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Forord

Marts 2024
Pasken ... og fordret har forsggt (uden synderligt held) at vise sig ...

...og vi star stadig i en krig ... flere krige ......
Det er trist ....

Vi har jo vannet os til det

Det er gammel nyt nu.

Der skal meget til fgr vi huske det igen.
Verdenen er helt skaev

Den amerikanske valgkamp er i gang.
Den russiske “valgkamp” blev hurtigt overstaet ...

For os scleroseramte der spgger hele problematikken om fysioterapi — hvad kan man,
hvad ma man, er vi igen blevet ringere stillet — hvad sker der ....

Jeg har sagt det igennem de sidste 20-25 ar ...

@konomisk der bliver det ikke bedre i fremtiden !

Vores muligheder bliver IKKE bedre !

Tingende bliver KUN bedre hvis der findes/laves/udvikles en ny medicin — hvis man
opfinder eller udvikler nye ting eller gadgets der kan ggre vores tilveerelse nemmere —
at man for pokker for Igst problemet/gaden om sclerose. Finder ud af hvorfor.

Fakta er — at det der sidder nogle politikere der er valgt for 4 ar

De er meget glade for at sidde der _ og vil gerne sidde der igen efter 4 ar

Sa det med lang tids planleegning det ggr man ikke for megeti ........

Men det er vigtigt at man spare penge — pa den korte bane sa man kan vise resultater,
og vise at det gar godt

Jeg tror faktisk ikke rigtig at der er den store forskel politisk — partimaessigt ....
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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 bliv en af os | Stgt os scleroseramte

WWW.SCLEROSE.INFO



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

Da jeg fik diagnosen sclerose, foregik meget fysioterapi pa hospitalet .

Jeg kan huske tilbage da man lukkede de fleste fysioterapi klinikker pa hospitalerne, og de
offentlige. Man flyttede det ud i det private, hvor man sa gav tilskud.

Man ville spare pa udgifter pa hospitaler, sa man flyttede "problemet” fra en kasse til en
anden.

Sa kom der er rapport frem nogle ar senere at nu var udgiften til fysioterapi steget
fuldstaendig vildt — det var uacceptabelt — man matte gg@re noget.

Det var fgrste gang jeg huske at man startede med at begraense fri fysioterapi — gjorde det
mere besveerligt.

Siden har det gaet trip trap traesko — vi tager lidt her — vi spare lidt her og der ...

Det bliver ved tro mig.

Danmark er et velfeerdssamfund — elle var. (det er det stadig men det er begyndt at blive
tyndere og tyndere)

Forstaelsen for os scleroseramte er der. Det er den for alle med kronisk sygdom
Vi er en gruppe man gerne vil hjelpe — og g@r det

MEN — der er nogle betragtninger — gkonomi — som man hele tiden filer pa.

Og med dette — bliver vi ramt !

Hvad er fair ?
Hvad er rigtigt ?

Jeg har aldrig forstaet hvorfor pokker man ikke bruger de data som man har opsamlet om
sygdommen, til at leegge et skema for os.

Lad vaer med at spare penge og bruge sa lidt man kan pa den korte bane — for sa en risikoen
for at ”vi” bliver dyre pa den lange stgrre.

Brug MANGE penge og ressourcer pa den korte bane — behandling — traening — terapi for at
sikre at ”vi” bliver billigere pa den lange ... for vi bliver flere og flere...

Politik er en sjov underlig stgrrelse ...

Dette blad handle meget om sgvn.

Du skal sove godt — du skal lade din krop blive udhvilet

Del dine erfaringer med os andre — hjalp os alle, hjalp hinanden med at sove bedre.
Sov godt !

Og nyd foraret der smiler

Kim
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Foraret ...

arstiden efter vinter og fer sommer, hvor treeer
og blomster springer ud, og det bliver mildere og
lysere i vejret regnes traditionelt for at omfatte
manederne marts, april og maj
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Hjaelp Sclerose.info

Y

Vi har brug for din hjzelp !!

Sclerose.info vil gerne blive bedre til alt.’

Vivil gerne ggre mere end det vi ggr i dag.

Vi vil gerne have et bedre blad og have mere indhold — vi vil gerne lave flere podcast, vi
vil gerne lave flere interview og meget meget mere.

