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Internationalt ALS-symposium til Arhus — Fokus pé egen virksomhed,
Badet i kunst, kunst i badet.16 kunstnere udsmykker baderumstirnene,
Efter 10 ars vaekst skeerer Muskelsvindfonden 1 personale og koncerter,
DSB’s handicapservice har igen svigtet pd Korser Station,

Computeren bliver talestyret og dermed tilgeengelig for alle.
Medlemsdemokrati kontra virksomhed.

Ditte Guldbrand Christensen, nyvalgt medlem af repra:scntmltsk_abet, provokerer,
Kogebog — Landskampbilletter — Institut- og medlemsudvalg. -
Rasmus og Himlen, en varm bog om berns sorg.

Udstillet og hjelpeles. Om at veenne sig til hjzlpemidler.

Medlemsservice soger ledere til sommerlejre og Rotary Youth Canmip.
Preesentation af Bent Atzen, centrets nye projektleder.

Direktor Mogens Boyter, samarbejdspartner og trofast ven af fonden, er dod.
Okonomiske bidrag — Nye medarbejdere — Mode 1 Voksengruppen.
Servicehunde. Hvad er det, og hvad kan de bruges til?

Aktivitetskalender — Adresser,

Pi lige fod med andre. Om de vigtigste elementer i en tidssvarende pensionsreform.
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Muskelsvindfonden bliver i novem-  ride har Muskelsvindfonden i de se-  derne har i mange ir vaeret den dri-  Inter-
ber 2000 vart for 11th Internatio- nere &r bragt sig i front med en  vende kraft i det internationale sam-  hationalt
nal Symposium on ALS/MND, som  landsdekkende konsulentordning, arbejde om ALS. ALS-
er det forende internationale forum  der korer som forseg under Social- Landsformand Evald Krog er Symposium
for forskere, leger og terapeuter, der  ministeriet. glad og stolt over, at man har valgt
arbejder med sygdommen amyotro- Muskelsvindfonden skal forst og  Danmark og Muskelsvindfonden
fisk lateral sklerose (ALS). Symposiet  fremmest st for den praktiske tilret-  som vert i 2000: “Det viser, at man
finder sted 1 Scandinavian Congress  telegning og afvikling af medet. Det  ogsd internationalt legger maerke til
Center i Arhus. faglige indhold organiseres af en in-  vores indsats for mennesker med
Der ventes 600-800 deltagere til  ternational ekspertkomité under  ALS.Vores konsulentordning har for
medet, som dels fokuserer pd ny ledelse af den engelske als-organisa-  lengst bevist sit vard i det danske
forskning i sygdommens arsager, dels  tion Motor Neurone Disease Asso-  social- og sundhedsvaesen, nu har
pa den sociale indsats for mennesker  ciation og International Alliance of  andre ogsi fiet gje pd det,” siger
med ALS. Netop pd det sociale om-  ALS/MND Associations. Engleen-  Evald Krog. Joj
Med seminaret “Fra igangsat til eksempelvis mange rentable koope- vember med en temadag. Milet er  Fokus pd
iverksaetter” vil Dansk Handicap rativer, der er startet og drives af  at fi dannet et storre netvark af per-  egen
Forbund og Egmont Hgjskolen handicappede. Nu skal der fokus pi,  soner med handicap, der driver egen ~ virksomhed
sette fokus pd den kendsgerning, at  hvorfor danskere med handicap hol-  virksomhed.
iverksetterkulturen blandt fysisk  der sig mere til lanmodtager-rollen Temadagen holdes pd Musholm
handicappede 1 Danmark er ringere  end andre steder i Europa,”siger ar-  Bugt Feriecenter sgndag d. 22. no-
end i andre curopziske lande. Semi-  ranggrerne. vember. Medlemmer af Muskel-
naret har deltagelse af bla. arbejds- Seminaret finder sted 12.-14.no-  svindfonden, Scleroseforeningen,
minister Ove Hygum, amtsborgme-  vember 1998 pd Egmont Hgjskolen ~ PTU, Gigtforeningen og Spastiker-
ster  Johannes Flensted-Jensen, i Hou (tilmelding senest 15. okto-  foreningen er inviteret til temada-
filosoffen Ole Thyssen og DSI's  ber pd 87 81 79 00). gen, og betingelsen for at deltage er,
nastformand Stig Langvad. Ogsd Muskelsvindfondens net-  at ens firma er momsregistreret (flere
“Danmark har en kedelig rekord  veaerksgruppe for selvstendige er-  oplysninger hos medlemskonsulent
1 disciplinen ‘Start og drift af egen  hvervsdrivende, der blev dannet for  Jens Spanfelt pd 89 48 22 22).
virksomhed’. T Spanien finder man  halvandet 4r siden, er p4 banen i no-
Det kobenhavnske danseteater  som helst, der er “anderledes”. Dette  stamgaster vendte ryggen til scenen  Paradokser
PARADOX dANCE cOMPANY  “anderledes” henforer til race, sprog,  og skyllede efter med nok et plastic-
(sddan skriver de selv navnet) be- storrelse, kgn, alder, form, og for den  krus Ceres-gl.
sogte Arhus Festuge med forestillin-  sags skyld bevagelses-stil. Derfor har Kgrestolen pé scenen var pi en
gen “Paradox Spectacles”, der hand-  vi, med udgangspunkt i relationerne  mdéde det mindst merkverdige.
ler om tiden lige efter Ragnarok. mellem menresker med og uden  Miske ogsi et paradoks? joj  Foto: Saren Holm/Chili

Den gamle verdens regler er brudt
sammen, og menneskene er i kaos —
mens guderne kan begynde pi en
frisk og skabe en ny version af men-
neskelivet.

Nogle af teatergruppens med-
lemmer er handicappede, fordi
PARADOX dANCE cOMPANY
vil “synliggare, udforske og hylde”
menneskelig forskellighed. Gruppen
siger:“I de fleste vestlige kulturer er
der en konstant sublim besked, der
instruerer os i at ha’ mistillid til hvem

handicap, skabt et danseteater, der
reflekterer disse paradoxer igennem
dans.”

Danseteatrets optreeden i coun-
try&western-teltet pd havnen i
Arhus blev ogsi i sig selv et pudsigt
paradoks. Folkelige omgivelser pry-
det med stars&stripes-farver er en
sjov kulisse til sidan en avangardi-
stisk performance med disharmo-
nisk musik og sxre bevaegelser i
slowmotion. Der var vel 10-15 op-
merksomme tilskuere, mens et par
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Badet i kunst eller

Statens Kunstfond stoiter den indvendige udsmykning
af 16 baderumstarne pd Musholm Bugt Feriecenter

En befriende opgave. Et skaegt pro-
jekt. En spendende udfordring.

Det skortede ikke pd positive
vendinger, da en flok kunstnere, ar-
kitekter, muskelsvindlere, medlem-
mer af Statens Kunstfonds udsmyk-
ningsudvalg og medarbejdere pi
Musholm Bugt Feriecenter madtes
p& Musholm den 20. august for at fi
en introduktion til den udsmyk-
ningsopgave, der ventede. Det var
maske heller ikke si sert, at de store
smil var fremme. Hvor tit fir 16
kunstnere frit slag til at udsmykke
hver sin del af et spendende og an-
derledes byggeri, og hvor tit fir Sta-
tens Kunstfond mulighed for at
stotte kunst pd 16 badeverelser for
knap tre millioner kroner?

Svaret pd det sidste er 1 hvert fald,
at det er sjeldent — eller helt pracist

er det faktisk forste gang, Statens
Kunstfond har sagt ja til den slags
anspgning. Det kraevede ogsd lidt
ekstra juridiske overvejelser, for man
turde sige ja til at stgtte et si ander-
ledes projekt. Kan man kalde ferie-
centrets 16 baderum med de karakte-
ristiske baderumstirne for offentlige
rum, som er det, udsmykningsudval-
get normalt giver penge til?
Konklusionen blev et ja med den
yderligere forklaring, at badevaerel-
serne pé et feriecenter som Mus-
holm Bugt Feriecenter med fysisk
handicappede som den primeaere
milgruppe er et stort og vigtigt
rum, hvor der bliver tilbragt mange
timer. En indvendig udsmykning af
tirnene og rummene kan derfor
vere med til at give badet en ople-

velsesmaessig dimension og skabe

16 kunstnere skal udsmykke hvert sit bade-
rum pd Musholm Bugt Ferfecenter. De 16
er (bagest fra venstre): Leonard Forslund,
Karen Gabel Madsen, Peter Laugesen,
Mogens Gissel, Niels Ertk Gjerdevik,

Stig Bragger. Naeste razkke fra venstre:
Eva Ohrling, Natalie Megard, Cai Ulrich
von Platen. Forreste reekke fra venstre:
Bentemarie Kjeldbak, Doris Bloom, Ursula
Reuter Christiansen, Berit Jensen og
neaermest kameraet: Eli Benveniste.

Truls Melin og Michael Kvium var ikke til-
stede, men har begge sagt ja til opgaven. .
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kunst 1 badet

nogle oplevelsesrige rum, lyder en
af begrundelserne.

Hold jer ikke tilbage

“Det er sjeldent, at vi kan gi ind 1
projekter som dette, og det er sjxl-
dent, at vi kan g4 ind og stette 16
kunstnere pd en gang. Vi plejer at
stotte udsmykning af store, offentlige
pladser, hvor mange har en mening
om udsmykningen. Det ender ofte 1
lange og seje processer, som tager
flere 4r, fordi de kan vere politisk be-
tendte. Derfor er det en befriende
opgave at vere med til udsmyknin-
gen her pi Musholm,” sagde Ane
Heilskov Larsen fra Statens Kunst-
fond i sin tale til 14 af de 16 udvalgte
kunstnere, der var kommet til intro-
duktionsmegdet. To af kunstnerne var
forhindret 1 at deltage.

