Sgren Malthe Nielsen har altid malet - ogsé som barn, selv om andre mente, at en dreng da hellere skulle klatfre i froeer.

Det er
der har det

bagtroppen,

Sgren Malthe Nielsen vil ikke kaldes handicappet.
Han har bare lidt ekstra bagage med i forhold til andre

Af Jane W. Schelde
Foto: Anne Mette Welling

gren Malthe Nielsen kommer mig i mgde.

17 ar, efterskoleeley, ifgrt 1gse bukser, stor
skjorte, et farverigt tgrkleede om halsen, strgmpe-
sokker, haret kort foran og langt i nakken - og sa
har han en grgn plet malet pa nasetippen.

Sgren er med i et kunstprojekt i denne uge,
hvor de maler...

"Ups! Er jeg gron pa nesen endnu? Det havde
jeg lige glemt,” siger han med et grin.

Sgren Malthe Nielsen gar i 10. klasse pa Ost-
himmerlands Ungdomsskole i Beelum lidt nord

for Hadsund. Han har valgt kunstlinjen, fordi
han elsker at male og tegne. Det har han altid
gjort - ogsa selv om andre syntes, at han som
dreng selvfglgelig skulle ud at klatre i traeer. Det
gor drenge da. De maler ikke. Men det gjorde
han.

"Det er traels, at det forbindes med noget, man
ikke burde lave som dreng. Jeg hader stereotyper,
og jeg vil ikke szettes i bas,” siger Sgren Malthe
Nielsen.

Det samme gaelder, nar vi taler om handicap.
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Sgren Malthe Nielsen
maler tit skceve menne-
sker. Mdske inspireret af

muskelsvind, mener han.

Et tarveligt ord, mener Sgren,
fordi det giver nogle grimme
associationer hos de fleste men-
nesker.

"Jeg er ikke handicappet.
Jeg har bare en ekstra bagage
med,” siger han.

Kender ikke sin diagnose
Sgren Malthe Nielsen har diag-
nosen kongenit muskeldystrofi.
Eller det mener legerne lige
nu. Hvilken undertype han
har, ved han ikke, og det er lidt
frustrerende ikke at kende det
rigtige navn, synes han.

Allerede da han var lille, vid-
ste han, at der var noget galt.
At han var anderledes end sine
kammerater, men ogsa at han
formentlig havde samme syg-
dom som sin morfar, mor og
storebror. Han var mere slap
i sine muskler og var ikke sa
steerk som kammeraterne. Men
nar de spurgte, hvad der var
galt, eller kommenterede, at
han var slap, kunne han ikke
give dem et klart svar.

"Jeg kunne kun sige: ’Ja, jeg
er slap, men det har et navn.
Jeg ved bare ikke, hvad det er’
- og det var forvirrende,” siger
Sgren.

Den samme usikkerhed gael-
der ogsa de gvrige familiemed-
lemmer. Man ved, at de har
muskelsvind, at det formentlig
er kongenit muskeldystrofi,
men man er ikke helt sikker pa
hvilken undertype.

I hverdagen betyder selve
diagnosen ikke sa meget for
Sgren. Han er glad for, at hans
familie har samme sygdom. Sa
har han nogen at sammenligne
sig med. F.eks. er det livsbekraef-
tende at se, hvordan hans mor,
der er 50 ar, lever med sygdom-
men, og at hans tre ar aldre
storebror er blevet uddannet
teknisk designer.

”Sa kan jeg jo se, hvordan det
bliver for mig, og sa ved jeg, at
man kan overleve og have et
godt liv.”

Misundelig pa de andre

Sgren Malthe Nielsen kan ikke
huske, at han i skolen eller
blandt kammeraterne er blevet
drillet med, at han var slap og
ikke kunne fglge med de andre.

Men han kan godt huske, at
han har vaeret misundelig pa de
andre og sur over, at han ikke
selv kunne treekke kalken lige
sa mange gange op af kaelke-
bakken som de andre. At han
ikke kunne legge arm med de
andre i bgrnehaven eller vere
med i puderummet til slas-
kampe. Sddan kan han stadig
godt tenke.

