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OM MODLE
OG UDSEENDLE

Er der plads til forskelle 1 modebranchen?
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€t nyt modeblad? Nej
ikke helt — men dette
nummer aF Muskelkraft
lsegger sig taet op af Mo~
debladene i sit udtryk og
stil. Vi vil nemlig gerne
provokere og inspirere
branchen til at teenke Nyt
0@ anderledes. Hvem
siger, at en forside-
madel ikke ligesd godt
kunne veere den kvinde,
vi har valgt pd forsiden,
der har muskelsvind og
bruger respirator? Og
hvem bestemmer, at
modellerne pd catwal-
ken altid skal veere en
hazj, slank Rvinde i ster—
relse 36 eller en ung,
veltraenet, muskules
mand?

Hvad er mode, og hvad
betyder dit udseende —
for dig selv og For om—
verdenen? Hvilke signa—
ler sender det, hvis du
Q@r noget ud &f dig selv
— uanset om du har et
handicap eller ej?

Muskelkraft setter
denne @ang Fokus pd
mode og udseende — pd
holdninger, muligheder,
ideer og betydningen
oFf at se godt ud — men
0gsd et blik ind i mode—-
bladenes betaenkelighe—
der ved at veelge mo-—
deller, der ikke lever op
til idealmalene.

FOTO: MIKKEL OSTERGAARD
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TEMA OM MODE 06 UDSEENDE

EAN CATWALKEN
HOLDE TIL

OVERVAGT 06
KORESTOL?

I MODEBLADENE ER DER LANGT IMELLEM DE T@JMODELLER,
DER LIGNER OS HELT ALMINDELIGE FORBRUGERE

- UANSET OM VI ER TYKKE, HGJE, SMA ELLER HANDICAPPEDE.
0G DET SKYLDES BADE FRYGT, VANETANKNING 0G 9KONOMI,

LYDER DET FRA EKSPERTER

AT ROBERTO ZACHARIAS
Nordstroms faste kunder blev ikke overrasket,
da sommerkataloget dumpede ind ad brev-
spraekken | sommer. Men nye leesere har For-
mentlio kigget en ekstro gang, da de bladrede
Igennem de glitrede sider med taj, sko 09 acces—
sories. For flere af modellerne var handicappede
0g talte bl.a. Jillian Mercado med muskelsvind, der
med farvet punkhadr og leederjakke viste den nye
Moto Lite-stevie frem - siddende i sin kerestol.
I reklamen for en ny Nike—sko havde det ame-—
rikanske tajfirma allieret sig med
Rrigsveteranen Alex Minksy, der

ikke eller @&r ud og taler om det. Vi synes bare, at
modellerne ser fantastiske ud,” sagde hun i For—
bindelse med lanceringen, der IkRke desto mindre
skabte masser af overskrifter | amerikanske 0gQ
canadiske medier

BEKYMRET FOR IMAGE

Oiesel 0@ H&M har 09ssd For nylig brugt menne—

sker med handicap | deres markedsfaring, men

ellers er der meget langt imellem reklsmerne
med mennesker, der pd den ene
eller anden madde skiller sig ud

mistede et ben | Afghanistan. Og ,,JEGSYNESFAKTISK,DETER fro modebranchens kropsideal.

p& siderne for bernete) preesen—  PATIDE, AT MODEINDUSTRIEN Ifaloe modeforsker E€lse Skjold fra
terede syv arige E€milia Taguchi, VAGNERA?JgggLTI‘é%ERDETHER Designskolen Kolding er der flere
som er fedt med Downs Syn-— ,, gorunde til, at ikke bare handicep-
drom, bl.a. en langaermet orange _STIFTE,;g}yﬁ%&]gggﬁ%vmsny pede, men 09sd heje, smd 0g over—

T—shirt med en kat trykt pd maven.

Nordstrom begyndte som
nogle af de forste | modebranchen at bruge
modeller med handicap 11997, 09 Ifelge tals—
kvinde Tars Darrow fra den Sesttle—-baserede
virksomhed er det ikke et billigt marketing—
trick, men for at mede kunderne | gjenhgjde.
"For os handler det om at afspejle de forskel-
ligartede kunder 0g samfund, som vi betjener.
Og vi hdber, at vores kunder kan se sig selv, Ndr
de modtager vores katalog. Vi promoverer det

veegtige mennesker endnu ikke
optreeder | de danske modeblade.
"Danmark er et meget lille marked, og det er
sveert at bryde ud af vanetaenkningen, tror jeg.
Rigtigt mange brands er bekymrede For, om det
vil skade deres image at vise rigtige” mennesker
med menneskeformede Kroppe,” siger hun.
Crederik Preisler, der er medejer af reklame—
09 kommunikationsbureauet Mensch, er sikker
p3, at vi nok skal komme til ot se mennesker med
handicap i de danske Modeblade pd et tidspunkt.
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MODEL JACK EYERS. FOTO: JAMES LYON.

Men han tror Kun, at det vil ske
I Forbindelse med kampagner af
den simple grund, at handicap—
pede altid vil vaere en minoritet,
som aldrig kan blive mainstream.

“Alvorlige synlige handicap vil
bortlede opmeerksomheden fra
det, som det handler om - pro—
duktet. Og det er de feerreste
virksomheder ude pd. Men selv—
foloelig er der nogen, der Kkan 09
Vil Q@re det. Balancegangen er s3,
at man pad den ene side statter et
mangFoldigt Mmenneske- 0Q Mo~
debillede, og pd den anden side
udnytter man jo faktisk folk med
handicap. S& det skal gares med
meget stor gefuhnl. Og som han-
dicappelt kan Man sparee sig selv,
om mon ikke bare bliver spaendt
For en vogn, hvor man delta—
ger i et freakshow,” siger han.

ffolge reklamemanden har mo—
debranchen en lang tradition For
at agitere for bestemte sager
I deres markedsfaring som et
spel af tidsdnden. Han fremhae—
ver Bennetton, der for mere end
25 ar siden lancerede en succes—
Fuld kempagne, der handlede om,
at alle racer er lige meget vaerd.
Han synes 09sd, at Nike — med

,,RIGTIGT MANGE BRANDS ER
BEKYMREDE FOR, OM DET VIL
SKADE DERES IMAGE AT VISE "RIG- =&
TIGE” MENNESKER MED MENNE-

SKEFORMEDE KROPPE ,,

- ELSE SKJOLD, MODEFORSKER VED
DESIGNSKOLEN KOLDING

MODEL KELLY KNOX.
FOTO: TERRI LEE-SHIELD

trovaerdigheden | behold - kan
lade en amputeret soldat re—
Rlamere for sko, forat det store
sportsbrand i mange 3r nar hyl—
det mennesker, der vinder pd
trods.

KRITIK AF KROPSIDEAL
N&r nye kollektioner skal preesen—
teres, fremviser modellerne altid
toj 1 sterrelse 36, som de feerre—
ste voksne kvinder kan kKlemme
sig ned i. €lse SKjolds Forklaring
pd det er, at modebranchen
kKorer som et helt fast maskinert,
hvor man g@r de samme ting
s&eson efter seeson. Men der er
09sd en anden grund til, at man
ikke opererer med forskellige
storrelser i Fremvisningsfasen.
‘Oet er simpelthen, fordi det
rent proaktisk er nemmere at sy
en Kollektion op | en sterrelse,
som ken cirkulere pd mode-
shows 09 i modeblade, fordi det
er den “samme krop”, som an-—
vendes alle steder: samme M3,
somme proportioner. €fter det
er det normalt, at man sd af—
venter fra modebrandets side,
hvor meget man Fr solgt og i
hvilke starrelser. Herfro sko—
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lerer men simpelthen de "per—
Fekte” mal op i starre starcelser.
Det er billigst 09 Nnemmest. Det
skaber bare store problemer for
olle os, der ikke har disse pro—
portioner - det vil sige majori-—
teten of olle forbrugere - som
F3r tej, de faeler sig forkerte I.”

| de senere 3r har Mmodebran—
chen da 0gsd fdet masser af
Kritik fFor at festholde et ideal,
som meget f3 kan leve op til.
Blandt andet har den f3et an-—
svaret for, at mange unge piger
er blevet ramt af spiseforstyr—
relser, ford de har provet at
Romme til at ligne de radmagre
modeller, der bdde optreeder
pd catuwalken og | modebladene.

lfelge Else Skjoid har mode—
branchen den brist, at den |
manglende grad har fForholdt
sIg kritisk til tiden, men | stedet
Fortolket tiden | Form &f trends
0Q tendenser - herunder 0gsd,
hvilket kropsidesl der pd et
Qivet tidspunkt er geeldende.

‘Det er altsd ikke modebran—
chen, der "bestemmer”, hvor—
dan maodellerne ser ud i den For-—
stand. De fortolker eksempelvis,
hvordan vi lever | en kultur, hvor




Rontrol, selvudviking, persontige
Madl 0@ konkurrence er succes-—
paremetre. Og det afspejler den
for—-modne Krop, som er | Fuld
kontrol, til perfektion. Vi har altsd
sd at sige de idealer, vi har for—
tent. Dog er der en stigende Kri—
tik of dette i designprofassionen
selv, som nu begynder at £ Faste
tankemaenstre til at krakelere, 0@
det ser jeg Klart som noget po-
sitivt,” siger modeforskeren, der
skal | gang med at sege Forsk—
ningsmidler til et projekt, der
netop vil fokusere pa balancen
mellem idealer 09 virkelighed,
ndr det kommer til at producere
Lo tilhelt almindelige Mmennesker.

ORGANISATION KRAVER FLERE
HANDICAPPEDE MODELLER

| de engelske modeblade ligner
modellerne heller ikke hovedpar-
ten af de maend 0@ Rvinder, som
man mader pd gaden. Derfor be—
sluttede Angel Sinclair For seks ar
siden at stifte NnoNprofitorganisa—
tionen "Models Of Diversity’, der
kReernper for at (& modeindustrien
til at anerkende, at skenhed Kom-
mer i mange former, oQ mode 0gQ
handicap sagtens kan @d hand |
hand. Organisationen laver blandt
andet workshops, hvor man kan
leere ot begd sig foran et kamersa
09 pd en catwalk, 0g gennem de
socisle medier og aktioner ved
diverse modeshouws har "Mo-
dels OF Diversity” fdet masser af
omtale | medierne - heriblanaot
Kvindemagasinet Cosmopoli-
tan, hvor mode Fylder meget.

"Den bedste made at eendre
noget pd er ved at tale dbent
om det. Og jeq synes faktisk, det
er pd tide, at modeindustrien
vagner op og tager det her al-
vorligt. Handicappede bruger
09Sd penge pd Mmode, 0g s skal
de da 0@sd veere repraesen-
teret i modebilledet,” lyder det
Fra den farvede engleender, der
selv har en fortid som model.

