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Forord

Juli 2025

...0og vi star stadig i en krig ... flere krige ......

Det er trist ....

Vi har jo vaennet os til det.

Nu kan det hele ga meget vaere efter vi har faet en fuldsteendig gal praesident,
utilregnelig. Ord kan faktisk ikke beskrive det...

Vi har det ikke i fokus mere... nu er det mere tolder og afgifter.........

Juli er afslapning — august er at komme lidt igang ...
Juli er der hvor man hviler i familie og venner, slapper af og lader batterierne op
For nogle, der er sommeren ikke en glaedens tid. For jer er et selvfglgelig en traels tid

Men for mig — der er varmen god

Jeg kan ikke ligge og stege i solen som jeg kunne fgrhen — men jeg nyder sommeren
og nyder den afslapning sammen med familien og venner

Morgenkaffen smager ret meget bedre om sommeren synes jeg

Selvom jeg sjaeeldent har helt fri sa er det meget mindre i sommeren

For mig er det ogsa en tid hvor jeg har bedre tid til at snakke med bade mine venner
med sclerose og jer medlemmer og brugere

Det er ogsa tiden hvor jeg ved at der er nogen der har gget kognitive udfordringer —
og jeg blier altid mindet om hvor vigtgt det er vi stadig holdere fokus pa kognition
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Bliv medlem
sclerosee Iinfo

Medlemskab af Sclerose.info

Meld dig ind i Foreningen Sclerose.info
Et stgtte medlemskab for kr. 96,- om aret for privatpersoner.

Ved at melde dig ind i Foreningen Sclerose.info er du med til at st@tte det
informations arbejde vi laver i foreningen — vores lukkede (og abne) Facebook gruppe,
vores PDF magasin som du sidder og laeser, samt de undersggelser og foredrag vi
arrangerer f.eks. om tabu emnet sexualitet og sclerose.

Foreningen Sclerose.info far ikke offentlige midler, men far kun sponsorat midler,
private midler og donationer. Foreningen drives primaert af scleroseramte, men vi
bruger ekstern arbejdskraft til at Igse nogle opgaver for foreningens drift.

Vi gnsker at skabe en meget stor medlemsgruppe for at Sclerose.info stemme kan
blive slagkraftig i debatten der er omkring sclerose, uanset om det handler om

behandling eller vi scleroseramtes vilkar i samfundet.

Meld dig ind og bliven af os | Stgt os scleroseramte
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Juli og auguist er ogsa manederne hvor vi i Sclerose.info kigger pa eftedret og de emener og
aktiviteter vi skal have fokus pa.

Jeg kan godt Igfte slgret pa at det bliver et travlt og speendende efterar —uden atga i
naermere detaljer

Som altid er du som medlemer eller bruger meget velkommen til at kontakte mig direkte og
bidrage med dine ideeer eller inputs

Selvom vi har en ret bindegal praesident gaende rundt, en rigtig cowboy med en sekslgber
jeg skal da love for han traekker rimeligt tit — s3 er sommeren her stadig — og jeg nyder det
stadig

Lad os lilge tage en kop kaffe mere.............

Nyd sommeren fortsat

Kim
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Har du nydt din sommer ferie ? -
er det stadig ferie ?

| admin er vi sd smat i gang med at komme op af poolen eller liggestolen— meeeen der er stadig
ikke fuld fart pa — vi snupper lige en sen pad sommeren siesta (en lille morfar ..)

// Admin
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HUSK !!!

Du kan bestille assistance i lufthavnen hvis du skal ud at flyve.

Det betyder at ...

Du bliver kert til gaten

Eller du bliver kgrt ombord i flyveren (kan vaere helt til seede)
Du kommer fgrst ombord

Du skal IKKE bruger kraefter pa at ga igennem lufthavnen.

Hvis du skal mellemlande et sted — bliver du ligeledes hentet fra flyver og bragt
til ny flyver

Du har generelt ret til en ekstra handbagage

Du UNDGAR de lange kgrer i security eller told

Du har MEGET mere energi nar du kommer frem til dit endemal

Benyt denne service ! Den er til for dig

Lad veer med at prgve at ”jeg kan godt selv” - det er dig selv der betaler med
mindre energi
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Omkring 40-70 % af personer med multipel sklerose
(MS) oplever kognitive udfordringer i en eller anden
grad.

Det er en af de mest almindelige — men ofte oversete —
felger af sygdommen.

// admin

B | IV m e d | e m Som medlem af Sclerose.info kan du
opna rabat pa dit ophold | Spanien. Du
sclerose

o’ f kan ligeledes som medlem opna rabat pa
| n O @gvrige arrangementer som Sclerose.info
arranger eller er medarranggr pa.
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Projekt hjzelp
Her i 2025 vil Foreningen Sclerose.info fokusere meget pa problemer med smerte,
spasmer, kramper og sgvn.

Vi har brug for dig der har nogle timer om ugen til at hjeelpe os administrativt.
Opgaverne er f.eks.

Sgge efter undersggelser der er lavet (danske eller udenlandske)

Kontakt til leeger/specialister

Hjeelpe med at udforme og kgre undersggelser i Sclerose.info regi

Kontakt til producenter af medicin eller hjeelpemidler

Skrive artikler eller oplysninger

Projekt arbejde — og det kan vaere enkelte ting eller flere alt efter hvor meget du har
lyst og tid til. Det meste arbejde er elektronisk, det vil sige pa e-mail eller s, men der er
0gsa noget telefonisk

Vi tilretter den del du har lyst til ...
Skriv evt. til Kim i Facebook gruppen eller pa mil kim@sclerose.info

B | IV m e d | e m Som medlem af Sclerose.info kan du

opna rabat pa dit ophold | Spanien. Du

e°, kan ligeled dl 3 rabat p3
sclerosee INfo fniecedes sommedem ooné rabat vé

arranger eller er medarranggr pa.
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Juli

Juli er opkaldt efter Roms f@rste kejser Gajus Julius Caesar. At Caesar
fik en maned opkaldt efter sig skyldes, at det var ham, der indfgrte
den kalender, der danner grundlag for den nuvarende.

Det gamle danske navn er “Solmaned” “ormemaned” eller

"maddikemaned”. De sidste to ganske givet fordi varmen let gjorde
madvarerne fordaervede i en tid uden kgleskab og fryser.

WWW.SCLEROSE.INFO



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

A

TJEKLISTE - VARME DAGE MED SCLEROSE

£} Morgen (for kl. 10)

- [ Tag et kgligt bad eller skyl ansigt og handled med koldt vand.

- [ Tag keglevest / kgleband pa, hvis du skal ud eller vaere aktiv.

- [ Drik 1-2 glas vand for at starte dagen hydreret.

- [ Kleed digi let, Igstsiddende og andbart t@j (bomuld, hegr).

- [ Planlaeg dagens mest kraevende aktiviteter nu — fgr varmen topper.

£ % Midt pa dagen (kl. 10-17)

- [ Ophold dig indenfor eller i skygge, hvis muligt.

- [ Teend for aircondition, ventilator eller lav gennemtraek.

- [ Drik vand hver time (sma slurke Igbende).

- [0 Undga tung mad — spis noget let og kgligt (salat, frugt, yoghurt).
- [ Hold dig rolig og hvil dig, iseer hvis du maerker treethed.

- [0 Brug kolde klude eller gel packs i nakke, pande eller handled.

- [0 Overvej et kort, koldt bad eller koldt fodbad for fornyet energi.

& Aften (efter kl. 17)

- [ Lav evt. dagens motion nu, hvis du ikke kunne om morgenen.

- [ Tag igen et kgligt bad hvis du fgler dig varm og uoplagt.

- [ Drik vaeske, men undga for meget koffein/alkohol.

- [ Brug kglende hjxlpemidler f@r sengetid, hvis du stadig er varm.
- [0 Sov med vindue dbent, vifte, eller en kglepude under hovedet.

// admin
Sclerose.info

Du kan printe denne liste

WWW.SCLEROSE.INFO



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

Her i juli — og egentlig startende det i juni — har en del af vores admin og dejlige
mennesker der skriver for bladet vaeret rimelig traette.

Ingen tvivl om at alt det med Covid19 har taget pa kraefterne, og vejrets skiftende stand
har absolut heller ikke hjulpet — sa der er ikke sa juli udgaven bliver lidt tyndere end
normalt.

Der SKAL veere plads til treette hoveder og manglende energi — sa vi er staerkt tilbage i
august.

// Admin
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Varme — kognition — sclerose
Det er ikke verdens bedste cocktail de tre ting sammen.

| Igbet af den meget varme sommer er der rigtig mange scleroseramte der har fglt at de
kognitivt har haft det skidt.

Vi har skrevet og talt med mange — og har sagt det samme hver gang.

Det er helt normalt !! — veer ikke bange.

Som oplyst tidligere, bade her i PDF-bladet, pa hjemmesiden og i Facebook gruppen, sa bliver
dine symptomer veaerre i varmen. Dit centrale nervesystem bliver ophedet og alle de symptomer
du hr eller har haft fysisk bliver forvaeret.

Sadan ggr det sig ogsa geeldende med din kognition.
Dine kognitive problemer eller udfordringer eller hvad du vil kalde det bliver forvaeret. Det er
ikke noget der bliver- men det kan klart ggre en bange.

I mange ar har man lavet mange forskellige undersggelser — bla. | 2012 hvor man i USA beviste
at “almindelige” mennesker overfor scleroseramte — der var de scleroseramte 70%
langsommere til at udfgre opgaver hvor man skulle bruge sin koncentration, opgaver med flere
ting samtidig eller hukommelsen. Der har veeret mange lighende undersggelser siden som har
bevist mere eller mindre det samme — men i bund og grund handler det om at det centrale
nervesystem — og hjernen blive ophedet og “kommunikationen” bliver langsommere- delvist
afbrudt.

| gvrigt — mange der ligger og slikker sol de halv eller helsover. Det er fordi man bliver doven —
gider ikke — kan ikke... ens krop og system bliver langsom. Igen som det er sa tit — for os
scleroseramte der skal man gange det hele med 5 — 10, sa kan du se hvordan man har det som
scleroseramt.

