end dobbelt s& mange kvinder

som maend rammes. Ca 12500 personer i
Danmark lever i dag med diagnosen MS,
og hvert &r registreres der omkring 700 nye
tilfoelde. Arsagen kendes stadig ikke, men
man ser, at enkelte miljgfaktorer kan have
betydning for udvikling af sygdommen.
Faktorer, som kan pdvirke forekomsten af
MS, er rygning, lavt vitamin D-niveau og
mononukleose ogsd kaldet (kyssesyge).

Forskellige typer af MS

Hos ca. 80-85 % af personerne med MS
debuterer sygdommen med attakker.
Denne form kaldes recidiverende-
remitterende MS (RRMS) pé& grund af dens
svingende forlgb.

Et affak er kendetegnet ved nye
symptomer eller forvaerring af tidligere
symptomer. For at kunne defineres som et
attak, skal symptomerne have varighed
af mindst et dggn. Under de alvorligste
attakker intensiveres symptomerne over
nogle dage, og de vedvarer ofte et par
uger, fgr en langsom bedring indtrceffer,
og alt er stabiliseret inden 2-3 méneder.
Efter overstGede attakker kan der voere
restsymptomer tilbage, og de kan give en
varig funkfionsnedscettelse.

Efter 15-20 ar vil sygdommen hos halvdelen
af personerne med MS udvikle sig fil
sekundcer progressiv MS (SPMS). Herefter
sker forvoerringen joevnt og gradvist uden
attakker. Denne progression kan fgre ftil
omfattende invaliditet. Hos 15-20 % starter
sygdommen uden attakker, primcert
progredierende MS (PPMS).
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_ Fafigue

Fatigue er ét af de mest hyppige og
darligst forst&ede symptomer ved MS. Flere
studier viser, at ca. 75 % af patienterne
med MS lider af fatigue. Disse patienter
rapporterer om stor negativ indvirkning

p& arbejdskapacitet, handtering af

egen sygdom, det sociale liv og normale
daglige aktiviteter.

En definition af begrebet fatigue er:

“En reversibel fysisk og kognitiv
udmattelse, der medfarer nedsat
motivation og et gnske om hvile.
Fatigue kan opstd spontant eller p&
grund af mental eller fysisk akfivitet,
luftfugtighed, akutte infektioner
eller indtag af mad. Fatigue bedres
ved savn eller hvile og kan opstd
pa et hvilket som helst tidspunkt af
dagnet, men er som regel vaerst om
eftermiddagen.”

Fatigue er defineret som en fglelse af
udmattende trcethed, mangel p& energi,
eller en fglelse af at vaere udslidt. Denne
definition er ikke universel, da nogle
beskriver fatigue som en subjektiv mangel
pé& fysisk eller psykisk og/eller mental
energi, som igen gdr ud over daglige
akftiviteter.

Arsagerne til fatigue er ikke klarlagt, men
man antager inden for videnskaben,

at de er knyttet til sygdomsprocesser,
som inkluderer forskellige faktorer i
centralnervesystemet.

Nar fatigue er relateret til en neurologisk
sygdom, defineres den som primcer
fatigue.

Fatigue kan ogsd opstd som en konsekvens
af andre sygdomme eller faktorer, som for
eksempel lav blodprocent, hormonelle
forstyrrelser, depression, infektioner,
sgvnforstyrrelser eller som bivirkning af
forskellige medikamenter.

MS-fatigue ma ikke forveksles med normal
frcethed. Det er heller ikke det samme som
depression, troethed eller muskeltraethed,
selv om det ikke er uscedvanligt, at disse
symptomer optraeder samtidigt med
fatigue.

Behandling af fatigue

Behandling af fatigue er en udfordrende
opgave, fordi problemet er sammensat
og involverer forskellige grupper af
sundhedspersonale.