Hun kender derfor modever—
denen indefra oQ keber ikke ar—
Qumentet om, at forbrugerne
maske vil blive skreaemt veek, hvis
man som brand eksempelvis
bruger en model, der mangler
en arm eller sidder | en koerestol.

‘Sandheden er, at folk slet ikke
fokuserer pd selve handicappet,
men pd modellens udstraling 0g
skonhed. Oet ved vi fro vores tid—
ligere undersaegelser. Men iNduU-—
strien har masser af undskyld—
ninger. €n af dem er, at man
skal bruge dobbelt sé lang tid pd
ot arbejde med en handicaoppet
maodel, hvilket
er fuldsteen-
dig nonsens.
Det er foktisk
lige omvendt,”
siger Angel
Sinclair, der li—-
gefrem mener,
ot moen som
fForbruger skal boycotte de
brands. der kke vil vise mang-—
foldigheden | samfundet.

O¢ Nordstrom er et godt bevis
p3d, at det faktisk kan vere en
ood investering at veere MmodiQ
pd markedsfaringsfronten.
Virksomheden har sdledes aget
omsaetningen stet i de 17 &r, den
har brugt handiceppede model—
ler, 0@ det har 0gsd givet den
engelske stormagasinkeede De—
benhams masser aF gooduwlill, at
man som de ferste i Storbriten—
nien har brudt tabuet ved blanaot
andet at udstille en fotoserie
med Shannon Murray, der sid—
der | kerestol, | keedens vinduer.

FORBRUGERNE BESTEMMER
Men hvad skal der egentlig til, For
at modebranchen herhjemme
begynder at vise mangfoldig—
heden i befolkningen — ikke bare
for ot veere politisk kKorrekt,
men som en naturlig konse-
Rvens af, at verden NU engang
ser sddan ud? Det har mode-
forsker Else Skjold dette bud pd:
"Der skal det til, at Forbrugerne
Ikke gider kobe te), som sidder
dérligt pd dem, men Q&r efter det
Qode design, de Feler si@ Qodt til—
pasi. Tromig, designerne vil elske
det. De vil nemlig rigtie gerne de—

s signe te), som mennesker faler

si@ smukke i. Det er der bare ikke
tid og penge til, fordi vi generelt
ikke vil betale det, sorm det Koster.
Modebranchen felger fForbruge—
rens pengepung - naturligvis. Det
er jo dem, den skal leve af .
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,,SOM HANDICAPPET KAN MAN SPORGE
SIG SELY, OM MAN IKKE BARE BLIVER
SPANDT FOR EN VOGN, HYOR MAN DELTA-
GERIET FREAKSHOW,,

- FREDERIK PREISLER, MEDEJER AF REKLAME-
0G KOMMUNIKATIONSBUREAET MENSCH

INTERESSANTE LINK

www.modelsofdiversity.org -
Models Of Diversity s hjemmeside

youtube.com/
watch?v=u0eTD9%StM - dokumen-
tar om Models Of Diversity

kortlink.dk /kerestolshruger i Die-

selkampagne/{7sa - Artikel om Jil-

lian Mercado, der har muskelsvind
og er model

www.rawbeautynyc.com
- amerikansk projekt, som vil
inspirere borgere til at skabe nye
opfatielser af kvinder med fysiske
udfordringer. Projektet er et sam-
arbejde mellem fotografer og tyve
kvinder med forskellige former for
handicap

-




AF JANE W, SCHELDE - FOTO: JAMES THISTED

Runne du teenke dig at blive Forsidemodel? Vi seger
en pige, der har udstraling, styrke og oser af gleede.
Kort segt: en kvinde med power og personlighed!

S&dan led opfordringen, da kvindemagasinet Q
for et par &r siden opfordrede almindelige kvinder
til at indsende et portreet of dem selv 0g dermed
deltage | konkurrencen om at blive forsidemodel pd
et nummer af deres magasin.

Aina Boss Budde fulgte opfordringen oQ sendte
et billede of sig selv ind til kKonkurrencen. Billedet
blev lige som de evrige knap 1200 deltageres por-—
treetter lagt pd Magasinets facebookside, hvor alle,
der komind pd siden | konkurrenceperioden, kunne
stermme pd den kvinde, de gerne ville se pd en for—
side.

Q's chefredaktaor pointerede undervejs, at stem—
merne ikke var det eneste parameter, som talte
I konkurrencen, men “selvfelgelio har stemmerne
en betydning i den sidste ende, da de er et udtryk
For, om man har villet keempe fFor sit enske om at
Romme 3 forsiden,” skrev chefredaktor Lizl Rand
i en kommentar,

Aina Boss Budde delte sin deltagelse med mange
af sine venner pd Facebook og opnaede det tredje
hgjeste stemmetal: 278 mod 480 til nr. et, 355 til
nr. to 0g 195 til nr. fire. €t resultat, hun umiddeibart
var stolt af —indtil hun s3, hvilke 10 kvinder kvinde—
magasinet valgte ud til selve finalen. Der var hun
ikke iblandt. Og det undrede hende.

TEMA OM MODE OG UDSEENDE

JEG FOLTE
MIG VALGT

MODEBLADENE BURDE HAVE MERE

MOD TIL AT VISE MANGIFOLDIGHED, MENER
AINA BOSS BUDDE, DER DELTOG I EN
FORSIDEMODEL-KONKUR RENCE

I KVINDEMAGASINET ()

"Jeg falte mig Fravalgt og syntes ikke, ot det var
Fair, at de sd helt bort fra stermmetallene. Det var jo
Ikke det, de havde sagt. Jeg synes, at de skulle have
vaeret mere modige 0g udrordret modebranchens
ensidige udtryk For, hvad der er smukt. De lagde jo
selv op til, st det skulle veere en kvinde, der havde
udstradling og viste glaede,” siger Aina Boss Budde.

Dengang reagerede hun mest med resignation
0Q gjorde ikke mere ved det | Forhold til magasinet.
| dag ville hun maske have Fulgt det op.

"Oet kunne 'da have veeret sjovt, hvis de havde
vist en med et handicap p& forsiden. Det ville have
vaerel lidt provokerende og udfordrende, hvis
de havde turdet bringe mig pd fForsiden,” mener
Aina Boss Budde, som gerne vil se enlangt sterre
rmangfoldighed blandt modelier i modebranchen og
modebladene.

‘Det kunne da veere fedt. Vi er jo mange, der
ikke kan leve op til det billede, modebladene viser
af kvinder.”

Aina Boss Budde, 31 8r, er pd fertidspension 0@ bruger en
del tid pd aeliity. Hvert 8r deltager hun i VM i agility For handi—
ceppede oy er ved at uddanne sig Ul treener. Desuden er hun
i 9ang med en Fadilitatoruddannelse vie Sammensiutningen
af Unge Med Handicap, SUMH. Derudover spiller hun alt fra
League 09 Legends til poker o9 drukspil. Aine bruger kerestol
09 respirator pa. sin Muskelsving.
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AF CHHIEFREDAKTOR LIZL RAND, Q

Q har eksisteret i 10 &r og har altid haft som Mal
at nedbryde tabuer 0g Fordomme - 0Q Vise Vir—
keligheden. Som vi selv skriver om bladet: “Arligt
0Q uden fordomme inspirerer Q dig til at blive den
bedste udgave of dig selv, Q tager kvinders liv, Fo—
lelser 0@ dromme alvorligh ved veerdigt 0g ved—
kommende at skildre det “virkelige™ liv.”

Derfor har vi 09sd @ennem arene bragt mange
forskellige kRvinder 0g haft mange reportager,
som man ikke ser | Kiassiske dameblade. Og s& er
vi mangfoldige. Derfor har vi f.eks. 09sd haft Foto
of en torklaedekleeot kvinde pd vores forside (ikke
som beaerende - men som henvisning til portraet/
artikel).

| forhold til fForsidekonkurrencen kan jeg blot sige,
at vialdrig gor det igen. For mange har jo henvendt
sig 09 sperqer: Hvorfor blev det ikke mig? Uan—
set hvad vi 9or, og hvem vi veelger, vil en masse
andre falge sig vraget eller fale, st vivalgte Forkert.
Oerfor konkluderede vi dengang, at vi aldrig laver
sddan en konkurrence igen.

Jeg kan jo kun beklage, hvis Aina har haft en dariig
oplevelse. Det har pd iIngen Mdde veeret meningen.
Omvendt kan jeg jo heller ikke putte Aere hundrede
deltagere pd forsiden. Meningen med Konkurren—
cen var egentlig at vise en masse Forskellige Rvin—
der 0@ netop hylde mangfoldigheden, som jo 0gsd
kom til udtryk ved de mange, der deltog.

Og Aina er Ikke blevet valgt Fra til finalen pga.

sin situation. Det kan jeg i alt fald garantere, - 0Q
hele redaktionen herinde er meget forvirrede 0Q
kede of, hvis det er, hvad hun feler. Jeg tar slet iIkke
teenke pd, hvilke bagerunde de mange andre delta—
Qere kan have og sd fole sig fravalgt ud Fra.

Muskelkraft: Kunne du forestille dig, at | nogensinde
ville bringe en kvinde med et synligt handicap som
det beerende billede p3 Forsiden af Q7

Hvis vi skulle vise en kvinde med synligt handi—
cop P Forsiden, skulle der veere en meget god 0Q
afkodelig grund til det. S& skulle det vaere som en
kampagne - som et statement. Ellers vil det ikke
oive mening 1 Forhold til identifikation.

Underseggelser viser, at hvis forsidemodellen er
For speciel, bliver leeseren forvirret. Det handler
om, at man hurtig skal kunne afkode bladet | l@bet
af de to sekunder, man Kigger hen over de mange
blade pa hylderne i kiosken. Derfor bruger vi ude—
lukkende kvinder, der forseger at & @jenkontakt
mead leeseren, oQ som har et smil, der inviterer iNd
til rubrikkerne.

Men inde i bladet har vi vist mange - 0gsd model—
ler — der har haft synlige handicap.
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VI GOR DET
ALDRIG
1GEN

CHEFREDAKTOR PA KVINDEMAGASINET Q
HAR IKKE LANGERE KONKURRENCER OM
FORSIDEMODELLER, MEN VIL GERNE NEDBRYDE
TABUER 0G FORDOMME INDE I BLADET




EN FORSIDE BLIVER TIL

AINA BOSS BUDDE ER MODELLEN, OG MANDEN BAG KAMERAET ER FOTOGRAF JAMES THISTED.
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HENRIK SILVIUS

Henrik Silvius deltog i Copenhagen
Fashion Week | 2014 med et mode—
shouwd, der viste hans fFerste

Kollektion nogensinde.

e

Modellerne i shouuet er Run ifert

hvidt ta) — Henrik Silvius” oprer mod,

ot alt t@j 1 Norden er sort.

