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Forord

Og pludselig er vi midt i en krise — en krig er startet
Mennesker bliver sldet ihjel.

Politik !

Vi sidder jo godt her i den vestlige del af Europa og behgver ikke vaere direkte bange — og sa igen —
sa er der politik i den. Verden kan stoppe det, men fordi der er gkonomiske interesser og
forbindelser, sa kan vi ikke slukke ned for det.

Vilever i en verden der er styret af interesser, og lad os alle haber at vi ikke en dag kommer i
klemme i interesser.

Verden er en sjov stgrrelse og opfgre sig underligt

Februar og marts maned er de to maneder jeg har det sveerest med. Det er grat, det er underligt
ingentings land — og jeg ved godt vinterferien er der.

Men det er de maneder jeg gerne vil have passere sa vi kan komme i gang med foraret.

Ja—det er blevet lysere — men uha det gar langsomt.

Dette blad omhandler — Drgmme.
Ma/kan/skal vi drgmme ... hvad er drgmme ?
Det er inspireret af Heidi Pernille Strem, som er blevet en del af Sclerose.info teamet — som skrev

den artikel senere i bladet. Utrolig zerligt og direkte.

Super godt emne — drgmme ... ogsa lige nu der hvor vi er...

Kim
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Medlemskab af Sclerose.info

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

Ved at melde dig ind i Foreningen Sclerose.info er du med til at stgtte 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 I@se 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

WWW.SCLEROSE.INFO
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Velkommen til Sclerose.info teamet Heidi.

Sclerose.info har faet en ny stemme, det skrevne ord.
Heidi Pernille Strem som nogen af jer kender fra
Facebook gruppen er blevet en del af vores skrevne
team.

Og — ordne flyder ud af Heidi, hvilket er rigtig dejligt.
Det er erligt direkte og i Sclerose.infos and.

Vi bad Heidi szette et par ord pa sig selv— og de
kommer her:

Mit navn er Heidi. Jeg er 51 ar og har veeret ramt af
sclerose siden 2015.

Her fra 2022 er jeg blevet diagnosticeret med sekundaer
progressiv sclerose.

Jeg er uddannet sosu assistent, men fik tilkendt
fertidspension i 2017 pga. sclerosetraetheden.

Jeg har 3 voksne piger, 4 dejlige bgrnebgrn og en kaereste.
Jeg elsker at lave mad, bage, hakle og at skrive.

Fun-fact: Jeg elsker rockabilly/pinup stilen og i 2019 stillede jeg op i miss pinup
Danmark. Jeg kom i finalen, men vandt ikke.

Velkommen Heidi — vi glaeder os meget til mange ord og glade timer sammen.

// Admin

WWW.SCLEROSE.INFO


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

d Frivillig i Sclerose.info

i
. "“ =

Har du lyst til at hjeelpe 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 veere), men det
kan ogsa veere at du sgger om kognition pa nettet, laver din(e) egne undersggelser eller
lignende.

Kom frit frem — vi har brug for haender

WWW.SCLEROSE.INFO
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Drgmme kan vaere store
Drgmme kan vaere sma
Drgmme kan vaere mange
Drgmme kan veere fa

Vi ma ikke lade dremmene forga,
for sa vil vii livet gd i sta.
Drgmme er til for at gro,

sa vi her til livet, godt tegr tro.

Tro pa, at det hele nok skal ga,
sa vi ind til drgmmene vil na.
Tro pa, at man sine dremme kan manifestere,
sa man sine dremme, i livet, kan praestere.

For hvis man blot tgr stole p3,
at man sine dremme, nok en dag, vil na
og hvis man blot tgr dramme,
sa vil det nok en fromme.

Det er nemlig sundt, dremme, at have
og det kan faktisk blive en stor gave,
hvis man sine drgmme kan manifestere
for sa kan man det positive, her i livet, praestere.

Man kan manifestere rigtig meget.
og isaer hvis man sine drgmme har grejet,
men man ma i sjaelen have ro,
sa man pa sine dremme vil tro.

Vi skal blot tgr stole p3,
at vi positivitet i sjeelen kan sa
og at det hele bliver godt igen,
sa vi igen med livet kan blive ven.

WWW.SCLEROSE.INFO
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Drgmme kan vaere rigtig meget
og de kan ogsa have os alle narret,
men i bund og grund,
sa er det kun for en stund.

For dreamme kan os faktisk hjzelpe,
sa vi ikke laengere i livet vil skaelve,
Man skal blot t@r stole p3,
at man en dag drgmmene vil na.

Jeg dremmer om et lykkeligt liv,
hvor det negative ikke laengere giver mig et niv.
Jeg drgmmer om keerlighed at f3,
sa jeg keerlighed igen i mit hjerte kan sa.