Behandlingen involverer medicin, motion,
fysioterapi og forskellige strategier for
handtering af symptomer ved fatigue |
hverdagen.
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H&Ndfering er nok det vigfigste
aspekt ved behandlingen af fatigue,
da det drejer sig om, hvad den
enkelte person selv kan ggre for

at opretholde egen velvcere og
livskvalitet.,

Motion

Der findes forskellige méder, hvorpd

en person med fatigue kan h&ndtere
dette. Man mener, at personer med
fatigue kan have fordel af fysisk aktivitet.
Mange, der motionerer regelmaessigt,
har rapporteret om mindre udtalt fatigue,
men udfordringen er at fastloegge et
motionsprogram med hgj intensitet

og varighed, som vil give effekt, uden

at det medfgrer for stor udmattelse.

Et sédant motionsprogram kan med
fordel fastloegges i samarbejde med en
fysioterapeut, séledes at man kan f& et
program, der kan gennemfgres, og som
ogsd tager hensyn til personens gvrige
aktiviteter resten af dagen.

\ acuag

Energigkonomisering

Energigkonomisering er strategier for,
hvordan man kan klare de udfordringer og
opgaver, man har ilgbet af en dag.

Hvordan man udfgrer disse opgaver,

kan betyde meget for, hvordan man
igen disponerer over de kroefter, man
har. Det kan vcere enklere for personer
med MS-relateret fatigue, nér personen
selv bestemmer, hvad krcefterne skall
bruges til. Disse strategier bygger igen pd
personens viden om sin egen situation;
hvordan ser arbejdsdagen ud? Er det
konkrete opgaver, der er mere froettende
end andre? Kan man finde et mgnster i
froetheden?

Personer med MS bgr finde et passende
tempo ved at indlcegge tid til pauser og
undgd stressede situationer. Han/hun

bgr forsgge at prioritere opgaver som er
vigtige, men ogsé lystbetonede opgaver.
Man bgr forsgge at foresld aktiviteter, der
er afbalancerede i forhold til bevaegelse
og hvile.
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De kognitive funktioner er aktive, nér hjernen
h&ndterer information. Eksempler p& kognitive
funktioner er opmaoerksomhed, hukommelse,
tfaenkning, problemigsning og sprog.

Kognitive symptomer forekommer hos
ca. halvdelen med MS, men ikke alle
udvikler omfattende kognitivt svigt. Der
er store variationer fra person il person,
men fglgende kognitive symptomer er
almindelige:

e Opmcerksomhedsproblemer
* Hukommelsesproblemer

* Problemer med planlaegning og
problemligsning

* Langsom tankegang

Selv om der opstdr problemer inden for
enkelte kognitive funktionsomréder, kan
andre omrdader fungere lige godt som far.
Sprogforstéelsen forbliver normailt intakt, og
de fleste med MS har normal intelligens.

De kognitive udfordringer kommer oven

i de hverdagsudfordringer, man allerede
har. De kognitive funktioner fungerer bedst,
ndr man er oplagt, har god tid og befinder
sig i rolige, ryddelige og forudsigelige
omgivelser.

Usynlige

Kognitive symptomer omtales ofte som
“usynlige”. Det er let at glemme, aten
person som ser rask ud og taler godt for
sig, kan have problemer med for eksempel
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hukommelse eller planlcegning. Kognitive
symptomer er imidlertid lige s& reelle som
andre symptomer. De har stor betydning
for h&ndtering af hverdagen og for
livskvaliteten.

Hvordan kan du som pdrgrende
veere til hjaelp?

Fokusér p& én ting ad gangen.

Mange med MS har problemer med

at holde flere bolde i luften, det vil sige
at skulle have opmcerksomheden pd
flere ting samtidigt. Opdel sammensatte
akftiviteter og bestem pd& fornédnd
raekkefglgen for de forskellige opgaver.
Tag hensyn til, at personer med MS ofte
har behov for tid og ro, nér de skal arbejde
med koncentrationskroevende opgaver.
Tag hensyn ved af undgd ungdvendige
afbrydelser og ved at begrcense sta@;.

Begraens stgj - hvor det er muligt

Den informationsmoengde, der kan
rummes, er begraenset hos alle mennesker.
Opmcerksomhed, som bindes til stgj, mistes
pd& bekostning af den vigtige information.
Personer med MS kan allerede have
opmecerksomheden bundet til “indre stgj”,

for eksempel smerter eller sanseforstyrrelser.