Men vi kan simpelthen ikke na det. Os der arbejder med Sclerose.info — vores
administration, de vidunderlige mennesker der skriver for Sclerose.info

Hvis du sidder og mangler lidt at bruge nogle timer p3a, kom frem
Hvis du gerne vil bakke op om vores arbejde, kom frem.

Vi har brug for nogen der gerne vil skrive til bores blad (og hjemmeside — men bladet er
omdrejningspunktet) — lave indhold

Vi har brug for nogle af jer kreative mennesker der kan lide tekst, eller kan lide at tage
billeder — sa bruger vi dem

Lav interviews

Podcast

Eller et meget vigtigt punkt. Marketing
Hjeelp os med at komme ud og fa gode forhold med virksomheder.

Sponsorater — projekter

Skriv en mail til kim@sclerose.info_eller skriv pa Facebook

/!

admin
Kim
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HVORDAN KOMMER
JEG IGENNEM KRISEN?

En selvhjaelpsguide til mennesker, der rammes
af alvorlig sygdom, og deres pargrende

E'i‘?ﬁ@ Laes og hent guiden her:
Elﬁ?% sanofi.dk/da/om-sanofi/selvhjaelpsguide

HVORDAN
KOMMER JEG
IGENNEM
KRISEN?

Nu ogsa som podcast
eSpotify’ Google Podcasts

PSP ODCAST

SANOFI GENZYME v
E\-nfowen'ny Lf#e




Foraret springer frem.

Arstidens mgrke, verdens raedsler — Negativitetens bjergtop.
Foraret springer frem, varmblodigheden vagner op.

Solen der rammer min sultne krop.
Blodets varme, kroppens stivhed ggr ngdstop.

Den friske lune luft, mindre tgj.
Huden ander, blgd igen som flgj.

Naturens farver, gjet har laenge savnet.
Farvernes glaede, mit hjerte har favnet.

De forars kade fugle, flgjter lystig.
Glade lyde, en symfoni sa yndig.

Forarets charme, positivitetens lyse abne sind.
Naturens dufte, guider som en styrepind.

Af. Niels Rgnde-Andersen
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Dagen efter en darlig nats sgvn ..........

Der er skrevet mange mange ting og artikler osv osv om sgvn og hvor vigtigt det er at
sove godt.

Kroppen reparere sig selv bedst om natten

Hvis man IKKE far en ordentlig sgvn har det MEGET hyppigt store konsekvenser indenfor
fglgende omrader af MS / sclerose :

* Kognition (safremt du har kognitive problemer uanset i hvor stor grad, bliver de
forveeret og symptomerne hvad enten de er bliver stgrre/mere udtalte.

* Fatigue. Det vi ogsa kalder sclerosetraethed. Det sa mange IKKE-scleroseramte ikke
forstar
hvad er... det er ikke bare traethed. Det er ikke bare, jeg er lidt mat, jeg slar over pa
reservetanken. Det er — nu er bilen Igbet tgr for benzin. Der er udsolgt — jeg falder
sammen NU. Jeg er traet nar jeg vagner — jeg kan ikke overskue at finde energien til at
komme ud af sengen.

* Humegr svingninger. ALLE kender det at man har sovet darligt, og man har kort lunte.
Sperg en hvilken som helst person — MS eller ej. Men for os scleroseramte — betyder
darlig sgvn og kort lunte — bade at vi bliver kanon sure pa ingen tid. Det kan ogsa give
sig udfald i at man har meget let til tare — greeder. At man griner hysterisk. Vores
humgr svingninger fra normale kan man gange med 10 -20 -30

* Balancen. Man gangeroder man rundt. Ogsa selvom dette ikke er et normalt symptom
man har — sa roder man — man er mere kluntet efter en darlig nats sgvn. For
scleroseramte der har balance problemer bliver det igen forvaeret. De dage er der bare
ikke ret meget der virker.