99 1ivis ALMINDELIGE MENNESKER GIK PA
CATWALKEN, VILLE DET IKKE V/ERE EN
OPLEVELSE - OG DEN HOLDNING ER JEG FRISK TIL AT
STA PA MAL FOR. MODET@J SKAL IKKE V/AERE
PRAKTISK. DET ER ET SIGNAL, EN INSPIRATION,

EN UPLEVELSE.,,

HENRIK SILVIUS

Alle moodeller er
superflotte,
muskulese maend.
Showet forteeller
historien om, at vi alle
bliver fodt negne 09
anbragt i en boks, som
ondre gerne vil seette
eni. Og sdkan man
enten blive i boksen
0Q forblive nagen eller
Qo ud | verden
0Q Qore det, man
hor lyst til
- 0g Klaede sig pd.

FOTO: MIKKEL OSTERGAARD




MOI)

ER MERL
ATTITUDE

—

T@aJ BOR VARE KUNST (JG EN ILLUSION. DET SKAL
VAKKE DROMME OG FANTASIER OG GIVE FOLK
INSPIRATION TIL EN OPTIMAL VERSION AF SIG SELY,
MENER TOJDESIGNER HENRIK SILVIUS
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AF JANE W, SCHELDE - FOTO: MIKKEL GSTERGAARD
Hylder med 37 par sko 0g stevler fylder endeveeg—
gen i veerelset. Pd en anden vaeg haenger to bajle—
staenger sirligt Fyldt med jakker, bukser og skjorter
- I forskellige farver, materialer og stilarter.

Muskelkraft er pd beseg hos tejdesigner Hen—
rik Silvius | hans hjem | Ganlase. | august Fik han sin
debut med et modeshow pd Copenhagen Fashion
Week 0g lige nu er ved at leegge sidste hdnd pd
tegningerne til sin naeste Rollektion. €n vinterkol—
lektion, der skal vises pa et modeshows i slutningen
of januar 2015.

Udgangspunktet er tgj til en Flot, muskulas mand,
sSOomM 0gsa var hovedpersonen i det ferste mode-—
showu. €N showdebut, der i avrigt blev en fantastisk
oplevelse for designeren selv 0g
gav Flotte kommentarer Fra om-

99 JEG ER IKKE BANGE FOR AT SKILLE
verdenen. €n anmelder kaldte  yiaury JRG ER VANT TIL AT VERE ANDER-

lommerne pd bukser, fordi jeg ikke kan holde ud at
sidde pd dem, eller skeere ryggen af skjorten, Fordi
den ellers er For stram. Der er jo ingen, der kan
bruge alt te), og alle mennesker er nadt til at teenke
kreativt. Alle har noget, de skal tage hensyn til -
store bryster eller smad bryster, store baller eller
sméa baller, overvaegt eller undervaegt. Det skal vi
som handicappede 09sd tage hensyn til.

Hvis jeg har lyst til at bruge tre timer pd at gare
mig Klar tif en tur 1 byen, er der ikke nogen, der
skal sige, at det er en dérlig prioritering. Det giver
MIg riQlio meget, at jeg kan fale mMig attraktiv. Det
giver mig tilfredsstillelse. Nogle prioriterer sport,
sang eller at sidde ved computeren hele dagen,
Oer er ikke noget, der er bedre
end andet. S& leenge det giver
personen en tilfredsstillelse, er

ham ségar den nye Calvin Klein. [ EDES. DET HAR JEG NU MULIGHED FORAT Ot perfekt. Dog synes jeg, det
Men hvem er Henrik Silvius, BLIVE VED MEDIMITTQ)JDESIGN.,, er synd, at mean ikke Qiver det

hvad vil han med sit design, 09

hvorfor veelger han en mand—

lig model, der | sin kropsbygning er en diametral
modsaetning til hans egen Krop 09 udseende?

Henrik Silvius er 24 &r, bor | Ganlese, har | fire or
haft en modeblog "Where fashion Is Fashion Is” 0g
har | 2014 designet sin farste Kollektion. Han har
muskelsvind, bruger Kerestol og har haft respire—
tor, siden han ver 4 Y ar.

JEG KAN GORE HVAD SOM HELST

Hvad betyder udseende For 0iQ7

‘Det betyder ufatteliot meget. Det er en kReempe—
stor del af min identitet. Med mit taj, sko, hdr og
Fremtoning kan jeg vise, hvem jeg er, 0g hvad jeg
stadr for, inden jeQ abner munden.”

Hvad betyder dit hendicep For dit udseende?

"For mig har der aldrig veerel nogen begraensnin-—
cer. Jeg kan gure hvad som helst. Jeg kan komme
til 8t se ud, som jeg har lyst til ved hjeelp of te). Jeg
kon selvfalgelig ikke rejse mig op 0g blive lige |
Kroppen, men det har jeg heller aldrig onsket Mig.
Jeg tror, at jeg ubevidst har teenkt, at hvis jeg ikke
Ran gure noget ved en situation, er der Ikke Nogen
grund til at bruge tid pd det — derfor er det slet ikke
I min bevidsthed.

Oa jeg var omkring 14 3r, ville jeg gerne opfattes
som en af de seje. S jeg Matte finde ud af, hvad
de gjorde og Fokusere pa at £ det samme hor som
dem, det samme tej eller hare det samme musik.
Det var den madde, jeg kunne blive en del af feelles—
skabet. N&r men er teenager, ensker man ikke at
skille sig ud, men jo aeldre jeg blev, Jo mere onskede
Jjeg at veere mig selv.”

MAN SKAL BARE TANKE KREATIVT

Her du aldrie hatt problemer med at finde taj pga.
dit handicep?

"Jo, men s& Md man Jo veere kreativ. Fjerne bag—

ot g@re noget ud af siIg selv en

chance, Fordi man teenker, at
man alligevel ikke kan veere attraktiv eller £d enkee—
reste, ndr man har et handicap.”

FASCINERET AF DET KUNSTIGE

I dit modeshows bruger du superflotte, muskulgse
mandlige modeller. Hvorftor skol modeller altid
veere s3 perfekte, at der ikke er ret menee, der
kon leve op til det billede’”?

"Jeg synes, Idesler er gode at have, 0g de er ikke
en opskriftsbog for, hvorndr man er peen. Idea—
lerne skal veere med til at skabe en folelse — 09sd
selv om man ikke ser sédan ud. Man skal blive in—
spireret af det uden at tage det pd sig 0g sige, at
man Ikke er god Nok selv.

Jeg har altid vaeret meget fascineret af det Kun—
stige. At se pd ting, der ikke er virkelighed. Det taj,
Jeg har lavet, er Ikke noget, Jeg selv vil have nemt
ved at tage pad. Det er en illusion — en drem om,
hvordan det kan vaere. For mig har det altid veeret
speendende at arbejde med. Jeg Far ikke et dorli—
gere selvveerd, fordi jeg Ikke ser sadan ud.

Jeg har det sddan, at virkeligheden ikke behaver
at blive set pd en runway. Virkeligheden er ikke en
del af den historie jeg vil forteelle. Virkeligheden
rykker os ikke saerligt meget indeni. Men det qar
dromme 0Q Fantasier. Mange elsker superhelte—
FlMm ogQ er fascineret af en type som Batman. Men
alle ved jo godt, at man Ikke Kommer til at vaere
Batman. Og det er helt ok. Men lige s& snart det
har med tyj og mode at gure, bliver branchen an—
orebet for, at den stiller urealistiske krav til folk
0Q deres selvopfsattelse. Der er dog ingen, der |
samme saetning siger, at Batman er alt for veltrae—
net og burde anskaffe sig en elvom. Han mad nemiig
oodt redde verden i en urealistisk krop. Hvorfor
M3 Mode ikke vise det samme billede? Jeg prover
netop at give folk redskaberne til at redde verden
med mit ta).”
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Jokker 0@ skjor—
ter har ofte for
meget stof, der
cenerer rygoen,
Nér Man sidder |
Rorestol. €n los—
NG kKan vaere
at flerne den
nederste del af
ryggen. Den kan 48
alligevel Ikke ses. | S Baiaa
PARIS

BREVETE 5606
5C4C4
2%

Fodkepsler i sort leeder og med
lynids. Henrik Silvius syntes,
at de seedvanlige Fodkapsler

Y med snere og i plastik var bdde M

| grimme, hgje og varme. Derfor |

, foreslog han sin bandagist at
- lave denne model —som ikke |

' Rostede mere. o
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VIER ALLE FGDT NOGNE

Hvad er mdlet med dit taj?
‘Mit madl er at blive anerkendt for det, jeg gar 0g
forndbentlig kunne inspirere folk til at turde veere
noget, de ikke Nnedvendigvis er Lil at starte med. |
nogle sammenheaenge henvender jeg mMig til Falk,
der @ar hardcore op i tgjet. Og s& handler det om
historien | tgjet o9 det design-
maessige. OQ | andre sammen-—
haenge henvender jeg mig til Folk,
der kan se, at jeg pad trods af mine
begraensninger veaelger at gure
det, jeg har lyst til.”

Hvad er vigtiost For die”

"Jeg vil helst anerkendes for mine
evner som designer og ikke min
sygdom. Selv om det er en stor del af mig, er det
ikke det mest interessante. Jeg kan ikke gare Nnoget
ved mit handicap. 0g For mig er det vigtigste, at vi
som mennesker leerer, at det ikke altid er vores
forskellighed, der skal veere | centrum.”

Hvad har veeret udgangspunktel For dit desion?
"Jeg villave det te), jeg synes, der mangler I verden.

,,MODE ER KUNST. DET ER
UOPNAELIGT, EN FANTASI, EN DROM.
LIGESOM MED SUPERHELTE. DE ER
STARKE, OG MAN FAR SELV LYST TIL
AT VARE STARK. TOJ KANIMINE @INE  til — 0og Kleede sig pd til netop disse
DET SAMME: DET KAN FA DIG TIL AT
FOLE DIG STARK, SEXET... ,,

"Der er aldrig nogen, der skal
sige til mig, at jeg ikke er attrok—
tiv, for det opfatter jeg Mig selv
som. Det ken lyde selvfedt, men
det er bare sddan, jeg har det. ”

Samtidio har kollektionen veaeret et lile oprer imod,
at alt skal veere sd trivielt, Nndr det gaelder mande-—
to). Det er nok kendetegnende for alt designerta).
Oet er en afspelling af eller et opror mod det sam-—
Fund, vilever i

Mit show startede med en naesten negen Mmand
I en boks pd runuway — vi bliver alle fadt Nnegne 0g
bliver anbragt | den boks, omver-—
denen gerne vil seette os 1. Man
kan enten blive | boksen 0@ For—
blive negen, eller man kan g4 ud i
verden 09 gere det, man har lyst

oplevelser.”