Sa hvis du har fglt — og fgler — at du ikke har kunnet lave din kryds og tveers, sudoku eller har
vaeret saerlig god til at deltage i samtaler med flere pa en gang — sa har du her faet forklaringen

— hvis du ikke allerede vidste det.

// Admin

WWW.SCLEROSE.INFO



http://www.sclerose.info/
http://www.sclerose.info/
https://www.facebook.com/groups/sclerose.info/

o ;‘:;_\-:'- ¥ ' ‘\_\
g " N
|

~ |
\ .~ _ _\‘ '
o w‘\ . - ’or
\b‘ N \.‘. \' . b
WCATAN e ,
. N \7\ : Pl
H?\
\ > _—
- ) -
\—\‘ -~
N £y, TR

Medicinsk cannabis — projekt 2025

Jeg blev spurgt for ganske nylig om vores interesse om medicinsk cannabis — hvorfor ?

Det skyldes primzrt den debat der har vaeret i arevis omkring cannabis og CBD olie.
| 2018 startede forsggsordningen med medicinsk cannabis hvilket ligeledes er medarsag.
Denne forsggsordning stopper 1 januar 2026 og bliver permanent

Generelt — sa ved vi scleroseramte alt for lidt om medicinsk cannabis, hvis ikke at sige "vi ved
intet” — det er ganske fa der kender til de, og maske lidt flere der kender til cannabis.

Sclerose.info har haft kontakt til industrien (cannabis medicin) , og lidt overraskende pa
grund af den debat der er om medicinsk cannabis har tilslutningen fra industrien, samt deling
af viden vaere begraenset. Vi siger gerne hgjt at vi har haft og har et godt samarbejde med
Stenocare. Vi siger det ogsa hgjt for at sikre at der pa ingen made er onde tunger der taler
om Sclerose.info og samarbejde med industrien.

Vores samarbejde med Stenocare har haft og har, rigtig stor betydning.
Hvis der er nogen der gnsker at vide mere sa skriv til mig direkte kim@sclerose.info

Det er meget spaendende med medicinsk cannabis, og det har vist sig at virke uden de store
bivirkninger, hvilket for de der har problemer med smerter betyder rigtig meget.

Har du problemer med neurogene smerter hgrer vi gerne fra dig. admin@sclerose.info
Er du med i forsggsordningen hgre vi ligeledes meget gerne fra dig admin@sclerose.info

// admin
Kim
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Svar pa spgrgsmal om Medicinsk Cannabis — DEL Il
Af Torben Ishgy, Laege

Flere af spgrgsmalene er relativt enslydende og derfor besvares de under et.

Pavirker cannabis selve sygdommens udvikling (MS), eller kun symptomerne?

Hvilke MS-symptomer kan medicinsk cannabis lindre?

Hjalper det bedst mod muskelspasmer, smerter eller sgvnproblemer?

Medicinsk cannabis kan ikke helbrede multipel sklerose eller stoppe sygdommens
underliggende autoimmunreaktion, men det kan have en betydelig lindrende effekt pa en
raekke symptomer. Ved at reducere spasticitet, deempe nervesmerter og forbedre
spvnkvaliteten kan cannabis bidrage til en markant forbedring af patientens livskvalitet.
Derudover har CBD og THC vist sig at have anti-inflammatoriske egenskaber, som kan
medvirke til at deempe den inflammatoriske aktivitet, der er karakteristisk for sygdommen.
Selvom cannabis ikke sendrer selve sygdomsforlgbet, kan effektiv symptomlindring fgre til,
at kroppen fungerer bedre samlet set. En patient, der sover godt, oplever reducerede
smerter og er mere fysisk aktiv, kan i nogle tilfeelde opleve, at sygdommens negative
indvirkning pa dagligdagen udvikler sig langsommere. Pa den made kan medicinsk cannabis
indirekte stgtte op om en mere stabil tilstand — dog uden at erstatte den
sygdomsmodificerende behandling, som stadig er ngdvendig for at pavirke selve
sygdommens progression.

Cannabis kan pavirke MS-patienters symptomer pa flere mader:

Lindring af spasticitet

Muskelstivhed og spasmer er et af de mest almindelige problemer ved MS.

Cannabis (saerligt produkter med bade THC og CBD) kan reducere graden af spasticitet og
gore det lettere at bevaege sig.

Smertelindring

MS kan give neuropatiske smerter (nervesmerter), som almindelig smertemedicin ofte har
sveert ved at deempe. Cannabis pavirker kroppens smerteopfattelse gennem det
endocannabinoide system, hvilket kan mindske bade nervesmerter og muskelrelaterede
smerter.
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Sgvnforbedring

Mange MS-patienter har problemer med sgvn pga. smerter og muskelkramper. Medicinsk
cannabis kan hjalpe med at forbedre sgvnen ved at mindske smerter, muskelspaendinger og
uro i kroppen. Nogle typer cannabis —iseer dem med THC — kan ogsa virke afslappende og
gore det lettere at falde i sgvn og sove igennem natten.

Daempning af inflammation

Cannabinoider har anti-inflammatoriske egenskaber, som kan vaere relevante ved MS, der er
en inflammatorisk sygdom.

Kan jeg bruge cannabis sammen med min eksisterende MS-medicin?

Ja, i mange tilfaelde kan cannabis bruges sammen med eksisterende MS-medicin, men det
afhaenger af hvilke preeparater du far, og hvordan din krop reagerer. Det skal altid vurderes af
din lzege eller neurolog, da der kan vaere interaktioner eller bivirkninger, man skal tage hgjde
for.

Kan medicinsk cannabis hjelpe mig? Eller kun for attakvis MS?

Jeg har haft MS i knap 20 ar, Pt har jeg sekundzer progressiv. Pa en skala fra et til ti ligger
mine smerter pa 13. Ja, medicinsk cannabis kan muligvis hjalpe — ogsa ved sekundaer
progressiv multipel sklerose. Det afheenger dog af, hvilke symptomer der gnskes lindret.
Medicinsk cannabis helbreder ikke sygdommen og bremser ikke sygdomsudviklingen, men
det kan lindre nogle af de mest belastende symptomer, som mange med MS oplever.

Flere studier har vist, at iseer kombinationen af THC og CBD kan have en positiv effekt pa
muskelspasmer og spasticitet. Derudover oplever nogle patienter lindring af smerter, szerligt
de sakaldte neuropatiske smerter, der skyldes skader pa nerverne. Medicinsk cannabis kan
ogsa have en beroligende effekt og hjaeelpe med sgvnproblemer og uro.

Effekten varierer dog fra person til person, sa det er vigtigt med en individuel vurdering i
samrad med laege.
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Er der undersggelse lavet om hvordan medicinsk cannabis virker pa de forskellige typer
Ms?

Der findes forskning, som belyser virkningen af medicinsk cannabis pa forskellige symptomer
ved multipel sklerose. Studierne peger blandt andet pa lindring af spasticitet, smerter,
sgvnproblemer, bleereforstyrrelser og angst. Disse symptomer forekommer pa tveers af alle
MS-typer, og resultaterne tyder pa, at medicinsk cannabis kan have en gavnlig effekt
generelt.

Jeg kender dog ikke til studier, der direkte sammenligner effekten af medicinsk cannabis
mellem de forskellige sygdomstyper — attakvis MS, sekundaer progressiv MS og primaer
progressiv MS. Effekten er derfor ikke systematisk undersggt i forhold til, om visse MS-typer
reagerer bedre pa behandlingen end andre. Det betyder, at selvom patienter med forskellige
former for MS kan opleve symptomlindring, er det endnu uklart, om virkningen varierer
afhaengigt af sygdomstype.

Link til studier:

Cannabis and Cannabinoids in Multiple Sclerosis: From Experimental Models to Clinical
Practice-A Review - PubMed

Clinical outcome analysis of patients with multiple sclerosis - Analysis from the UK Medical
Cannabis Registry - PubMed

Heteromers Formed by GPR55 and Either Cannabinoid CB1 or CB2 Receptors Are
Upregulated in the Prefrontal Cortex of Multiple Sclerosis Patients - PubMed

Cannabinoids and the expanded endocannabinoid system in neurological disorders -
PubMed

Cannabinoids in neuroinflammatory disorders: Focusing on multiple sclerosis, Parkinsons,
and Alzheimers diseases - PubMed

Cannabinoids and multiple sclerosis - PubMed

Cannabinoids and bladder symptoms in multiple sclerosis - PubMed

Cannabinoids and multiple sclerosis - PubMed?2

Multiple sclerosis, cannabinoids, and cognition - PubMed

Kan det hjzelpe mig med at trappe ned pa anden medicin — fx smertestillende? (jeg har
skraekkelige bivirkninger med min smertemedicin)

Det er muligt, at medicinsk cannabis kan hjelpe dig med at trappe ned pa anden medicin,
isaer hvis du bruger smertestillende midler og oplever voldsomme bivirkninger. Flere studier
og patienterfaringer tyder pa, at produkter med THC og CBD kan lindre kroniske smerter og
dermed reducere behovet for opioider, NSAID eller andre staerke smerteleegemidler.

Det er dog vigtigt at veere opmaerksom p3, at effekten varierer fra person til person. En
eventuel nedtrapning af medicin skal altid ske i samarbejde med en lage.
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Kan medicinsk cannabis ogsa hjalpe mod kognitive problemer eller traethed (fatigue)?
Medicinsk cannabis hjeelper generelt ikke mod kognitive problemer ved MS — og effekten pa
treethed (fatigue) er usikker. Effekten af medicinsk cannabis pa fatigue (treethed) er endnu
ikke veldokumenteret. Nogle patienter oplever dog indirekte lindring, da cannabis kan
forbedre sgvnkvaliteten eller reducere smerter og spasticitet — og dét kan samlet set
mindske fglelsen af udmattelse. Selve treethedssymptomet er der imidlertid meget
begraenset forskning pa i relation til cannabis, og der findes ingen klare beviser for en direkte
lindrende effekt. Derudover kan THC i visse tilfeelde forvaerre traethed, da det har en naturligt
slgvende virkning.

