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Samuel, Laura, Adam, Johanne, Andrea, Laura, Maise, Johanne,
Rebecca, Saga, Emma og Tobias. Det er de 12 unge mennesker, du
mgder 1 denne fotoserie taget af Kenneth Pihl Nissen. De unge er
alle med i SygtSteerks feellesskab og er i forbindelse med foto-
serien 12024 blevet spurgt ind til deres fremtidsdrgmme.

Feelles for de unge er, at de alle lever med en kronisk eller alvorlig
fysisk sygdom. Og at de har store og vilde drgmme om fremtiden.
De drgmmer om at blive alt lige fra forfatter og marinbiolog til
jurist, forsker og musikunderviser. De drgmmer om at rejse, fa
bgrn og familie, vinde medaljer og nyde livet. Praecis som alle
andre.

Virkeligheden er bare, at mange unge, der lever med en kronisk
eller alvorlig fysisk sygdom, ikke far en ungdomsuddannelse.
Danmark har 13% af befolkningen mellem 30-34 ar grundskolen
som hgjst opnaede uddannelse. For personer, der lever med
kronisk eller alvorlig fysisk sygdom, er det 23%, der ikke far en
uddannelse ud over grundskolen.

Tallene taler deres eget sprog: Systemet fejler. Det ved vi ogsa, nar
vi taler med de unge selv. De forteeller, at det kan vaere en dobbelt
belastning at leve med en sygdom, nar man vil gennemfgre en
uddannelse. De skal bade handtere sygdommen samtidig med at
de har samtaler med uddannelsesinstitutionen om fraveer, seerlige
ordninger, deltagelse 1 idreet, mm. For alt for mange unge, der lever
med sygdom, bliver dét at gennemfgre en ungdomsuddannelse en
kamp frem for en succeshistorie. Det er ikke rimeligt.

Heldigvis fejler drgmmene intet. De unge mennesker, du ser pa
billederne, har alle vilde og skgnne drgmme om fremtiden. De tgr
nemlig godt drgmme stort, ogsa selv om sygdom er en del af deres
hverdag.



Johanne Jacques

Alder 204ar

Sygdom Kronisk bleerebetsendelse

Fremtidsdromme
Jeg er seerligt passioneret for teknologi og programmering, og jeg elsker
at Cosplaye, spille Sims Y og Dungeons and Dragons.

Jeg vil gerne pa IT-universitetet og bade have en bachelor og en kandidat
indenfor IT-teknologi, noget programmering og interaktionsdesign. Jeg vil
lave computerspil men ogsa apps og lgsninger, som pa en eller anden
made giver mening og er brugervenlige. Fx hvis jeq skulle lave et bedre
borger.dk eller Min Sundhedsplatform.

Men allerfarst vil jeg til Japan, gerne en maneds tid, tage pa sprogkursus,
for jeg er meget fascineret af japansk kultur, mad, anime og teknologi.

o )




Andrea Kahr-Hgjland

Alder ?lar

Sygdom Prompes sygdom

Fremtidsdrgmme

Jeg gnsker at finde balance og ggre tingene i mit eget tempo. Jeg
dremmer om at fa en tilvaerelse med ro, at fa tid til venner og ikke vaere
en del af hamsterhjulet.

Jeg dremmer om et hgjskoleophold, hvor jeg kan nerkle med glaspusteri,
ler og smykkedesign. Jeg er traet of bager, sa nu vil jeg ud og puste glas.
Det vil kreeve, at jeq far min medicinbehandling derovre, hvilket er en
udfordring, jeg arbejder pa at lese.

Jeg dremmer om at rejse, maske Asien, og overvejer solo-rejser med min
handicapbil, sa jeg kan udfordre mig selv og bare preve at vaere lidt

\ /
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Laura Victoria Kehler

Alder 2lar
Sygdom

Diagnosen muskelsvind, men det er alle de falgesygdomme af min
muskelsvind, som pavirker mig mest i min hverdag

Fremtidsdromme

Jeg leeser Jura pa Kgbenhavns Universitet, hvor jeg haber pa at arbejde
med sundheds- eller menneskeretlige problemstillinger, nar jeg bliver
faerdig med studiet. Min store drem er, at jeg kan bruge mine personlige
erfaringer i mit arbejde for at hjzselpe andre med at navigere igennem
velfeerdssystemet, szerligt unge, syge og sarbare. Det kunne fx vaere som
jurist pa et hospital, en fond eller et ministerium.

