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Forord

November 25

...0g vi star stadig i en krig ... vel flere krige selvom der snakkes om at der fred det ene
sted, men er der ......

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. Ham der praesidenten, han har lovet at krigene stopper i morgen, lige om
lidt, en uge efter han tiltradte, jamen, sa i naeste uge eller som han tit siger — det sker
lige om lidt, jeg afveerger der, 3 verdenskrig, jeg er den bedste....

Ord kan faktisk ikke beskrive det

November — er ikke er favorit maned for mig. Jeg synes den er traels. Kulde, regn,
masser af regn, blaest, storm, SNE ... jeger ikke glad for sne! ... og hvis man er heldig
titter solen frem....

Mgrket er over os. Det er mgrkt nar man gar pa arbejde, det er mgrkt nar man har fri.
Mange med sclerose er ekstra udfordret. Lad os fa lys!

November har vaert en maned der har budt pa nye og speendende ting for
Sclerose.info. Vi har arbejdet mere med kognition. Der tales stadig for lidt om
kognition. Dette symptom som er sa sveert at se, som er sa veert at forsta — men har
sa stor betydning og indflydelse for den scleroseramte.

Fatigue — eller sclerosetraethed som det ogsa kaldes, som man ikke kan forklare
ordentligt og som nogen tror bare er at man er traet og udkert. Det er fa der forstar at
det er som en bil der Igber tgr for benzin, olie og far flade dak pa en gang. Og, dr er
gaet fuldstaendig koks i det elektriske system. Alle sikringer er sprunget.
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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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VI har ogsa haft fokus pa PIRA i november.
| december kommer der et interview vi har haft med leder af det danske Scleroseregister
Professor Melinda Magyari. Rigtig godt, spaendende og forklarende. Glaed dig!

November er ogsa maneden hvor man begynder at ggre sig juleklar. Jul, gaver, mad, hygge,
samveer ... ogsa travlhed og hvor man skal huske at passe pa sig selv.

Lad december komme lad os nyde maneden.

Vi er i gang med planlaegning af 2026, projekter og aktiviteter.

| den forbindelse der leder vi efter haender til at hjaelpe.

Vi har brug for dig !

Mange tror at man skal bruge masser af timer. At man skal vaere uddannet indenfor
administration. Det er ikke tilfaeldet. Det vigtigste er at man har lyst og gerne vil hjzelpe.
Skriv til mig. Direkte pa mail kim@sclerose.info eller i direkte besked i Facebookgruppen.

Lad december komme — lad den sidste maned blive god for alle

Kim
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November

November er arets elvte maned, men efter romernes gamle
kalender arets niende. Navnet kommer af det latinske "novem",
der betyder ni.

Det gamle, danske navn var "slagtemaned". Man slagtede de dyr,
der ikke var vinterfoder til nu, hvor det var sa koldt, at man kunne
t@rre, salte og ryge kgdet uden risiko for, at det blev fordaervet.
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Han er ved at gore sig klar !

WWW.SCLEROSE.INFO



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

Giver julen stress ?

Ar efter &r oplever vi i Sclerose.info at mange henvender sig fordi de fgler at julen kan vaere
stressende.

Ar efter ar, rader vi folk til at huske pa at julen er en dejlig tid, men at man ogsa skal passe pa
sig selv fore julen er dejlig, men der er masser af ting at lave, steder at skulle, aktiviteter at
deltage i, gaver der skal kpbes osv osv osv.

Julen er glaedens tid — julen er familiens tid (masse af mamse ... uhhh))

Mange fgler at julen ogsa er stressende for der skal ske sa meget — og der er hele tiden
masser af mennesker omkring der larmer og stgjer. .. Bare vent til jule indkgb :-/

Afstem din maned.

| sidste blad skrev vi meget om energi, hvordan man bruger den osv. .... Hvis du ikke lzeste det
sa find det frem og kig, og husk at december bliver en meget aktiv maned — det er vigtigt du
planlaegger den sa du har energi hele maneden — og iseer omkring julen og nytaret.