Hvor hurtigt maerker man en effekt — og hvor laenge varer den? Er der forskel pa doser jeg
kan fa? Og hvem vurderer det?

Effekten af medicinsk cannabis afhaenger af, hvordan man indtager det. Hvis man inhalerer
det med en vaporizer, kan man typisk maerke virkningen allerede efter fa minutter, og den
varer som regel 2—4 timer. Tager man det som olie, gar der normalt 30—60 minutter, fgr
effekten indtraeder, men til gengzeld holder den leengere — ofte 6—8 timer eller mere. Hvis
man bruger mundspray, virker det typisk inden for cirka 30 minutter og varer op til 6 timer.
Dosis afhaenger i hgj grad af, hvilke symptomer man har, ens fglsomhed over for bivirkninger,
kropsvaegt og om man tidligere har brugt cannabis. Man starter altid med en lav dosis og
trapper langsomt op, indtil man finder den laveste dosis, der giver effekt. Det kaldes ofte
"start low, go slow".

Det er en lege med erfaring i medicinsk cannabis, der i samarbejde med patienten vurderer
praeparattype og dosis. Laegen vil tage hensyn til symptomer, eventuel anden medicin og
saerlige forhold, der bgr tages i betragtning.

Hvilke former for medicinsk cannabis findes der (olie, kapsler, inhalation, tgrrede
blomster)? Hvordan ved jeg, hvilken type eller dosis der er rigtig for mig?

Former for medicinsk cannabis:

Olie (fx THC/CBD Olie fra Stenocare)

Virkningstid: 30—60 minutter

Varighed: 6-8 timer eller leengere

Terrede cannabisblomster (til inhalation med vaporizer, fx Bediol fra CannGros)
Virkningstid: Fa minutter
Varighed: 2—4 timer

Mundspray (fx Sativex®)
Virkningstid: Ca. 30 minutter
Varighed: Op til 6 timer
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Kapsler (fx magistrelt fremstillede kapsler)

Virkningstid: 30—60 minutter (som olie)

Varighed: 6-8 timer eller leengere

Det afhanger af flere faktorer, hvilken type og dosis medicinsk cannabis der er rigtig for en —
og beslutningen traeffes i samarbejde med en lzege, der har erfaring med
cannabisbehandling.

Der tages hgjde for, hvilke symptomer man gnsker lindret, som fx smerter, spasticitet eller
sgvnproblemer. Laegen vil ogsa vurdere, hvordan man tidligere har reageret pa THC og/eller
CBD, om man har bivirkninger fra anden medicin, og hvilke praeparater man ellers bruger.
Patientens sygdomshistorik og helbredstilstand spiller ogsa ind. Endelig er patientens egne
praeferencer vigtige — fx om man gnsker hurtig virkning eller l&engerevarende effekt. Alt
dette indgar i vurderingen af bade type og dosering.

Med medicinsk cannabis, hvilke bivirkninger skal jeg veere opmaerksom pa?

For patienter med MS gzelder det, at bivirkninger ved medicinsk cannabis ofte er
midlertidige og kan reduceres ved at starte med lav dosis og langsomt gge den — det kaldes
“start low — go slow”. Mange MS-patienter oplever feerre bivirkninger med medicinsk
cannabis end med traditionel symptomdaempende medicin som opioider, gabapentinoider
eller muskelafslappende midler.

De mest almindelige bivirkninger omfatter treethed, svimmelhed, koncentrationsbesvaer og i
nogle tilfaelde uro eller en fglelse af at vaere “skaev” —iseer ved THC-holdige praeparater.
Derudover ses mere klassiske fysiske symptomer som mundtgrhed, hjertebanken, lavt
blodtryk (isar nar man rejser sig op), gget appetit og rgde gjne.

Sativex® kan give gener i munden — f.eks. sar, irritation eller en braeendende fornemmelse —
fordi det er en mundspray, der sprgjtes direkte pa mundens slimhinder. Derudover
indeholder praeparatet hjeelpestoffer som ethanol og propylenglycol, som kan virke
lokalirriterende, isaer ved gentagen brug pa samme sted.

| modsaetning hertil indeholder produkterne i forsggsordningen (f.eks. olier eller tgrrede
blomster) ikke de samme oplgsningsmidler, hvilket ggr dem mere skansomme mod
mundslimhinden.

Bivirkninger forsvinder eller reduceres ofte ved justering af dosis eller valg af praeparat (f.eks.
forholdet mellem THC og CBD). Derfor er det vigtigt, at behandlingen sker i taet samarbejde
med en leege med erfaring i medicinsk cannabis, sa man opnar bedst mulig lindring med
faerrest gener.
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Jeg har hgrt at cannabis kan ggre mine kognitive problemer vaerre — fx hukommelse eller
koncentration?

Det er rigtigt, at cannabis — iseer med hgjt indhold af THC — i nogle tilfaelde kan forveerre
kognitive symptomer som hukommelse, opmaerksomhed og koncentration. Det geelder iszer
ved hgj dosis, hyppigt brug eller ved rekreativ cannabis, som anvendes uden medicinsk
kontrol.

Forskellen pa cannabis og medicinsk cannabis er vigtig at forsta. Rekreativ cannabis (kgbt
illegalt) har ofte et hgjt THC-indhold og meget lidt eller intet CBD. Det bruges primaert for
rusens skyld og indebaerer en gget risiko for kognitive bivirkninger —iszer ved langvarigt brug.
Medicinsk cannabis derimod er kontrolleret og ordineret af en laege. Produkterne er typisk
afbalanceret med bade THC og CBD, og behandlingen gives i lavere, individuelt tilpassede
doser. Her er malet netop at opna symptomlindring uden at forveerre kognitive funktioner.
Hos personer med MS er kognitive vanskeligheder som nedsat hukommelse og koncentration
i forvejen almindelige. Derfor er det vigtigt at vaere ekstra opmaerksom. Nogle patienter
frygter, at medicinsk cannabis kan forveerre disse problemer — og det er en relevant
bekymring.

Dog viser erfaring og forskning, at CBD alene generelt ikke ser ud til at pavirke kognition
negativt. Tveertimod kan det i nogle tilfaelde have en beroligende og stabiliserende virkning.
Det understreger vigtigheden af, at medicinsk cannabis bruges i samarbejde med en laege,
der kan veaelge den rette type og dosis baseret pa din situation.

Hvordan pavirker det humgret, og kan det udlgse angst eller depression? .. Pa samme
made som hvis man ryger, eller far en downer

Medicinsk cannabis kan pavirke humegret forskelligt, afhaengigt af dosis, praeparattype
(forholdet mellem THC og CBD) og ens psykiske sarbarhed. Nogle patienter oplever, at
cannabis forbedrer humgret, deemper uro og giver bedre sgvn — iseer nar symptomer som
smerter, spasticitet eller sgvnproblemer lindres. Dette gaelder saerligt produkter med CBD,
som ikke virker euforiserende og har en beroligende effekt.

Omvendt kan hgje doser af THC i visse tilfaelde fgre til bivirkninger som angst, nedtrykthed,
paranoia eller uro — isaer hos personer, der er psykisk sarbare eller tidligere har haft angst
eller depression. Disse reaktioner minder om det, nogle oplever med rekreativ cannabis,
hvor man efter rusen kan fa en sakaldt "downer".

Ved medicinsk brug sgger man netop at undga disse bivirkninger ved at bruge lavere,
kontrollerede doser og at kombinere THC med CBD, som kan modvirke ugnskede psykiske
effekter. Risikoen for forvaerring af humgret reduceres betydeligt, hvis man starter med lav
dosis og langsomt trapper op — den sakaldte “start low — go slow”-metode.

Hvis man tidligere har haft psykisk sygdom, er det vigtigt, at det indgar i laegens vurdering,
inden du begynder behandling med medicinsk cannabis. Behandlingen skal tilpasses
individuelt, sa den lindrer symptomer uden at forringe ens mentale velbefindende.
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Er det muligt at have kgrekort selvom man indtager medicinsk cannabis pa recept fra
laegen?

Ma kere bil pa medicinsk cannabis? Kan man rejse pa ferie med medicinsk cannabis?

At kgre bil og tage medicinsk cannabis, der indeholder det psykoaktive stof THC er ikke
tilladt. Der er ikke forbud mod at kgre bil hvis man kun har indtaget medicinsk cannabis der
indeholder CBD.

Ja, det kan godt lade sig ggre at rejse med medicinsk cannabis, men det kraever god
forberedelse, og reglerne varierer meget afhangigt af, hvor du rejser hen. Det er derfor
vigtigt at kende lovgivningen i det land, du skal til, inden du tager afsted.

Hvis du rejser inden for Schengen-omradet, kan du tage medicinsk cannabis med, sa leenge
du har en sakaldt Schengen-attest (ogsa kendt som et "pillepas"). Den kan du fa udstedt pa
apoteket, og den dokumenterer, at din medicin er ordineret til dig lovligt i Danmark. Du ma
maksimalt medbringe medicin svarende til 30 dages forbrug, og den skal stemme overens
med den recept, du har fra din laege. Det er dog stadig vigtigt at sikre sig, at det land, du
rejser til, tillader medicinsk cannabis — nogle lande i Schengen har strikse regler eller forbud
mod visse typer cannabisprodukter, iseer dem med hgjt THC-indhold. Du bgr derfor altid
kontakte ambassaden for det pagaeldende land for at hgre, om det er tilladt at medbringe
din medicin.

Hvis du rejser uden for Schengen, bliver reglerne ofte mere strikse. | mange lande — seerligt i
Asien, Mellemgsten og nogle afrikanske lande — er cannabis helt forbudt, ogsa i medicinsk
form. | visse lande kan man endda risikere bgde eller faengselsstraf for at bringe cannabis ind
i landet, selv med dokumentation.

Derfor anbefales det, at du:

Taler med dit apotek om at fa en Schengen-attest, hvis du rejser inden for Europa. Kontakter
ambassaden i det land, du skal besgge, for at fa klar besked om reglerne for medicinsk
cannabis. Overvejer alternativ behandling under rejsen, hvis cannabis ikke er lovligt eller
sikkert at tage med. Ggr dit forarbejde grundigt — og spgrg altid din laege til rads, hvis du er i
tvivl.