Kunstnerne var begejstret for arkitek-
turen og omgivelserne pa Musholm
Bugt Feriecenter ~ et vidunderligt
sted, lod det, men ogsd en sveer
opgave ot udsmykke et rum med
loftskinner og andre handicap-
installationer, der optager plads.

“Og I skal endelig ikke holde jer
tilbage med farvevalg og motiver.
Nir I fornemmer vores stil, hold-
ning, uhgjtidelighed og optimisme,
vil I finde ud af, at vi muskelsvind-
lere deltager i alle livets forhold,”
sagde landsformand Evald Krog i sit
opleg til kunstnerne.

“Dette bliver et projekt, der al-,

drig er set for, og I er en del af det,”
sagde han videre, og mente, at denne
anderledes form for kunstudstilling
— at gi fra baderum til baderum —
vil blive en publikumsmagnet.

Et kirketarn med liftskinner

De 16 kunstnere er en broget skare
af yngre og ldre kunstnere, udvalgt
af et ad hoc-udvalg bestiende af re-
prasentanter for Statens Kunstfonds
udsmykningsudvalg og Muskelsvind-

fonden. I udvalgelsen er lagt vegt

pa deres forskellige udtryksformer:
Installationer, skulpturer og forskel-
lige former for malerkunst.

“Det bliver en spendende ud-
fordring, men ogsd en svar opgave,”
sagde maleren Ursula Reuter Chri-
stiansen, da hun sammen med de
gvrige kunstnere havde veret rundt
for at besigtige de baderum og
-tirne, som skal udsmykkes. Det var
forste gang, mange af dem si ferie-
centret, og selv om de pi forhind
havde fiet tilsendt en arkitektteg-
ning af “deres” tirn og baderum, ser
virkeligheden ofte anderledes ud,
mitte mange af dem erkende.

“Udefra er tirnene et flot skue
og de stir som store runde kirke-
tdrne. Det bliver straks mere kom-
pliceret, ndr man kommer ind og ser
liftskinnerne i loftet, de ekstra instal-
lationer ved toilettet osv. Men det
skal jo vare et funktionelt rum, si
det bliver en spzrndende udfordring
at tage fat pd,” sagde Ursula Reuter
Christiansen, der 1 sit forslag til ud-
smykning regner med at udnytte
lyset, de buede vaegge i tirnet, lysets

brydning i rummet og ogsd inddrage
det foranderlige og den meditative
tilstand, brugeren af baderummet vil
vere 1, nir han eller hun ligger pa
badebriksen og kigger op i tirnet.
Lige som de gvrige kunstnere har
Ursula Reuter Christiansen et par
mianeder til at udarbejde et skitse-
forslag, som 1 begyndelsen af novermn-
ber skal godkendes af ad-hoc-udval-
get. Derefter skal udferelsen af kunst-
udsmykningen foretages over en
periode pd to-tre uger, mens kunst-
nerne bor pd Musholm. Udsmyk-
ningen vil dog ikke ske samtidig i alle
ferieboliger, da feriecentret holder
ibent for udlejning i hele perioden.
Det samlede budget for udsmyk-
ningen er ca. 2,8 mill. kroner, hvoraf
Statens Kunstfond betaler 3/4, mens
Muskelsvindfonden har  skaffet
fondsmidler til den resterende del.
Hver kunstner fir en samlet sum pd
175.000 kroner til deekning af sdvel
materialer som honorar. ]
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Selvransagelsens time

Muskelsvindfonden bremser op. Syv stillinger er nedlagt.
Nt skal der twnkes nyt, ikke mindst om medlemmers og frivilliges rolle

Efter naesten 10 drs konstant vakst 1
omsxtning, aktiviteter og personale
treder Muskelsvindfondens ledelse
hirdt pa bremsen. Seks ansatte er af-
skediget.

“Vi er derhenne, hvor vi skal
skeere produktionen til pd en anden
méide,” siger Evald Krog. Med 27 ir
pd formandsposten har han mere
end nogen anden set tider komme
og gi i foreningens liv. Der er pro-
blemer i gjeblikket, men dog ingen
katastrofe, siger han.

Den direkte drsag er store under-
skud pa forirets Gron Tour og efter-
sommerens Classic Slots Koncerter.
Samt et skrabespil; som giver en
mio. kr. mindre end forventet.

Forud ligger et kraftigt fald i
egenkapitalen, der pa to ir er halve-
ret til ca. 10 mio. kr. efter den mis-
lykkede Gron Koncert 1 1996 og en
ringe ekstern finansiering af Mus-
holm Bugt Feriecenter. Muskel-
svindfonden madtte sidste ir overtpre
godt ni mio. kr. til feriecentret.

En forsvarlig konsolidering har i
adskallige ir vaeret et vigtigt ekono-
misk mil for Muskelsvindfonden.
Bestyrelsens enske er at ride over en
opsparet, fri kapital til et drs drift,
hvis indtegterne skulle svigte totalt
— som det faktisk skete i 1996 og
ogsd tilbage 1 1989. Det gor for-
eningen langtfra i gjeblikket.

Derfor havde bestyrelse og di-
rektion ikke noget valg, hvis den
ville leve op til sine egne malsaet-
ninger. Der mitte spares markbart
pd driften, som jo forst og fremmest
er lonudgifter.

Men i modsetning til 1989,
hvor 12 ansatte mistede deres job,
har Muskelsvindfonden ikke i nar
samme grad ryggen mod muren.
Dengang var foreningen reelt kon-
kurs, men blev reddet af 1&n fra

Arhus amt og kommune. Muskel-
svindfonden er fortsat herre 1 eget
hus; det er ikke banken, som dikte-
rer lgsningerne.

Prioriteringer

En anden afggrende forskel pi ‘89
og ‘98 er finansieringen af Institut
for Muskelsvind. Dets drift betales i
dag af det offentlige, og derfor er in-
stituttet og dets ca. 1.000 brugere
kun indirekte bergrt af medlemsfor-
eningens gkonomiske treengsler. In-
stituttet har sin egen, uathengige
gkonomi, og ingen af dets ansatte er
afskediget.

Men i medlemsforeningen Mus-
kelsvindfonden er det ikke til at
komme udenom, at der skal skabes
bedre balance mellem udgifter og
indtegter i de kommende ir. Der
skal udvikles nye indtegtskilder, eller
miske skal der prioriteres steerkere i
de opgaver, Muskelsvindfonden pi-
tager sig?

“I stedet for bare at snakke om,
at vi skal tjene flere penge, kan vi
ogsd snakke om prioritering og
behov,” siger Marianne Frederiksen,
der ikke ligefrem har fiet en enske-
start pd direktorposten, som hun til-
trddte 1 maj. “Jeg beklager, at noget
af det forste, jeg er blevet nodt til
som direkter, er at afskedige gode
kolleger. Det er meget uheldigt og
ikke serligt hensigtsmeessigt,” siger
hun.

Direktoren og formanden kom-
mer i dette interview flere gange ind
pd, at begreberne frivillighed og
medlemsindflydelse (igen) skal have
en langt mere central plads i Mus-
kelsvindfonden. Der skal tenkes pa
en anden mide, nir opgaver skal de-
fineres og opgavelgsere findes.

Forelgbig kan det konstateres, at
eksperimenterne Gren Tour og

Classic Slots Koncerter er slut. 1
1999 arrangerer Muskelsvindfonden
udelukkende God Morgen Abe og
Greon Koncert.

Ansvaret
Hvad gik galf?

Evald Krog: “Det er klart, at
Gren Tour var en forfejlet aflgser for
en dedssejler, der hed Gren Rock.
Det var en fejldisposition, og det var
ogsa ganske utilfredsstillende, at den
ikke blev taget af bordet, inden den
overhovedet kom i sgen. Men sidan
ser verden si ud, bagefter. Vi har
endnu en gang lert, at vi skal vaere
meget pipasselige med, hvad vi gdr i
gang med af nye tiltag.”

Evald Krog ville gerne have
gennemfort besparelser allerede for
et ir siden, afslgrer han. Men der var
ikke stemning for det i bestyrelsen
og den daverende ledelse, siger han
og tilfgjer:“Nu har vi fiet en ny be-
styrelse og en ny ledelse, og nu er vi
nedt til at g8 ind og beskzre.”

Hvem har ansvaret for, at det er
kommet dertil?

Evald Krog: “Bestyrelsen har det
sidste ansvar. P4 den anden side har
bestyrelsen ansat en direktion, som
har det administrative ansvar.”

Der har veret underskud tre dr i
trek. Kunne bestyrelse og direktion ikke
have gjort mere for at undgd den nu-
veerende situation?

Evald Krog: “Som jeg sagde,
kunne vi have grebet ind sidste ar.
Det gjorde jeg selv et forsgg pi, men
der var ikke vilje til det. Nu er det
ikke leengere et sporgsmil om vilje,
men om nedvendighed.”

Medarbejderne — og mdske navnlig
de fyrede — kan sporge: Hvad med ledel-
sen? Hvorfor er der ingen i ledelsen, der
skal betale prisen?

Marianne Frederiksen: T diskus-
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sionen om omrider og funktioner
har intet veret helligt. Heller ikke
om nogle af afdelingslederne even-
tuelt skulle afskediges. Jeg har kig-
get pd, hvad der er nodvendigt at have
af fagliched og kompetencer, for at
organisationen kan komme videre.

Man kunne ogsi have peget pd
mig selv, men det ville nok have
veret lidt underligt, fordi jeg har sid-
det her si kort tid. Men faktisk over-
vejede jeg ogsd den mulighed seri-
gst.”

Konsekvenser

Syv faste stillinger er nedlagt. Det
svarer til ca. to mio. kr. 1 driftsudgif-
ter pa naste drs budget. Men bespa-
relsen resulterer kun i et forventet
overskud naste dr pd en mio. kr.