Jeg drgmmer om at vaere mit bedste jeg,
sa jeg kan veere der autentisk for dig.
Jeg drgmmer om at elske mig sely,
sa jeg kan veaere i mit bedste vel.

Jeg dremmer om igen at veere glad,
sa min energi ikke lzengere er sa flad.
Jeg drgmmer om det positive liv,
som er langt stgrre end et lille piv.

Jeg drgmmer om, at fglge mine drgmme,
sa mine tarer ikke laengere stimer i strgmme.
Jeg drgmmer om, at vaere den bedste mor,
sa vi sammen kan synge lykkeligt i kor.

Jeg dremmer om, at du altid lykkelig vil veere,
for det vil veere mig en kaeempe zere,
at fa dig dertil, hvor intet negativt vil dig ramme,
sa det positive i dig altid vil vokse som en flamme.

Af Deanie Mofield
Journalist, digter og forfatter.
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Drgmme

Hvor er alle drammene, du dremte.
Sadan sang Maria Stenz, da jeg var barn i 70’erne.

Inden jeg blev syg, havde jeg mange dreamme for fremtiden.

Jeg arbejdede som sosu assistent og elskede mit job.

Men jeg havde ogsa dreamme om at preve noget andet.

Jeg drgmte om at blive sygeplejerske, sa jeg kunne fa arbejde pa et hospice. Jeg
breendte virkelig for den palliative pleje.

Jeg dreamte ogsa om at blive farmakonom sa jeg kunne arbejde pa et apotek.
Jeg dramte ogsa om at rejse til Maldiverne eller Hawaii, sa jeg kunne ligge i en
haengekgje pa en hvid sandstrand og hare bglgernes brusen.

Ja jeg har et helt klart billede inde i hovedet af, hvordan netop det scenarie tager sig
ud. Men sa fik jeg uventet og ugnsket besgg af fraken (Scle)Rose. | 6 ar har hun veeret
min tro falgesvend.

Der fulgte en fgrtidspension med, og dermed ogsa en slukning af de dramme. | hvert
fald de arbejdsmaessige. Forleden gik jeg og teenkte pa om ikke, jeg stadig havde
dremme for fremtiden.

Livet gar jo ikke i sta, fordi man er syg. Eller gar det?

Jeg kan godt komme i tvivl ind i mellem. Jeg har bare faet viklet mig selv ind i, en til
tider, kedelig hverdag, hvor den ene dag gar med den anden.

WWW.SCLEROSE.INFO
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Uden egentligt at dremme om mere.

Coronarestriktioner har nu heller ikke ligefrem gjort noget godt for at fa noget ind pa
oplevelseskontoen. Jeg har jo ndet en alder, hvor drammene om villa, Volvo og
vovhund ligesom er afprgvet og udlevet.

Been there, done that.

Ikke at jeg nogensinde har ejet en Volvo, men flere andre bilmaerker har jeg da haft,
sammen med bade hus og hunde.

Jeg har 3 dejlige voksne piger, 4 skenne bgrnebgrn og en sad kaereste. Jeg bor alene,
fordi det fungerer bedst. Jeg har brug for alene tid og at kan ggre (naesten) som jeg
vil.

Sa ses vi nar vi har tid og overskud. Det er ren kvalitetstid og der er aldrig
diskussioner om hvem der skal tamme opvaskemaskinen eller om hvem der skal ga
ud med skraldespanden osv.

Han passer sit og jeg passer mit, og sa nyder vi hinanden nar vi har lyst til det. Det
kaldes et cola forhold. Couple Living apart.

Og selvom det fungerer rigtig godt med vores cola forhold, sa har jeg da ogsa
dremme om at bo sammen med min kaereste. Fordi jeg gerne vil vaere mere sammen
med ham. Dele livet og hverdagen med ham, pa godt og ondt.

Og tager ogsa gerne de fgromtalte diskussioner, som jo nok vil falge med.

Men sa kommer fraken Rose frem og prikker til det der med, at jeg jo sover bedst
alene, uden en snorkende keereste, der star meget tidligt op og gar tidligere i seng
end mig.

Og jeg har brug for alenetid. Og nar hun er rigtig ond, sa prikker hun ogsa lige til det
der med, om min kaereste overhovedet gider bo sammen med en, der er kronisk syg
og maske bliver darligere. Ja hun kan godt veere en led keelling, hende frgken Rose.

Hvad med dremmene? Hvor blev de af? Er det overhovedet tilladt at have dramme
om fremtiden, nar man er kronisk syg? Bliver livet ikke lidt for trist, hvis vi ikke har
dremme, forhdbninger og forventninger
til det? Jeg dremmer stadig om den hvide
sandstrand, men er det muligt?