Det kunne vaere interessant at spgrge laege Torben Ishgy, hvorfor nogle laeger anbefaler 24
timers kgrselsforbud ved behandling med f.eks. Dronabinol, nar bade medicin.dk og
Leegemiddelstyrelsen angiver, at man gerne ma kgre bil, sa laange en overlage har
vurderet, at man ikke er pavirket.

Ja, ifglge bade medicin.dk og Laegemiddelstyrelsen ma man gerne kgre bil under behandling
med Dronabinol (syntetisk THC), sa leenge en laege har vurderet, at man ikke er pavirket pa
en made, der g@r det trafikfarligt. Der er altsa ikke et generelt forbud, men det kraever en
individuel, leegefaglig vurdering. Alligevel anbefaler nogle lseger en fast kgrepause pa 24
timer efter indtag. Det skyldes ofte forsigtighed —isaer i opstartsfasen eller ved
dosiseendringer, hvor bivirkninger som treethed og svimmelhed kan veere udtalte. Nogle
lseger vaelger ogsa pausen pa grund af manglende erfaring med cannabisbehandling eller for
at undga juridisk ansvar.

WWW.SCLEROSE.INFO



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

Medicinsk cannabis er syntetisk fremstillet og virker ikke optimalt

Det er en udbredt misforstaelse, at al medicinsk cannabis er syntetisk. Faktisk er den
medicinske cannabis, der anvendes i Danmark under forsggsordningen — naturligt udvundet
fra cannabisplanten og betegnes som fuldspektret cannabis.

Der findes dog syntetiske cannabispraeparater, sdésom dronabinol/Marinol®, Canemes® og
nabilone/Cesamet®, hvor de aktive stoffer er fremstillet kemisk i et laboratorium. De
efterligner virkningen af THC eller CBD, men mangler ofte den kompleksitet, der findes i
naturlige ekstrakter.

Studier og kliniske erfaringer tyder p3, at fuldspektret cannabis — som indeholder bade THC,
CBD og andre naturligt forekommende plantestoffer — giver en bedre effekt og faerre
bivirkninger. En forklaring pa dette er den sakaldte entourage-effekt, hvor cannabisplantens
mange komponenter arbejder sammen og forstaerker hinandens virkning. Det kan give bedre
symptomlindring ved lavere THC-doser og med feerre bivirkninger sammenlignet med
syntetisk THC alene.

For eksempel viste et studie af Abrams et al. (2007), at patienter med neuropatiske smerter
opnaede hurtigere og mere stabil lindring med naturlig cannabis end med syntetisk THC.
Andre forskere, sdsom Ethan Russo, fremhaever ogsa entourage-effekten som en sandsynlig
forklaring pa de bedre resultater.

Der, hvor der ofte kan opsta forvirring, er i myndighedssproget. Laeegemiddelstyrelsen bruger
betegnelsen dronabinol som en teknisk term for THC — uanset om det er syntetisk fremstillet
eller naturligt udvundet. Derfor kan naturlige cannabisprodukter, sasom fuldspektret olie fra
Stenocare, i officielle dokumenter fremsta som syntetiske, selvom de er naturligt udvundet
fra cannabisplanten og betegnes som fuldspektret cannabis.

Ud over de godkendte syntetiske laegemidler findes der ogsa ulovlige syntetiske
cannabinoider pa det illegale marked — ofte kendt som "Spice" eller "K2". Disse stoffer er
kemisk fremstillede for at efterligne THC, men de er langt steerkere, mere uforudsigelige og
kan fgre til alvorlige bivirkninger som psykose, kramper, organsvigt og i veerste fald dg¢d. De
har intet med medicinsk cannabis at ggre og udggr en alvorlig sundhedsrisiko.
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Hvad kraever det for at fa det udskrevet — og hvad skal laegen vide?

Medicinsk cannabis anvendes oftest, hvis andre behandlinger ikke har haft tilstraekkelig
effekt eller der har vaeret for store bivirkninger.

Din praktiserende lzege eller din laege pa scleroseklinikken kan udskrive medicinsk cannabis,
men er ikke forpligtet til det. Veer velforberedt, tag evt. en pargrende med, og bed om en
henvisning, hvis du bliver afvist. Du har ogsa mulighed for at sgge hjzelp hos en privatklinik
med speciale i medicinsk cannabis.

Tal med din neurolog eller kliniklaege

Sparg fx: “Jeg har laest, at medicinsk cannabis kan hjzelpe ved MS-relateret spasticitet og
smerter — er det noget, | kan tilbyde her, eller skal jeg tale med en anden laege?”

Forbered dig grundigt fgr samtalen

Mange danske laeger er stadig forsigtige eller afvisende over for medicinsk cannabis, ofte pa
grund af manglende erfaring eller usikkerhed. Derfor er det en god idé at:

Tage en pargrende med, sa du fgler dig tryg og understgttet, komme velinformeret og med
klare argumenter (f.eks. tidligere medicin virker ikke, bivirkninger, behov for
sgvn/smertereduktion), veere dben og lyttende — og samtidig tydelig om dit behov.

Bliver du afvist? Ga efter en henvisning

Hvis laegen ikke gnsker at udskrive medicinsk cannabis, kan du bede om en henvisning til en
smerteleege med erfaring i cannabisbehandling.

Ingen henvisning? Du har stadig muligheder

Far du ikke en henvisning, har du ret til at kontakte en privat smerteklinik med speciale i
medicinsk cannabis. Du skal selv betale, men du kan stadig fa en recept og kgbe
cannabisprodukter lovligt pa apoteket.

Er det dekket af det offentlige, eller skal jeg selv betale? Og hvor meget

Under den danske forsggsordning for medicinsk cannabis, som fra januar 2026 er blevet
gjort permanent, ydes der et offentligt tilskud pa 50 % af udgifterne til de
cannabisprodukter, der er omfattet af ordningen, med en arlig tilskudsgraense pa 20.000 kr.
Det betyder, at det maksimale offentlige tilskud udggr 10.000 kr. om aret. For patienter med
en terminalbevilling er tilskuddet 100 %, og der er ingen gvre graense for belgbet.
Derudover kan patienter, der er medlem af Sygeforsikringen "danmark", fa yderligere tilskud
til den del af betalingen, som ikke daekkes af det offentlige. Stgrrelsen af tilskuddet afhaenger
af medlemskabet: medlemmer i gruppe 1 og 2 far 50 % af egenbetalingen refunderet, mens
medlemmer i gruppe 5 far 25 %. Dette kan samlet set give en betydelig gkonomisk lettelse
for patienter, der har behov for leengerevarende behandling med medicinsk cannabis.
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Hvordan ser prisudviklingen ud pa medicinsk cannabis for patienter?

Priserne pa medicinsk cannabis er faldet markant siden forsggsordningen med medicinsk
cannabis startede i 2018. Der findes i Danmark tre grupper af receptpligtig medicinsk
cannabis produkter, hvor priserne er forskellige. Der er gruppen med Sativex til kr 3000 (fgr
tilskud), der er en gruppe af produkter fra forsggsordningen til kr 500-1600 (f@r 50% tilskud)
— og sluttelig findes der magistrale produkter fra Glostrup Apotek til kr 800-2500.

Hvad er status pa forsggsordningen som er blevet forlaenget? Og er det kun patienter
gennem smerteklinikker der kan fa medicinsk cannabis?

Forsggsordningen med medicinsk cannabis i Danmark, som blev indfgrt i 2018, er blevet
forlaenget frem til 31. december 2025. Det sker som led i overgangen til en permanent
ordning, som er blevet vedtaget politisk i Folketinget og traeder i kraft 1. januar 2026.
Folketinget har vaeret bredt enige om at ggre ordningen permanent, og "Lov om ordning for
medicinsk cannabis" er nu vedtaget. Loven sikrer, at medicinsk cannabis bliver en varig del af
det danske sundhedsvaesen og ikke leengere blot en forsggsmodel.

Men selvom lovgrundlaget nu er pa plads, mangler én vigtig brik: bekendtggrelserne — altsa
de detaljerede administrative regler og retningslinjer, som skal fastleegge, hvordan ordningen
skal fungere i praksis. Disse er under udarbejdning og forventes at blive offentliggjort i Igbet
af 2025.

Du behgver ikke ga gennem en smerteklinik for at fa medicinsk cannabis, men det kan vaere
en fordel — iseer hvis din egen laege ikke vil udskrive, er usikker eller mangler erfaring med
behandlingen. Som sclerosepatient har du et saerligt godt udgangspunkt for at fa cannabis
ordineret, iseer hvis du oplever spasticitet eller smerter, hvor andre behandlinger ikke har
haft tilstreekkelig effekt. Det kraever en leegelig vurdering, men du kan selv tage initiativ ved
at tale med din lzege eller neurolog om, hvorvidt medicinsk cannabis kunne vaere relevant i
netop din situation.

Hvorfor er de danske laeger/hospitaler stadig modvillige nar det geelder medicinsk
cannabis?

Selvom Danmark har vedtaget en permanent lov om medicinsk cannabis, som traeder i kraft
den 1. januar 2026, er mange laeger og hospitaler stadig tilbageholdende med at udskrive
det. Det skyldes en raekke faglige, juridiske og praktiske forhold, som endnu ikke er blevet
Igst.

Farst og fremmest baerer laegen det fulde ansvar for behandlingen. Produkterne under den
nuveerende forsggsordning er teknisk set ikke markedsf@rte leegemidler, selvom de har
gennemgaet en omfattende godkendelsesproces hos Laegemiddelstyrelsen. Derfor pahviler
ansvaret for effekt, bivirkninger og opfglgning udelukkende lzegen.