Eyr besparelserne store nok?

Marianne Frederiksen: “Det er
et meget relevant spergsmil. Men
naste ar har vi ikke et usikkert ar-
rangement som Gren Tour, der trak
meget ned, og vi har heller ikke en
usikker slotskoncert. Samtidig bliver
der skennet forsigtigt 1 budgetterne.

Det er klart, at et overskud pd en
mio. kr. ikke er nok til at sikre Mus-
kelsvindfonden 1 al evighed, men vi
skal altsd ogsd vere 1 stand til at
komme videre i organisationen. Det
handler om at finde en balance, s
vi fortsat er steerke.nok til at vende
udviklingen.”

Marianne Frederiksen gor op-
marksom pi, at der er en raxkke
projektstillinger, som udlgber naste
ir. Hvis indtzegterne igen svigter, bli-
ver de ikke genbesat.

Egenkapitalen er nede omkring 10
mio. kr. Muskelsvindfonden er meget sdir-
bar lige nu?

Evald Krog: “Jeg mener, at vi har
et godt grundlag for at vende sku-
den. Der er aldrig garantier for
noget som helst, men den forste be-
tingelse er, at vi selv tror pd det, og
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det gor vi med de beskaeringer, der
er foretaget.”

De syv stillinger, der er fjernet, 14
alle i medlemsforeningen. Det er her,
der tjenes penge til medlemsaktivi-
teter, oplysning og administration.

Der er ca. 25 procent feerre medar-

bejdere til disse opgaver. Hvad bliver kon-
sekvenserne?
Marianne Frederiksen: “Det tal

er ikke helt rigtigt. Instituttet gir ind
og dekker et medlemskonsulentjob,
og alle ALS-opgaverne ligger ny
ogsd 1 Instituttet. Desuden vil per-

Herning, december 1978, Der indsamles effekter
tit en auktion til fordel for Muskelsvindfonden.
Evald Krog: “I gamle dage havde vi en meget
lokalt baseret indsamling. Den er ophert, fordi
mediemmer og frivillige synede sd lidt i forhold
til millionerne i Athus. “De hdndsrer batter jo
Ingenting, det overgiver vi simpelthen til Arhus,”
tznkte folk. Vi skal stadig kere en professionel
indsamling, men der skal vaere plads til andre for-
mer, hvor vi 1 hajere grad inddrager medlemmer.”

sonale fra Muskelsvindfonden og In-
stituttet i fellesskab tage sig af en del
opgaver i forbindelse med kurser pd
Musholm Bugt Feriecenter.”

Men det er en betragtelig reduktion af
den del af Muskelsvindfonden, som tiener
penge. Det md have nogle konsekvenser?

Mariannne Frederiksen:“Ja, men
vi har altsd ogsd reduceret 50 pro-
cent i det, som indsamlingsatdelin-
gen skal lave naste dr. Det var ar-
bejdstunge opgaver, si det er logisk,
at der spares mest der.”

Evald Krog: “Vi kan ikke have
nogen ansat i den afdeling, som ud
over at tjene deres egen lon ind ikke
ogs4 prasterer et volumen ind 1 kas-
sen hos Muskelsvindfonden. Hvis
ikke det er tilfeldet, s kan de jo
ikke vaere her.”

Musholm Bugt Feriecenter kostede
ni mio. kr af Muskelsvindfondens kasse
sidste dr. Har Muskelsvindfonden byttet
medarbejdere ud med mursten?

Evald Krog: “Sidan nogle argu-
menter synes jeg ikke er beredyg-
tige. Vi er ikke en forening, der er
bygget for at bevare personaler. Og
da navnlig ikke, hvis de ikke er ned-
vendige for virksomheden.

Musholm er ikke bare en inve-
stering 1 fremtiden. Det er en inve-
stering i, at vores medlemmer og alle
mulige andre mennesker har fiet det
mest utrolige sted. Det er en kolos-
sal gevinst for Muskelsvindfonden —
og for Danmark — at vi har varet i
stand til at opfore et byggeri af den
her karakter.”

Formalet
Evald Krog: “Vi er dethenne, hvor vi
skal skare produktionen til pd en
anden mide. Udviklingen i markedet
kunne tyde p, at der er for mange
musikarrangementer. Vi skal pd jagt
efter mindre ressourcekrevende og
mindre sirbare indsamlingsaktivite-
ter. Jeg tror, det er klogt at tenke
mere pd aktiviteter under tag, for kli-
maet andrer sig fuldstendig uforud-
sigeligt. Det kraever andre mdder at
arbejde p, andre ideer.Vi skal teenke
ud over musik.

Der er med andre ord funktio-
ner, som udgdr, og derfor er vi nedt
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til at tage afsked med de mennesker,
som udfert dem.

Men vi er ikke giet i kna af det
her. Der er stadig kampind og
idérigdom, og jeg ser ikke vores si-
tuation som kun en ulykke. Selv-
ransagelsens time er nogle gange
sund; det galder lige fra det private
liv til Muskelsvindfonden.

Og ser vi pd formailssiden, sd er
vi ret flot kerende. Vi har et Marse-
lisborgCenter i vest, et Musholm i
midten og nye omgivelser for Insti-
tuttet i Kobenhavn. Perspektiverne
for vores mangedrige instituttanker
og ideer om rehabilitering har bedre
rammer end nogensinde.”

Muskelsvindfonden og Institut for
Muskelsvind er vokset fra ca. 35 ansatte
til neesten det dobbelte pa fem-seks dr.
Har det veeret en blind veekst, eller har
medlemmerne efterspurgt den?

Marianne Frederiksen: “Organi-
sationer fir pd et tidspunkt deres
eget liv.

I begyndelsen ansatte vi folk til
at lgse behov, som medlemmer defi-
nerede. P4 et tidspunkt er der si
mange ansatte, som gerne vil gare
deres arbejde endnu bedre og be-
gynder at definere behov, som
kreever endnu flere ansatte. Det er
ikke nodvendigvis det samme som,
at det, der kommer ud af det 1 sidste
ende, i hgjere grad tilgodeser med-
lemmernes behov.

Bureaukratiseringen begynder,
nar man ndr en vis stgrrelse. S bliver
det os, der er ansatte, der definerer
behov og ansxztter flere. Og som
regel inden for ens eget fagomride.

Men vi har den store fordel, at
vi har en meget aktiv medlemsskare,
som kan veere med til at fastholde
behovsdefinitioner.”

Evald Krog: “Vi er standset op af
ikke @nskede drsager, men det sunde
er s3, at vi bliver klar over, at flere an-
satte ikke ngdvendigvis er lig med

mere kvalitet. Jeg vil hellere se vokse-
verk 1 forhold til vores oprindelige
platform, nemlig alle de frivillige.

Med vaksten i personale har
mange medlemmer tenkt: “Uha, de
er sd professionelle. Vi kan slet ikke
vaere med. Vi holder os tilbage, for
vi stdr nermest 1 vejen”. Jeg har ogsi
hort medlemmer, der er kommet 1
huset, sige, at der hverken er plads
eller tid til dem, fordi vi personaler
altid har sd rasende travlt.

For mange 4r $iden sagde jeg i
en helt anden sammenhaeng, at man
skal passe pd, at foreninger og insti-
tutioner ikke bliver subtropiske re-
servater for personalegrupper. Jeg
skynder mig at fgje til, at det er ikke
det, jeg har haft lyst til at tenke, eller
grund til at teenke om de fantastiske
personaler, vi har haft. Men det er
os, der har muskelsvind, som skal
have forertrgjen pi.

Vi skal 1 hgjere grad ind og defi-
nere medlemmernes rolle og opga-
ver i Muskelsvindfonden.”

Hvad ensker vi?

Har Muskelsvindfonden levet over evne,
sddan at folk med muskelsvind er blevet
Sforkeelet?

Evald Krog: “Der er ikke noget
forkert i at sige, at vi er blevet for
mange. Ligesom man pi et andet
tidspuhkt kan sige, at vi er for fi.

Om vi er forkelede? Det er en
spendende diskussion.Vi kan venne
os til, at alting skal serveres, og
spargsmilet er, om vi selv onsker
det?

I gamle dage havde vi en meget
lokalt baseret indsamling. Den er
ophert, fordi medlemmer og frivil-
lige synede s lidt i forhold til milli-
onerne i Arhus.“De hindgrer batter
jo ingenting, det overgiver vi sim-
pelthen til Arhus,” tenkte folk.

Vi skal stadig kere en professio-
nel indsamling, men der skal vare

plads til andre former, hvor vi i
hgjere grad inddrager medlemmer.”

Marianne Frederiksen: “I stedet
for bare at snakke om, at vi skal tjene
flere penge, kan vi ogsd snakke om
prioritering og behov.Vi er heldig-
vis 1 en organisation, hvor bade
medarbejdere og medlemmer har
vildt mange ideer, som de gerne vil
have realiseret, men vi er nadt til —
for at komme videre pd en ordentlig
mide — at prioritere bedre. Vi er
nedt til at sige til os selv: “Jamen, si
laver vi ikke s meget. Vi behover
ikke at ni det hele selv”.

Et eksempel er fundraising til
Musholm. Den er hidtil ikke lykke-
des, s nu prover vi, om ikke der er
andre foreninger, vi kan lgse den
opgave sammen med. Noget lig-
nende kunne gzlde for kurser og
andre aktiviteter. Vi skal ogsd passe
p4, at vi ikke bliver for lukkede.

Selviglgelig skal vi finde nye ka-
naler til at tjene penge. P4 koncer-
terne har vi afprevet ‘fra vugge til
grav’ konceptet, som vi sd smukt har
kaldt det, og det gik altsa ikke.Vi er
i ferd med at nedsztte en pengeud-
viklings-gruppe, der tager sit ud-
gangspunkt i, hvad vi kan i denne
forening. Som tenker nye idéer ind
i, hvad vi ellers laver.