Derudover drgmmer jeg, ligesom de fleste andre unge kvinder, om at
skabe et liv med en karriere, livspartner, barn og gode venner.

o /




Saga Hogh
Alder 1 ar

Sygdom Hjernebledning

Fremtidsdrgmme

Jeg svemmer fem gange om ugen og er den naestyngste pa.
paralandsholdet. Jeg kan godt lide konkurrencer, og en stor drem er at
svgmme til De Paralympiske Lege.

Jeg dremmer om at laese HF efter folkeskolen og videre pa universitetet
for at leese filologi eller historie. Jeg elsker historie! Jeg har en stor
passion for litteratur og drammer ogsa om at blive forfatter. Jeg vil
gerne ud og opleve en masse ting. Gerne til Island men nok ogsa Tyskland.
Eller Nepal og Bhutan. Jeg vil gerne bo pa en gard, hvor der er plads til en
masse dyr. Katte, heste, grise, far og maske keer. Sa vil jeq veere
forfatter, mens jeg passer mine dyr.

o /
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Samuel Carlsen

Alder 23ar

Sygdom

Ukendt type muskelsvind som ger, at jeg er svagtseende, har nedsat
gangfunktion og ingen muskler omkring tarmene

Fremtidsdrgomme

Musik fylder meget i mit liv, fordi musik er en kilde til glaede, ligesom
kvalitetskaffe og historier, der skaber forbindelse mellem mennesker.
Jeg dremmer om at spille i band og optraede. Jeg har ogsa en passion for
kvalitetskaffe, arbejder som barista og jeg holder foredrag om
tilgeengelighed pa kaffebarer.

Jeg dremmer om at laese pa universitetet, helst medicinhistorie, biologi
eller mellemgstlige studier. Jeg vil ogsa. gerne til Istanbul, men lige nu er
der ingen lovgivning, der giver mig mulighed for at rejse sikkert. I

Qremtiden vil jeg meget gerne flytte hjemmefra. /




Laura Havskov Sgrensen

Alder 25ar

Sygdom

Nyresygdommen Nephronophthisis, nyretransplanteret og epilepsi

Fremtidsdrgomme
Jeq leeser musikvidenskab, elsker musik og synger i flere kor. Jeg kan

godt lide folk, der er lidt skaeve, for sadan ser jeg ogsa mig selv. Min
store passion gar, at jeg dremmer om at undervise i musik pa en hgjskole.
Jeg vil gerne veere hgjskolelzerer, for jeg elsker hgjskolelivet,
hgjskoleanden simpelthen. Jeg kunne godt taenke mig at uddanne mig i
musikterapi, for jeg er interesseret i videnskaben bag, og strategisk set
er det ogsa det rigtige valg, hvis jeg vil blive hgjskolelzerer.

En drem er ogsa at have mit eget kor, for musik har veeret en redning for
mig, bade i de svaere og gode tider. Det er altid godt for mig, nar jegq

\saetter musik pd. og danser. /
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Toblas Pohl

Alder 216r
Sygdom

Har en hjernetumor og som falge heraf tunnelsyn, ingen hypofysefunktion
og kronisk hjerneskadetraethed

Fremtidsdrgomme

Jeg har altid vaeret meget glad for det naturvidenskabelige og kan godt
lide, nar ting har et system eller er logiske. Da jeg sa en dokumentar om
restauranten The Alchemist, blev jeq sa fascineret af koblingen mellem
gastronomi og kreativitet, at jeg besluttede mig for at blive kok.

Nu leeser jeg Gastroscience, er i praktik pa The Pescatarian og jeg
dremmer om at arbejde pa en toprestourant i New York. Det kunne vaere
sjovt at tage ud og rejse som kok, men det kraever, at jeg oltid er taet pa
et hospital, som min laege godkender. Maske vil jeg leese videre indenfor
gastrofysik og arbejde med projekter om bseredygtighed,

kﬁ'emtidssikrede proteinkilder og CO2-reduktion. /
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Rebecca K. Rasmussen

Alder 2lar

Sygdom
VACTERL Syndrom og som fglge heraf et underudviklet ben, benprotese,
stomi og bleerekramper

Fremtidsdromme
Jeg blev pa grund of min sygdom ngdt til at starte forfra pa min

gymnasiale uddannelse, og jeg var i tvivl, om jeg kunne gennemfare det.
Jeg har i mange ar arbejdet frem mod overhovedet at kunne ga pa.
gymnasiet, fordi det er min sterste drem. Jeg har snakket om at ga pa.
gymnasiet, siden var jeq 10 ar gammel. Nar folk siger, at der er noget, jeq
ikke kan, sa vil jeg modbevise det. For selvfalgelig kan jeg det. Nu er jeg
taet pa min studentereksamen, og bagefter ligger verden aben for mig,