]

Fartidspensionen gar det ikke ligefrem
nemt at spare den store sum sammen.
Det gar i hvert fald langsomt. Og nar der
endelig er lidt pa opsparingskontoen, sa
er det lige sa sikkert som Amen i kirken,
at sa knaekker jeg en tand eller pa anden
made, far en uventet regning.

Rejsen bliver sdledes sparket om bag i
kaen. Igen og igen.

Og kan jeg klare den lange rejse?

Jeg har veeret i Florida en enkelt gang,
efter jeg blev syg. Det var en meget lang
og treettende flyvetur.

Og min dremmerejse er jo dobbelt sa lang. P\.

ey

— PR

-‘-—-
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Sa jeg teenkte at jeg maske skulle fa nogle mere
realistiske dramme.

En tur til Gran Canaria kan jeg vel klare.

Men sa kom staedigheden op i mig.
Hvorfor det?

Hvorfor skal jeg ngjes, bare fordi jeg er syg.
Nar nu drammen er en anden.

Og her er det sa at fornuften dukker op pa den anden side; Har nu her, det er jo ikke
realistisk!

Du har ikke rad og rejsen er for lang og udmattende!

Og der er jo ogsa Corona virus i hele verden!

Hvis jeg nogensinde kommer afsted, skal det ikke foregd med mundbind og
restriktioner!

Og fraken Rose pipper med; Hvad nu hvis sclerosen
gar helt amok deromme pa den anden side af jorden?
Jeg dremmer ogsad om, at jeg da bare kan vinde den
store gevinst i lotto, for sa er det gkonomiske i hvert
fald last. Men det kreever nok at jeg begynder at kabe
lotto kuponer og sa er det vist alligevel ikke sa
sandsynligt, at jeg vinder, hvis jeg skal veere helt
realistisk.

Jeg vil altsa bare rigtig gerne pa den dreammerejse

og maske det ikke er helt urealistisk. Maske det bare bliver pa en anden made, end
jeg farst havde teenkt.

Og er det ikke ogsa ok?

Og det er jo netop den tankegang, der skal til.

Nar man stgder pa forhindringer og udfordringer, s mad man se om der er andre
mader at komme videre pa. Jeg har gennem hele mit sygdomsforlgb forsggt at
bevare positiviteten. Se muligheder frem for begraensninger.

Bevares, det er ikke altid sd nemt!

Og jeg har ogsa darlige dage, hvor det hele bare er rigtig treels, for at sige det pa
godt jysk! Sa greeder jeg lidt over det, og sa ma jeg op pa hesten igen.

Men overordnet set, er jeg et meget positivt menneske.

Med dremme!

Hvor der er en vilje, der er der ogsa en vej! Sddan sagde Carl August Lorentzen, da
han gravede en 18 meter lang tunnel med en hjemmelavet nal og flygtede fra
Horsens statsfaengsel i 1949.

WWW.SCLEROSE.INFO
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Sa hvis jeg vil afsted pa dremmerejsen, ma jeg keempe for det.

Og langsomt arbejde hen imod det.

For lysten er der. Viljen skal der nok arbejdes lidt mere med.

Maske det bliver en tur med flere stop pa vejen.

Overnatninger flere steder, sa selve rejsen til malet, bliver spredt ud over flere dage.

Jeg er jo ikke begraenset af, at der star en chef og venter pa mig efter 2 uger. Og det
er jo egentligt ikke sa skidt, nar nu jeg taenker over det, for sa far jeg jo set lidt mere
af verden.

Tankerne er mange. Malet er det samme.

Uanset hvordan jeg kommer frem til det. Jeg vil have lov at have mine dremme.

Om en tur til haengekgjen pa den hvide sandstrand.

For hvem siger, at det ikke er tilladt at dramme?

Ogsa som kronisk syg!

Af Heidi Pernille Strom

WWW.SCLEROSE.INFO
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Drgmmenes mystik.

Dregmme en flugt fra virkeligheden? Nar den er hard.
| drgmmens rum kan jeg fa pause, fra
Virkeligheden som den er.

Drgmme kan give en lyst, mod og hab
Vise at noget er vaerd at keempe for.
Om den mulige positive fremtid,
At man er glad, ved godt helbred, elsket og ikke alene.

Drgmme g@r, at vi kan flytte os i livet
Holder ens hab i live
Uden drgmme star vi i stampe, intet indhold i livet.

Hvorfor drgmme? hvad er drgmme?
Det uforklarlige, det mystiske og kan ikke kontrolleres.
Det er ok at dremme, det er ligesom keerligheden
Det sker bare, en naturlig del af livet.

Drgmme er dine, ingen regler og ingen haamninger.
Dit inderste frirum.
Hvor havde menneskeheden og verden vaeret
Uden drgmme.

”l have a dream.” Kloge ord.
som har vaeret starten pa mange ting
Og meget visdom.