Vi skal ogs preve, om vi ikke kan
drage nytte af et tzttere samarbejde
med sponsorer, leverandgrer og andre
samarbejdspartnere. De ligger jo inde
med viden, f.eks. markedsanalyser,
som vi miske kan fi adgang til.

Men Muskelsvindfondens 27-
drige historie har vist, at det ikke er
let at finde sikre indtagter. Gode
idéer fir vi ikke ved bare at knipse
med fingrene op i den bl luft. Vi
skal tage udgangspunkt i, hvad vi
har, og hvad vi kan, og arbejde hirdt
derfra.” a
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DSB kaober ekstra lift til Korsor

Klager fra Muskelsvindfonden har faet DSB til at reagere

Flere uheldige episoder med DSB’s
handicapservice pd Korsgr Station
og en direkte klage har nu fiet DSB
til at reagere. Indkeb af ekstra lift,
opstramning af procedurerne for
handicapservicen og liftnggler til al
togpersonale, der korer pi straeknin-
gen, er DSB’s svar pd kritikken.

“Vi kan selvfglgelig ikke garan-
tere, at der ikke sker menneskelige
fejl, men ellers mener jeg, at handi-
capservicen nu er, som den skal
vere,” siger trafikinspektor Leif
Hennings, DSB Regionaltog, der
har det overordnede ansvar for tog-
servicen pi bl.a. Korser Station.

“Normalt fungerer vores handi-
capservice tilfredsstillende, og vi har
meget fi klager pd landsplan. Der-
for er det uheldigt, at der netop har
veret de problemer 1 Korsgr,” mener
han.

Ingen betjening

De uheldige episoder pd Korser Sta-
tion begyndte i fordret, da en kere-
stolsbruger, der holdt ferie pd Mus-
holm Bugt Feriecenter, ville tage
med toget til Odense. Forste del af
turen gik fint, men problemerne op-
stod, da kerestolsbrugeren skulle af
toget igen 1 Korser. Selv om an-
komsttidspunktet var aftalt med
DSB, var der ingen pd perronen til
at betjene liften, og personalet i
toget havde ikke neglen til det rum,
hvor liften stod.

Episoden blev omtalt i Muskel-
kraft nr. 4/98, hvor ogsi Leif Hen-
nings fra DSB i et indleeg beklagede
den manglende service og lovede at
folge op pi problemerne. DSB
bragte bl.a. et indleeg om handicap-
service 1 DSB’ interne blad ud fra
den konkrete episode i Korsgr.

Men i juni var den gal igen med
ngjagtig samme problemstilling: Der
var ingen til at betjene liften pd per-

ronen, da en ferierende karestols-
bruger pd Musholm ankom til Kor-
sor Station. Ogsd denne gang var an-
komsttidspunktet aftalt med DSB pa
forhind.

Forelgbig sidste episode fandt
sted 1 august, hvor landsformand
Evald Krog, der opholdt sig pd Mus-
holm Bugt Feriecenter, skulle til et
kort mede i Arhus og derefter retur
til Musholm. Han foretrak derfor at
tage toget og aftalte de naermere de-
taljer med DSB. Han gledede sig til
turen, fordi det var forste gang i
mange ar, at han skulle kere med
tog.

Men pé perronen pi Korsgr Sta-
tion var der ingen til at betjene lif-
ten, og cfter lang tids venten pd
Falck, som skulle have sgrget for ser-
vicen, mitte toget kore videre mod
Arhus uden Evald Krog som passa-
ger. Han mitte i stedet 1 al hast finde
en chauffor og kere til Arhus i bil.

Evald Krog sendte en klage til
DSB, hvor han ikke kun omtalte
den konkrete episode, men ogsi
pipegede, at adskillige gaester til
Musholm Bugt Feriecenter i fremti-
den vil ankomme til Korser Station
i karestol, og at DSB derfor nu md
garantere, at proceduren kommer til
at fungere pélideligt. Vel at mearke,
hvis DSB’s milsaetning om at kunne
tilbyde gode tog til alle og en god
service for alle er ment alvorligt.

Og det er den garanti, Leif Hen-
nings, nu mener at kunne give pi
Korsgr Stations vegne.

Nogle til togpersonalet

“Vi har besluttet at indkebe en ek-
stra lift til stationen, sd der fra midten
af november findes en lift pd hver
perron. Desuden har vi ngje gen-
nemgiet retningslinierne for handi-
capservicen med personalet pd Kor-
ser Station og Falck og strammet op

om procedurerne. Endelig har vi
forsynet al togpersonale med en
nogle, si de 1 nedstilfelde kan {3 fat
i liften pd perronen, hvis alle andre
aftaler glipper,” siger Leif Hennings.

At togpersonalet kun i neds-
tilfelde skal bruge deres nogle skyl-
des, at det forst og fremmest er sta-
tionspersonalets eller Falcks opgave
at assistere korestolsbrugere. Aftalen
med Falck er, at de treder til uden
for stationens almindelige dbnings-
tid, og nir stationspersonalet pi
anden méide er forhindret i at yde
servicen.

Med de forholdsregler mener
Leif Hennings, at alle problemerne
nu burde vere lgst. Han understre-
ger dog, at for at opnd den optimale
handicapservice er det stadig vigtigt,
at kerestolsbrugere bestiller deres
rejse senest to dage for. Forklarin-
gen er, at det dels kreever planleg-
ning at kunne yde en fornuftig ser-
vice fra DSB’ side, dels kan man

Af Jane W, Schelde

som kerestolsbruger
ikke vere sikker pd
at fi plads 1 toget,
hvis der er mindre
end to degn til af-
rejsetidspunktet.

DSB's motto er ‘gode tog til

alle’, men selskabets service

for handicappede har igen

svigtet. Pd trods af lofter
om det modsatte. ..
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Der er en lang og flot tradition for,
at holdninger og debat danner
grundlag for, hvor Muskelsvindfon-
den i dagligdagen skal gore en ind-
sats. Vi er en medlemsorganisation,
som ynder at arbejde med tingene,
og hvis potentiale vi med rette kan
vere stolte af. Muskelsvindfonden
har formiet at faestne sig i den of-
fentlige bevidsthed som en serigs
samarbejdspartner, der bide handler
1 behandling og underholdning.

Vi skal 1 Muskelsvindfonden ud-
vikle nye indtegtsgivende aktivite-
ter, som kan give en sikker indtje-
ning. De 16-20 procent af fondens
arlige midler, der bliver skabt ved
vores arrangementsvirksomhed, har
vist sig for usikker til, at vi kan satse
sd ensidigt, og vi er som bekendt i
en sver gkonomisk situation, som
desvarre har kostet os seks dygtige
medarbejdere. Vi har dog opbygget
en kernekompetence, som bl.a. in-
deholder, at vi er utroligt dygtige til
at f3 stablet arrangementer p3 be-
nene, som kraever meget man-
power. Til dette er der sd vores fri-
villige som engagerer sig enten som
crew eller som f.eks. muskeltérer.
Det er sammen med indsamlingsaf-
delingens ekspertise grundlaget for
indtjeningen for Muskelsvindfonden
set som virksomhed. Vor virksom-
hed har frivillighed, optimisme og

\ 'l‘ll-t".: 4 MY

princippet om noget for noget som
grundlag, og det er min overbevis-
ning, at nye indtegtsgivende aktivi-
teter skal bygges ud fra netop dette.

Demokrati er en underlig og
skrebelig storrelse, og uden demo-
krati 1 en forening som vores mister
vi troverdighed og styrke. Det er
derfor vigtigt, at vi fortsat og med
endnu mere styrke skaber diskussion
og debat om, hvordan vi sikrer, at
alle foler muligheden for at have
medindflydelse.

Der har vaeret udvist en vis be-
kymring over, at man fra Muskel-
svindfondens side har taget nogle
valg, som koster penge — mange
penge — nemlig Musholm Bugt
Feriecenter’s dreening af midler med
den folge, at vores egenkapital bli-
ver mindre og mindre. Men pd len-
gere sigt er dette valg det klogeste.
Dette ud fra at vi om f3 ir kan til-
byde en aktiv ferie i de mest opti-
male omgivelser for enhver med
eller uden handicap. Allerede nu er
Musholm en perle — ndr det stir
ferdigt, er der uanede muligheder
for folk, som gerne vil have bide
aktiv ferie, men ogsi afslapning i de
skenneste omgivelser.

Vi lever i et samfund, hvor alting
gar utroligt hurtigt, og dermed mi-
ster man tit jordforbindelsen. Vi skal
sikre os, at Muskelsvindfonden ikke

LU LAl
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mister jordforbindelsen eller kon-
takten til, hvad der rorer sig ude
blandt medlemmerne. Vi mi ta’ den
tid, der skal til, for at tingene menes
diskuteret ordentligt igennem. Dette
ud fra at ger vi ikke det, mister vi
vores rgdder, og dermed tror jeg, at
vi mister muligheden for at fremstd
som en demokratisk medlemsfore-
ning, som har baglandet i orden.
Som virksomhed har Muskel-
svindfondens medarbejdere og Evald
varet og er utroligt gode til at f3
lavet aftaler med diverse virksomhe-
der om alt fra mursten til rockmusik.
Det er min overbevisning, at disse
ildsjeele har veret biret frem af den
iver og entusiasme, som Muskel-
svindfonden har i vor medlemsskare,
men samtidig har diverse samar-
bejdspartnere/virksomheder kunnet
opleve Muskelsvindfonden som en
serigs helstobt enhed, hvor pengene,
der kommer ind, bliver brugt for-
nuftigt. Der er ingen tvivl om, at
dette er med til, at vi er med i kap-
lobet om midler ikke bare fra pri-
vate samarbejdspartnere og donorer,
men ogsd fra det offentlige. Vi er
med andre ord troverdige. Vores tro-
verdighed athaenger dog af, at vi de-
batterer mil og visioner, samt at vi
viser, at det er vi faktisk ret stolte af.
Jens Lund er bestyrelsesmedlem
i Muskelsvindfonden.
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Computeren laerer talens brug

Sprogteknologi udvikles hastigt o¢ kan blive handicappedes adgangs-
billet til I'T" Danmark er bagud, men vil nu med pd vognen

Om nogle ir er det gammeldags at
bruge tastatur og mus, ndr vi betje-
ner computeren. I stedet taler vi til
den, og den taler til os. Miske.

