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Alle har brug for venner

Muskelsvindfondens spgrgeskemaundersggelse blandt unge med muskelsvind giver
foreningen ny og brugbar indsigt i de unges liv

Af Thomas Krog

Nar teenagere selv skal pege pa, hvad der ger livet veerd at leve, sa peger de farst og fremmest pa
venner. Det er vennerne, man lever for, og det gelder uanset, om man har muskelsvind eller ej. Til
gengeld tilbringer unge med muskelsvind markant mindre tid sammen med vennerne end andre
unge. Det fremgar af en undersggelse, Muskelsvindfonden netop har lavet blandt unge med
muskelsvind.

En undersggelse foretaget af Center for Ungdomsstudier blandt elever i 7.- 9. klasse viser, at 84 %
af 7.-9. klasses elever som minimum er sammen med vennerne flere gange om ugen. Nar pracis
samme spargsmal stilles til preecis samme malgruppe blandt unge med muskelsvind, er det kun 52
%, der som minimum er sammen med vennerne flere gange om ugen. Unge med muskelsvind
bruger altsa markant mindre tid pa det vigtigste i verden — vennerne.

Muskelsvindfonden er lykkedes med at skabe steerke netveerk blandt unge med muskelsvind. Det
sker bl.a. gennem medlemsgrupper, sommerlejre og klubdage. Det synlige resultat er, at tre ud af
fire unge med muskelsvind har en eller flere personer med muskelsvind i sin vennekreds. Men nar
det handler om at deltage i fritidsinteresser med andre unge for eksempel klassekammeraterne,
bliver nogle unge med muskelsvind hagtet af.

Ser mere tv

I den store undersggelse blandt unge er det kun 3%, der aldrig dyrker sport. Blandt unge med
muskelsvind er det 36%. Den manglende deltagelse i sport bliver ikke kompenseret af andre
fritidsaktiviteter som musik, kunst eller foreningsarbejde. Nar det handler om andre hobbyer end
sport, viser tallene, at unge med muskelsvind er mindre udfarende end andre unge. Resultatet er, at
en tredjedel af alle unge med muskelsvind slet ikke gar til noget i deres fritid. Til gengeeld ser de
meget mere tv.

Nar de unge peger pa, hvad der er vigtigt, nar de veelger en fritidsaktivitet, skal det dels vare
spaendende, dels skal det veere muligt at deltage pa lige fod med andre. Det understreger
vigtigheden af tilgeengelighed pa alle niveauer. Man gnsker at veere et ungt menneske blandt venner
og ikke en handicappet, der bliver taget med pa andres nade.

Et ungdomsliv uden fritidsinteresser som andre unge gar det sveert at skabe de venskaber, der er
sa vigtige. Venskaberne er centrale i en proces, hvor unge skal lgsrive sig fra foraldrene og
samtidig begynder at meaerke hormonerne og tiltreekningen af det andet kan.

Som ung er det bade leekkert og sejt ind imellem at have en kereste, og her skiller unge med
muskelsvind sig igjnefaldende ud. I den store undersggelse har tre gange sa mange en kereste, som
blandt unge med muskelsvind.

Ga-pa-mod

Mindre tid med vennerne og farre keerester far dog pa ingen made de unge med muskelsvind til at
tabe modet. Nar de skal svare pa, hvordan de har det, sa er de preacis lige sa lykkelige som andre
unge. Tallet for, hvor mange, der faler sig ensomme, er ogsa pracis det samme i de to grupper.



Over halvdelen siger, at muskelsvind ingen betydning har haft for deres valg af uddannelse.
Meget fa tror, at de erhvervsmaessigt ender med en fgrtidspension. Det ma bestemt tolkes som en
gruppe unge med handicap, der ikke blot l&ner sig tilbage og fokuserer pa forhindringerne.