* Spasticitet. Efter en darlig nats sgvn er din krop meget mere spaendt. Du vil kunne fgle
at nar du rejser dig op, sa spaender dine bene — eller nd du laegger dig ned pa ryggen
spander dine ben. Det er hvis du normalt ikke lider af spasticitet. Men hvis du normalt
har problemer med dette, sa ved du hvordan det fgles — du far spastiske beveegelser —
du kramper ... kan ogsa ske ved at du sidder ned og skal straekke benet ud at dit ben
spander op / kramper.
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* Smerte. Darlig sgvn kan give hovedpine... ggre at man far mere ondt, om det er i
ryggen eller skuldre, nakke. Hvis du lider af smerte — og vaerst neurogene smerter — sa
kan en dag efter en nats darlig sgvn blive et helvede. Du har ondt — over det hele ...
eller "bare” i en del eller enkelte del af kroppen. Den der konstante knivskarpe smerte,
du bare er der uanset hvordan man saetter sig eller laegger sig.

* Syns problemer — det vil se problemer med gjnene. Blgret syn. Dobbelt syn

* Uroikroppen. Det er sa sveert at forklare. Uro i kroppen. Kroppen opfgre sig underligt.
Det kan ikke falde til ro. Det er sma jag — sma ryk ... det kan vaere synligt eller ikke-
synligt. Hvis du normalt har uro i kroppen som et symptom ... er hele din krop i total
uro og vildere. Mange gange FRYGTER du for den kommende nat — for hvad nu
hvis........... Og sa skubber du pludseligt til dit mentale jeg

* Koncentrations problemer. Dette er et kognitivt symptom. Men pa manglende
nattesgvns dage bliver det sa forvaeret mange gange at det lige bliver trukket ud af den
samlede del som kognition. Du kan simpelthen ikke koncentrere dig om noget som
helst. Som jeg har hgrt sa mange gange ... ”jeg kan ikke engang koncentrere mig om at
se en film ...”VI er 15000+ mennesker i Danmark, hvor sgvn er sa forbandet vigtig.

Som skrevet tidligere — find nogle rutiner der kan sikre at du sover godt.

Fa talt med din scleroseleege/neurolog og/eller din privat praktiserende lzege.

Sgvn ma IKKE blive et problem eller en hyppigt tilbagekommende tilstand — fordi det kan
skade dig sa meget.

// admin
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Sammen er vi staerkere.

Bliv en del af sammenholdet i Sclerose.info

Bliv medlem

sclerosegf\.o
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Multipel sclerose
Fa hjeelp til at forsta
dine symptomer

Multipel sclerose er en kronisk sygdom, der ofte rammer som lyn fra

en klar himmel. Heldigvis kan korrekt behandling holde attakkerne
nede og begranse nerveskaderne. Desuden er det muligt at lindre

mange af de symptomer, der opstar, sa du far en hgjere livskvalitet.
Hold derfor gje med, hvordan din sygdom udvikler sig mellem dine
aftaler pa klinikken.

En hjeelp til at huske det hele kan vzere at udfylde et forberedelsesskema,
som er udviklet i samarbejde med sygeplejersker, der arbejder med MS.
Du finder skemaet pa kenddinms.dk sammen med tips og gode rad til
et bedre liv.

g' N OVA RT I S Novartis Healthcare A/S, Edvard Thomsens Vej 14, DK-2300 Kebenhavn S
~ TIf. +45 39 16 84 00, skriv.til@novartis.com, www.novartis.dk
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Urolige ben om natten

Det kender mange af os.
Men hvorfor sker det ?

Der kan vaere mange grunde — og du skal altid sgrge for at tale med din leege / sclerose laege
om dette. FA snakket og evt. fa set pa hvad der kan ggres medicinsk.

Det er vigtigt !!

En darlig natte sgvn for dig og/eller din partner betyder gget kognitive udfordringer dagen
efter, eller kan ggre.

Derfor som skrevet mange gange — sgvn og god sgvn er vigtig!

Men nar man har urolig ben, ben der spjaetter og sma kramper eller store kramper — sa er det
jo sveert at sove.

Vi har undersggt en del, og vi har spurgt nogle om rad.
Bevaegelse
Jo mere du bevaeger dig i Igbet af dagen — bruger dine muskler — jo bedre slapper musklerne

af om natten
Uanset hvor mobil du er — jo mere du holder dig i gang jo bedre — ogsa for natten.
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Konstant spaending i dine muskler

Fordi der er darlig kommunikation til dine muskler og fordi mange har nedsat bevaegelse,
bliver dine muskler kortere og der kommer tit spanding i musklerne

Det kan betyde at nar du sover om natten og du bevaeger dig og andre dine ben fra en bgjet
position til udstrakt position, sa ggér denne a&ndring at dine korte muskler og den konstante
spaending at du oplever en krampe — spasme. Det kan bade vaere smerte fuldt og man vagner.