NEJ TAK TIL MODELLER MED HANDICAP

Kunne du forestille dig, at du pd et
tidspunkt ville vaeloe modeller med et handicap?
‘Nej!l Det kan lyde hdrdt, men for mig er det ikke
det, der mangler. Der mangler ikke handicappede
modeller. Det, der mangler, er viljen fra menne—
sker med et handicep til, at vi kan gare praecist,
som vi vil ved hjeelp af at teenke krestivt. Og vi kan
veere attraktive. Hvis udseendet betyder noget For
0s, skal vi 09sd veere villige til at arbejde For det.”
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AF LOUISE D - FOTO: PRIVAT
Jeg @dr meget op i at
se smart ud og vaere
med pd moden, s&
mit udseende bety—
der en del for mig.
Oet er wvist noget,
der geelder de fleste
pd min alder, men
Jjeg har lige den eks—
tra vinkel, at jeg ogsd
er @dende med mu—
skelsvind,

At gare mig paen
med makeup, seette
hér 09 smart taj
Qor, at jeg faler, at
jeg ser lekker ud pd
trods af handicap-
pet. Det opvejer en
del af det uskenne
ved sygdommen
0@ den made, jeg
Qor pad. Det fjerner
Fokus froa sygdom-—
men pd en “se min
skenhed o9 ikke
mMin sygdom” —agtiQ
made. S& udover at
jeg elsker tej, er min
sygdom en ekstra
drsag for mig til at
kleede mig smart pd.

Det er nemt at
finde hverdagsta),
som Far mig til at se
Flot ud. Det er Faktisk
ikke noget, jeg teen-—
ker over | forhold til
min sygdom. Men
Nar jeQ keber Kjo-
ler. er snittet meget
vigtigt. Der er snit,
som fremheever
mMin sygdomspavir—
kede gangart, og de
Rjoler lader jeg paent
heenge pa bejlerne | butikkerne, Semme problema—
tik er nederdele, for der findes stort set ingen snit,
som ikke udstiller min gangart.

Jeg kan heller ikke @8 | Quiviange Kjoler, frakker
eller lignende. Det er et 'Nno—-Q0". Jeg ender bare
med at falde | stoffet.

Det er vaerre med fodtejet, For det skal sidde fost
p3 foden., sd jeg ikke falder pd grund af en last—

siddende sko. Det
er noget, jeg teen-
ker meget over, ndr
Jeg keber fodtej. Og
hvor end jeg gerne
ville klakke rundt |
hajheelede sko, kan
Jjeg ikke; udlreet-
ningen, balaencebe-
sveeret 0@ dermed
Faldrisikoen er det
ikke veerd. Hvilket
kan gore det sveert
ot finde festsko,
som ofte er super
hojheslede. S6 da jeg
Fandt et par glitter—
0@ nittebesatte
sneakers, blev jeg
Nadt til at have dem.
Ofte er det Run sti—
letter o9 andre hoj—
heelede sko, som har
den slags detaljer.

Desuden skal Fod—
tejet helst veere sd
let som muligt, sd
benene skal bruge
Feerrest mulig Kraeef—
ter pd "bare’ at
beere det.

Toppen af poppen
er dog Nok frisurer.
Oet kan veare helt
vildt Frustrerende
ikke ot seette det
ndr., man gerne Vil
simpelthen fordi ar—
mene ikke kan hol-
des i mere end to
minutter over hove—
det. Og hvad jeg ikke
her prevet af med
at statte armene pd
reocler | meerkveer—
dige stillinger | kam-—
pen for at seette en frisure, som ofte mislykkedes.
Oet er utrolig irriterende, men jeg har fundet en
udvalgl skare of Nogle, som jeg kan lave og skifter
imellem dem.

S3 med lidt omveje synes jeg, at jeg klarer at se
peen ud pd trods af handicap, Mmaerkelig @angart 0
skiftende mode.

Louise O, 26 &r, studerende
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\ 29-drige Lucy Wilke
fra Tyskland er jazz- og
swing-sanger og danner

sammen med sin mor,
der er blind, duoen
"Blind & lame”, Lucy
Wilke har muskelsvind
og bruger el-kerestol.

FOTO: JESSICA PRAUTZSCH

STYREELE-

FRAVER INGEN ™
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En fotoudstilling af en raekke smukke kvinder i flotte gevandter
og kunstneriske omgivelser har allerede vaeret vidt omkring i
Tyskland - og naede i september 2014 til.et af de sterste tyske
modemagasiner Brigitte. Kvinderne har alle muskelsvind, men

deres udstriling og kompositionen i billedet gor, at det ikke er __
handicappet, beskueren forst fir gje p4, men derimod det flotte, A

astetiske og kunstneriske udtryk. Og det er netop ogsa hensig-
ten,

e

_— P C—
e [

20-arige Hannah Vila fra Tyskland er model i
modelburcauet LOOK OUT ved siden af sin uddannelse

til kontorassistent. Hannah Vila har muskelsvind og bruger
manuel korestol, men kan ga over korte afstande.

"In""_

De tofotografer er nui gang med et nyt fotopr lade
vil fotografere modeller med og uden handicap i s _
- fineart motxver f_a‘lé}ven 'den,

handnéap hyoraf den mest kendte er Hannah Vila,

Ifolge Jessica Prautzsch er bureauet godt pa vej med at f3 ud-
bredt brugen af modeller med handicap, men hun erkender, at
der stadig er lang vej til, at kunderne lige sd naturligt valger at
booke en model med et handicap som en uden.

- _ i P
$ ' (Sty 2ver ingen MODELBUREAL mg_l
muskler:red) er.,,et-fotopmjekt som skal 4 o t at tenke an- A
d%rl%desom mennesker med handicap. Projektet vil skubbe til
rer og folks angst for at mede mennesker, der

g, Tvor en af veerdi-
t bureauet legger
icap synlige pa

erne i bure .
sarlig vz'egt pé at f4 gjort mod d h
modemarked arbejder pA at nedbr /

erer, si modellerne bliver ﬁccept
med alle andre. Modelburea :

et er blevet til i et samarbejde mellem Anastasia
der har muskelsvind, og de tyske mode- og kunstfoto-
er Jessica Prautzsch og Anna Lena Ehlers.

i sf¥
ul

SE MERE PA:

« HTTP://LOOKOUT.HAMBURG

« FACEBOOK.COM/HANNAHVILAMODEL
s WWW.JESSICAPRAUTZSCH.COM




PANE SKO OG PAENT T9J,

DER FAR DIG TIL AT SE

GODT UD, KANVARE
- MED TILAT GIVED
OVERSKUD 0G 9G
SELVVAERD, MENER
STYLISTOG
SKODESIGNER .
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T
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silke bukser

bux - Tano 911

silke top.
- Benedick SH6

,,KOMMUN EN GIVER IKKE KUN
TILSKUD TIL GRIMME SKO. ,,

ULLA HENTZE

€jeren af denne pelssko sidder |
Karestol. Hun vil gerne sende et signal
om, at hun har stil 0Q preecs ved, hvad
der rorer sig | Paris,

FLY LONDON

&

o~
L—
A—

€jeren af denne sko har problemer med sin ene hael, Oen
tdler ikke berering. Den ene sko er derfor merelige Pd
bagsiden og er skaret i skindet med en rund linje. Man

bemaerker dermed Ikke, at den har en anden facon.

- £4 dit taj til at fylde om din krop
med optisk snit af figur = vaelgt fette stoffer, ig,

basiter, lommer og knapper pé dine styles

- tzenk tof er o] - ait kan mixes.

- mix et nyt szt ta] hver uge af

det du har i skabet.

- sat har og makeup § gang om ugen

agsd pa job.

XOXO Judith

INWAER

TIGER OF SWEEDEN
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sk firfer 0g ! 1 09 V€ meze figur
1

tlook tor ot 16

 epax moterioter 16

\ont og personighed o™
g besher 10880 eridveps etel

under brystet

,

fremhazy figur med
linjer

SAINT TROPEZ SAINT TROPEZ

figur der fremhaeves via snit

SAINT TROPEZ
moodboard for Christina

; "
SAINT TROPEZ |

bukser med lige ben.

Ejeren of denne sko er
lam 0g Kan Ikke Mmaerke
sine fedder. Derfor er
der brug For, at skoen
kan Sbnes meget — med
bdde snere, lynids og vel—
Cro. Bl.a. skal skoen kunne
dbnes ved tden for at
rette teeerne ud.

AF JANE W. SCHELDE - FOTO: JAMES THISTED
"Gor noget ud af dig selv, uanset
hvilken kKrop du har. Det er ofte de
smd ting, der ger en stor Forskel,
0Q jeg er overbevist om, at hvis
du selv faler, at du ser godt ud,
F&r du mere overskud til at gribe
verden. Det giver jo omverdenen
et signal om, at du godt gider.”

Som Judith Krautweald sidder
der med sit Iange, rede hor, sit
Feminine outfit, heje sko 0Q op-
maerksomme gjne, er det ty-—
deligt, at hun i hvert fald gider
verden. Hun er uddannet stylist,
Fordi hun gerne ville kombinere
sin iNnteresse for mode oQ For at
hjeelpe folk, Forklarer nun.

€n anden drivkraft til at tage
uddannelsen har veeret, at hun
som Kerestolsbruger har ople—
vet, hvor sveert det er at finde
te) 09 sko. som passer hende, 0Q
som samticio er smart.

HVORDAN TAGER JEG MIG BEDST UD?
"Hvis du har et handicap, og det
Ikke er det, du vil have, at folk skal
3 oje pd forst, handler det farst
09 Fremmest om dit mindset.
Jeg kan jo Ikke skjule min kare—
stol, men Jjeg taenker ikke pd mMiQ
selv som handicappet. Jeg tror,
man skal vende den pd hove-
det 09 sige, at jeg M3 acceptere
min krop, som den er, og det er
sd det, jeg har at arbejde med.
Hvordan £ér jeg den so til at tage
sig bedst ud? Jeg kan I hvert Fald
have noget peent har og noget
p&en hud.. Det handler meget om
ens udstro-
liNg.,"” mener
Judith Kraut—
wald, som
understreger,
at det 1kKke
handler om,
at alle skal ligne hende 0g veelge
de samme lesninger, som hun
Qor.

“Oer er forskellige stiltyper,
hvor opgaven er at finde frem
til den, der passer til den en—
Kelte person. Jeg kan ikke tvinge
nogen stil ned over folk. De skal
selv arbejde med den 09 maerke
efter, at det er rigtigt. Jeg kan Jo
Ikke sige til Folk, at de skal veelge
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’,SELVF OLGELIG KAN JEG IKKE ANDRE

MIN MUSKELSYIND. DEN ER JEG N@DT TIL

AT ACCEPTERE, MEN DET JEG KAN £NDRE,
VIL JEG ANDRE. ’ ,

JUDITH KRAUTWALD

stjernestevier med nitter, hvis de
mere er til sportssko.”

SKJULER SIN RESPIRATORSLANGE
Judith Krautwald er respirator—
bruger og har en slenge koblet pd
halsen. Men den har hun valgt at
skjule for at skédne sin omverden.