Samtidig mangler mange laeger uddannelse og erfaring med medicinsk cannabis. Det indgar
ikke i den almindelige legeuddannelse, og de fleste har ikke faet undervisning i dosering,
praeparatvalg eller bivirkninger. Det skaber faglig usikkerhed og far mange til at undlade at
udskrive det — ganske enkelt fordi de ikke fgler sig klaedt pa.
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Endelig spiller stigma og bekymring om misbrug en rolle. Cannabis er stadig forbundet med
rekreativt brug, og nogle laeger frygter, at det kan blive udnyttet, eller at deres rolle som
sundhedsperson kan blive misforstaet.

Nar den permanente lov treeder i kraft i 2026, er der grund til at forvente, at nogle af disse
barrierer kan begynde at blive nedbrudt. En varig ordning skaber bedre rammer, og hvis den
suppleres med klare retningslinjer, efteruddannelse og faglig opbakning, kan flere laeger fgle
sig trygge ved at inddrage medicinsk cannabis som en del af behandlingen.

Hvad siger forskningen om langtidsbrug af cannabis hos scleroseramte?

Inden for medicinsk brug af cannabis til patienter med sklerose findes der studier med
Sativex®. Den @vrige forskning stammer primeert fra studier af rekreativ brug af cannabis i
den brede befolkning verden over.

Det er vigtigt at skelne mellem rekreativ brug og medicinsk brug af cannabis. Rekreativ brug
betyder, at cannabis bruges for rusens skyld — k@bt illegalt, ofte med hgjt indhold af THC og
uden medicinsk vejledning. Denne form for brug indebzerer hgjere doser, hyppigere indtag
og ofte rygning, hvilket gger risikoen for bivirkninger. Medicinsk cannabis gives derimod i
lavere, kontrollerede doser, tilpasset den enkelte og ordineret af en laege.

Studier — med praeparatet Sativex® — viser:

Langtidsstudier med Sativex® viser, at patienter generelt taler behandlingen godt over tid.
Vedvarende brug over et ar eller mere er ikke forbundet med gget forekomst af bivirkninger
eller tegn pa afhaengighed. De mest almindelige bivirkninger er mundtgrhed, traethed og
svimmelhed, som typisk opstar i opstartsfasen. Risikoen for psykotiske symptomer eller
afhaengighed vurderes som lav, szerligt nar behandlingen fglges op af en lsege og doseringen
justeres langsomt efter princippet “start low — go slow”. Der er desuden ingen tegn pa
misbrugspotentiale, nar det anvendes i de godkendte doser.

Studier af rekreativ brug af cannabis viser:

At leengerevarende brug med hgjt indhold af THC er forbundet med en gget risiko for
psykiske og kognitive bivirkninger. Det kan blandt andet fgre til hukommelsesproblemer,
koncentrationsbesvaer og den tilstand, der ofte betegnes som "brain fog". Hos personer med
psykisk sarbarhed ses desuden en gget risiko for udvikling eller forvaerring af angst,
depression og psykoser. Afhaengighed og tolerance er ogsa relevante faktorer ved langvarigt
forbrug. Studier har vist, at cirka 10 procent af dem, der bruger cannabis rekreativt, udvikler
en form for afhaengighed — kendt som cannabis use disorder (CUD). Tolerance betyder, at
man med tiden skal gge dosis for at opna samme effekt, og det i sig selv gger risikoen for
bivirkninger. Pa det fysiske plan er isaer rygning af cannabis forbundet med en gget risiko for
lungesygdomme som bronkitis og muligvis kreeft i hals og luftveje. Cannabis kan ogsa pavirke
kredslgbet ved at forarsage hjertebanken, forhgjet blodtryk og en gget risiko for
hjertekarsygdomme og slagtilfaelde. | sjeeldne tilfaelde kan langvarigt, tungt cannabisbrug
fare til cannabinoid hyperemesis syndrome (CHS), en tilstand med gentagne anfald af kvalme
og opkast.
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Mange personer med multipel sklerose, som gnsker lindring med medicinsk cannabis,
oplever at blive afvist af deres laege og ender derfor med at selvmedicinere via det illegale
marked. Her kpbes ofte produkter med ukendt styrke, kvalitet og indhold — og uden nogen
form for sundhedsfaglig opfglgning. Det kan have alvorlige konsekvenser for bade deres
helbred og sygdomsforlgb. Derfor er det afggrende, at leeger i hgjere grad hjelper MS-
patienter med at fa adgang til kontrolleret og laegeovervaget behandling med medicinsk
cannabis.

Er der nye cannabis-baserede praparater pa vej, som kunne veere bedre?
Jeg har ikke kendskab til nogle nye cannabis-baserede praeparater pa vej, som med sikkerhed
kunne betragtes som bedre end eksisterende behandlinger.

Virker det bedre pa nye med MS ? - er der forskel pa alder

Der findes ikke dokumentation for, at medicinsk cannabis har bedre effekt hos ny
diagnosticerede MS-patienter. Effekten afheenger primaert af det konkrete symptombillede
og den enkeltes respons pa behandlingen — ikke af, hvor laenge man har haft syggdommen. De
fleste studier fokuserer pa symptomlindring og ikke pa sygdommens varighed eller
patientens alder. En laegefaglig vurdering er derfor afggrende.

Hvordan opbevarer og doserer jeg det sikkert?

De fleste praeparater skal opbevares tgrt, mgrkt og ved stuetemperatur, medmindre andet
star pa emballagen. Det er vigtigt at beholde produkterne i deres originale emballage, sa
bade dosering, batchnummer og udlgbsdato fremgar tydeligt — og du undgar forvekslinger.
Doseringen bgr altid fglge lsegens anvisninger ngje. Typisk starter man med en lav dosis og
gger gradvist, indtil den gnskede effekt opnas — en metode kendt som “start low — go slow”.
Det mindsker risikoen for bivirkninger og ggr det lettere at finde den laveste effektive dosis.
Brug preecise doseringshjeelpemidler som pipette, doseringsspray eller kapsler for at sikre
ensartet indtag hver gang

Jeg ryger 3.4 om ugen. Det virker. Hvorfor stoppe eller zendre?

Jeg synes det er dumt ikke bare at ryge cannabis, det er for dyrt og virker ikke en skid

Jeg forstar godt, at du fgler dig frustreret — mange oplever, at det er sveaert at fa adgang til
noget, der virkelig virker, og samtidig er det dyrt. Du er bestemt ikke alene om at teenke, at
det kunne vaere nemmere bare at ryge det.

Men der er nogle grunde til, at laeger og sundhedsvaesenet anbefaler medicinsk cannabis
frem for at ryge almindelig cannabis. Nar man bruger godkendte preeparater — som olie eller
spray — far man en praecis og ensartet dosis, man kan justere over tid. Det giver bedre
mulighed for effekt og feerre bivirkninger.
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Derudover er det vigtigt at vide, hvad indholdet praecist er, og at produktet er kontrolleret
for skadelige stoffer. Ulovligt eller ureguleret cannabis kan indeholde skimmel, rester af
pesticider, tungmetaller eller et meget hgjt THC-indhold, som kan gge risikoen for
bivirkninger som angst, forvirring eller hjertebanken — isaer hos sarbare patienter.

Med medicinsk cannabis ved man ngjagtigt, hvor meget THC og CBD produktet indeholder,
og at det er testet for skadelige stoffer. Det giver bade patient og laege bedre forudsaetninger
for at fplge effekten og undga ugnskede reaktioner. Ved rygning — isaer af ulovligt cannabis —
er det naesten umuligt at kontrollere dosis, og indholdet kan variere meget fra gang til gang.
Derudover kan rygning, saerligt med tobak, skade lungerne og medfgre andre
helbredsproblemer, som kan forvaerre sygdomsbilledet.

Naervaerende svar pa spgrgsmal var besvaret af Torben Ishgj, Leege

Du kan stadig skrive spgrgsmal til Torben Ishgy ved at skrive til os — men umiddelbart virker det som
om at svar er besvaret for nu. Skrive endeligt hvis du mener der er noget vi skal have belyst

Baseret pa svar fra laege Torben Ishgy vil Sclerose.info udarbejde kort foler for hvad medicinsk
cannabis er, hvad det kan hjalpe os scleroseramte for, hvordan man ansgger, hvad man skal ggre osv

osv

Den kommer her i en af de kommende maneder -
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Har du spgrgsmal eller oplysninger om medicinsk cannabis, er du en af de fa
der far det under forsggsordningen — sa skriv til admin@sclerose.info eller til
en af Sclerose.info admin i vores Facebook gruppe

B | IV m e d | e m Som medlem af Sclerose.info kan du

opna rabat pa dit ophold | Spanien. Du

e°; kan ligeled dl a rabat pa
sclerosee INfo  (yieedessommedem opna rabat o

arranger eller er medarranggr pa.
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Bliv frivillig i Sclerose.info

Vi sgger flere til at hjeelpe med vores arbejde — og her er en af tingende vi gerne vil
have hjzlp til.

Legatsansggning og fondsansggninger.

Vi har det meste af ansggningen og materialet klar — det skal tilrettes efter dig sddan
du fgler det er det helt rigtige.

Det vil kraeve et du bruger nogle fa timer hver uge, men det er periodisk.

Vil du hjeelpe os ?
Skriv til admin@sclerose.info

// Admin
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Et par nye betegnelser i sclerose verdenen — som vi kommer til at beskzeftige
os mere med i den naere fremtid

PIRA (Progression Independent of Relapse Activity) er et vigtigt, men stadig relativt nyt
begreb i forstaelsen af multipel sklerose (MS). Der er stadig forskning, der pagar for at forsta,
hvor mange personer med MS der oplever PIRA, hvordan det kan identificeres, og hvordan
det bgr handteres klinisk.

Det er IKKE nemt men her er lidt mere om PIRA

Det her ggr man umiddelbart i dag :

Kliniske undersggelser: Som undersgger, hvordan patienter med SPMS og RRMS uden
attakker udvikler funktionelle zendringer.

Neuroimaging: Hvor man ser pa MR-scanninger og andre billeddannende teknikker for at
forsgge at identificere mikroskopiske @&ndringer i hjernen og rygmarven, som kunne forklare
progression uden synlige attakker.

Biomarkgrer: Der er ogsa et gget fokus pa at finde biologiske markgrer, som kan indikere
tidlige tegn pa progression, som ikke er relateret til akutte attakker.