Et rad til dette er — at safremt du far krampe eller spasme og din partner er ved siden af, lad
denne laegge sin hand pa den muskel det er — det far mange gange musklen til at slappe af.
Sta op safremt det er i foden

Hvis det er i leeggen — fa din partner eller dig selv til at Igfte benet op, hvor man holder pa
bagside af laret lige over knaet (sa underbenet hanger som et pendul) Det kan afhjaelpe.>

Masser dine ben

For du gar i seng, masser dine ben (eller fa din partner til det)

Bade lar muskler og leegge — evt. dine ankler og fgdder.

Hvis du har en massage bold — brug den

Lad den rulle over dine overlar muskler, og under knaeet pa ydersiden hele vejen ned til
anklen (langs skinnebenet) Du kan maerke spandingen nar du ggr det.

Evt. brug noget massage olie

Serg for at brug ordentlig tid pa toilettet fgr du gar i seng.

En urolig blaere — halv eller helfyldt kan veere med til at genere og skabe uro i dine ben

Du kender sikkert dine sma tricks til at sgrge for at blaeren temmes. Brug dem — og den tid
kommer godt igen

Last t@j/nattgj

Lad vaere med at sove med stramme teetsiddende bukser. Ogsa det er med til at genere dine
ben.

Prgv at se hvordan du kan bedre din situation — vaer talmodig.

Del dine erfaringer med os — i Facebook gruppen eller send en e-mail til admin@sclerose.info

.
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Har du lyst til at hjzelpe Sclerose.info ?

Det kraever IKKE at du skal bruger mange timer hver dag — men du kan bruger 1-2-3
timer om dagen, eller om ugen — eller "bare” deltage i nogle af de mange projekter som
Sclerose.info har eller starter indenfor forskellige emner .

Vi har brug for nogle af jer der har lyst til at skrive
Til brug for artikler — det skrevne ord — til vores PDF magasin, hjemmesiden og
facebookgruppen, har vi brug for jer der kan skrive.

Vores admin, bade pa Facebook, redaktionen pa PDF bladet, og til hjemmeside har
travlt.

Samtidig vil vi gerne have friske gjne og ord — sa hvis du har lyst til at skrive for/med
Sclerose.info sa ret henvendelse til Kim i vores lukkede gruppe pa Facebook eller pa
mail kim@sclerose.info

Du kan skrive om din egen situation — din egen sygdom eller til dig som er pargrende,
om dit syn og tanker.

Du kan skrive om emner som vi som foreningen Sclerose.info arbejder med, som f.eks.
kognition. Kognition behgver ikke vaere om dig selv (det kan det godt vaere), men det
kan ogsa vaere at du sgger om kognition pa nettet, laver din(e) egne undersggelser eller
lignende.

Kom frit frem — vi har brug for haender
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06 KERLIGHED
| SKLEROSENS TEGN

GADS FORLAG

Tryk pa billedet er HER for et direkte link til saxo.com hvor du kan kgbe bogen
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MS er en designsygdom

...Hvad for noget ??? ...
Hvad mener jeg egentlig med det ?

Sandheden er at min MS-diagnose ikke, | virkeligheden, giver nogen detaljer om hvordan jeg er
syg. Andre diagnoser som “brakket arm” giver dig en ret god Ide om hvilke symptomer man kan
forvente af en med diagnosen.

MS er sveer at fortaelle andre om, de fleste mennesker du mgder pa gaden, kender ikke
sygdommen eller ogsa kender de historien om en der havde diagnosen og sa er det sadan MS ser
ud for dem.... En anden udfordring er ogsa at folk (herunder ogsa journalister og folk der laver
undertekster til Tv-programmer), tror at Sclerose, MS og ALS er den samme sygdom, da de alle
indeholder ordet “Sclerose” .

Jeg valgte til sidst fglgende forklaring: MS er en design sygdom, det betyder at du far din helt
egen specialdesignede udgave af MS. Det betyder at, selv folk med MS-diagnosen, ikke ved hvilke
symptomer du har. Mine symptomer er mest traethed suppleret med diverse fysiske og kognitive
symptomer. Jeg er ret sikker pa at mange andre kunne sige det samme, men jeg er ogsa ret
sikker pa at min udgave af MS er helt min egen.