“Ydre stgj”, som at nogen “bare” skruer op
for fiernsynet, kan blive den dréibe, der far
boegeret til at flyde over.

Ggr det til en vane at stoppe op og
lytte. Kan der skrues ned for nogle of
lydene?

For nogle farer MS til problemer med
overblik over komplekse synsindtryk,
séledes at toersklen bliver lavere for, hvad
der opfattes som “visuel st@j”. Det kan blive
vanskeligere at finde rundt i overfyldte
garderober og kgkkenskabe. Du kan

tage hensyn ved at holde omgivelserne
overskuelige og ryddelige.

Forsgg at holde orden

Sgrg for at have godt overblik ved hjcelp
af gode opbevaringslgsninger. Jo flere
ejendele, jo vanskeligere bliver det at
holde orden. Skil jer eventuelt af med ting,
I ikke har brug for, og lceg tingene tilbage
pd& deres faste pladser efter brug. Afscet
gerne en halv fime til en ugentlig ekstra
oprydning.

Begynd med deft rod, der irriterer jer
mest.

Serg for et godt overblik over
familiens aktiviteter

Etabler et sted til alle informationer, for
eksempel en opslagstavle med kalender
pd& voeggen i kgkkenet, Indarbejd gode
rutiner for opdatering af beskeder og
aftaler. Involver alle i husstanden. Oversigt
over familiens aktiviteter er vigtig for at
opretholde ansvarsomrdéder, roller og
selvfglelse.
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Planlaeg gode samtaler

Samtalen flyder lettere, né&r der er slukket for
radioen og mobilen er pd& lydigs. Lad personen
med MS voere den fgrste fil at veelge plads ved
bordet. Det er lettere at koncentrere sig, hvis
man sidder godt, har ryggen mod forstyrrelser og
gienkontakt med den, man snakker med. Hold
et roligt tempo, snak én ad gangen og hold jer
til emnet. Stop op undervejs for at undersgge,
om | har forsté&et hinanden korrekt. Husk, af
sprogforstéelse og raesonneringsevne kan voere
intakte til trods for, at der kan voere problemer med
at finde ord eller utydelig tale.

Ny lcering tager tid

Hukommelsesproblemer er ikke ensbetydende
med, at man ophgrer at laere. Man kan derimod f&
behov for tydeligere instruktioner, flere gentagelser,
roligere lceringsmiljg og mere tid. Mange

med MS husker lettere, hvis der gives hint eller
svarmuligheder.

Skal du hjcelpe nogen med atf tage en ny
mobiltelefon i brug, kan | starte med at udveelge
de vigtigste funktioner. Skriv en liste over
procedurer i roekkefglge. Lad personen fglge
listen punkt for punkt, som en kogebog, indfil
procedurerne sidder fast. H&dndtering af nye
aktiviteter har en positiv indvirkning p& humgr og
livskvalitet. Det er desuden sundt for hjernen at
blive brugt til stgrre udfordringer i hverdagen.

Indsigt i kognitive udfordringer ggr det lettere at
tage hensyn. Ved at fglge hverdagstipsene kan du
bidrage til at ggre omgivelserne kognitionsvenlige
til fordel for personer b&de med og uden MS.
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_Seksualitet

Begrebet seksualitet er et stort og
kroevende emne at tale om. Det er

en del af vores mest private sfoere.
Verdenssundhedsorganisationen (WHO)
definerer seksualitet som en integreret del
af ethvert menneskes personlighed. Den
tfager udgangspunkt i, at alle mennesker
har behov for kcerlighed, varme og
noerhed. Seksualitet er ikke det samme som
at have sex. Sex er den fysiske handling
sammen med en partner eller alene.

Seksualitet og MS

Det er aimindeligt at opleve seksuelle
udfordringer i livet, helt uafhcengigt af
kronisk sygdom. Det kan voere udfordringer
knyttet til en selv, ens partner, i relationen
som par, livssituationen eller andre ydre
faktorer. En séidan ydre faktor kan voere MS-
sygdommen.