"Jeg vil gerne have, at folk ser
mMIgQ som person og ikke min re—
spirator, Om man skal skjule den
eller lade slangen vare synlig
er en balancegang. Jeg hor set
nogle, hvor man godt kunne se
slangen, men det var alligevel ikke
det ferste, moan lagde meaerke til.
De havde peent taj, paent hér, et
Qlimt i @jet. OQ s& er der andre,
der ligner et rullende sygehus,”
siger Judith Krautwsald, som
mener, at det M3 veere et valg,
den enkelte respiratorbruger
selv tager.

Men for hende personligt harer
den del med til det at Qore noget
ud aF si19 selv.

"‘Nér man har et handicap, er
der s& mange andre omrader,
som man ikke Ran styre. Derfor
er det for mig vigtigt at styre det,
Jeg kan — altsd mit udseende, to)
0Q sko.”

SKO BEHOVER IKKE VARE GRIMME
Netop sko er et af de omrader,
som Judith Krautwsld meget
gerne vil vaere med til at seette
fokus pd. Derfor er hun @det
sammen med skodesigner Ulla
Hentze, som har skabt sin egen
niche med
produktion af
sko til kunder,
der ikke bare
Kan tege sko
ned fra hyl-
derne i de al-
mindelige butikker, som hun siger.
Ulla Hentze har etableret en Fa-—
brik i Kina, hvor Rvinder produce—
rer sko efter Ulla Hentzes design
0Q afstobninger. Fabrikken, der
har faet navnet WomenPouser—
Factory, er samtidig et kvinde—
projekt, hvor det er Kinesiske
kvinder, der styrer fabrikken 0Q
udgar langt stersteparten af de
ansatte.




”DET HANDLER OM AT GRIBE CHANCEN,
NAR DEN ER DER. MASKE TZANKE: DOR JEG
AF DET? NEJ! SA GOR JEG DET. JEG TROR,
DU DGR LIDT MERE AF AT ACCEPTERE
NOGET, DU IKKE ER TILFREDS MED.””

ULLA HENTZE

Judith Krautwald og Ulls Hentze
vil med deres feelles projekt 9o
til kemp mMmod, at mennesker,
der har behov for seerliot tilpas—
sede sko, i deres gjne kun kan £
orimme sko.

“Vivil gerne vise folk, at der er
muligheder, 0@ at sko Ikke kun kan
laves pd én mdde, ndr de opfat—
tes som et hjeelpermiddel. Man F3r
Ikke kun tilskud til grimme sko,”
siger Ulla Hentze.

BADE PANE OG FUNKTIONELLE
For de to kvinder handler det om
at vise, at meget rent faktisk kan

lade sig gu@re, selv om man har

anderledes fedder, hvis man blot
teenker kreativt. At man kan £
pa&ene voksensko, seiv om moan
har meget smad fedder og ellers
er henvist til bernesatdelingen |
skotejsforretningen. At man kan
designe sko, s& man ikke kan se,
at ens fedder er meget Forskel-
lige. At man kan tilfeje ekstra lyn—
15se 09 velcro-lukninger i sko, sd
de er til at £3 pd. selv om Mman ikke
selv kan skubbe sin fod ned i dem.
Osv.

"Vivil gerne vise, at man godt

kon lave sko, der er paene 09
fungerer. Det er ikke et enten/
eller, for selvfoloelig skal en sko
fungere, men der er bare nogle
mennesker, som aldrig har Féet
valget 0g ved, at
det kan lade sigQ
Q@re. De fleste
tror, at ortopaed-
sko oaltid er en
blanding mellem
herresko og mili—
teerstevier. Men hvis man Nu Vil
have en paen Kjole pd, vil man jo
0QS3 Qerne se pa&n ud pPd fFed-
derne,” siger Ulla Hentze, som
har oplevet, hvor meget gleede
0g udstraling det Kan give, Ndr en
person £3r et par sko, som, de
selv synes, er paene.

"Personen fik en helt andet ud-
strdling — rankede ryggen og sd
pludselig Ikke handicappet ud. Det
er fantastisk at have Kkunder, der
har behov og ikke bare kan Q& iNnd
09 kebe hvor som helst.”

HOVEDET PA SOMMET

€gentlio ville Judith Krautwald og
Ulla Hentze gerne have et sypro-
jekt med i deres tiloud. Netop i de
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,,MAN ER SELV HERRE OVER SIT
HUM@R. MAN BESTEMMER SELY,
OM MAN VIL YARE GLAD. ,,

ULLAHENTZE

tilFeelde, hvor deres kunder har
et fysisk handicap, der pdvirker
deres mulighed for at veelge al-
mindeligt tej, der passer. Projek—
tet skulle sy tgj eller rette toj til.

"Oet kan veere
foir nok at veelge
proktisk tej om
sendagen., men
jeg synes, det er
ergerligt, hvis
man altid Mo fra—
veelge de stramme cowboybuk—
ser, man gerne vil have pd, bare
fordi man ikke kan & dem pa.
Oerfor kunne jeg Qodt taenke MIQ
at kunne tilbyde at lave te), der
var nemt at £& af og pd. men ikke
sd handicappet ud. Det skal vaere
praktisk, men mMad ikke se sddan
ud. Det kunne da veere Fedt, hvis
andre Kom og sagde, at de buk-
ser, du har pd, vil jeg 0gsd gerne
have. S& har vi ramt hovedet pd
semmet. Fordi s& er de fede/
siger Judith Krautwald.

Forelebig har de to kvinder dog
madtte opgive syprojektet, da det
vil blive for dyrt at producere tej
0g tilpasninger til individuelie Run—
der.




ANNE
FREDERIKSEN

ALDER: 30 AR, ERIVILUG | MUSKELSVINDFONDEN SIDEN
2003

JOB: HAR SIDEN DECEMBER 2012 DREVET SKRADDERIET
| TORDENSKJOLOSGADE, OG | SEPTEMBER ABNECDE JEG
WEBSHOPPEN AMAMIKO.OK MED T@J | PLUS SIZE ST@R-
RELSER. JEG ER IKKE SELV PLUS SIZE, MEN JEG OPLEVER,
AT DE, DER IKKE UGE KAN HANDLE | &M, SELVFRLGEUG
OGSA GERNE VIL GA | NOGET MODERIGTIGT, JEG TAN-
KER PA T@J HELE TIDEN OG KAN SAGTENS £INDE PA

AT SATTE FARTEN OP, HVIS VEDKOMMENDE, DER GAR
FORAN MIG, HAR EN FED DETALIE PA TRUET.

FRIVILLIGT JOB: pA GR@N KONCERT €R JEG PA
‘HAIN' OG STAR| BAR. PA ROSHKILDE €R JEG BINDELEDET
MELLEM 'DE VOKSNE' OG CREWERNE OG TAGER RUNDT
TIL BODERNE, HVOR JEG SNAKKER MED NYE SERTIONS-
CHEFER OG HIALPER MED AT LAVE BEDRE ARBEJDS-
GANGE, GIVE DEM GODE TRICKS OG LAERE DEM ATRABE
UDT Af *HIPPIERNE” OG LAVE NOGET SJOV OG BALLACE.

HVORDAN BLANDER DU DIT PROFESSIONELLE
0G FRIVILLIGE ARBEJDE? MENNESKERENDSKAS
BRUGER JEG HELE TIDEN, SOM SKRADDER KOMMER

JEG MEGET TATPA FOLK, OG DET €R VIGTIGT AT KUNNE
AFKODE, OM DET ER OK, AT JEG STIKKER HANDEN OP
UNDER KJOLEN. JEG HAR OGSA LART NOGET OM, HVVOR-
DAN MAN TALER TIL FORSKELUGE MENNESHKER. VI HAR
MANGE CREWER MED DIAGNOSER, OG JEG HAVDE EN
PRAKTIKANT PA SKRADDERIET - EN PIGE MED ANGST OG
ASBERGERS SYNDROM - SOM SYNTES, DET VAR BEFRI-
ENDE, AT JEG FORSTOD HENDE. AT JEG FIK PEJLET MIG IND
PA, HVORDAN JEG SKULLE SNAKKE TIL HENDE, OG HVOR
MEGET PLADS HUN HAVOE BRUS EOR.

BEDSTE OPLEVELSE SOM FRIVILLIG: 1o sToRe
OPLEVELSER STAR STARKT; | 2007 BLEV JEG GIFT PA
GRON KONCERT. "HAIN' LAVEDE KIRKEGANG PYNTET MED
BLOMSTER, OG " TALDT SORGEDE FOR KIRKERUMMET.
MUSKELSVINDEONDEN GAV EN TAKA, SA VI KUNNE KZRE
IND OG K@BE RINGE. DEN DAG BLEV DER UDSOLGT AL

RIS | HJIALLERUPR, OG EN CREWER DONEREDE SIN LUFT—
MADRAS, SA VI KUNNE SOVE SAMMEN. DET VAR AGTE
CREWAND. DEN AND OPLEVEDE JEG OGSA, DA CARSTEN
OG SARA FRA CREWET FIK EN DATTER MED EN D@DEUG
MUSKELSVINDSYGDOM, OG DER BLEV SAMLET 60.000
KR, IND PA €N MANED. DEN HJALPSOMHED ER UNIK,

OG HVIS DU €R EN DEL AF CREWET, BEHDVER DU INGEN
ANDEN ANBEFALING.

VARSTE OPLEVELSE SOM FRIVILLIG: rLere
CREWER MED MUSHKELSVIND €R DDE | DEN PERIODE, JEG
HAR VARET FRIVILUG. OET HAR PAVIRKET FOLK MEGET,
MEN DET POSITIVE €R, AT VI HAR SNAKHET MEGET OM
OET. | STARTEN SA JEG MENNESKER MED MUSKELSVIND
SOM SKREBELIGE PERSONER, MEN NU SER JEG DEM
SOM STARKE PERSONER, DER IKKE AN GA HEN OG D@.
NAR DET SKER, HOMMER DET SOM €T CHOK.

HVOR OPLE VER DU PLADS TIL FORSKELLE I
DIT FRIVILLIGE ARBEJDE? £0rR MG €R PLADS TIL
FORSKELLE MEGET NATURUGT. JEG ER NOK BLEVET VANT
TIL DET, SA DET €R IKKE NOGET, JEG TANKER OVER. DET
€R EN UVSSTIL. JEG OPLEVER, AT VI €R LANGT MED AT
SKABE PLADS TIL FORSKELLE, MEN IKKE LANGT NOK. Vi
HALTER BAGUD OMKRING RESPEKTEN £OR MENNESKER
MED PSVKISKE HANDICAP, OG JEG SYNES SAGTENS, AT
VI KUNNE OPRUSTE PA VVORES VIDEN OM DIAGNOSER
SOM ANGST, ACHD OG ASPERGERS.