Det er heller ingen klagesang om mangel pa hjelpemidler og praktisk hjeelp, der stremmer ud af
besvarelserne fra de unge med muskelsvind. Over 80% siger selv, at de har alle de hjelpermidler
derhjemme, de har brug for. 75% siger, at de har faet bevilget al den praktiske hjelp, de har brug
for. Besvarelserne siger noget om, at de unge har nogle ekstra behov, de gerne vil have deekket, men
nar det er pa plads, er de indstillet pa at klare sig selv.

| Muskelsvindfondens undersggelse kan man ogsa lase, at det i de unges gjne er mere i orden at
bega selvmord end at bruge doping til at forbedre sportsresultater. At svigte sine venner leegger de
unge klart mere afstand til end bade doping og selvmord. At kabe tgj, der er syet af fattige
barnearbejdere i 3. verdenslande, er mere i orden, nar man spgrger elever fra 7.-9. klasse, end det er
blandt unge med muskelsvind i samme aldersgruppe. Interessen for miljgforurening er starre i
gruppen med muskelsvind end blandt gvrige unge.

Over 80 % af de unge med muskelsvind bruger under fire timer om ugen pa behandling i form af
f.eks. fysioterapi, ridning, svemning og udspaending. Det er maske ogsa en tanke verd, at unge med
muskelsvind kigger tre gange sa ofte som andre unge efter vennernes tgjstil, inden de veelger deres
egen.

Svarene skal bruges

Ud fra svarene fremgar det, hvor meget det har kreevet af familien at fa de ngdvendige
hjeelpemidler, eller at mange har veeret ngdt til at bygge om eller flytte til anden bolig.

Det bar rette Muskelsvindfondens opmarksomhed pa, hvordan foreningen kan gare livet lettere for
familierne - kompensere for besvarlighederne.

Familiernes og de unges gkonomi er et andet emne, der er grund til at arbejde videre med. Unge
med muskelsvind har veesentligt mindre fritidsarbejde end andre unge. Til gengeld far de vaesentligt
flere penge fra deres forzldre og bruger vasentligt feerre penge pa tgj.

Der er ogsa en raekke svar om tilgeengelighed i hverdagen. Nogle har besveaer med rent fysisk at
komme pa besgg hos venner eller at komme rundt pa skolen. Andre har besvaer med at komme
rundt hjemme, hvor de bor. Andre eksempler er unge, der er blevet holdt uden for faellesskabet pa
grund af manglende tilgeengelighed pa lejrture med skolen.

Der er stor grund til at sige tak til de mange unge, som har udfyldt det lange spergeskema.
Muskelsvindfonden sidder nu med et enestaende materiale, som skal bruges aktivt i det videre
arbejde med pa vidt forskellige omrader at forbedre mulighederne og sikre livskvaliteten for unge
med muskelsvind.

Thomas Krog er ansat i Muskelsvindfonden som projektleder pa spgrgeskemaundersggelsen.

Baggrund

Spergeskema pa 12 sider med i alt 66 spargsmal blev i efteraret 2006 sendt ud til samtlige unge
med muskelsvind, som Muskelsvindfonden har kendskab til. 75% svarede.

I undersggelsen blev de unge spurgt, hvordan det er at veere ung med muskelsvind. Men den store
del af spgrgsmalene var de samme spargsmal, som blev stillet til godt 1.000 danske unge 7.-9.
klasses elever i en stor undersggelse foretaget af Center for Ungdomsstudier og
Religionspaedagogik (CUR) i 2005.

Netop ved at stille de samme spargsmal har det givet Muskelsvindfonden mulighed for direkte at
sammenligne, hvordan unge med muskelsvind har det og klarer sig i hverdagen i forhold til andre
unge.



Formal

Muskelsvindfonden vil bruge resultaterne til at:

e give kommunerne gode rad til, hvordan de hjalper, sa man bedst udnytter de ressourcer, unge
med muskelsvind har.

e give Folketinget klar besked om, hvor loven er en stopklods for, at unge med muskelsvind pa
lige fod med andre kommer videre i livet.

e fa ideer til, hvor foreningen med fordel kan satte ind med nye og/eller forbedrede aktiviteter for
unge.