Teknikken er i hvert fald lang-
somt pa vej ind i hverdagen. Tryk
for eksempel 1811 pa telefonen!

Her, hos Teledanmarks adresse-
oplysning, fir man oplyst navn og
adresse pid en telefonabonnent ved
at taste vedkommendes telefonnum-
mer. I den anden ende taler en com-
puter. Den bruger talesyntese, som
det kaldes i fagsproget, og den er
nem at forstd.

Engang bliver adresscoplysnin-
gens computer sikkert ogsd udstyret
med en talegenkender. S§ kan man
ngjes med at sige telefonnummeret i
stedet for at taste det. Og det er lige-
meget, om man taler bornholmsk
eller vestjysk, langsomt eller hurtigt,
for talegenkenderen vil veere si for-
finet, at den forstir de fleste nuancer
1 det talte sprog.

Den teknik, talegenkendelse, er
dog noget vanskeligere at udvikle til
en kvalitet, som er anvendelig i dag-
lig brug. Dels fordi computeren har
svaerere ved at forstd mennesket end
omvendt. Dels fordi nogle sprog,
herunder dansk, rummer lyde, som
er umddeligt komplicerede.

Vejen til viden og arbejde
Det er nemt at forestille sig, hvad ef-
fektive talegenkendere og -synteser
kan betyde for mennesker med for-
skellige handicap. Folk, der ikke kan
bevaege arme og hzender, vil styre
computeren ved at tale til den.
Blinde, der ikke kan laese en skrevet
tekst, fir den lest op.Og sd videre.
Teknikkerne kan miske fore-
bygge det, som nogle frygter: At
funktionshaemmede holdes ude fra
den eksplosivt voksende informati-
onsteknologiske infra-

struktur, der mere og mere bliver ad-
gangsvejen til viden, arbejde og al-
mindelig deltagelse i samfundslivet.
I en rapport sidste ar fra Forsknings-
og Udviklingscentret for Hjxlpe-
midler og Rehabilitering skegnner
man, at mellem 100.000 og 150.000
danskere har markbare problemer
med. tilgengeligheden til I'T.

Iseer den amerikanske computer-
industri har de sidste 10-15 3r inve-
steret og gjort store fremskridt i tale-
syntese og -genkendelse. Det har
industrien gjort, fordi den pi et tids-
punkt vil tjene store penge ved at
selge produkterne til i princippet alle
og enhver: Bankerne sparer personale
til rutineckspeditioner, sekretzrer
overflediggeres, kontorarbejdere slip-
per for museskader — og derhjemme
1 privatboligen samtaler vi med pc’en
om lgsninger pi hverdagens mere
eller mindre interessante pligter: Ind-
keb, hjemmearbejde, underholdning,
uddannelse, osv.

Sma sprog i klemme
I Danmark har vi ingenigrer med
betydelig viden om teorierne og
den grundliggende teknologi i tale-
genkendelse og -syntese. En del af
dem forsker pi universiteterne,
serligt pd Center for PersonKom-
munikation p Aalborg Universitet.
Men i den private I'T-branche

har man indtil videre ikke haft
nzvnevardig interesse 1 omridet,
fordi fem millioner danskere udgor
et forsvindende lille marked! I hvert
fald hvis produktudviklingen skal
foregd pi almindelige kommercielle
betingelser, uden betydelig offentlig
stotte.

Smi sprog er i klemme i udvik-
lingen af denne teknologi.

Det er nemlig ikke muligt uden
videre at oversztte amerikanske
programmer til dansk, fordi den vig-
tigste “indmad” i programmet jo
netop bygger pa det enkelte sprogs
helt serlige karakter. Chris Stimp-
son, international market manager
hos det amerikanske Dragon Sy-
stems, der er verdens forende pro-
ducent af talegenkendelses-pro-
grammer, sagde siledes i maj 1 4r til
avisen Jyllands-Posten, at man abso-
lut ikke har planer om at udvikle en
dansk version af det avancerede Dra-
gon Naturally Speaking; det er den
nyeste og mest avancerede talegen-
kender, som installeres pd en stan-

dard pc.

Dansk Syntetisk Tale

At omkostningerne til udvikling
nzppe kan tjenes hjem ved kom-
mercielt salg, er hovedarsagen til, at
Danmark er bagud pd omridet. Men
handicaporganisationerne har nok

TALESYNTESE

Syntetisk tale er kunstigt fremstillet tale.
Talen er ikke pa forhand lagret, men
skabes (genereres) i det gjeblik, den
bruges. Genereringen sker ud fra en
vilkarlig tekst, som omsattes til
akustiske signaler, der opfattes af det
menneskelige gre som bogstaver, ord

og stninger.

TALEGENKENDELSE

Talegenkendelse omszetter lyd til digitale
signaler, som igen omsaettes til tekst
eller kommandoer. Teknikken bygger pa
sandsynlighedshaseret, statistisk sam-
menligning af det, man udtaler, med ord
og s&tninger i talegenkenderens omfat-
tende database (lydordbog). Ca. 70 pro-
cent af talegenkendelsesprogrammerne
selges til leger, tandleger og jurister,
som derved sparer sekretaerbistand.
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heller ikke varet tilstraekkeligt op-
marksomme pd mulighederne; man
har ikke diskuteret sig frem til en
falles, klar strategi og prioritering,
som kunne bruges til at legge pres
pa politikere og myndigheder for en
offentlig (med)finansiering af ud-
viklingsomkostningerne.

Men det ser nu ud til, at der
langt om lenge sker noget. Forsk-
ningsministeriet har via Forsknings-
og Udviklingscentret for Hjzlpe-
midler og Rehabilitering (F&U
Centret) igangsat projektet “Dansk
Syntetisk Tale”. Ambitionen er, at

der i lobet af et par ir foreligger
danske talesynteser, som er “kvali-
tetsmaessigt ssammenlignelige med de
bedste lgsninger pd andre sprog”.
Det skriver Forskningsministeriet
om den projektkonkurrence, der er
forste fase af “Dansk Syntetisk Tale”.

Omkring 1. december 1998 for-
venter man at kunne skrive kontrakt
om et konkret udviklingsprogram
med vinderen, eller vinderne, af
konkurrencen. Det er en betingelse,
at det endelige produkt sikres mu-
lighed for bred udbredelse, og at

andre producenter i et vist omfang

kan videreudvikle programmel og
databaser.

Hvor mange penge, staten vil bi-
drage med, er endnu ikke afgjort;
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Folketinget har bevilget ialt 11 mio.
kr. til det, man under ét kalder Dansk
IT Tale, men nogle af de penge skal
miske pi et senere tidspunkt anven-
des til udvikling af en talegenkender.

I forste omgang er det iszr
blinde, der vil 3 gavn af talesynte-
sen. De eksisterende danske talesyn-
tese-produkter for blinde er af en
sidan kvalitet, at stort set kun de
blinde selv efter lang tids evelse kan
forstd dem. Med udviklingen af en
avanceret dansk talesyntese kan tek-
nikken anvendes meget bredere: I
computere til at lase tekster op, 1
talcmask_inef,i pengeautomater, 1 of-
fentlige trafikterminaler, inden

for undervisning.

De blindes organisatio-
ner har varet meget aktive 1
forarbejdet til projektet, og re-
preesentanter for Dansk Blinde-
samfund og Institut for Blinde og
Svagsynede sidder da ogsd i den
komité, der skal bedgmme konkur-
renceforslagene.

Et besog i laboratoriet
“Syntesen er mest reali-
stisk. Talegenkendelse er
meget sverere.”

Sidan siger inge-
nigr Ove Andersen,
Center for PersonKom-
munikation ved Aalborg Universi-
tet. Han er en af Danmarks ferende
eksperter i kunstig tale teknologi, og
han er enig i den prioritering, som
Forskningsministeriet har valgt ved
forst at satse pd udvikling af en dansk
talesyntese af hej kvalitet.

Men selv om det er nemmere at
fremstille en god talesyntese, sd er
det langt fra nemt. Hvis nu der i en
tekst stir ordene “der” eller “hul”,
hvilken af de ords forskellige betyd-
ninger og betoninger skal talesynte-
sen vlge? Eller hvordan skal den 1
sin udtale skelne mellem den hir-
fine, men afggrende forskel i udtalen
af ordene “en laser” og “han leser”?

“Der er utroligt mange ting at
tage hgjde for,” siger Ove Andersen
og forklarer tilmodigt Muskelkrafts

‘opgaven, og indtil nu har hun indtalt

udsendte om lingvistiske analyser,
kontekster, difoner, fonemer og det
danske sprogs irregulere svingninger.

Vi gir hen i et lydisoleret labora-
torium p4 universitetet, hvor der for
tiden sidder en omhyggeligt udvalgt
person og indtaler et utal af nonsens-
setninger. Der skal optages lydover-
gange, sikaldte difoner. De er over-
gangene mellem fonemerne, som er
de distinkte lyde i en setning.

Det er faktisk meget sveert at ud-
tale de overgange rent, si de kan op-
tages til en lyddatabase, der indgir i
talesyntesen. Men man har fundet
en kvindelig studerende fra Kaben-
havn, som er noget nar perfekt til

ikke mindre end 2.600 overgange.