FOTO: JAKOB BOSERUP




DU KAN
TYRE ANDRES

OPMAERKSOMHED

B

MED DIT UDSEENDE

DET VIGTIGSTE VIL DOG ALTID VARE DET, DER ER INDE BAG INDPAKNINGEN, MENER PSYKOLOG
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AF JANE W. SCHELDE
FOTO: STINE ASMUSSEN

"Kig ud af vinduet. Hvor-
dan ser danskerne gene-—
relt ud? Kedelige 0Q prak-—
tiske. Det mener i hvert
fold mange udenlandske
modefolk om danske Kvin—
der. Hvorfor skal kRvinder
mMed handicap sd veere an—
Jderledes Kleedt end de fle—
ste eller forventes at gare
mere ud af sig selv?”

Psykolog Bettina Paulsen
fro RehabiliteringsCenter
For Muskelsvind kan ikke
lade veere med at drage
sammenligningen til dan-—
skere generelt, Ndr hun bli—
ver spurgt om betydningen
af udseende, Ndr Man har
et handicap.

Og hun vil godt have nuancerne med. Selvfal—
Qelig betyder udseende noget for alle mennesker
- 0g9s3 for mennesker med et handicap — men det
vigtigste er dog det, der er indeni, understreger
hun og tilfgjer, at hendes udtalelser ikke bygger pd
forskning og videnskab, men pd erfaring. Der er
Ikke Forsket ret meget | forfeengelighedens psyko-—
logl, som hun siger.

‘Oet er ligesom med gaver. De kan have en righig
flot indpakning, men det er jo det, der er inde bag
papiret, der betyder noget. Man kan Qodt pakke sig
paent ind 1 Flot te), hdr og Make—uUp, Men det er det,
der er indeni — holdninger, personligheden — som
Qor, at andre Far lyst til at veere sammen med en.
Indpakningen skal svare til personen, ellers stop—
per interessen hurtigt.”

At gere noget ud af siQ selv 09 vaere attraktiv
betyder ikke, at man nedvendiguis skal felge den
seneste mode eller se ud pd en bestemt Made.
Det kan handle om at finde sin egen stil, men 09sd
noget s& banalt som at huske den personiige hygi—
ejne som at vaske sig, barste taender og tage rent
undertej pd.

‘Det er meget elementaere ting, men det betyder
faktisk mere, end man tror,” siger Bettina Paulsen,
som mener, at den personlige hygiejne er forste
skridt i at blive bevidst om sin krop 0 vise inte-
resse for sig selv.

ANDRES FORVENTNINGER
At gore noget ud af sit udseende, N3r Man har et
handicep, kan dog veere en mdde at styre andre

? VIUSKELH

,,DER LIGGER NOGET
| VARDIFULDT I AT GORE NOGET
GODT FOR SIG SELV,,

BETTINA PAULSEN

menneskers automatiske
Forventninger til, hvad en
person med handicap stér
For.

"Hvis man f.eks. ikke an-
sker at blive set som den,
der sidder i Kerestol, men
I stedet vil ses som den
person, man er, kan en Qod
“INdpakning” veere med til at
styre andres opmaerksom-—
hed. Hvis man F.eks. kleeder
sig med autoritet, sd signa—
lerer det, at her kommer et
menneske, der har vilje og
overskud til at g@re noget
ud oFf sig selv, 0g at der er
en personlighed bag.”

I sit daglige arbejde | re—
habiliteringscentret meder
Bettina Paulsen bl.a. unge piger med muskelsvind,
der keemper med deres udseende, Fordi de gerne
villigne deres kammerater, men ikke kan pd grund
af deres handicap. De kan Ikke bruge de samme
heje sko eller stramme tej, Fordi deres krop ikke
ligner kammeraternes, Oet gar ondt pd disse piger.

‘Og det kan vi ikke tage fra dem. Det er reelt at
blive ked af det, og vikan ikke treste. Med drene vil
de finde ud af, at det er det iIndvendige, der bety—
der mest, 09 at tej kan understrege ens person-—
lighed, men kun er en del af den.”

GOR NOGET GODT FOR DIG SELV

Nar Bettina Paulsen har samtaler med nogle, der
er treet af deres krop 09 si1@ selv 09 synes, at alt
hondler om handicap. opFordrer hun dem til at Fo—
kusere pd at gQere noget godt for sig selv, som har
med kroppen at gare. De skal ove sig 1 at veerd-
seette sig selv, som de er 09 £ en anden Krops—
opfattelse f.eks. ved at £ kropsmassage eller an—
sigtsmassace.

"Der ligger noget veerdifuldt | at gere noget goot
for sig selv 0@ komme ud over, st kroppen kun bli—-
ver berert, Nndr det har med behandiing og sygdom
ot gare. Man skal Qare det af lyst og For sin egen
skyld 0g veelge noget, der kun har et forfaenge—
lighedsmotiv,” siger Bettina Paulsen og tilfajer, at
man maske skal eksperimentere med, hvad der
Feles Qodt, 0g hvad der giver den felelse af over—
skud, som man gerne vil opna.

AT




HLUUMME

EN HARREJSENDE

OPLEVELSE

AF LENE KJ/ER THOMSEN - ILLUSTRATION: BITTEN VERNERSEN

Hvis jeg blev spuret, hvad jeg synes bedst om ved
min krop, ville jeg nok svare mit hdr. Oet er ikke,
fordi det er specielt fantastisk pd Nnogen Made.
Tveertimod er det fyldt med hvirvier, der sender
det i alle mulige retninger. Det er tyndt 0 Fimset,
0Q oM Morgenen N3r jeg vagner, ligner jeg en Dan
Trold. Men det er lengt og med produkter og sty—
ling kan det blive teermet og bladt, og s& har det
helt naturligt en hergul Farve, der skjuler de spi-—
rende grad totter.

Umiddelbart ligner det ikke noget, der er stylet.
Men netop det ikke-stylede 100k Kreever faktisk
en hel del arbejde. Der er balsam, hdrkur, styling
cream, hdrolier, harspray - for bare at naevne et
par af de hérprodukter, der Fylder pd hylderne. OQ
sd er der fenterreren, glattejernet, 09 en sjeelden
@ang krellejernet. Det lyder besveerligl - 0g det
er det ogsal Men det mest besveerlige er, at alle
handlinger skal fForetages of en anden person en
mMig; nemlio Min hjaelper. Det betyder, at mine tan—
ker omkring, I8d os Kalde det 'hdrproceduren’, skal
Formuleres o ud af min Mmund [Nogle gange findes
der bare ikke ord Nok | verden), og over | min hjgel—
pers hjerne 0@ ud gennem hendes haender,

HJALPERE ER IKKE FRISORER

Hvis Folk herer, at jeg skal have hjeelp til bl.a. at vaske
mit hor, siger de oftest: "Nej, hvor dejligt det er li—
gesom ved friseren..!” Nejl Det er slet ikke ligesom
ved friseren, For hjeelpere har yderst sjeeldent en
baggrund som Friserer 0@ derfor ingen erforing i
at vaske hdr pd andre. Og det hjeelper ikke at sige,
at de baere skal gare, som de ville have gjort pd dem
selv, for der er stor forskel pd, om Mman har Kort
hér, krellet hdr, tykt eller tyndt har.

Jeg bestemmer selv meengden of f.eks. sham-—
P00, balsam eller harkur, men sd skal produkterne
jo 09sd fordeles pd den korrekte mdde, s& mit
tynde, skandinaviske har ikke bliver helt fyldelast
0Q halv—fedtet...

Jeg forseger at glive de nedvendig Instruktioner:
“Lidt mere shampoo | siderne .. glem ikke nakken ..
Pas pd, det ikke bliver Kiattet i hovedbunden .. " Av!
Ou river for hardt! .. Lidt mere vand, s& det skum-—
mer mere .. Nej, ikke harkur i hovedbundeniill” .
OSsV.

Bevaeger vi os videre til stylingprodukterne, sé er

udfordringen igen at dosere og fordele, s& horet
IkRke Rlasker eller fedter, men | stedet bliver bledt
0@ Fyldigl. Jeg kan med lidt hjeelp selv lave en skild—
ning de dage, jeg ensker det. Om den sd bliver,
hvor den skal, ndr en anden person efterfelgende
skal Fanterre hdret - det er langt mere usandsyn—
ligt.

Igen handler det om 1) hvilket produkt vi taler om
- er det en olie, en stylingcreme, en leave-in bal—
sam? 2] meengden, der skal bruges, som jeg ngje
overvaéger, 0g 3) hvordan det skal fordeles.

EN ARRIG MEDUSA
Jeg er for det meste en Forholdsvis rolig person -
iIsaer om mMorgenen far Min Ferste Kop Kaffe - men
hvis en hjeelper ndr at Klaske harolie i Min hoved-
bund, INnden jeg har chancen for at stoppe hende
("Neeeeececeeece ), bliver den ellers lidt nuttede
Dan Trold til en segte Medusa. Det er dog aldrig
hjeelperen, jeg bliver sur pd, men Mere situationen.
Det er frustrerende at Kunne maerke i sine kNog—
ler, at hvis blot jeg havde Kreefterne til at lofte ar—
mene, sé kunne jeg styre fenterreren og harber—
sten og flytte lige praecis de totter, der ikke ligoer,
hvor de skal, 09 flette, sno og samle horet. Og sd
ville det blive lige sddan, som jeg enskede det! Det
ville det sikkert ikke, men sddan feles det.. !

S nogle gange kan jeg ikke skjule Min Frustra—
tion og kommer til at vrisse noget & 1a: "FIyt den tot
til hejre - den anden hgjre — lidt mere ... stop! Det
ver for Iangt.. Du skal lafte hdret o9 sd sno det ..
Assargh, lav bare en hestehale i stedet for..".

TALMODIGE HJALPERE
Selv med de mest preedse instruktioner tit den vid—
underlige verden af har og Lenes snerkiede hjerne,
ville det ikke eendre pd det Faktum, at det ikke bliver
helt, som jeg gerne ville have det. Mine hjeelpere
er utrolig forstdende over for, at jeg Kkan blive fru—
streret, 0g efter et udorud forklarer jeg altid, at
det ikke er dem, der frustrerer mig. De forseger
virkelig at forstd, hvad det er, jeg vil - 0@ gare det.
Og de er altid rolige Gandhi'er til min Medusa. S
nogle gange bliver det faktisk (Naesten), som jeg
havde hdbet - en gjeelden gang 0gsd bedre..

