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Ar 2004 kom boken _Jag har en sjukdom men jag ir inte sjub.
For forsta gdngen kom ungdomar med muskelsjukdom
till tals och de berittade om sina tankar och funderingar
kring livet. Det har nu gétt tio &r och ungdomarna har
blivit unga vuxna. Hur ser deras liv ut? Hur tinker de

idag? Vad idr viktigt att berdtta?

Utdrag ur boken:

Jag kdnner mig faktiskt inte sjuk fast jag har en sjuk-
dom. Sjukdomen dr inte allt, men det ar stort, for den lar
mig leva. Det dr jattejobbigt, men dnda gar det bra. Jag
Elarar oftast att skratta at det svara. Ja, jag tror att jag
blir lattare glad iver sma vardagssaker dn manga andra.
Det handlar om instillning. Sjukdom finns, det ar inte si
Jarligt och inte sa hemskt. Liter det konstigt? Gar det att
Jorstd?
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Forfattare:

Christina Renlund ir leg. psykolog och psykoterapeut med mangarig erfarenhet av arbete med barn och unga med kronisk sjukdom/

funktionsnedsittning och deras familjer.

Mustafa Can, kind skribent och berittare som 2002 mottog Stora Journalistpriset i kategorin Arets berittare och Publicistklubbens

pris Guldpennan 2006.

Thomas Sejersen, professor i barnneuropediatrik vid Astrid Lindgrens Barnsjukhus, skriver i nya boken om diagnostik, behandling och

forskningsliget nir det giller sillsynta sjukdomar.

Pieter ten Hoopen, prisbelont fotograf och en av Sveriges mest kinda dokumentirfotografer, har tagit bokens bilder.
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