“Computeren er jo i sig selv
fuldstendig dum,” siger Ove Ander-
sen. Den skal have alt programmeret
ind, og det er en kompliceret op-
gave, nr det handler om at over-
sette et helt sprog med dets utallige
facetter til digitale signaler.

“Qg ét er, hvad vi kan i labora-
toriet. Noget andet er distribution 1
stor stil,” siger han.

Danmark kan vere med

I et andet kontor pd Center for Petr-
sonKommunikation arbejder inge-
nigr Lars Bo Larsen. Han er ekspert
i talegenkendelse.

“Sprogteknologien vinder meget
kraftigt frem, og vi kan godt vare
med internationalt,” siger han og er
overbevist om, at det &lborgensiske
center kan komme til at spille en
hovedrolle i udviklingen af en dansk
talegenkender.

“Vj vil kunne bygge den 1 tale-
genkender. Den vil mangle robust-
hed og hastighed, men det er et
sporgsmil om produktionsmodning,
som kan loses et andet sted end her,”
siger Lars Bo Larsen, som forudser, at
Center for PersonKommunikation
sandsynligvis gir ind sammen med
en kommerciel partner og byder pi
udvikling af en dansk talegenkender,
nir (hvis) Forskningsministeriet ud-
skriver en konkurrence herom. "




At han og hans kolleger mestrer
teknikken, demonstrerer han i prak-
sis ved at lade mig afprave en tale-
genkender, som centret har bygget
til Lin & Spar Bank. Den bruges
ikke i virkeligheden, men indgir i
eksperimenter med teknologien,
som ikke mindst pengeinstitutterne
er meget interesserede i. Talegen-
kenderen virker! Jeg sperger med
ganske almindelig udtale ind i en
telefon om en rakke kontooplys-
ninger, og fir de rigtige svar tilbage.

Sprogteknologiens hastige ud-
vikling viser sig ogsd 1 Alborg-cen-
trets eksamensopgaver. Tre civilinge-
nigrer-studerende har netop afleveret
deres afgangsopgave til Lars Bo Lar-
sen: En computer, der kombinerer
talegenkender, talesyntese og et ka-
merastyret keyboard, som ligger pa
skeermen. Grundudstyret er fra den
canadiske virksomhed Madenta og
koster ca. 10.000 danske kroner.

En dansk Dragon?

For hurtigt at bringe Danmark neer-
mere pi omgangshajde med det
store udland har flere foresldet at lave
en dansk version af den amerikanske
talegenkender Dragon Dictate fra
Dragon Systems. Som nevnt oven-
for har den virksomhed for nylig
lanceret en endnu mere avanceret
udgave, Dragon Naturally Speaking.

Fortalerne for en oversettelse
henviser bl.a. til Sverige, hvor man i
1994 fik en svensk udgave af Dra-
gon Dictate. Nir det nu kan lade sig
gore pd svensk, hvorfor si ikke ogsd
pa dansk?

[ rapporten “Udvikling af et
dansk talegenkendelsessystem” fra
Forsknings- og Udviklingscentret for
Hjxlpemidler og Rehabilitering
peges der ogsi pd den lgsning som
“mest fordelagtig, hurtigst og billigst”.

Men det er ikke si enkelt, som
det kan lyde.

For det forste er det meget kom-
pliceret at oversatte en talegenken-
der. Den skal, som fagfolkene kalder
det, “lokaliseres” til det andet sprog;
man kan ikke bare oversatte ord for

ord, men skal s at sige konstruere
sproget digitalt helt fra bunden.

For dét andet er der modsatret-
tede kommercielle og forskningspo-
litiske interesserer at tage hgjde for.
Skal det vaere et amerikansk firma,
som sidder pi alle rettigheder og
dermed bestemmer den fremtidige
udvikling pi et informationstekno-
logisk nggleomride? Hvordan sik-
rer man, at den danske ekspertise
inden for sprogvidenskab og sprog-
teknologi udnyttes bedst muligt? Er
det pd den anden side ikke yderst ri-
sikabelt, at lille Danmark giver sig i
kast med pd egen hind at udvikle et
system, som ikke uden videre kan
spille sammen med den produktud-
vikling, der sker internationalt?

For det tredje er der jo endelig
sporgsmilet om, hvor effektiv og
nyttig en sidan lokalisering af Dra-
gon Dictate er for den handicap-
pede bruger i hverdagen.Virker det
ordentligt? Bruges det til noget?

Det sidste spergsmil har Muskel-
kraft rettet til det svenske firma, som
var en af drivkrefterne i lokaliserin-
gen af Dragon Dictate til svensk.

Ingen mirakler

Produktchef Anders Abrahamsson,
Svenska Enter Rehabilitering AB
oplyser, at man til dato kun har solgt
cirka 150 Dragon Dictate-program-
mer til handicappede. Kunderne er
fortrinsvis bevagelseshandicappede,
for eksempel folk med sclerose.

Har de nogle problemer med at bruge
programmet?

“De personer, som fir Dragon
Dictate, har miske aldrig arbejdet
med en computer tidligere. Det be-
tyder, at de skal gennem en lengere
uddannelse, fordi de bide skal laere at
betjene en computer og Dragon.
Det kan medfgre store omkostnin-
gér i begyndelsen. Ellers har der ikke
veret nogle problemer,” siger An-
ders Abrahamsson.

Det kostede cirka tre mio. sven-
ske kroner at lokalisere programmet
i 1994. Det nye Dragon Naturally
Speaking vil koste omkring 10 mio.

svenske kr. at lokalisere, forteller An-
ders Abrahamsson. Om det vil ske, er
endnu uvist.

Ombkostningerne til lokaliserin-
gen af Dragon Dictate blev betalt af
Enter, televirksomheden Tele Nova,
det svenske blindeforbund, Handi-
kappinstitutet samt en rekke min-
dre virksomheder.

Den svenske handicaporganisa-
tion Riksforbundet for R orelsehind-
rade Barn och Ungdomar (RBU)
har iverksat et projekt, der gennem
konkrete tests undersgger, om be-
vegehandicappede born kan bruge
talegenkendelse til effektivt at styre
computeren. 10 bern i alderen 6-15
ir deltager i forsgget.

Indtil videre er den vigtigste er-
faring, at det tager tid, lang tid, at
lere at arbejde med Dragon Dictate.
Navnlig fordi computeren skal have
lert barnets serlige mide at udtale
pd; det betyder, at en assistent skal
sidde ved siden af og lagre masser af
rettelser 1 dens hukommelse. En lang
og tidskrevende proces, som dog
samtidig giver verdifuld sprog-
treening.

“Lidt efter lidt sparer man tid ved
at bruge talegenkendelse. Men det
tager lang tid i begyndelsen, og man
mi gore sig klart, hvilke ressourcer
der pd forhind er til ridighed,” siger
terapeuten Heléné Lidstrom til tids-
skriftet Rorelse (nummer 5/98).

Talegenkendelse er ikke noget
mirakelprogram for bevaegehandi-
cappede bern, understreger terapeu-
ten. =

Pé adressen www.spok.dk kan man fd
informationer pd dansk om Dragon Sy-
stems talegenkendelsesprogrammer.
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Honestly eerlig

Muskelsvindfonden har féet en wy politiker, der far folk til at lytte

P4 landsmedet 1 maj tridte hun di-
rekte ind pd den politiske scene.
Efter en kort, men fyndig praesenta-
tion af sig selv og sit program blev
hun ung og ukendt for de fleste
valgt til reprasentantskabet.

18-4rige Ditte Guldbrand Chri-
stensen — af morsomme, aldre kol-
leger 1 reprasentantskabet allerede
debt “Benjamina” — har skarpe me-
ninger, et ikke bleg for at sige dem
haijt og gnsker at blive hort.

Her for eksempel: “Det er ikke
rigtigt at have ansat sd mange, der
ikke har muskelsvind.”

Eller: “I crewet pd koncerterne
er der for mange, der ikke sidder i
karestol. Der er for mange, der bare
er ude for at have det sjovt.”

Eller: “Jeg synes stadigvaek dem
p4 min egen alder er lidt smakede-
lige. Hvis jeg skal veere fuldsteendig
honestly xrlig, s3 synes jeg det. Det
er, fordi det stadigvaek er den gene-
ration, hvor deres forxldre har hjul-
pet dem 1 hoved og rov.”

Eller: “Der er stadig mange, der
kun kan snakke om hjelpemidler og
den slags. Det er simpelthen nogle
gange til at brekke sig over. Lige-
som de foreldre, der pitager sig at
leve deres berns liv, fordi nu er de
blevet handicapforaldre.”

Eller: “Man skal vise, at man
gider gore noget ud af sig selv. For
eksempel tage sko pa! Lade vere
med at rende rundt i sutsko udenfor,
det er der jo heller ikke andre, der
gar. Det er et spergsmil om at gide.
At man gider synes, man er det
verd.”

Og (om Evald Krog):“Hvad den
lille gnom ikke har udrettet! Det
kan virkelig give mig et sus.”

Jeg har en drem

Ditte Guldbrand Christensen vil
noget og vil ogsd blive til noget. Den
vilde drgm er at ende som aner-

kendt filminstrukter. Nar hun naeste
sommer bliver student pid Herlev
Gymnasium tager hun otte mane-
der pd Den Europwziske Filmhgj-
skole i Ebeltoft. Milet er at komme
ind p4 filmskolen i Kgbenhavn.
“Jeg har en drem om at lave en
film om gadebgrn i Mexico. Jeg har
altid veeret fascineret af gadeberns
liv. Hvordan de Klarer sig i den ver-
den af prostitution og vold. Jeg har
en endnu stgrre drem om engang
at lave et verested for gadeborn.

Med tryghed p3 deres egne preemis-
ser, et sted uden pedagoger.”