Symptomer ved MS, der kan indvirke pd&
seksualitet, er:

e /Andret kropsopfattelse/selvvaerd:

Sygdommen kan cendre krop og
udseende. Nar dette sker, kan det vaere
vanskeligt for personen med MS at fale sig
lige s& attraktiv som far. Som pdrarende
kan du opleve, at cendringerne pdvirker
din lyst og filtrcekning til din partner.

e /Andret hudfglelse:

Neurologiske cendringer kan give gget
falsomhed i huden. S& vil den, der har MS,
opleve, at det at blive rart ved kan opleves

ubehageligt eller direkte smertefuldft,

Det kan vecere frustrerende for dig som
pdrarende at opleve, at kcertegn i form af
at give et klap pd skulderen eller et stryg
nedover armen, ikke loengere giver den
samme reaktion som tidligere.

* Fatigue:

Sex kroever overskud. Fatigue, som
indebcerer gget udtraetning, kan medfare,
at personen med MS ikke har overskud

til ncerhed og sex. Han eller hun vil ikke
opfordre til ncerhed af frygt for, at det skal
opleves som en invitation til at have sex. Du
vil som pdrgrende kunne maerke falelsen
af at blive afvist, nér du tager initiativet,

¢ Forstyrrelse af blaere- og tarmfunktion:

Laekager af urin, affgring eller luft ger, at
det at have sex bliver forbundet med angst
og anspaendthed, b&de fra dig og din
partner.

» Spasticitet - eget muskelspaending:

Spasticitet, nar musklerne modarbejder
hinanden, kan fgre til kramper og
problemer med for eksempel at sprede
benene. Det kan ogsd fere til, at enkelte
stillinger er ubehagelige og fremkalder
spasmer.

e Smerter:

Kroniske smerter i kroppen gar overskuddet
mindre. Smerter i vagina eller i de genitale
omrdder hos bade maend og kvinder
bidrager fil nedsat evne og lyst.
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e Andret libido (sexlyst):

Andret libido betyder cendret sexlyst,
og normalt med negativt fortegn. Dette
kommer ofte som en konsekvens af
ovenncevnte drsager, men kan ogsd
skyldes bivirkning af medicin eller
hormonelle cendringer.

 Svigtende erektion/ tarre slimhinder:

Maend med MS kan opleve svigtende
erektion, mens kvinder kan opleve tarre
slimhinder.

Vighigh af huske af ikke fo personer
med MS har def p& samme mdade...

Kommunikation og fcelles forstéelse

Som listen ovenfor indikerer, kan flere
symptomer ved MS indvirke pd& seksuallivet.
Hensigten med oversigten er at give en
infroduktion til, hvad der kan blive en
udfordring for dig og din partner, samt
et udgangspunkt til samtale omkring
seksualitet. Det er krcevende at snakke
om det fglsommme emne, som seksualitet
er, men det er ngdvendigt for at f& en
foelles forstéelse, for igen at kunne Igse
udfordringerne sammen.

Det kan vcere en god idé at forberede

sig fil samtale om seksualitet, hver for sig.
Lav en liste over spgrgsmdl, som begge
besvarer pd forn&nd. P& den mdéde styrer

| jeres samtale, og begge ved, hvad
samtalen skal handle om. | kan opdele
samtalen i flere samtaler, med maks. 1 fime

pr. gang.

En god regel, n&r man skal snakke
sammen, er at bruge jeg-formen. Det vil
sige, at man starter hver scetning med
“jeg mener - tror - taenker - synes”. P& den
mdade undgdr man at anklage hinanden.
Lyt til hinanden, og tjek, om | har forstéet
hinanden, inden | gér videre.

Hvordan f&r man det til at fungere
pd trods af sygdommen og
symptomerne

Alle udfordringer er til for at overvindes.
Selv de vanskeligste tfemaer kan
overvindes, og fglelsen af, at det lykkes,
bliver ekstra god, n&r man har klaret en
decideret vanskelig situation.
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Nogle fips og rad, for stadig

Zndret kropsbillede/selvveerd. Lyt
til hinanden og giv udtryk for egne
fglelser og tanker. Komplimenter og en
positiv indstilling er vigtige.

Zndret hudfglelse. Find ud af, hvad
der virker bedst, og g& pd opdagelse
sammen.

Fatigue. Kortloeg fatiguen, og find
ud af, hvorndr det passer bedst med
noerhed og sex.