Der er risiko i den kommende maned ... huske det
Men ... nyd din december

Senere i bladet kommer der en artikel af formand Kim G. med gode rad for december

// admin
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KOMMER | DECEMBER

Sclerose.info har besggt det Danske Scleroseregister og talt med leder Prof. Melinda
Magyari.
Glaed dig til et super spaendende og godt interview

Interview om PIRA

Bliv medlem
sclerosee info
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Min November

November synker stille ned
i kulden, i mgrket, i den stille venten.
Dagen bliver tidligt traet,
og natten breder sig som et taeppe
over tanker, der bade frygter og haber.
| kulden gemmer sig en varme,
et |gfte fra december,
som star pa taersklen og banker blidt.

Lys i vinduerne, varme i haenderne,
en maned der vil baere én igennem.
Men midt i forventningen
sidder en stille bgn:
at kroppen vil samarbejde,
at sygdommen holder sigi ro,
at julens fred far lov at vaere fred.

For jeg baerer mine hab foran mig
som sma lanterner,
og hvert af dem siger:
“Ma naeste ar blive mildt,
ma december blive keerlig,
ma jeg fa lov at veere mig —
uden at noget opfgrer sig dumt.”

Og midt i novembermerket
lyser de lanterners glgd
varmere end solen.

Digt af anonym til Sclerose.info © 2025
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En ny forstéelse af MS
Vi er blevet klogere pa ccleroce

Den finder du pa MSquiden.dk

Sclerose kan veaere sveer at forstd - bdde for dig, der lever med
sygdommen, og for dine narmeste, Heldigvis bliver forskerne hele
tiden klogere, og den viden deler vi med dig p&d MSguiden.dk.

Her kan du lzese om den nyeste viden og f& indsigt I, hvad der sker i

kroppen ved MS - b&de de synlige forandringer og det, som kan
vzere svaerere at se, som kan fare til sygdomsprogression over tid.

Vi ved mere i dag, 09 vi vil gerne

dele den viden med dig.

@ UASQUSGPY 00IZ " BARGBUM - §/V YOUDS SZOZG O'1'A SEE00SZ-HA-1LYW

Hm’ c{u C,bOf'gS’Vna/?

Find svaren 1 MSg



http://www.msguide.dk/

Sammen er vi staerkere.

Bliv en del af sammenholdet i Sclerose.info
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Julen, forventningerne og virkeligheden — Rad til at passe pa sig selv med
sclerose

For vi nu synger Dejlig er Jorden, eller nu er det jul igen og nu er det jul igen ... skal du
huske p3, at julen ser forskellig ud for alle

Julen bliver ofte fremstillet som en tid fyldt med glaede, ro og smil.
Reklamerne viser harmoniske familier, perfekte gaver, vellykket mad og et hus, der dufter
af kanel og fred.

Men for mange — ogsa helt uden sygdom — er december alt andet end idyllisk.

Det er en maned, hvor listen over opgaver bliver dobbelt sa lang: indkgb, gaver,
madlavning, sociale arrangementer, forventninger, traditioner og pres. For scleroseramte
kan denne tid blive endnu mere udfordrende, fordi sygdommen ikke tager pause, bare
fordi kalenderen siger jul.

Det er ikke kun treetheden og de fysiske symptomer, der presser.
Det er ogsa skyldfglelsen: “Jeg burde ggre mere,” eller “de bliver skuffede, hvis jeg ikke
kommer,” eller “det er jo kun én gang om dret.”

Men julen er ikke en eksamen, man skal besta.

Det er en tid, man skal leve igennem — pa sin egen made og efter sine egne behov.
December kraever derfor ekstra omsorg, ekstra serlighed og ekstra styrke. Ikke styrke som
i at presse sig selv, men som i at vaelge sig selv.

Det er ikke et nederlag at sige nej. Det er ikke egoistisk at passe pa sig selv. Og det er ikke
et tegn pa svaghed at lytte til sin krop — tveertimod er det en af de stgrste former for
mod, et menneske med sclerose kan udvise.

Denne artikel giver rad og refleksioner, der hjalper med at navigere julens travlhed —
uanset om man er ung og ny-diagnosticeret, midt i arbejdslivet eller lengere henne i
sygdomsforlgbet.
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| bedste smilende julemands stil kommer der her nedenfor gode rad til dig;

“Mod er ikke at presse sig selv. Mod er at vaelge det, der gar én i stand til at
sta op igen i morgen.”