Ville det Ikke veere lettere bare at blive Klippet
Rorthdret, sparger du sikkert. Oet er forsegt - 0g
kan besvares med ét ord: Harvoks!
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HVORDAN FORKLARER MAN
SIN HJZLPER, HVORDAN
HARET SKAL STYLES, SA DET
BLIVER, SOM MAN SELV VILLE
HAVE SAT DET?
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LISELOTTE BUNDGAARD,
PROFESSIONSBACHELOR I
ERNAERING OG SUNDHED, HAR
BRUGT SIG SELV SOM FORSOGS-
PERSON FOR AT LEVE SUNDERE,
TABE SIG OG KOMME I FORM.
HUN VIL GERNE FORSKE VIDERE
1 SUNDHED OG HANDICAF, SOM
NASTEN INGEN FAGFOLK HAR
INTERESSE 1




AF JANE W. SCHELDE - FOTO: JENS HASSE/CHILI

At tabe sig, kormme i bedre form og opnd en
sterre sundhed. Sddan led Mmadlene, da 49-3rige
Liselotte Bundgaard i foradret 2014 ik i gang med
sit eget eksperiment. Hun ville leve sundere,
meget gerne komme af med de ekstra Kilo pd
maven og se, om hun Kunne styrke sin krop med
treening, selv om hun pga. sin muskelsvinddiag—
nose bruger Kerestol og har respirator.

Liselotte Bundgaard har en professionsbache—
lor i erneering 0og sundhed fra VIA University Col—
lege 0Q har igennem sin uddannelse Fundet ud of,
at der ikke findes meget forskning om sundhed
For mennesker med handicap. Hun har heller
iIKke Runnet finde nogen traeningsmulioheder For
personer som hende — ud over fysioterspi-be—
handling, men det var netop ikke behandling, hun
onskede, men bare traening, som hun selv kunne
udfare —ligesom mennesker uden handicep, der
ayrker motion.

‘Undersegelser viser, at mennesker med han—
dicap der 10 &r tidligere end andre, og derfor
taenkte jeq, hvorfor sd ikke preve at gere en ind—
sats for at £3 en bedre alderdom og leve sd godt
som muligt,” siger Liselotte Bundgaard, som INd—
remmer, at hun maske er mere vedholdende 0Q
steedig end Mmange andre, Ndr hun ferst har sat
sig noget For.

Men hendes vedholdenhed viste, at hun kunne
opnd de enskede resultater.

"Jeg er gdet en buksesterrelse ned, jeg sid—
der mere ret op 0Q faler, at jeg er vokset et par
centimeter, 0@ s& har jeg staerkere bugmuskier
0g benmuskler. Men det, der har overrasket mig
mest, er nok, at det har givet mig et Kick. Jo mere
jeg har traenet, jo mere enerqi har jeg fFaet.”

VAGTE OG ELASTIKKER

For Liselotte har det veeret kombinationen af en
omlaegning af kosten 09 en daglig traeningsind—
sats, der har givet resultaterne. | tre maneder
skar hun kraftigt ned pd kulhydrater i sin Mad,
dvs. pasta, kartofler, frugt og shik, og spiste flere
grentsager, kad 0g Nnedder. Hun drak heller ikke
alkohol i perioden.

Samtidig treenede hun hver dag i 30-45 minut—
ter med forskellige hjselpemidier: veegte, elastik—
ker og bolde. Treeningen Foregik | kanestolen, hvor
hun hele tiden eksperimenterede med, hvordan
hun f.eks. kunne traene sine mavemuskler ved at
have veegte rundt om benene, lefte benene op og
langsomt saenke dem ned igen - 200 gange. Eller

oge veegten 09 sd "Kun’ gare det 100 gange. Eller
bruge elastikken til at lefte benene op eller | ovel-
ser med ryg o arme.

Inspirationen til avelserne Fik hun bl.a. fra nogle
af sine hjeelpere, der har stor interesse For sund—
hed o0g traening, 0@ ved at preve sig Frem.

“Jeg var topmotiveret, og det skal man nok 09sd
veere. Men det er lettere at fortsatte, Nndr man
kan meaerke, at det har en effekt pd kroppen 09
pd humaret og energien. Jeg blev simpelthen gla—
dere,” siger Liselotte Bundgaard, som stadig hol—
der fast ved sin kost 09 sin treening, dog ikke s&
intensivt mere. Nu er det traening hver anden dag
0g en opmeerksomhed pa kost 09 alkohol, som
er blevet en livsstil. Men Ndr det er sundheden,
der preeger hverdagen, er der 0gsd plads til at
skeje ud. Og sddan skal det 0@sd veere, For ellers
kan man ikke holde det ud, mener Liselotte Bund-
Qaard.

OGET KROPSBEVIDSTHED

Selv om Liselotte Bundgaards eksperiment i
forste omeang gjaldt hende selv, har hun lyst til
at bygge ovenpad sin uddannelse ved at Forske |
sundhed 09 handicap, Fordi det netop er et uud—
forsket omrade. €ller hendes interesse o0g viden
kunne INdgd i et projekt, hvor hun Kunne veere
med til at inspirere 0@ coache andre. Ud over sin
professionsbachelor uddannelse har hun taget
et kursusforleb som sundhedscoach (ikke disetist)
med brug af motiverende samtaler.

"Det handler om at blive kropsbevidst. Mange
med muskelsvind eller andre fysiske handicap
lever “oppe i hovedet”. De har ikke en seerlig 9od
Kropstornemmelse. Og jeg har fundet ud af, hvor
vigtiot det er at have kroppen med,” siger hun,
men erkender 09sd, at det F.eks. kan veere meget
sveert at tabe sig, Ndr man har muskelsvind. Det
er meget op ad bakke, Fordi man ikke kan Kombi—
nere kost 0@ Mmotion pd samme Mmade som men-—
nesker uden et fysisk handicap.

“Jeg forstar godt, hvis nogle veelger det Fra,
men jeg synes bare, at Folk skal vide, at der er
nogle muligheder, og at selv traening i det smd
kan gore rigtio meget,” siger Liselotte Bund—
c@ard 09 henviser til, at den metaboliske Fitness,
som den daglige, lette traening ogsd bliver Kaldkt,
generelt medferer en lang reekke positive kon—
sekvenser for sundheden. F.eks. forebyggelse of
hjerte—kar—sygdomme og indvirkning pd Forhejet
kolestoroltal, blodtryk, Fedme og infektioner.
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]VI HATRASPURGT EN RAKKE MENNESKER MED OG UDEN HANDICAP OM DERES FORHOLD TIL DERES KROP

Hvad er du mest glad for ved din krop?
Jeg kan godt ide mine ben, selv om de er tynde
Jeg har tatoverel mine ben, Fordi de er paene
—0Q For kke at igne et barn

Hvad er du mest trzt af ved din krop?
Mine Fortaender - Fordi Jeg kke kan lukke munden. Jeg
har overvejet at £& dem sldet ud og erstattet af kunstige

MAND, 24 AR

Hvad er du mest glad for ved din krop?
Mit h&r, fordi jeg kan lege med det. Jeg kan
vaere punker den ene dag og Naeste dag
seette det op. Det er mig selv, der
bestemmer udtrykket.

Hvad er du mest treet af ved din krop?
Mine underben, fordi de er s& lige 0g
teendstikaglige

KVINDE, 39 AR

Hvad er du mest glad for ved din krop?

Mit Kloge hoved. Det er skruet rigtigt pd.

Hvad er du mest glad for ved din krop?

At den i bund 0g grund stadig lystrer, og at

Jeg Klarer mig uden hiaelpermidier og kom-—

mer Igennem hverdagen ved hjzlp af alle
de tricks og finter, jeg Finder pd

Hvad er du mest traet af ved din krop?
At den ikke altid ger det, den bliver bedt
om, 0g at Jeg biiver SA traet

KVINDE, 46 AR

Hvad er du mest glad for ved din krop?
Min hudfarve, Foradt jeg holder min farve
&ret rundt uden at tage sol

Hvad er du mest traet af ved din krop?

Hvad er du mest glad for ved din krop?
\r 0g modersmaerker, fordi det er Kende—
" tegn. der ger mig speciel.

Hvad er du mest traet af ved din krop?
Min vaegt

MAND, 34 AR

Hvad er du mest glad for ved din krop?

Generelt set er jeg er glad For min Krop.

Oer er ikke noget, jeg er mere glad For end andet.

Hvad er du mest treet af ved din krop?

Hvad er du mest glad for ved din krop?

Mine bryster

Hvad er du mest trzt af ved din krop?
Min ryg, Fordi den giver mange smerter og
treethed. og Fordi andre Ikke kan se, at jeg
har ongdt

KVINDE, 31 AR

Hvad er du mest glad for ved din krop?
Min veegt, Fordi jeg ikke behaver teenke pa,
at fledekagen saetter sig pd maven

Hvad er du mest traet af ved din krop?
Min hejde, Fordi folk nogle gange hjeelper

for meget. og Ndr det ikke er Nedvendigt.

KVINDE, 24 AR

Hvad er du mest glad for ved din krop?

At den er sund og rask og ikke seetter begransninger

for dramme oQ ensker

Hvad er du mest tret af ved din krop?

Smé petitesser: lidt overveegt, ddrlig Form. Isaer Fordi det
er noget, jeg selv har iIndflydelse pd og burde aendre

KVINDE, 30 AR

Hvad er du mest glad for ved din krop?

Min ryg. Fordi den giver kvaler. £.eks. hvis jeg gar langt,
eller hvis Jeg lefter tunge ting, kan det maerkes, 0g jeg
skal holde en pause, s& den £&r lidt ro

Mit ansigt, fordi get ser venligt og paent ud
Mine 18, fordi de er store

Hvad er du mest traet af ved din krop? KVINDE, 24 AR
Mine muskler, fordi de altid er mere eller

MAND, 33 AR
mindre trastte og kraever meget energl pd
alle mdder.

Hvad er du mest treet af ved din krop?
Mine modermaerker, ford jeg har s&
utroligt mange pd hele kroppen

MAND, 30 AR
KVINDE, 26 AR Y '

Hvad er du mest glad for ved din krop?
Min hejde - jeg kan godt lide, at Jeg er hej

Hvad er du mest traet af ved din krop?

Min hgjde —fordi det Ken veere svaert at
finde noget fedt taj.

MAND, 39 AR

Hvad er du mest glad for ved din krop?
At den er god til at forteelle mig, hvorndr jeg er god til at
passe pd mMig selv. 0g hvorndr jeg kerer mig selv
for hdrat

Hvad er du mest glad for ved din krop?

MiIt ansigt
Hvad er du mest traet af ved din krop?

At den pd det seneste kun har givet udtryk For, at jeg

Hvad er du mest traet af ved din krop?
kerer mig selv for hardt

Mine smd skaeghdr pd hagen. Det er min
sterste biufeerdighed, der giver mig darligt
selvveerd

KVINDE, 30 AR

KVINDE, 44 AR



Forhgjet boligstatte til gdende
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Udbetaling Danmark, der har overtaget ansvaret
for boligstgtten fra kommunerne, har i nogle
tilfelde telefonisk afvist, at man kan fa forhgjet
boligstgtte pa grund af handicap, hvis man ikke
er kgrestolsbruger. Det er direkte vildledende.