Forstyrrelse af blcere- og
tarmfunktion. Sgrg for at urinblcere og
tarm er tgmt fagr sex for at opnd stgrst
fryghed.

Spasticitet - gget muskelspaending.
Kramper og spasmer kan forebygges
ved hyppigt at cendre stilling. Der
findes medicin, der kan tages
forinden, for at dcempe spasmer.
Afspcendingsteknikker og massage
kan vcere en del af forspillet.

Smerter. Find stillinger, der giver mindst
smerte. Brug af smertestillende midler
for sex er ogsd effektivt,

Zndret libido (sexlyst). Scet ord pg,
hvad der fgrer til nedsat sexlyst hos
jer begge, og anerkend, at det kan
opstd for alle uafhcengigt af sygdom.

SR eildinFEdee Eis i Uslicisesiolo sl

Samtaler med en sexolog sammen
kan hjcelpe. Hormoner styrer sexlyst.
De kan tjekkes i en blodprgve hos den
praktiserende Icege.

Svigtende erektion/tgrre slimhinder/
smerter ved samleje. Mcend med

MS kan tage medicin, der medvirker fil
at bevare erektionen. Der findes ogsd
medicin mod for tidlig scedafgang.
Medicinen forudscetter en seksuel
stimulering for at have effekt. Der findes
ogsd en gel, som indfgres i urinrgret

p& manden, og som giver erektion
uden seksuel stimulering. Seksuelle
hjcelpemidler, som penispumpe eller
penisring, kan ogsé hjcelpe.

Kvinder med MS kan plages af smerter
og trang skede under samleje. Hos
raske kvinder sker der en afslapning

af muskulaturen i skeden ved seksuel
stimulering, samtidig med at den bliver
fugtig (lubrikation). Hvis lubrikationen
udebliver, dbner skeden sig ikke, og
det bliver smertefuldt at gennemfgre
et samleje. Glidecreme og filfgrsel af
gstrogener i tabletform eller gel kan
hjcelpe. Seksuelle hjcelpemidler som
en dildo, der stimulerer klitoris og/eller
penetrerer, kan ogsé give starre lyst og
lubrikation.

Den praktiserende Icege har viden om dette

og kan ved behov henvise videre til yderligere réddgivning
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~ Rollen som pdrgrende

Né&r en person far MS, pévirkes alle |
familien bé&de falelsesmaoessigt, praktisk

og socialt. Elin Fjerstad, specialist i klinisk
psykologi og forfatter af bogen “Frisk og
kronisk syk, et psykologisk perspektiv pé&
kronisk sykdom”, beskriver det at f& kronisk
sygdom ind i en familie pd& fglgende mdade:

*Kronisk sygdom betyder, at familien
mad leve med en gcest, som aldrig
gdr. Det er en gaest, som hverken er
inviteret eller velkommen, men som
er kommet for at blive. Nogle gange

er gaesten allerede pa besag, nar
pdrgrende flytter ind, andre gange
kommer den lige uventet for bdde
personen med MS og hans eller
hendes naermeste”

At voere pdrgrende, “den, det ikke
geelder”, kan voere en udfordrende og
mangfoldig opgave. Den kan styrke
forholdet, men kan ogsé byde pd&
bekymringer og vanskelige valg.

Hvilke udfordringer stér den
pdrgrende overfor?

Den, der har en kronisk sygdom, som MS
er, kan have stressreaktioner pd selve
sygdommen og den funkfionsnedscettelse,
MS kan give.

P&rgrende har en stor del af bevidstheden
knyttet til den samlede byrde af deft,
sygdommen indebcerer: at fgle sig
hjcelpelgs, at give omsorg, f& nye roller og
ansvar, mindre tid til socialt liv og egne
aktiviteter.

Hvorndr er rollen som pdrgrende
mest fremtroedende?

Rollen som pdrgrende er specielt aktiv og
tydelig, nér personen med MS erinde i en
aktiv sygdomsperiode. S& opleves rollen
som pargrende scerligt konkret b&de af
dig, som har rollen, og de, der betragter
den udefra. Det er dog i perioderne
mellem de aktive sygdomsperioder, at de
fleste pargrende maerker udfordringerne.
Hverdagen er pd plads igen med en
forventning om, at alt skal blive, som det
var fidligere. Denne forventning deles
ofte af personen med MS og dig som
pdrgrende.