Digt af Niels Rende-Andersen

WWW.SCLEROSE.INFO
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Ma vi gerne dregmme, nu vi har faet sclerose ? (om livet)

Kort og godt. JA!!
Vi skal dregmme.

Det er grazoner imellem drgemme, hab, tanker, fglelser, ting vi har oplevet, steder ... dreamme er
en sammenblanding af dette.

Hvis vi ikke har dremme, sa begynder det er se svaert ud — for det er drgmme der far os til at
komme i gang hver dag. Igen det blander sig lidt sammen, for vi har nogle mal, gnsker, og det er
dem der far os til at sta op om morgenen, og det er jo ogsa drgmme ... drgmme om at na de mal,
de ting.

Vi kan alle opleve perioder hvor vi drgmmer harde dremme, der maske endda ggr vi ikke sover
godt — eller dags-dremme der forstyre — der pavirker os i dagligdagen. Hvis man har en darlig
periode kan nogle af de dagdrgmme eller om natten blive skreemmende og ggre os bange. Bange
for fremtiden.

Dregmme kan ogsa skabe gode eller darlige illusioner — og nogle ekstreme situationer kan skabe
hallucinationer (det er yderst sjaeldent — men der er en del psykologer der mener det kan
fremkomme)

Men — vi skal drgmme — og vi skal gve os i at have gode drgmme.

Ligesom jeg for har sagt om hvor vigtigt det er at gve sig i at taeenke positivt — og leve positivt
uanset ens situation — sa vil vi ogsa ved at praege vores tanker i Ipbet af dagen komme til at
dagdrgmme mere positivt, og nar vi sover og underbevidstheden arbejder er det ogsa mere
positivt.

WWW.SCLEROSE.INFO
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Men som jeg startede med at skrive — ja vi skal drgmme.

Vi skal dremme — dagdrgemme — om fremtiden

Vi skal drgmme om ting vi gerne vil opna

Vi skal sgge de mal

Det er en ngdvendighed at vi har dréemme — gnsker — om fremtiden

Drgmme — gnsker om ting vi vil opleve.

JA! .. Det kan veere at sclerosen saetter nogle begraensninger i hvordan man opnar sine mal, men
"alt” kan lade sig ggre. (og derved ved jeg godt at ikke alt kan lade sig ggre ... men naesten),

Hvad drgmmer du om ? ... Hvad gnsker du ?
Skriv til os, del dine drgmme ... det der far dig til at komme videre

Lad os hjelpe hinanden med at se mulighederne.

Del ogsa gerne dine dremme der er blevet opfyldt — de ting, gnsker, mal du har sat og naet. Lad
os dele dem til inspiration for alle

Kim

WWW.SCLEROSE.INFO
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DREAMS

dont work

Dremme gar ikke i opfyldelse af sig selv.
Du skal selv ggre dit til at det sker.
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Medlemskab af Sclerose.info

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

Ved at melde dig ind i Foreningen Sclerose.info er du med til at stgtte 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 I@se 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

WWW.SCLEROSE.INFO



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

evercall

- It’s your call

sclerosesinfo

FORSIDE MOBIL v TILMELD DIG SP@RGSMAL?

ABONNEMENTER FORSIDE > MOBIL > ABONNEMENTER

@ Ingen binding © Nyt nummer fra: Kr.0- @ Overflytning af nummer: Kr. O;

VZALG MELLEM DISSE MOBILPAKKER:

20'EREN 2 TIMER 2GB 6 TIMER TALE 6GB
20 minutters fri tale pr. maned 2 timers fri tale pr. maned Fritale i hele Danmark og EU
20 fri SMS'er pr. maned Fri SMS/MMS$S Fri SMS/MMS
20MB data pr. maned (ogs4 i EU) 2GB data pr. maned (2 GB i EU) 6GB data pr. maned (6GB i EU)

Kr. 1,40 pr. MMS

Spaendende samarbejde for Sclerose.info

https://sclerose.evercall.dk

6 timer og 6 GB til 80,- med den rabat som Sclerose.infos brugere har er en rigtig
god pris. Det er IKKE kun en en-gangs rabat. Det er i fremtiden den pris du betaler

Evercall har andret vores side for Sclerose.info en smule sddan at man nu kan se
hvad tilbudsprisen er — noget vi blev opfordret til at bede Evercall om at ggre.
Sa den besked er sendt videre og forstaet.

Gode priser for os scleroseramte.
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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 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

WWW.SCLEROSE.INFO
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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 15.000 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 hjalpemiddel,

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.

........
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Sclerose.info pa YouTube !!
Kom og fglg os (abonner) ... der er ikke sa meget endnu

https://www.youtube.com/channel/UCx8QbVuSTWrA6 mG-wJ8gPw
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