Vi er 15000 i Danmark der har faet diagnosen — etiketten — MS, eller sclerose.
Lige sa mange vi er med MS lige sa mange forskellige mader udvikler MS sig pa, typer af
symptomer eller grader af symptomer, sammensaetning af symptomer, udvikling,
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Vi er 15000 i Danmark der har faet diagnosen — etiketten — MS, eller sclerose.

Lige s& mange vi er med MS lige sa mange forskellige mader udvikler MS sig pa, typer af
symptomer eller grader af symptomer, sammensaetning af symptomer, udvikling,
problemstillinger osv. osv. er der.

Laengere forklaring til civilister (alle jer ikke-vidende om MS/sclerose): MS er en autoimmun
sygdom, det betyder at immunforsvaret spiser isoleringen omkring nerveforbindelserne i
hjernen. Nar isoleringen er "spist” bliver forbindelsen reduceret eller helt afbrudt og
"computeren” sender forkerte signaler til resten af organismen. MS kan have alle mulige
symptomer som ikke er dgdelig....

Det er vigtigt at understrege, igen og igen, man dgr IKKE af sclerose. | de veerste tilfeelde af
sclerose, bliver den scleroseramte som afkraeftet og darlig, at risikoen for at fglgesygdomme
kan blive dgdelige , men det er heldigvis kun i meget meget fa tilfeelde.

P.S. MS er ikke ALS. MS er en HELT anden diagnose og har INTET til faelles med ALS. (S Troels
Klgvedal dgde ikke af MS! — Troels Klgvedal dgde af ALS)

Lars Blak Rasmussen

WWW.SCLEROSE.INFO



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

Kan du sove godt... .......

Sover du godt ?

Er du frisk og udhvilet dagen efter — eller er dine natter et helvede ?

Sgvn har en rigtig stor betydning for scleroseramte.
Bade kropsligt og mentalt/kognitivt.

Det er ikke kun scleroseramte som har behov for en god sgvn — det har alle.

Men for andres vedkommende der siger man jo "bare” — For sgren du er da traet i dag — har
du sovet darligt — eller nar der bides og aggressive bemaerkninger “du har ikke sovet for godt
hardu...”

For scleroseramte er regningen meget stgrre.

den skal — man er sur, ked af det.
Nogle plages af spasmer i nattens Ipb — og dagen efter fungere tingende ikke rigtigt.
Andre har smerter — neurologiske eller smerter i led osv.

Mange gange skal man huske pa — at hvis man nu gar lidt forkert eller bevaeger sig forkert i
Igbet af dagen — nar sa nattens ro til kroppen indtraeffer og led og muskler bliver kolde — sa
kommer smerten stille og roligt luskende.

Nogen taeenker for meget. Bade ens egen situation og maske ens families. Fremtiden ...
Nar lyset slukkes og man skal sove ... og den lette spvn kommer — sa kommer der susende
fart pa underbevidstheden. Hjernen saetter fart pa.

Og sa veelter bekymringer frem.

Det behgves ikke omhandle sclerosen — men mange gange er det noget i tilknytning til
sclerose.
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Penge .... Kommunen ... familien ... er jeg en god nok mor eller far ... hvad skal der blive af
mine bgrn ... hvad bringer fremtiden mig ... hvad kommer der til at ske ... hvad nu med dit
eller dat ... kaereste(r) ... angst ... osv. osv. osv.

Det er meget individuelt det ved alle ...
Men vi ved alle — at det KAN vaere et rod inde i hovedet!

Nar det sa bliver en kombination ... det er kroppen der vagner og veekker en med smerte eller
lignende — sa far hjernen jo fart pa med tanker og fremtiden eller det man ikke har faet
afklaret i Igbet af dagen — eller uger.

Har du sgvnproblemer — om det sa "kun” er i perioder. Sa ggr noget ved det !!

Er det kroppen — uroen — smerter — spasmer eller lignende — sa fa talt med din laeger eller
sygeplejerske (og/eller din praktiserende lzege) — for der er medicin at fa (alt afhaenger af
hvad det er der er galt)

Er det mental uro. Hjernen ... Sa er der mange forskellige vejrtreeknings gvelser ... der er

fokuseringsgvelser. Der er mader at ga i seng pa. Sddan man forbereder sig stille og roligt.
Lidt ligesom bgrn — og det virker.