Neurologer laegger en del veegt pa PIRA, iszer i tilfaelde, hvor der er en langsom, konstant
forvaerring af symptomer uden nogen abenlyse attakker. Det er dog en sveer st@rrelse at gribe
fat i, da PIRA ikke ngdvendigvis er synlig i standard MR-skanninger eller ved klinisk
undersggelse med det samme.

Generelt er neurologer opmaerksomme pa sygdomsprogression, og nar en patient begynder
at vise tegn pa funktionel forringelse uden relapsing-attakker, kan de tage det som et tegn
pa, at sygdommen gar over i en progressiv fase (SPMS). Det er dog ikke ngdvendigvis det
samme som, at patienten straks overgar til en progressiv form af MS. Det er en kompleks
proces, der kraever taet opfglgning.
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Et par nye betegnelser i sclerose verdenen — som vi kommer til at beskzeftige os mere med i
den neere fremtid

Flere har allerede spurgt om man ikke bare overgaet til progressiv sclerose.

Ehmm .. Ja og nej — PIRA er ofte et tegn pa, at en person er i feerd med at udvikle en
progressiv form af MS, som SPMS eller PPMS, men det er ikke ngdvendigvis ensbetydende
med, at personen automatisk overgar til en progressiv form. PIRA beskriver et mgnster af
sygdomsprogression uden akutte attakker, hvilket kan ske gradvist. Det betyder, at man kan
have sygdomsforvaerring, men uden de typiske "attakker" eller inflammatoriske episoder,
som man ser i relapsing-former af MS.

PIRA kan veere et tidligt signal om, at den inflammatoriske proces, der tidligere fgrte til
attakker, er aflgst af en mere gradvis neurodegenerativ proces, der ikke ngdvendigvis viser
sig som akutte episoder. Derfor er det en vigtig advarselstegn i behandlingen.

PIRA i sig selv er ikke ngdvendigvis noget, der kan ses direkte pa MR-scanninger, da MR
typisk bruges til at identificere aktive attakker, inflammatoriske lzesioner eller strukturelle
&ndringer i hjernen og rygmarven.

Men der er nogle subtile tegn p3, at sygdommen er blevet mere progressiv, som kan ses pa
MR-skanninger. F.eks. kan man se:

Atrofi (hjerneformindskelse): Langsom, gradvis tab af hjernevolumen over tid, som kan vaere
et tegn pa neurodegeneration.

Cerebrale laesioner: Forandringer i hjernevaevet, som kan veere resultatet af den langsomme
progression af sygdommen, selv om de ikke ngdvendigvis er knyttet til akutte attakker.

MR kan derfor hjaelpe med at udelukke andre arsager til symptomerne og hjlpe med at
vurdere sygdommens langsomme udvikling, men det er ikke den eneste indikator for PIRA.
Konklusion

PIRA er et vigtigt feenomen, men der er stadig meget at leere om det, bade i klinisk praksis og
i forskningen. Neurologer er opmaerksomme pa PIRA, iszr i forhold til at forsta, hvordan man
bedst kan fglge og behandle patienter, der oplever gradvis funktionel forringelse uden synlige
attakker. MR-skanninger kan hjzlpe med at vurdere strukturelle @&ndringer, men de er ikke
ngdvendigvis tilstraekkelige til at vise progression uden attakker.

// admin
Tobias X
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De 1000 ansigter

Sclerose.info startede i 2013 en serie af historier om os mennesker bag diagnosen
sclerose. Vi kaldte det og kalder de stadig — De 1000 ansigter

Vi har alle en baggrund.
Vi er alle mennesker.
Vi har alle informationer - meninger - holdninger.

Nar man far stillet diagnosen sclerose - og efterfglgende - kan man meget let fgle sig "Helt
alene i verdenen".

Dette var en af grundende til at Sclerose.info startede denne artikelraekke - for at du som
scleroseramt, som pargrende, som interesseret - kan se at man er en af mange.

Man er ikke alene!

Sclerosens rammer ikke en bestemt gruppe. Det er ikke sadan at hvis man bor i Aalborg, i
Glostrup eller i Tgnder - at man er mand pa 32 ar - at man er ufaglaert tsmmer - at man
spiller fodbold i sin fritid - er gift - har 2 bgrn - handler ind i Bilka hver anden Igrdag - og i
gvrigt ikke har en fastnet telefon - sa er man i risikogruppen !

Sclerosen er "ligeglad"

Hvis den rammer - taenker den ikke pa hverken gkonomi, arbejde, status ... den rammer!
Det er rigtigt at der forefindes statistikker der viser at arvelighed/genetisk disponering, at
der er flere kvinder end maend - at der MASKE er nogle geografiske forhold - og nogle
sociale pavirkninger ... og det kan man et eller andet sted maske forholde sig til, men nar
sclerosen rammer mig - sa er det blevet MIG, ikke en statistik.

Gennem Sclerose.infos spgrgsmal og historier viser vi dig et ansigt bag sygdommen.
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Bag vores fellesnaevner - sclerose.

Jytte, Hans, Maybritt, Peter ... alle er vi mennesker alle er vi forskellige. Fuldsteendig som
sygdommen arter sig forskelligt - sadan arter vores liv fgr og efter sig forskelligt.

Laes alle historier - lzes Iyt fgl - se andres meninger og erfaringer.

Vi tror du vil blive stzerkere til at omga din egen sclerose ved at laese om andres liv.
Sclerose i dit liv (UANSET hvordan du har det - hvor mange ar du har haft sclerose -
hvordan sygdommen har artet sig og udviklet sig ....)

Har du lyst til at blive et ansigt.

Har du lyst til at dele din viden og erfaring ... sa er du meget velkommen til at skrive til
vivi@sclerose.info (Vivi Mikkelsen) star for vores artikler.

Du kan kontakte Vivi pa mail eller finde Vivi i vores Facebook gruppe.

Din historie vil blive brugt i Sclerose.infos PDF online magasin, og/eller pa hjemmesiden,
samt at vi har printet enkelte som laegges pa sclerose klinikkerne rundt om i landet.

Vi glaeder os til at hgre fra dig - og gleeder os til at du bliver det naeste ansigt i vores lange
raekke...

// Admin
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Sammen er vi staerkere.

Bliv en del af sammenholdet i Sclerose.info

Bliv medlem

sclerosegir;f\'o
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Har du lyst til at bidrage til Sclerose.info?

Det kraever ikke, at du bruger mange timer hver dag. Du kan dedikere 1-2-3 timer om
dagen eller om ugen eller blot deltage i nogle af vores mange projekter inden for
forskellige emner.

Vi sgger personer, der har lyst til at skrive artikler til vores PDF-magasin, hjemmeside og
Facebook-gruppe.

Vores admin pa Facebook, redaktionen af PDF-bladet og hjemmesiden har travlt, sa vi
gnsker at tilfgre friske gjne og ord.

Hvis du er interesseret i at skrive for eller med Sclerose.info, er du velkommen til at
kontakte Kim i vores lukkede Facebook-gruppe eller via e-mail pa kim@sclerose.info.

Du kan skrive om din egen situation, din egen sygdom eller som pargrende og dele dine
synspunkter og tanker. Desuden kan du skrive om emner, som Sclerose.info arbejder
med, sasom kognition.

Kognition behgver ikke kun at handle om dig selv; det kan ogsa omfatte research pa
nettet, dine egne undersggelser eller lignende.

Kom frem og hjaelp os — vi har brug for flere haender!
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Personer med sklerose (MS - multipel sklerose) kan opleve forvaerring af kognitive
udfordringer i varme omgivelser, hvilket skyldes en velkendt reaktion kaldet Uhthoff's
faenomen

Hvad er Uhthoff's feenomen?

Det beskriver en **forbigaende forvaerring af MS-symptomer**, herunder **kognition**,
nar kropstemperaturen stiger — fx pga. varmt vejr, bad, feber eller fysisk aktivitet.

Typiske kognitive udfordringer i varme for personer med sklerose:

1. Nedsat opmaerksomhed og koncentration**
— Sveerere ved at holde fokus, iseer under samtaler eller ved multitasking.

2. Langsommere informationsbearbejdning**
— Taenkehastigheden kan blive langsommere, og det kan tage laengere tid at svare eller
Ipse problemer.

3. Hukommelsesproblemer**
— Korttidshukommelsen og arbejdshukommelsen pavirkes ofte, hvilket kan ggre det
sveert at huske information pa kort sigt.

4. Trethed (fatigue) forsteerker kognitive vanskeligheder**

—Varme gger ofte traethed, som i sig selv kan forringe den mentale ydeevne.
Hvorfor sker det?
MS-skader (plaques) pa myelinskederne omkring nerver ggr det svaerere for signaler at

blive sendt hurtigt og effektivt. Nar kroppen bliver varm, falder nerveledningsevnen
yderligere, og de allerede beskadigede signalveje bliver endnu mindre effektive.
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Hvad kan man ggre?
1. Kglende strategier:
* Brug kgleudstyr som kgleveste, kgleindlzaeg eller vifter.
* Ophold dig i airconditionerede rum.
* Drik kolde vaesker og undga varme bad.
* Planlaeg kraevende opgaver om morgenen, hvor det er kgligere.

2. Energigkonomisering:

* Tag hyppige pauser.
* Prioritér vigtige opgaver, nar energien og temperaturen er bedst.

3. Kognitiv treening:

* Brug apps eller gvelser til at styrke hukommelse og opmaerksomhed.
* Kognitiv rehabilitering kan hjeelpe med at kompensere for svagheder.

4. Tal med lzegen

— Hvis varme har stor pavirkning, kan det vaere relevant at tale om strategier eller
hjzlpemidler.

Ved at tage dine forholdsregler kan du nyde sommeren bedre.
Det er veerd at taenke over
Del dine erfaringer med sommer, sol, varme i vores Facebook gruppe

// admin
Tobias X
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At vare frivillig for Foreningen Sclerose.info, som arbejder med information
om sclerose, kan veaere en stor fordel for en scleroseramt af flere grunde:

1. Styrket fallesskab og netvaerk

Som frivillig bliver man en del af et feellesskab med andre, der forstar sygdommen og
de udfordringer, den medfgrer. Det kan give fglelsen af at vaere mindre alene og
skabe nye venskaber.