Ditte griner af sig selv: “Og en-
gang, nir jeg er blevet en kendt fil-
minstrukter og har penge til det, vil
jeg lave s3dan nogle varesteder over
hele verdén.”

“Pi en mide foler jeg en pligt.
Ja, det kan lyde dumt, men jeg foler
en slags pligt til at repraesentere, at
std frem. For jeg er ikke si bange
for at sige noget. Jeg har en pligt
til at vise omverdenen, at et fysisk
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“Mange proklamerer sig pd deres handicap, men
ikke pd dem sely ved af sige “Lad ver med at se
min kerestol. Den er ikke mig. Se, hvem jeg er.
Meerk mig. Se mig”.

handicap ikke er det vigtige. At ogsd
jeg kunne gi op og tage imod en
Oscar.”

Muskelkraft besoger Ditte i
reekkehuset 1 Seborg, hvor hun bor
med sin mor, stedfar og lillesgster pd
syv dr. Veertinden viser sit verelse
frem, hvor en samling gamle kuffer-
ter, der har den skenhed, rtiers slid
afszetter, falder mest i gjnene. “Jeg
kan godt lide at blande gammelt og
nyt,” siger hun.

Ditte holder den giende pi et
par codymagnyler 1 dag. Hele sidste
uge har hun veret hjemme med en
lettere lungebetendelse og er stadig
mat. Vi snakker sammen en halv
eftermiddag. Afbrudt af forst en ven-
indes opringning om akut kareste-
sorg; de aftaler at mades senere pi
dagen. 5S4 kommer en karestolsrepa-
ratgr for at udskifte den kontrol-
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boks, der gik i stykker 1 gir sgndag.

Hun taler lenge ad gangen,
mens de brune gjne holder den lyt-
tendes blik fast. Og hun snakker
ligefreme¢: “Skal jeg tage tyggegum-
miet ud af munden? Smasker jeg?”

Ditte er et storbymenneske, selv
kalder hun sig et cafémenneske. I 9.
klasse var hun pi efterskole et sted
mellem Holstebro og Struer:“Jeg fik
ondt i hovedet hele tiden. Der lug-
tede sddan af kolort,” rynker hun pi
nzsen.

Se, hvem jeg er
Hvotfor lod du dig veelge il repreesen-
tantskabet?

“Fordi der er for {3 unge med
muskelsvind, der markerer sig pi
deres person. Mange proklamerer sig
pd deres handicap, men ikke pd dem
selv ved at sige “Lad vaer med at se

min kerestol. Den er ikke mig. Se,
hvem jeg er. Merk mig. Se mig”.

Det skal vi std sammen om i
Muskelsvindfonden. Alle har ikke
fiet den samme ballast med hjem-
mefra, vi har forskellige fysiske og
psykiske muligheder, men vi kan std
sammen som gruppe og dele erfa-
ringer med hinanden. I fellesskabet
fir de svagere styrke.

Det er for eksempel svart at
have hjxlpere. Da jeg blev 18 i de-
cember, skulle jeg pludselig styre alt
muligt. Det kunne jeg ikke snakke
med mine venner om, for de har
ikke de problemer. Jeg ville godt
have snakket med en, der havde
provet hele turen. Hvordan ger
man? Hvordan nir man vil i byen?
Hvordan nir man har en kereste?
Hvor meget skal hjelperen fylde?

Forzldrene er mange unges tale-

ror. Det betyder, at sex bliver et tabu.
Mange er oppe i tyverne, for de be-
gynder at snakke om det. Men nir
man er 13-14-15 4r, har man sgu
ogsd de lyster og fantasier. Det skal
vi dele med hinanden.”

“Ved en fest sad en ung mand i
karestol og hans hjelper, og det var
hjxlperen, der sad og snakkede med
os piger. Det var ikke ham 1 kere-
stolen, der-provede at forfore, vel!
Han sidder pent tilbage og lader
hjzlperen komme frem, og nir jeg
sd kigger pd ham, tenker jeg: “Det
kan jeg sgu godt forstd”. For han lig-
ner rov og negler, han gor ikke
noget ud af sig selv.

Jeg mener ikke, at vi allesammen
skal have smart tg] pd, men man skal
vise, at man gider gore noget ud af
sig selv. For eksempel tage sko pi!
Lade vere med at rende rundt i
sutsko udenfor, det er der jo heller
ikke andre, der gor. Det er et sporgs-
mil om at gide. At man gider synes,
man er det veerd.

Som fyr skal man fele, at pigerne
bliver tiltrukket af en og omvendt.
Hvilket budskab vil jeg sende til
folk, ndr de ser mig? Skal de fi med-
lidenhed; fordi her sidder en for-
kroblet stakkel? Eller skal de tanke:
“Gud, hvor en flot pige!”

Jeg tror, at mange unge med
muskelsvind er for meget sammen
med deres foreldre og med deres
hjelpere”

En gang imellem
skal man grade
Hvordan far du din personlighed frem?

“Teg sorger altid for, at min hjxl-
per holder meget lav profil. Det er
det forste. Det er ikke hjelperen, der
er til fest, men mig.

S3 gar jeg i noget smart tgj. Jeg
sorger for at gere noget ud af mig
selv, for jeg synes, jeg er det verd.
Jeg skal ogs3 huske at teenke pi, hvad

jeg spiser, for jeg sidder stille og
kunne blive for tyk.

Jeg skal huske at £ mad med vit-
aminer, for jeg bliver let syg. Men
det betyder ikke, at jeg altid skal
sidde med en kerepose pd. Jeg kan
tage strompebukser pd under mine
lange bukser, for eksempel.

Jeg skal kunne se mig i spejlet og
fole mig godt tilpas ved synet. At
sidde i kerestol er overhovedet ikke
nogen forhindring for at vare smart.

S4 skal man vere dben og en
gang imellem selv tage initiativet til
at snakke med folk. Bide sine genert-
heder i sig. :

Men en gang imellem skal man
ogsd grede ud. Grede-den smerte
ud, som det er at have et fysisk han-
dicap og ikke vare som alle andre.
Nir du har gjort det, s har du fiet
renset ud.

Jeg satter mig aldrig ned og giver
op. Hvis nogen siger til mig “Det kan
du ikke Ditte”, sd giver jeg ikke op.

Man skal se sig selv som et men-
neske, og handicappet som en bi-
ting. Hvad man som menneske har
lyst til at vaere for sig selv og for
andre. Det mél skal man gi efter.”

Fondens voksne
Er der fordomme over for mennesker med
handicap?

“Jal Jeg synes, jeg oplever det
hver eneste dag. I miden folk snak-
ker til en pd. De er tit meget ner-
vose. De tror, de skal behandle en pi
en bestemt mide. Anderledes. De er
ikke bare naturlige.”

Ev det ikke naturligt, at folk har de
Sfordomme, for de fleste kender jo ikke en
handicappet?

“Jo, og det er precis derfor, at
man skal f3 folk til at kende det. For-
domme handler i den grad om uvi-
denhed.”

Er det ikke netop hvad Muskel-
svindfonden prover pd?

“Jo, men de griber ikke langt
nok ned til de helt unge. Det nytter
ikke, at det er en, der er sd gammel
som Evald Krog, der kommer ud p3
en skole og forteller. Det skal vare
en, som de kan identificere sig med,
som hejst er et par ir xldre. Ellers
bliver det alt for distanceret.

Vi viser os pd koncertfronten,
men for lidt direkte, ude pd skoler,
osv. Det er vigtigt, at det ikke bliver
glemt. Muskelsvindfonden skal have
flere unge ud og vifte med fanerne.”

Evr de, der styrer i Muskelsvindfon-
den, gamle?

“Jeg vil ikke sige, at de er gamle,
de er voksne. De er sat. De har ikke
ungdommens bekymringer, men
heller ikke ungdommens sprudlen
og “nu skal vi fanme kaempe!”. Der
er en gruppe, der nu er fra slutnin-
gen af trediverne til slutningen af
halvtredserne, som har styret det
hele vejen op. Det er dem, der star-
tede det hele. De har sat normerne,
og deres ideer er gode. Men vi
treenger ogsi til noget nyt.

Jeg skaerer det miske groft ud,
for jeg synes, det er dejlige menne-
sker. Jo mere jeg er i det miljg, jo
mere respekt fir jeg for de menne-
sker. Som jeg altid siger: Evald Krog,
han er den storste mand, jeg kender,
i den mindste krop. Hvad den lille
gnom ikke har udrettet! Det kan
virkelig give mig et sus.

Men man har ikke veret sd god
til at blande alderstrinene. Jeg leerer
meget af at vaere sammen med dem,
men jeg tror ogsd, de lerer af at vare
sammen med mig.”

Jeg negtede at vare glad
“Jeg er opdraget til at vere selv-
stendig. Og opdraget med at jeg er
en pige. Mit handicap har ligesom
vaeret en lille del af det hele.

Jeg fik min forste kerestol, da jeg
var et par ir gammel. Min mor var
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meget ung, da hun fik mig, og hun
kempede meget for mig, men lerte
mig ogsi at kempe videre selv.

Bide min mor og min mormor
og morfar har veret med i Muskel-
svindfonden, og i starten kunne jeg
ikke identificere mig med dem, jeg
medte i Muskelsvindfonden. De
kunne kun snakke om handicap, og
deres forzldre rendte altid rundt om
dem og pudsede dem. Jeg var ved at
braekke mig over dem. Der er stadig
mange, der kun kan snakke om
hjelpemidler og den slags. Det er
simpelthen nogle gange til at braekke
sig over. Ligesom de foreldre, der
pitager sig at leve deres bgrns liv,
fordi nu er de blevet handicaptorael-
dre. De dnder og lever for de her
born. For at feje vejen for dem 1 ste-
det for at lzere barnene selv at gore
det. I virkeligheden fokuserer de
ikke pi deres eget barn, men pd
handicappet.”’