Det sociale liv og den arbejdsfordeling,
der var i familien fgr, viser sig mdaske p&
et tidspunkt ikke at fungere. Dette viser
sig ofte fgrst efter en vis tid, fordi enkelte
opgaver ikke bliver udfgrt, og planlagte
selskaber/besag aflyses. S&danne
situationer kan fgre fil frustration og knas i
familien.
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. S0rg og vrede

Det er normalt at reagere p& sygdom,

selv om man ikke maoerker den pd& sin
egen krop. Der findes ikke nogen rigtig
eller forkert méde at reagere pd. Nogle
reagerer kraftigt, andre mindre. Nogle
bliver triste, andre vrede. Nogle fé&r ekstra
kroefter og "kampdé&nd”, andre bliver
apatiske, og falelsen af hjcelpelgshed
bliver altfomfattende. Nogle bruger megen
tid p& at veere i fglelserne og bearbejde
det, der sker, andre mindre. S&danne
fglelser og reaktionsmanstre er normale
og almindelige b&de hos pdrgrende og
personer med MS. Det er sundt at reagere,
det er nyttigt og konstruktivt. Det opleves
ikke altid p& den méde, men dette er
kroppens forsvarssystem, der sgrger for, at
du kan h&ndtere det, der sker, i et tempo,
der er rigtigt for dig.

Almindelige tanker som pdrgrende

Lige som personer med MS har de
pdrgrende bekymringer, bliver bange

og triste. Hos personen med MS
accepteres sdanne tanker oftere og er
forstéelige. Pargrende har en tendens fil
at bagatellisere sédanne tanker hos sig
selv. Denne selvpdlagte bagatellisering
forstoerkes, n&r omgivelserne har personen
med MS i fokus, fra neurologen p&
sygehuset til kollegaer og naboer. F& eller
ingen spgrger, hvordan du som pdrgrende
har det.

Almindelige tanker og fglelser du som
pdrgrende kan have:

e Tanker om livet, der ikke blev, som du
havde regnet med

* @konomiske bekymringer

» Skyldfglelse over at vcere rask og
kunne ggre det, personen med MS ikke
lcengere kan

* Skamfglelse over at klage over, hvordan
tingene har udviklet sig

* Tanker om, om man orker at fortscette p&
denne mdde

S&danne tanker er almindelige og
reproesenterer frustration og hjcelpelgshed
over den situation, man er endt i.
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_ Hdandtering
Tanker og fglelser som dem, der er
noevnt i afsnittet “Sorg og vrede”,
kan ud over at give psykiske
reaktioner ogsd give fysiske
symptomer som smerter i kroppen,
hovedpine og svimmelhed. Det
er dokumenteret, at pérgrende
har en gget fendens til selv at f&
sundhedsproblemer. Det er derfor
vigtigt, at du allerede tidligt i rollen
som pdrgrende tcenker over, hvad
der er vigtigt for dig fremover.
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"De virkelige helte er dem, som lever med kronisk sygdom tcet pd livet.
Sundhedspersonalet kan statte patienten de minutter, konsultationen varer, eller
de dage, patienten er indlagt. Resten af tiden er det familien og de pdrarende,
der gor det.”

Elin Fjersiad
Frisk og kronisk syk
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Hvad kan du som pdrgrende

* Forebyg eget svigtende helbred:

Tag symptomer pd udslidthed, tankekaos
og lignende alvorligt. S@g hjcelp hos

din praktiserende lcege eller andet
sundhedspersonale.

* Sgrg for at bevare hyggelige aktiviteter:

Bevar dine egne interesser og akfiviteter,
som er vigtige i dit liv. Du kan mdske have
lidt darlig samvittighed i begyndelsen,
men @v dig i at sige ftil dig selv, at “deftte er
vigtigt for mig i mit liv”. At gare hyggelige
ting for sig selv bidrager til, at du henter
veerdifuld energi fil at tackle vanskelige og
udfordrende faser som pdrarende.