"Jeg gad da godt kunne
hoppe op og styrte ned til af-
tensmad, hvis vi f.eks. sidder
pa gulvet i salen og skal ned at
spise. Nu skal jeg lige have en
hand for at komme op. Eller
det kunne da vare fedt, hvis
jeg kunne cykle uden motor til
Terndrup - eller om aftenen ga
sammen med de andre elever
op til mellen, der ligger %-1



km. herfra op ad bakken. Men
efter en lang dag orker jeg
det ikke, og hvis jeg gor det al-
ligevel - og det ggr jeg nogen
gange - er jeg bare mega-tret
bagefter.”

Men nar det er sagt, fylder
disse tanker alligevel ikke sa
meget i hverdagen. Sgren Mal-
the Nielsen vil ikke ggre det
til et stort problem, at han har
muskelsvind. Eller som han
udtrykker det: ”Jeg behgver da
ikke veere kronisk ked af det,
bare fordi jeg har en kronisk
sygdom.”

Det, der ifplge Sgren bety-
der noget, er det indre. Maske
er hans arme og ben ikke sa
sterke, men hjertet funge-
rer, og det er det vigtigste.
Det er det, der giver liv,
mener han.

“Jeg synes, andre tenker
alt for meget pa arme og
ben og ikke pa det, der
betyder noget. At de f.eks.
kan treekke vejret. Nogen
gange tenker jeg pa, at
folk burde prgve at veere i
min krop i et par timer. Sa
kunne de selv fornemme,
hvad det vil sige at have
muskelsvind.”

Maske ville de sa ogsa
fa gjnene op for andre
ting og fa andre nuancer i
livet, mener han.

Ifplge Sgren er han
mega heldig, at hans mu-
skelsvind ikke giver flere

symptomer. Han kan ga, bukke
sig ned, treekke vejret... Han
er blevet rigtig god til at tenke
pa det, han kan i stedet for det,
han ikke kan. Det har han faet
med hjemmefra, og det virker
nu, mener han.

F.eks. betyder det ikke noget,
at han aldrig kommer fgrst.

"Jeg har ikke brug for at
komme forst. Jeg gar gerne
bagved og hygger mig. Det er
jo altid bagtroppen, der har det
sjovest.”

OK at vaere anderledes

Efter 10. klasse vil Sgren Mal-
the Nielsen gerne i gymnasiet
i Arhus. Han vil gerne flytte
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hjemmefra og bo pa et kol-
legievaerelse. Linjefagene skal
vaere samfundsfag, engelsk og
kunst. Og bagefter er det maske
et studie i samfundsfag pa uni-
versitetet, der traekker - eller en
uddannelse som padagog.

Og engang ud i fremtiden vil
han gerne have bgrn. Ogsa selv
om der vil vaere en risiko for, at
de far muskelsvind.

“Hvorfor skulle man ikke
sette bgrn i verden, fordi de
ville fa muskelsvind? Teenk,
hvis vi alle var ens og lignede
hinanden. Sa ville verden blive
kedelig,” siger Sgren, der ikke
selv har spor imod at veere an-
derledes.

"Jeg elsker at veere an-
derledes. Folk glor tit p&
mig. Maske er det, fordi
jeg har langt har i nakken,
eller fordi mine bukser
er anderledes, eller fordi
jeg gar anderledes. Jeg
synes da, det er en dejlig
tanke, hvis jeg kan pavirke
nogen ved at provokere,
forarge, ggre glade ... Det
er fint, hvis jeg kan skabe
en reaktion og fa folk til
at tenke,” siger Sgren

Malthe Nielsen. —0—>

—o “Nd&r nogle siger, hvor er det synd
for dig, at du har muskelsvind, s&
vender jeg det rundt og siger, at
hvor er det synd for dem, at de
har store grer eller skaeve toen-
der. Der er altid nogle, der har
det veerre, og i den retning har
jeg voeret mega heldig,” siger
Sgren Malthe Nielsen.