1. Husk at du gerne ma sige nej — ogsa selvom det er jul

Mange med sclerose oplever en naesten konstant darlig samvittighed:

“Jeg burde kunne mere... jeg burde vaere med... de forventer det... det er kun én gang om
dret...”

Men sandheden er: julen bliver ikke bedre af, at du overbelaster dig selv.

At sige nej er ikke egoistisk.

Det er en made at beskytte dit helbred pa.

Giv dig selv lov til at veelge de arrangementer, der giver dig energi — ikke dem, der tager
den fra dig.

2. Del dine graenser — fgr du nar dem

Venner og familie kan ikke geette, hvordan du har det.

Det er ikke fordi de ikke vil forsta det — de ved det bare ikke.
Fortzel dem stille og roligt, hvad du har brug for:

» “Jeg vil gerne komme, men jeg kan kun blive et par timer.”
e “Jeg har brug for en pause i Igbet af aftenen.”

* “Jeg kan ikke spise alt for tung mad lige nu.”

Det er lettere at dele graenserne fgr, man rammer muren.

3. Planlaeg pauser — som om de er lige sa vigtige som aftalerne

For mennesker med sclerose er hvile ikke et valg, men en ngdvendighed.

Lav sma “andehuller” i kalenderen. 10 minutter i bilen, en halv time hjemme i sofaen, en
gatur alene. De sma rum er dem, der ggr de store dage mulige.

Og husk: Det er bedre at holde pauser end at blive veeltet af udmattelse.

4. Treening er ikke et krav — det er en gave du giver dig selv -HUSK
Det kan maske fgles som endnu en ting,
man skal presse ind i december, men
fysisk aktivitet er noget af det bedste, du
kan give dig selv i en stresset maned.
Det styrker bade styrke, balance,

humgr og mental modstandskraft.

Det behgver ikke vaere meget:

¢ 10-15 minutter om dagen

e let styrketraening

e en gatur i dagslys

e straek eller balancegvelser

Det vigtigste er, at du maerker din krop —
og giver den opmaerksomhed, fgr
sygdommen kraever det.
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“Man behgver ikke forklare sig for at passe pa sig selv.”

5. Du skylder ikke nogen en forklaring

Hvis du ikke drikker, ikke spiser sovs, ikke danser, ikke bliver laenge, ikke pakker gaver ind,
ikke vil til tre julefrokoster i traek — sa behgver du ikke forklare dig.

Du ma gerne bare sige:

“Jeg gar det, der er bedst for mig.”

Det er nok.

6. Unge med sclerose er under et szerligt pres

Unge i starten af tyverne — dem der studerer, arbejder, dater, bygger karriere — star et
helt andet sted i livet end mange af dem, der far sclerose i 30’erne.

De unge keemper ofte med:

e frygten for at veere “den syge”

o fglelsen af at vaere anderledes end jeevnaldrende

e et socialt pres, der handler om at vaere ude sent, drikke mere, vaere med overalt

e et arbejdsliv eller studie, der slider mere end det giver

Til de unge er radet:

Lyt til din krop, for du lytter til presset omkring dig.

Du behgver ikke bevise noget over for nogen. Du er ikke svag, fordi du passer pa dig selv
—du er klog.

Og der er intet skamfuldt i at veere ung og have sclerose. Der er styrke i at sta ved sin
virkelighed.

“Sclerosen skal ikke bestemme december — du ma gerne selv saette
tempoet.”

7. Husk at sclerosen ikke bestemmer — du ggr

Du kan ikke kontrollere alt. Men du kan kontrollere meget mere, end sygdommen vil have
dig til at tro.

Du kan velge:

e hvor du laegger din energi

e hvem du bruger tid med

¢ hvad du siger ja og nej til

¢ hvordan du vil have december til at se ud

Sclerosen er en del af dig — men ikke chefen over dig.

8. Giv dig selv lov til gleede

Julen skal ikke kun vaere udmattelse og frygt for forveerring.

Der er ogsa plads til glaede: lys, varme, musik, ro, kaerlighed, sma gjeblikke der bliver
store, nar kroppen far lov at veere med.

Nogle dage vil veere lettere end andre.

Men december er stadig din maned — ikke sygdommens.

Afslutning
Hvis du tager ét rad med dig, sa lad det veere dette:
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Afslutningen,
Hvis du tager ét rad med dig, sa lad det vaere dette:

Du ma gerne vaelge dig selv.
Ogsa i december.
Maske isaer i december.