2. Meningsfuldhed og identitet

At engagere sig frivilligt giver mulighed for at bidrage aktivt til oplysning og stgtte til
andre. Det kan give en fglelse af mening og formal, isaer hvis man selv har oplevet,
hvor vigtigt god information og stgtte kan veere.

3. Personlig udvikling

Frivilligt arbejde kan give mulighed for at udvikle nye feerdigheder, f.eks. inden for
kommunikation, formidling, sociale medier eller eventplanlagning. Det kan ogsa give
selvtillid og motivation.

4. Fleksibilitet tilpasset ens helbred

Frivilligt arbejde kan ofte tilpasses ens energiniveau og helbredsmaessige situation, sa
man kan bidrage pa en made, der passer til ens behov — f.eks. arbejde hjemmefra
eller tage pauser efter behov.

5. @get bevidsthed og forstaelse om sclerose

Ved at arbejde med information om sclerose er man med til at udbrede viden og
bekaempe fordomme. Dette kan forbedre forstaelsen af syggdommen i samfundet og
gore en reel forskel for andre ramt af sclerose.

6. Positiv pavirkning af mental sundhed

At vaere aktiv og deltage i meningsfulde aktiviteter kan mindske stress, angst og
depression. Det kan ogsa give en fglelse af kontrol og empowerment over ens egen
situation.

Alt i alt kan frivilligt arbejde for Foreningen Sclerose.info veere en stor fordel — bade

for den scleroseramte selv og for andre, der kan fa gavn af deres erfaringer og
engagement. @)
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Nyheder fra verdenen

Gut mycobiota could help predict disability in multiple sclerosis

Scientists uncover how shifts in gut fungi, shaped by genes and diet, may influence disease
severity in people with multiple sclerosis, paving the way for new microbiome-based
treatments

New blood test predicts multiple sclerosis years before symptoms

A research team at the Medical University of Vienna has developed a blood test that allows
the identification of individuals at risk for developing multiple sclerosis (MS) with a high
degree of certainty years before the onset of symptoms. As a result, in the future, diagnostic
and therapeutic measures could be taken early enough to delay or even prevent the onset of
the disease. The corresponding research has just been published in the renowned journal
Nature Communications.

Egr-1 gene identified as crucial regulator of regulatory T cells in multiple sclerosis
Autoimmune diseases, such as multiple sclerosis (MS), inflammatory bowel disease (IBD),
and rheumatoid arthritis (RA), affect millions of people worldwide. These conditions arise
when the body's immune system fails to distinguish between "self" and "foreign" cells, and
mistakenly attacks its own healthy cells, resulting in persistent inflammation and tissue
damage. Central to these autoimmune responses are CD4* T cells, a class of immune cells
that can either promote or suppress the condition.
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Nyheder fra den store verden.
Artikel fra Medical-News

Gut mycobiota could help predict disability in multiple sclerosis
By Dr. Sanchari Sinha Dutta, Ph.D.July 29 2025

Scientists uncover how shifts in gut fungi, shaped by genes and diet, may influence
disease severity in people with multiple sclerosis, paving the way for new
microbiome-based treatments.

A new study published in Frontiers in Immunology revealed that the fungal component
of human gut microbiota is associated with and may influence the development and
progression of multiple sclerosis, a chronic autoimmune disease of the central nervous
system.

Background

Multiple sclerosis (MS) is a progressive neurodegenerative disease that develops when the
body’s immune system mistakenly attacks the protective covering of nerve fibers (myelin
sheath) in the brain. This leads to inflammation, nerve damage, and disrupted communication
between the brain and the rest of the body.

Genetic, environmental, and lifestyle factors contribute significantly to the development and
progression of MS. Recent evidence also links the immune-modulatory role of human gut
microbiota with MS pathogenesis. Although most studies have particularly investigated the role
of the gut bacterial community in MS, some recent evidence has highlighted the involvement
of the gut fungal community (mycobiota).

In patients with MS, an increased abundance of antibodies specific to Candida albicans has
been observed. Candida albicans is the most common fungal member of the gut microbiota,
mostly harmless when present in low abundance. The specific enzyme activity of Candida
albicans has also been correlated with disease severity.

Given the potential involvement of mycobiota in MS pathogenesis, the current study
investigated the composition of the gut mycobiota in MS patients across different treatment
conditions and disease stages. The primary aim was to decode potential associations between
gut fungal communities, immune function, and genetic risk factors in MS.

The study

The study involved 50 patients with MS and 25 healthy individuals as controls. Fecal and blood
samples were collected from participants for the mycobiota characterization and risk factor
analysis.

Two inflammatory risk factors, calprotectin and chitotriosidase, and the strongest genetic risk
factor, the HLA-DRB1*15 variant, were analyzed. Chitotriosidase, an important biomarker of
MS, has been linked to fungi in the cerebrospinal fluid derived from MS patients. Calprotectin is
another important biomarker with strong antimicrobial activity against fungi.

The HLA-DRB1*15 gene variant is the most substantial risk factor for MS, playing a critical role
in regulating T cell-mediated and antibody-mediated immune responses. The specific variants
HLA-DRB1*1501 and HLA-DRB1*1503, which confer the most significant predisposition to MS,
have been linked to an increased incidence of fungal infections.

The participants also completed a food frequency questionnaire to assess the impact of dietary
components on fungal populations.
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Key findings

The study findings revealed a trend toward greater fungal abundance and diversity in MS
patients compared to healthy individuals, although differences were not statistically significant
for overall diversity measures. Specific fungal genera, including Saccharomyces, Torulaspora,
and Malassezia, showed notable patterns in the dataset.

Still, Torulaspora and Debaryomyces were more characteristic of untreated MS patients,

while Saccharomyces was more typical of controls.

The study found a strong association between the mycobiota profile of MS patients and the MS
genetic risk factor HLA-DRB1*15 variants, with carriers of the HLA-DRB1*1501 variant
exhibiting a higher risk of developing severe MS. Specifically, patients carrying the HLA-
DRB1*1501 variant had higher abundances of the Debaryomyces and Talaromyces genera. In
contrast, non-carriers exhibited higher abundances of the genus Cladosporium.

Regarding MS biomarkers, the study found disease-specific correlations between some fungal
groups and blood levels of calprotectin and chitotriosidase, but group-level biomarker
differences were generally insignificant. For example, chitotriosidase levels increased with age
in MS patients. They tended to be higher in untreated patients with a worse prognosis, while
calprotectin levels were found to influence mycobiota composition but did not significantly
differ between patients and controls.

Regarding the impact of dietary habits, the study found significantly higher cholesterol
consumption in MS patients compared to that in healthy individuals. This increased cholesterol
intake was associated with distinct changes in gut mycobiota composition, highlighting altered
lipid metabolism in MS.

Study significance

The study provides new insights into the changes in gut fungal populations that may
accompany MS pathogenesis and progression. The findings about associations between fungal
biomarkers, genetic risk factors, and dietary habits would help better understand MS
pathogenesis and support the development of potential mycobiota-targeted therapy.

The study identified Malassezia as a fungal genus correlated with greater MS severity and
disability, though overall mycobiome diversity (Shannon index) predicted severity more
strongly than any single genus. Malassezia has a high affinity for lipids in the brain, together
with immune suppression and blood-brain barrier disruption in MS, which may facilitate the
entry of Malassezia into the brain and subsequent disease progression.

Overall, the study findings on significant associations between specific fungal populations and
disease severity highlight the importance of considering gut fungal dynamics in MS pathology.
Since the fungal and bacterial populations are closely interconnected, and changes in one
population can reciprocally influence the other, it is vital to consider the entire gut microbiota
as an integrated ecosystem rather than focusing on a single kingdom to better understand MS
pathogenesis.

This study sets the groundwork for the systematic characterization of minority microbial
communities, such as fungi, within the broader microbiome landscape, highlighting the
potential role of gut mycobiota as a biomarker or therapeutic target in future MS research
rather than as an established causal factor.

Journal reference:

Ane Otaegui-Chivite. (2025). Exploring the mycobiota in multiple sclerosis: its influence on disease
development and progression. Frontiers in Immunology. doi:

10.3389/fimmu.2025.1625794 https://www.frontiersin.org/journals/immunology/articles/10.3389/
fimmu.2025.1625794/full

WWW.SCLEROSE.INFO



http://www.sclerose.info/
https://www.frontiersin.org/journals/immunology/articles/10.3389/fimmu.2025.1625794/full
https://www.frontiersin.org/journals/immunology/articles/10.3389/fimmu.2025.1625794/full
http://www.sclerose.info/

Sclerose — Hvad nu?

For en ny diagnosticeret til multiple sclerose-holdet kan det vaere svaert
at finde en grimasse der kan passe: ”A hva’for noget.

Du siger at det der sker med mig er lig med sclerose?” (og sa 117
billeder der farer gennem hovedet pa en som alle ender med det
samme image af invaliden i kgrestolen.) ”Det kan bare ikke passe.

Der ma vaere sket en fejl, en forveksling. Jeg er jo sund og rask og

har bare et lille problem med.....

Situationen er lidt grotesk for alle der har vaeret i den og man sidder
lidt og venter pa det ene signal der udlgser det hele og viser én at
selvfglgelig var det ikke sadan fat. Hvordan kunne det veere det?

Men det kommer bare ikke, tiden gar og uendeligt langsomt gar
teeppet ned for den person man havde vaeret indtil da, og man finder
sigi en anden, uvirkelig dimension, hvor ingenting er det samme som
for og der er den saere fornemmelse af at veere ved siden af sig selv og tilskuer til et drama uden
drejebog.

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

Samtidig starter der en proces oppe i hovedet som kgrer pa hgjtryk og forsgger at forsta og saette
tingene pa plads — og habe pa at finde en udvej. Der er akut krise og alt hvad man rgrer ved
smuldrer mellem fingrene pa en. Og alligevel, som dagene gar begynder man langsomt at affinde
sig med situationen og diagnosen som en hablgs frygtelig beskrivelse af ens tilstand — isaer navnet!