* Snak med nogen:

At snakke med en ven/ veninde eller en
professionel kan vaere til god hjcelp. At
dele det med andre giver en falelse af, at
man ikke stér alene med udfordringerne,
og det letter p& falelser som tristhed, sorg
og vrede.

* Snak med den, du er pdrgrende til:

Scet ord pd& udfordringen i hverdagen
med den, du er pdrgrende til. Sig, hvad du
tfcenker og fgler, og Iyt fil, hvordan den, du
er pargrende ftil, har det.

* Veer tdlmodig, p& egne og personen
med MS’ vegne:

Sygdom indvirker meget pd falelseslivet.

Gode og ddrlige dage bliver ofte forstcerket.

~_goere for af hjicelpe dig selv?

Aftal, hvordan du bedst muligt kan hjcelpe
den anden ved aft vcere fil stede, ikke
veere til stede, fraste, ikke fraste mv.

* Handter de situationer, der opstar p&
grund af sygdommen:

Aftal for eksempel “hvad skal jeg og
barnene ggre, den dag alle er kicedt

om og klar til at g4 til fest, og du ikke

orker at tage med? Skal jeg fage af sted
sammen med bgrnene, eller skal alle

blive hiemmme?”. Det er stor forskel p& at
indgd séddanne aftaler i en rolig, planlagt
samfale, i forhold til at aftale, hvad der skal
ske, ndr situationen opstdr. Inddrag germe
barnene i samtfalen, eller vaelg at informere
dem bagefter i en samtale, ndr de voksne
er blevet enige om, hvad der fremover skal
ske.

* Bed om information:

Tag del i den information, der gives. Dette
ger du ved at blive ved med at g& med til
lcegebesag, kontroller osv. Du fdr direkte
information, og du kan selv spgrge om det,
der ligger dig pd sinde. Samtidig f&r den,
der har MS, en som han/hun kan huske
informationen sammen med.

* Humor er et godt vGben mod sygdom:

Latter kurerer mange ting. Brug humor.
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Scleroseforeningen

www.scleroseforeningen.dk

Scleroseforeningen | Mosedalvej 15 | DK-2500 Valby
info@scleroseforeningen.dk | Telefon 36 46 36 46
Abent: man-tor 8-16, fre 8-14

Scleroseinfo

www.sclerose.info

Sclerose.info | Postboks 52 | DK-2920 Charlottenlund
admin@sclerose.info | Telefon 33 13 33 97

Sanofi Genzyme

sanofi.dk | MSguiden.dk

P& dansk:

Stgtte og beere - Nar et medmenneske har det sveert
Steinar Ekvik, Forlaget Boedal 2009

Hvad i alverden er meningen

- Om at leve med kronisk sygdom og handicap
Lisbeth Riisager Henriksen (red.), Unitas Forlaget 2011
P& norsk (kan I&nes pd danske biblioteker)
Du ser jo godt ut! - Kronisk sykdom bak fasaden
Kari Frank & Kjerti Troeland Hansen,

Gyldendal Norsk Forlag 2013
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Denne brochure henvender sig fil
dig som pargrende til en person
med multipel sclerose (MS).

Med pdrgrende menes cegtefcelle,
partner, sambo, kcereste, forceldre,
en ncer ven eller andre, som
definerer sig som pdrgrende til en
person med MS.

Hensigten med brochuren er at vise,
hvor vigtig du som pdargrende er for
personer med MS, og at denne stgtte
ger, at | sammen bliver stcerkere.

Farst vil vi give dig en kort oversigt
over, hvad MS er, og hvordan
sygdommen kan pdvirke personer
med MS og dig som pdrgrende.
Derefter fokuserer vi pd rollen

som pdrgrende og almindelige
felelsesmaessige reaktioner hos
pdargrende. Til sidst giver vi dig nogle
tips og gode rdd til at hdndtere
situationen.

Brochuren er udarbejdet af Sanofi
Genzyme, i samarbejde med MS
- Senteret Hakadal AS i Norge.

SANOFI GENZYME wp

sanofi.dk | MSguiden.dk

MSguiden er ogsa pa Facebook
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