I vejledningen til boligstgtteloven stir blandt
andet:

"Ved bedgmmelsen af, om en person kan
anses for at vaere bevaegelseshaemmet i lovens
forstand, skal der typisk laegges vaegt pa, om den

Merudgifter til sommerlejre og klubdage

pagzldende har et handicap af motorisk art, som
medfgrer, at den pagaldende kun vanskeligt kan
bevage sig uden hjelpemidler som kgrestol eller
lignende og derfor kan have behov for en stgrre
bolig.”

Gaende, der kun vanskeligt kan bevege sig
uden hjelpemidler, kan altsd ogsa fa forhgjet
boligstgtte. Muskelsvindfonden opfordrer alle til
at bede om skriftlige svar, nar man sgger og far
afslag, sa man efterfglgende kan anke afslaget.

Sommerlejr og klubdage for bgrn og unge med
muskelsvind er ferie i lighed med, nar andre
unge tager pa sportslejre, spejderlejre eller kano-
ture.

Det slar Ankestyrelsen fast i sin principafggrelse
28-13. I begrundelsen leegger Ankestyrelsen vegt
pa, at det er almindeligt for bgrn og unge at vaere
pa ferie, samt at udstraekningen af ferielejren,
der er en samlet uge, ligger inden for, hvad bgrn
og unge sedvanligvis holder af ferie.

Principafggrelse 163-12 slar fast, at en person,
der har ret til deekning af ngdvendige merudgif-
ter til ekstra hjeelper under ferie i Danmark, kan
fa hjelp i den ferieperiode pa to uger, der var
s@gt om.

Muskelsvindfonden mener pa den baggrund,
at det er muligt at fa deekket merudgifter til
bade sommerlejr og klubdage. Det, mener vi
ogsa, er rimeligt, fordi det er helt almindeligt for

jeevnaldrende drenge og piger at vere af sted pa
tilsvarende lejre med f.eks. fem overnatninger i

sommerferien og tre overnatninger i en af arets
gvrige ferier.

Ankestyrelsen siger samtidig, at kommunerne
skal yde hjalp til de udgifter, der ligger udover
den egenbetaling, forzeldre med raske bgrn saed-
vanligvis betaler for en ferielejr. Det kan vaere
eventuelle handicaptilleg i prisen for ferien samt
udgifter til hjelper pa ferielejren. Familien skal
selv afholde den del af udgifterne, som svarer til
de udgifter, familien ville have atholdt, hvis bar-
net ikke havde vaeret handicappet.

Dermed er det ogsa klart, at kommunerne ikke
kan undlade at betale merudgifter til sommer-
lejren med henvisning til, at lejren ikke er ngd-
vendig. Det afggrende er ifglge Ankestyrelsen, at
bgrnene skal have mulighed for at komme pa lejr
pa lige fod med deres kammerater.

Muskelsvindfonden har brug for din hjcelp

Muskelsvindfonden far momsfritagelse, fordi vi
er en organisation godkendt efter § 8A. 12013
udgjorde momsfritagelsen 1.900.000 kr. Midler,
som gar til foreningens formalsbestemte arbejde.
For at kunne bevare momsfritagelsen, sa kraever
den nye indsamlingslovgivning, at Muskelsvind-
fonden arligt modtager mindst 100 bidrag pa
minimum 200 kr.

Muskelsvindfonden skal saledes godtggre en
indsamling via private bidragydere pa i alt 20.000
kr. for at kunne vedblive med at modtage ca. 2
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mio. kr.

Derfor har vi brug for din hjalp. Hjzlp din
forening med at bevare §8A godkendelsen - Stgt
Muskelsvindfonden med 200 kr. Lzs mere om
hvordan pa www.muskelsvindfonden.dk — Stgt
os/Giv et bidrag.

Bidraget er i gvrigt fradragsberettiget, sa hvis
du i forbindelse med indbetaling af bidraget
oplyser dit CPR-nr., sa sgrger vi for, at SKAT far
besked. Har du spgrgsmal, er du velkommen til
at kontakte os pa tlf. 89 48 22 22.
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600 ragfolk fra

( NYT OM

FORSKNING

hele veraen

diskuterede
MuUskelsvino

RehabiliteringsCenter for Muskelsvind havde
8 konsulenter med pd& konferencen

-,
AfUIIG Werlauff

I dagene 7.- 11. oktober atholdt World Muscle
Society sin 19. arlige konference om neuromu-
skulare sygdomme. Konferencen blev afholdt i
Berlin med deltagelse af 600 fagpersoner fra hele
verden.

Formdlet med den arlige konference er at for-
midle og udbrede nyheder om forskning og at
formidle og stimulere et samarbejde pa tvaers af
lande og fagomrader. Ud over det tilbageven-
dende tema "Opdatering pa behandlingen af mu-
skelsvind” var hovedtemaerne i ar “muskelceller-
nes funktion” — “genprodukt og genreparation”
- og “Limb-Girdles muskeldystrofi”.

En stor del af forskningen i dag gar med at
forsta genforandringerne, og hvilken betydning
dette har for muskelcellens funktion. Denne
grundleggende forstielse er ngdvendig, hvis
man siden skal udvikle behandling, der kan repa-
rere eller minimere “skaderne” i muskelcellen.

Nye milemetoder pa vej

Under temaet "Limb Girdle” prasenteredes
forslaget til en ny betegnelse af de forskellige
undertyper, sa man fremover anvender navnet pa
det protein (genprodukt), der er involveret i den
pagaeldende undertype — eks. "Desmin relateret
Limb Girdle” i stedet for den gamle betegnelse
"Limb Girdle 2 R”. Baggrunden for dette er, at
man nu har fundet sa mange forskellige protei-
ner = undertyper, at man er lgbet tgr for bogsta-
Ver.

o

Eftermiddagene var viet til posterprasentatio-
ner, hvor ca. 160 forskere praesentere deres pro-
jekt pa en poster (plakat). Projekterne spandte
fra molekylere og genetiske studier til kliniske
studier med praesentation af cases, diagnoser, un-
dersggelsesmetoder og behandling.

MRI skanninger af musklerne er pa vej ind som
et redskab til at beskrive karakteristika ved de en-
kelte diagnoser, men ogsa som en mulig metode
til at vurdere en evt. behandlingseffekt.

6 minutters gangtest er stadig et af de primaere
mal, ndr man skal male behandlingseffekt — f.eks.
ved de talrige studier af drenge med Duchennes
muskeldystrofi (DMD), men der er andre meto-
der pa vej. F.eks. til maling af armfunktion, hvor
ogsa brugere i RehabiliteringsCenter for Muskel-
svind har bidraget med data.

Genterapi til DMD

Der var tegn pa en mulig effekt af genterapi til
drenge med Duchennes muskeldystrofi, hvor ar-
sagen skyldes en nonsense-mutation, som ca. 13
% af drenge med DMD har. Forsggene tyder pa,
at terapien kan stabilisere gangfunktionen i en
periode, men der mangler stgrre og mere sikre
undersggelser for at fastsla dette.

RCFM deltog med to posters om voksenlivet
med Duchennes muskeldystrofi — praesenteret
af ergoterapeut Anny Madsen og fysioterapeut
Birgit Werge. Posterne kan laeses p4 RCFM’s nye
hjemmeside.
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HER KOMMER JLEG
- 06 JEG SER GODT UD! -

AF EVALD KROG, FORMAND FOR MUSKELSVINDFONDEN - FOTO: TOM NIELSEN

. P& den tid hvor Muskelsvindfonden startede, besagte jeg en familie, hvor datteren

| havde muskelsvind. Hun var dog 9emt veek | den bageste stue, 0g hun havde kun et
taeppe over sig. Ganske vist var hun en begavet pige. men hun.skulle jo ikke ud eller
noget som helst andet, 88 der var ingen grund til at give hende taj. Hun havde nemiig
muskKelsvind.
Heldigvis er der sket meget siden da. Nu kommer vi Ikke bare ud. Vi deltager aktivt |
samrundet. VVihar te) pd, 0 vi @&r endda op I, hvordan vi ser ud. Maode er ikke kun for de
andre, men 09sd for mennesker med mere individualistiske kroppe, som Muskelkratt
denne Qang skriver om.
Jeg synes, vi er flotte mennesker, og vi bliver endnu fiottere, ndr viinteresserer os for,
hvordan vi ser ud 0g Qar Noget Ud af vores Fremtoning.
Og jeg kan godt love jer: virkningen udebliver ikke. Det galder mange steder i tilvee—
relsen. VVort udseende betyder noget for selvtiliden, og jeg Faler mig i hvert fald mere
selvsikker 0g bedre tilpas 0g har lettere til smil, hvis min udstradling er | orden. Hertil
herer bdde min pdkieedning, 09 at Jeg dufter godt. €Endnu bedre bliver det, hvis nogen
komplimenterer mig For udseende 0g pdKlsedning. S& kan det godt veere, at jeg ikke
kan:@d i Mit hus, men jeg feler, at s Kan jeg til gengaald & pd vandet. S&dan tror jeg.
mange af os har det.
Naturliguis er der barrierer, man skal overvinde, ndr man har muskelsvind og madske
0gsd har en alternativ kropsbygning, men min erfaring er, at de fleste barrierer sid—
der inde | hovedet. Men det hjeelper at interessere sig for, hvordan man Fremtraeder
over for andre. Jeg bilver s& glad, Ndr jeg ser Folk med mMmu-
skelsvind, der bruger deres medfedte egenskaber som
afseet for en aestetisk fremtoning. €n respiratorslange,
der er pyntet med fint stof eller et flot terkiaede eller en

M Rorestol, der er smukt dekoreret.
Selvtillid er alfe 0g omega, 0g sd er det lige meget, om

det handler om et mede med kKommunen eller om
at finde en keereste..Man kan ie@gge mere Rraft
bag ordene, Nndr man har selvtilid, og det er nem-—
mere at finde kaerester, ndr man ser godt ud
0¢ er 1 stand til at smile. Med smilet falger 09sd
charmen. Og pludselig tar man tage et ini—
tistiv. OQ 1 evrigt vil iIngen da veere kaereste R p
med nogen, der sidder 0g surmuler. " 1 : =
Netop det med Kkeerester er noget, som ' { / &b ' ' ‘ i R
mange unge Mmennesker med muskelsvind
teenker pd 0g snakker mMed hinanden om:
men det er altsd min 70-arige erfaring, at
man selv kan gare en forskel, 0g sd er intet
umuligt. Man forferer med gjnene 0g Ikke
med underlivet. 09 gjnene funklier, Ndr Man
tror pd sig selv 0g er stolt &f sit udseende.
Derfor er jeg sd glad for, at Muskelkraft skri—
ver om, at vi har medlemmer, der er be- :
vidste om deres - 0Q vores - fremtoning, ’ ' |
0gQ at Nnogle endda selv er gdet INd | Mo— :
debranchen, hvor de Qar det godt. Natur—
liQuis ger de det, og som det 0gsd Frem-—,
Q3r of artiklerne har de meget at Forteslie
0s. S3 Iyt | bare til en erfaren mand: Falg
deres gode r&d.
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