Havde det sa bare heddet noget rarere og mindre sygeligt end ”scle...” — hvad med skole.. eller
skule.. eller maske skalerose — men sa affinder man sig ogsa med betegnelsen og mange andre
detaljer for det der fremover skal vaere en uadskillelig del af ens liv og identitet. Behovet er der jo
for et navn til de symptomer der stadig kommer og driller.

Hvordan der reageres pa MS-diagnosen er forskellig for alle der udsaettes for det, og hgrer vi folk
forteelle om deres personlige erfaringer og erindringer om netop den periode viser den klart hvor
forskelligt de modtager og langsomt laerer at leve med de nye vilkar de har. Men ens for alle er at
det er alvor, dette her, en kropsoplevelse af dysfunktion, noget der driller imellem mig der vil og
det jeg vil - og sa diagnosen der saetter tingene i perspektiv for en. Senere er der sa tid til refleksion,
men for de nye pa holdet er alt jo fremmed og for meget og man lytter meget gerne og lerer af de
gamle, dem der ved noget og har vaeret i gang et stykke tid og kender jargonen og alle
fagudtrykkene. Og alle de erfarne rotter der efterhanden har faet et intimt forhold til sygdommen
har alle en historie at fortaelle, historien om hvordan de var i stand til seette sclerosen pa plads i
deres tilvaerelse og komme videre med livet og keerligheden, der vil leves pa trods.

Hvad er det sa de forteeller, de gamle i garde? Egentlig en meget simpel historie om hvordan det er
at veere menneske, men for de nye som lytter intenst og motiveret er det de vigtige guldkorn som
netop de kan bruge, som giver mening der hvor de star ansigt til ansigt med skabnen den barske.
Det kan veere den fglelse der gennemsiver en beretning, en humor der ikke lader sig knaegte, en
realitetssans der fortraenger angsten eller en overraskende taknemmelighed midt i
besvaerlighederne.
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Det der rgrer os er det der virker for os. Vi lever allerede i en verden med delvis afvisning af det der
foregar lige nu og et hab om noget bedre og det aendrer sig ikke med sclerosens ankomst. Vi gnsker
alle et godt liv uanset situationen, ja faktisk bliver denne overlevelseskraft forsteerket enormt under
pres. Sa alle der har noget at tilbyde af deres unikke livserfaring udtrykt pa netop den perfekte

made denne person gar vil ramme en eller flere andre modtagere som praecis kan bruge netop det.

| dette samveer, denne udveksling der sker mellem to mennesker
selv pa stor afstand kun med sort pa hvidt til at kommunikere med,
er der noget andet der glider i baggrunden for en stund. Den gamle
tilstand er borte og med den relationen med overmagten, den
almaegtige og grusomme der hvert gjeblik kan sla til. | stedet er
man i en oplevelse, smittet af den andens saeregenhed og
beretning, af at det pludselig godt kan lade sig ggre, og at man
ogsa selv vil veere i stand til at vaere staerk eller beslutsom eller
kzerlig eller glad fremover igen pa trods.

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

Det kan veaere at du ikke kan tro at andre er interesseret i din
almindelige historie om depression, chok, ubalance, smerter
eller hvad det er der fylder mest lige nu, men sandheden er at
de ord du nedfalder til andre bliver til et mgde — ikke kun med
dig selv pa en reflekterende made, men ogsa andre vil abne sig for dine ord og en bro imellem
menneskehjerter skabes i det gjeblik af forstaelse og mere udveksling til fglge for alles bedste.

Vi er alle smé bade pa tilvaerelsens store skaebnehav, og i den mgrke nat hvor kun stjernerne er
taendt kan det fgles meget ensomt og hardt at keempe sin egen lille kamp med elementerne. Vi kan
fole det hablgst og os magteslgse og fortabte uden kontakt til andre, men vores ord kan virke som
ngdraketter i den mgrke nat, og pludselig ser vi et lys pa himlen og ved at vi er hgrt og set og
maerket. Og det ggr hele forskellen.

Sgren Beejo Hansen .

Bliv medlem
scleroses info
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(11| Tube

Kom og fglg os (abonner) ... hjeelp os med at vokse og hjzaelp os med at ggre
kanalen god og spandende — for dig selv og os andre

https://www.youtube.com/@Scleroseinfo
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Facebookgruppen

Retningslinjer:

Sclerose.info har lavet nogle retningslinjer for brugen af Facebook gruppen
— og dem bringer vi lige her — bare for en god ordens skyld:

Denne Facebookgruppe - er en del af foreningen Sclerose.info, som blev
etableret i 2002. Det primaere informationsorgan er www.sclerose.info

Retningslinjer for Facebookgruppen

Foruden relevante nyheder er siden tiltzenkt debatter om aktuelle emner,
og vi gnsker en aktiv deltagelse fra gruppens medlemmer, i spgrgsmal der
drejer sig om sclerose.

Vi gnsker IKKE at debatter bliver enstydige og kun omhandler (alternative
behandlinger eller undersggelser som f.eks. borreliose) og admins
forbeholder sig ret til at begraense det og kan slette indlzaeg, der gar ud over
gruppens formal. Admins kan vaelge i selve traden at henvise til at fortsaette
i en privat mail eller en anden gruppe og sa skal dette respekteres.

Vi forventer naturligvis, at alle opslag og kommentarer bliver holdti en
sober og god tone medlemmerne imellem.

Hvis du eri tvivl, er du altid velkommen til at sp@grge admins i en mail.
Opslag der linker direkte til egne hjemmesider og blogs slettes uden varsel,
men man er altid velkommen til at poste hele blogindlzeg eller indslag.
Siden henvender sig til alle, der vil sgge information om sclerose, og

Sclerose.info modtager gerne forslag og ideer fra gruppens medlemmer til
initiativer for scleroseramte og deres pargrende.
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Foreningen Sclerose.info

Det er os med de rgde cirkler. De rgde cirkler symbolisere at vi er flere, du er ikke
alene med din MS (sclerose) — de symbolisere sammenhold — de symbolisere
fremadrettethed — de symbolisere blod (sved og tarer) som, er en del af vores liv
som scleroseramte. Sclerose.info blev stiftet 1 marts 2002 og har siden vores start
veeret en stor del af at praege hele debatten om sclerose | en mere positive retning,
for selvom det er alvorligt at have MS (sclerose), sa SKAL vi leve et godt og positivt liv,
pa trods.

Vores formal er og har altid veeret at seette den scleroseramte og dennes pargrende i
centrum, at gge informationen om MS (sclerose), at skabe et bedre kendskab til MS
(sclerose) for derigennem at ggre det nemmere for os scleroseramte at leve med MS
(sclerose). Sclerose.info drives primaert af scleroseramte hvilke ggr at vi forstar vores
situation, pa godt og ondt, vi er en del af det liv man som MS’er (scleroseramte)
lever. Af same arsag ved vi hvad det betyder nar “vi burger vores slogan :

Det handler om at leve

www.sclerose.info
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Facebookgruppen

Anonyme
... Skrevet af admin Karin Joy

Hej alle i gruppen

Her er en besked fra admin-gruppen.

Teknikken pa fb udvikler sig og forandrer sig hele tiden og derfor ma vi som
admins af og til genteenke et eller andet og derfor ogsa give jer information
om hvad der besluttes.

Vi har i admingruppen en forstdelse for at der kan veere medlemmer, der
har behov for at spgrge om et eller andet, OG at den person der spgrger,
maske har venner, naboer, familie eller kollegaer i gruppen, sa af og til, vil
man gerne kunne spgrge anonymt.

DET synes vi er MEGET forstaeligt, og absolut godkendt fra os. Ogsa selvom
vi bestemt foretraekker at der er navn p3, sa er det 100% i orden at der kan
veere situationer, hvor man vaelger at vaere anonym. Vi vil sa habe at man
kun vaelger det, hvis det er virkeligt vigtigt for en.

Nar nogen laver et anonymt opslag, sa skal andre gruppemedlemmer, IKKE -
absolut IKKE bebrejde dem at de er anonyme. Hvis man ikke kan lide
anonyme opslag, sa skal man blot hoppe de opslag over. Det er IKKE i
orden, at ga ind pa et anonymt opslag, for at brokke sig over at det er
anonymt.

Det er heller ikke i orden, at lave en ny trad, for at brokke sig over at nogen
veelger at lave et anonymt opslag. Den slags opslag vil blive slettet lige sa
snart vi ser det. Man ma altsa gerne lave anonyme opslag, ogsa selvom om
nogen ikke kan lide det.

Bare spring over det du ikke kan lide. Det er SA meget i orden at ggre det.
MEN det er altsa kun som trad starter, at man i gruppen kan vaelge at vaere
anonym. | alle andre sammenhange har man selvfglgelig sin profil synlig.
OG beslutningen ER taget, sa vi behgver ikke nu en lang debat om anonyme
opslag.

Venlig hilsen admingruppen
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Du holder pa en handicap parkeringsplads

— Det er ikke i orden !!

Jeg har hgrt alle de undskyldninger der findes — jeg skal bare lige ... det tager kun 5
minutter ... pgghmm det troede jeg ikke ... osv osv.
Der er en grund til at der er lavet handicap parkeringspladser, og der findes ingen
gyldig grund til at “komme til” at holde der. Det er mangel pa respekt.

Jeg har sclerose. Vi er mere end 18.000 mennesker | Danmark der har sclerose.
Sclerose er en af de fa sygdomme der ikke findes en helbredelse for. Nogle dage er
gode og andre er darlige for os scleroseramte. Pa de gode dage kan man ikke altid

se sclerosens spor — pa de darlige dage kan man maske ikke ga uden hjelpemiddel,

storke, eller ma bruge kgrestol. Der er dage hvor man kan have nervesmerter som

betyder man ikke kan fungere. Generelt er jeg glad — et positivt menneske (er du et

positivt menneske ?) ... men jeg bliver sur nar du tager en plads der er reserveret til
os handicappet.

Od 0 .
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