Der er ogsa medicinsk behandling — sovemedicin.
Du skal selvfglgelig tale med din laege om det
Men vigtig er — at du g@r noget ved det!

For din krop bliver mere og mere spaendt — du bliver mere og mere stresset af manglende
god sgvn.
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Dine symptomer bliver forvaeret nar du har gaet i nogle dage med darlig sgvn — for den
treettes og stresses

Nar sommeren kommer — og mange far varme naetter ... vende og dreje sig
Varmen ggr i gvrigt ogsa at det KAN blive vaerre (med urolige ben mv)

Om du eriarbejde eller ej — studerende eller andet. Teenk over det — hjaelp dig selv.
Hvordan sover du?

Del dine erfaringer — der er mange med problemet

Her er et par gode rad om sgvn:

* Det er vigtigt at du har en rytme. Prgv at ga i seng hver dag ca. samme tid - ligeledes sta
op. | weekenden, lad det ikke blive timevis ekstra

* Tgm dine tanker. Det er altid en god ide at du F@R du gar i seng laver en liste over de ting
du skal huske i morgen

* Lav en rytme - nogle ritualer. Skift t@j, bgrst teender osv. i god tid. Og inden - maske noget
let musik, maske laeser du lidt, skriver dagbog eller lignende

* Sgrg for at ga pa toilettet inden du gar i seng ! Lad veere med at drikke masser af vaeske fgr
du skal i seng.

* Prgv evt. nogle teknikker du har laert (eller kan lzere) - vejrtraekning, afslapning af muskler
* Sgrg for sa vidt det er muligt - kun at bruge sovevaerelset til at sove (og sex ..) - ikke TV,

telefonsnak osv. osv.

* Hvis du skal fysisk treene -sgrg for der er 4-6 timer efter du har traenet til du skal sove. Lad
veere at ggre det lige inden du skal i seng

* Lad veere med at tage drik eller andet med koffein, andet end morgen eller middag

Del dine erfaringer med os andre — vi har alle brug for rad og inspiration
Kan du sove godt ... godnat!

// admin
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Maske er dette en god ide ..?

Vi har udarbejdet et skema som du kan prgve at udfylde sa godt som muligt.
Dette vil give dig et overblik over hvordan du sover.

Prgv at udfyld det i en periode — og du vil altid kunne tage det med til din sclerose klinik —
sygeplejerske eller laege sadan at de kan se og forstar hvordan du sover.

A —
Maned: jgst 085 hjest/mest/bedst

or 1 er lavest,’mindslidarl

) de du | Hvad tid
du Havde du sov godt
fgninger | Havde du | starduop
pa en skala fra 1 -5 (v T Hvor mange 2:;5 smerteri | tankerl | eny? | ?
Hvordan var Har du tage: 0 tid tolletbesag var nat ? t?

Hvad tid gir 0 | B gag? | hvorndr o buor 1anE derinat?

e | ——

(o - aften) —

www sclerose. info

Hovedpuden

en Sclerose.info

Forening

Du kan downloade det her eller printe her: hovedpuden.pdf (sclerose.info) (tryk pa linket)

Vi kalder det “"Hovedpuden”

// admin
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(11| Tube

Kom og fglg os (abonner) ... hjeelp os med at vokse og hjaelp 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.

Hvis du eri 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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Siden 2013 har Sclerose.info portreetteret forskellige scleroseramte, for at vi
hver | seer kan se, at vi ikke er alene | verden. Vi er ikke de eneste. Det er
“mange” af os.

Samtidig har vi via historierne ville fortaelle at sclerosen ikke tager hensyn
hvem, alder, kgn, stilling, osv osv.

NU — vil vi ogsa gerne | gang med at portraettere vores pargrende
Halvdelen af sclerosen baeres ar vores pargrende

Derfor — er du pargrende og har lyst til at blive et af vores 10000 pargrende
ansigter, sa skriv til admin@sclerose.info

Eller skriv til Deanie Mofjeld i Facebook gruppen eller pa mail
deanie@sclerose.info

sclerosee Info
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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
vaeret 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 vaeret at saette 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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