Det kan virk nemt — mn er maske ikke altid

Lad julen komme, forbered dig lidt om end ikke andet som i tanker og mentalt
Veer zerlig til din familie og venner

Kim
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Sammen er vi staerkere.

Bliv en del af sammenholdet i Sclerose.info

Bliv medlem

sclerosego
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Projekt hjzelp
Her i 2025 og i 2026 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

Bliv medlem

sclerosegn::

... det handler om at leve

WWW.SCLEROSE.INFO



http://www.sclerose.info/
http://www.sclerose.info/
mailto:kim@sclerose.info
https://www.sclerose.info/tilmeld/medlemskab/

Bliv frivillig i Sclerose.info

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

Legatsans@gning og fondsansggninger.

Vi har det meste af ansggningen og materialet klar — det skal tilrettes efter dig sadan du
feler 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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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 stgtter du
vores faellesskab — og hjaelper os
sclerose

o°, f scleroseramte og vores vilkar.

|n O . Du kan ligeledes som medlem opna
rabat pa @gvrige arrangementer som
Sclerose.info arranger eller er

medarranggr pa.
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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"

His 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 feaellesnaevner - sclerose.

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

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

Vi tror du vil blive staerkere 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 glaeder os til at du bliver det naeste ansigt i vores lange
raekke...

// Admin
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Frivillig i Sclerose.info

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.

His 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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At veere frivillig for Foreningen Sclerose.info, som arbejder med information
om sclerose, kan vaere en stor fordel for en scleroseramt af flere grunde:

1. Styrket fllesskab og netvaerk

Som frivillig bliver man en del af et faellesskab 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, iseer hvis man selv har oplevet,
hvor vigtigt god information og st@tte 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
bekeempe fordomme. Dette kan forbedre forstaelsen af sygdommen i samfundet og
gore en reel forskel for andre ramt af sclerose.

6. Positiv pavirkning af mental sundhed

At veere 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 vaere en stor fordel — bade

for den scleroseramte selv og for andre, der kan fa gavn af deres erfaringer og
engagement. &
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Efterar / start vinter / vinter

Tiden er her hvor vi er meget mere inde — og det er tiden hvor infektioner — influenza —
forkglelser — Covid eksplodere.

Det er sadan ar efter ar.

Derfor, et par rad som aldrig kan blive sagt for meget.

Forebyg infektioner

*Vaccinationer: Overvej at fa influenzavaccination og pneumokokvaccination efter
samrad med din laege, da infektioner kan udlgse MS-attakker. Der har vaeret stor (og er
vel stadig) debat om man skal eller ikke skal lade sig vaccinere.

Sclerose.infos holdning er at forebyggelse er godt.

Debatten om vaccinationer kommer op hvert ar.

Valget er naturligvis dit eget.

Radfgr dig med din neurolog/sclerose laege, din sygeplejerske og/eller din praktiserende
lege.

*Sundhedspleje: Vask haender ofte og undga kontakt med mennesker, der er syge, da selv
sma infektioner kan pavirke dit immunsystem og forvaerre symptomer.

Nar du er ude, cafe, aktivitet eller lignende sa er det er god ide at have noget antiseptisk
vaeske / gel med.

Og husk som altid sagt — vask dine haender hyppigt — og brug tid pa din handvask

// admin

Bliv medlem
sclerosesinfo

N
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GADS FORLAG

Tryk pa billedet er HER for et direkte link til saxo.com hvor du kan kgbe bogen
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(11| Tube

Kom og fglg os (abonner) ... hjaelp os med at vokse og hjelp os med at ggre
kanalen god og speendende — 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 tilteenkt 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 indlaeg, der gar ud over
gruppens formal. Admins kan veaelge 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 holdt i en
sober og god tone medlemmerne imellem.

His du er i tvivl, er du altid velkommen til at spgrge 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 blogindlaeg 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 gentaenke et eller andet og derfor ogsa give jer information
om hvad der besluttes.

Vi har i admingruppen en forstaelse for at der kan vaere 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 pa, sa er det 100% i orden at der kan
veaere situationer, hvor man veaelger at vaere anonym. Vi vil sa habe at man
kun veelger 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. His 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
vaelger 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 .
@% sclerosee¢info
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