Rejselyst er en del af mine dremme. Jeg vil gerne opleve natur og fede
steder som Australien og tage pa safari i Kenyo. Men min sygdom og
forsikringsregler kan komplicere det. Ligesom mange andre dremmer jeg

Kogs& om at finde en keereste, fa barn og et hus at bo i. /




Adam Viktr Bruun

Alder 25ar

Sygdom Rygmarvsbrok

Fremtidsdromme

Jeg leeser til paedagog, fordi jeg godt kan lide barns made at vaere
umiddelbare og ikke bergringsangste pa. Jeg har altid haft interesse i at
arbejde med mennesker, relationer og det sociole. Maske er det ogsa
fordi, jeq sidder i barnehgjde.

Jeg elsker at vaere i naturen og ot kigge pa fugle. Min sterste drem er at
kombinere min naturinteresse med min fremtid som psedagog. Jeg vil
nemlig gerne give min passion for naturen videre til bgrn. Jeg haber, at
nar barn og andre ser en kerestolsbruger i naturen, sa ser de, at det er
muligt, og at naturen er for alle. Og sa dremmer jeg ogsa om at rejse,
seerligt til USA og pa safari i Afrika, men min sygdom kraever, at jeg altid

Ker taet pa hospitaler. /
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ohanne Larsen
Alder 15ar
Sygdom Muskelsvind

. v/

Fremtidsdrgmme
Jeg gar i folkeskole og glaeder mig meget til at starte pa efterskole efter

9. klasse.

Jeg har selv haft brug for hjzelp fra mine omgivelser hele livet, sa jeg vil
gerne give noget igen og vaere en stgtte for andre. Derfor dremmer jeg
om at komme til at arbejde med mennesker, der har det psykisk
vanskeligt. Fysiske udfordringer er ikke nadvendigvis dét, jeq vil arbejde
med, men psykiske udfordringer betyder meget for mig. Jeg vil gerne
hjeelpe folk, uanset hvem de er.

I forhold til andre dremme, tager jeg det, som det kommer, og mere en
dag ad gangen. Men jeq ved, at jeg gerne vil bo i Kebenhavn, for jeg er nok

\mest en bypige. /




Maise Brostrom-Nolan
Alder 16ér
Sygdom Muskelsvind og epilepsi

Fremtidsdrgomme
Jeg gar i folkeskole og skal efter 9. klasse starte pa efterskole. Det
gleeder jeg mig sindssygt meget til. Bagefter vil jeg pa FGU.

Jeg elsker musik, Michael Jackson og mit yndlingsband Suspekt. Jeg elsker
0gsa comedy, og jeg dremmer om at komme til London og se en musical.
0g sa vil jeg gerne arbejde som film- og TV-assistent, journalist eller
musikradgiver. Nar jeg skal flytte hjemmefra, vil jeg gerne bo i @restad i
en lejlighed med min veninde fra parallel-klassen, og vi sidder allerede nu
pa Nyboligs hjemmeside. Jeg kan ikke fa bern, sa jeg kommer maske til at
blive sadan en kattedame en dag. Jeg har én klar vision og drem for
fremtiden: at ga all-in, at nyde det og grine lidt of mig selv.

o !




Alder 26 ar

Sygdom Granulomatose med polyangiitis (GPA)

Fremtidsdromme
Jeg har altid dremt om at hjeelpe andre, isser dem, der star overfor

udfordringer som mine egne. At vise en vej selv nar det virker umuligt.
Jeg har altid vaeret glad for idreet, men fik at vide jeg skulle holde mig i
ro, sa jeq blev trodsig. Nu lseser jeq idraet pa universitet, og det kunne
veere vildt at arbejde pa hospitaler og integrere mere motion dér. Eller
en skole f.eks. i udlandet eller en efterskole der har idrset og veere
facilitator.

Jeg dremmer om at rejse, szerligt til Asien, og at skabe et voksenliv, hvor
jeq kan finde ro mellem eventyr og naerhed til familien. Jeg ser for mig, at
jeg bor i udlandet i en periode, gar hen om morgenen pa en cofé og far

min kaffe, og sa hver dag laver noget, jeq ikke har pravet for.

"
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