“Jeg havde konflikter med min
mor. Jeg var en vred lille pige, vred
pi hele verden.Vred fordi min far
havde forladt mig, vred fordi min
mor ikke kun f3 mig ud af den
kerestol, vred pd alt og alle. En
vrede, som var fodt af en ‘ked af det-
hed’.

Jeg ville ikke have min mor til at
hjzlpe mig. Jeg var ved at blive
sindssyg. Hun kunne ikke en skid,
vell Vi var ved at sl3 hinanden ihjel,
helt kort op. Hylede og skreg begge
to. Jeg ville have de bukser pd, men
dem syntes min mor bestemt ikke
om. Si ville hun give mig dem pi,
men jeg ville ikke bare gives dem
pi, men hjelpes dem pa, pd min
m3de. Si ville hun jkke rette den
rynke, og s3 blev jeg hysterisk.”

“Folk misforstod mig. De opfat-
tede mig som en vred, lille satan. En
sur, lille unge. Jeg var ogsd meget
rapkzftet. Men jeg var ikke glad for
at sidde i korestol, og jeg negtede at
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sige, at jeg var glad for det, for det
var jeg ikke. Og det er jeg stadigvek
ikke.

Min mor var selv meget ked af,
at jeg sad i kerestol, og det gjorde, at
hun pi en eller anden mide ikke
kunne have med min ‘ked af det-
hed’ at gore. Hver gang jeg var ved
at bryde sammen, sagde hun: “Nej,
Ditte, du kan godt. Kom nu! Du skal
vaere sterk! Kemp dig op!” Det
gjorde, at jeg hele tiden stod klar
med spyd, s3 hver gang nogen ner-
mede sig, fik de stukket et i maven.
Over hvad som helst.” '

Mine fordomme

“Da jeg kom 1 teenagedrene, gik det
op for mig, at jeg ikke var som de
andre og heller ikke kunne lade som
om, jeg var det. Den lggn ville de
andre da aldrig hoppe pi. Det var
meget frustrerende, for jeg ville have
dem til at se mig, ikke den korestol.
Det gjorde, at jeg skejede fuldsten-
digt ud. Jeg begyndte at drikke
meget tidligt. Begyndte pé ting tid-
ligere end andre normalt gor det. Al-

lerede som 11-4rig havde jeg kampe

med min mor, om jeg skulle gi med
mascara og hvor lenge, jeg skulle
vare ude om aftenen.

I skolen skulle jeg hele tiden vise
de andre, at jeg var ligesom dem.
Det blev min livs-vision. Det betad
ogs3, at ndr jeg var pa kurser i Mus-
kelsvindfonden, var det aldrig dem i
korestol, jeg snakkede med, men
deres sgskende og andre, der kunne
gi. Jeg kunne ikke identificere mig
med dem i kerestol, jeg syntes, de
var rovkedelige.

I nogle 4r meldte jeg mig helt ud
af det. Jeg kunne ikke have med det
at gore. De konfronterede mig med
noget, som jeg ikke ville acceptere
hos mig selv. De konfronterede mig
med det handicap, jeg havde, og som
jeg ikke kunne lgbe fra, men som

jeg inderligt forsogte at lobe fra i alle
henseender.

Si blev jeg mere voksen og be-
gyndte at forstd, at folk miske ikke
havde s4 mange fordomme, som jeg
gik og bildte mig ind. Miéske var det
mig, der havde fordommene.”

“Mange med muskelsvind fir
den lgsrivelse alt for sent, fordi deres
forzldre er hjelpere for dem. Det
skal stoppes p3 det rigtige tidspunkt.
Allerede ved 10-11 &rs alderen be-
gynder man at have brug for andre
end ens forzldre. Det betyder, at de
forzldre ikke hele tiden skal fple an-
svar. S4 kan de ogsd gd 1 byen som
andre foreldre, s3 de ikke er handi-
capforaldre, men forzldre til Louise,
Knud og Berge.

Jeg synes stadigvack dem pd min
egen alder er lidt smakedelige. Hvis
jeg skal vare fuldsteendig honestly
xrlig, si synes jeg det. Det er fordi,
det stadigvaek er den generation,
hvor deres forzldre har hjulpet dem
i hoved og rov.”

Der skal vare et budskab

Huor stor en rolle skal dem, der er ansat
i Muskelsvindfonden, spille, og hvor stor
en rolle skal dem, der har muskelsvind
spille?

“Jeg mener, at man skal ansztte
nogle flere med muskelsvind. Det er
ikke rigtigt at have ansat sd mange,
der ikke har muskelsvind. I forvejen
er det svaert at f3 et job, ndr man har
muskelsvind, og man kunne gi ind
og vare behjelpelig med f.eks. at fi
en kontoruddannelse.

Og i crewet pd koncerterne er
der for mange, der ikke sidder i
korestol. Der er for mange, der bare
er ude for at have det sjovt. At have
det sjovt er selvfalgelig en del af det,
men der skal ogsd vaere et budskab.

Jeg har kun varet med som crew
pd God Morgen Abe, for jeg var syg
til Gron Koncert. Men jeg synes,

man skal vere bedre til at give folk
med muskelsvind, der melder sig
som frivillige, noget relevant at lave.
Det er ikke sxrlig sjovt at std i en
krog og glo pi, at ens hjxlper eks-
pederer.” V

Var det sddan for dig pd God Mor-
gen Abe?

“Ja. Og si foler man sig som en
grontsag.”

“Vi kunne for eksempel tage os
af billettering, eller vende brad pi
en rister. Eller miske tage nogle af
lederposterne, for ndr man bruger
korestol, er man vant til at have
overblik. Det er man nedt til, for
man skal hele tiden teenke fremad.”

Sadan skal det ikke vere

“Og pi sommerlejrene er nogle
bernepassere simpelthen for ukvali-
ficerede, fordi de kun er med for at

score og drikke bajere. De snakker
ned til bernene og de unge. Det kan
ikke vare meningen. Nir man er
frivillig til en ungdomslejr, s3 er det
for at have det sjovt med dem, lejren
er til for.”

Det har du oplevet?

“Ja, og det er en af grundene til,
at jeg ikke har villet med pa som-
merlejre 1 flere ir. Man blev behand-
let som en eller anden grentsag, der
sad ovre i hjgrnet. Da jeg var med —
jeg var 15 &r — var vi pd skattejagt
fem gange! Det gad jeg fanme ikke.
Dybt dndssvagt. De voksne mitte
gerne sidde og drikke ol, vi mitte
drikke sodavand. S3 rejste jeg mig
op og sagde:“I behandler mig varre
end mine forzldre. Hvad er menin-
gen?” Og nogle af hjxlperne havde
hjelpermode, hvor man ikke madtte
komme med! Det var kun for hjel-

“Jeg synes, man skal vare bedre til at give folk
med muskelsvind, der melder sig som frivillige,
noget relevant at lave ... mdske tage nogle af
lederposterne, for ndr man bruger korestol, er
man vant til at have overblik. Det er man nedt
til, for man skal hele tiden tenke fremad.”

perne. Hvad er det for noget? At
kategorisere pd den mide! Sidan
skal det ikke vacre.

Miske kunne vi f3 nogle flere
bernepassere, der har muskelsvind.
S4 man blander det.

Men de unge med muskelsvind
skal ogsd vere bedre til at sige: “Det
vil vi sgu ikke finde os i7"

Er Muskelsvindfonden om 10 dr
eller 25 dr en organisation udelukkende
med ansatte, der har muskelsvind?

“Nej! Der skal vare begge dele.
Det er vigtigt at have begge dele.
Det bliver alt for sammenspist, hvis
alle har muskelsvind. S4 kunne man
sidde der og dyrke muskelsvind. Der
skal vere nogen, der siger: “Ja, du
har muskelsvind, og hvad si?” B

-
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Det betyder noget
at veere i bevaegelse.
At overvinde forhindringer

0og ha nye mal. Det lykkes r

kun, hvis man ved, hvad *
der sker. Ekstra Bladet

e pa banen hver dag.

Bladet

o T
- pa din snde

Fodboldlandskamp

i parken

Til fodboldlandskampen
mellem Danmark og
Wales, som spilles i Parken
i Kgbenhavn den 10. ok~
tober, har Muskelsvind-
fonden fiet mulighed for
at formidle salget af fire
billetter til korestolsbru-
gere med hjelpere. Billet-
terne til handicapplad-
serne koster 360,- kr. pr.
stk (hjzlperne har gratis
adgang) og kan kabes ved
henvendelse til Muskel-
svindfonden, medlems-
konsulent Jens Spanfelt,
tlf. 89 48 22 22. Billet-
terne selges efter forst-til-
molle-princippet.

Institut- og
medlemsudvalg

Som opfelgning pd bl.a.
landsmedets debat om at
inddrage  medlemmer
mere aktivt i Muskel-
svindfondens arbejde blev
der pd representantskabs-
medet 1 begyndelsen af
august nedsat et institut-
og medlemsudvalg. For-
milet med udvalget er
dels at sikre en stgrre syn-
lighed af det arbejde, der
foregir i Institut for Mus-
kelsvind, dels at veere med
til at udforme de overord-
nede politikker i forhold
til  Muskelsvindfondens
holdninger til f.eks. forsk-
ning, rehabiliteringsstrate-
gier, genterapl m.m.

Pi medlemsomridet
skal udvalget veere med til
at diskutere og udforme
de overordnede rammer
for foreningens medlems-
arbejde og deltage 1 ud-
viklingen af aktiviteter 1

samarbejde med Med-
lemsservice.

Udvalget bestir af ni
medlemmer: Otte fra re-
prasentantskabet og en
medarbejderreprasentant.
De otte er: Anette Thom-
sen, Anita Kruse, Janne
Unkerskov, Torben Mad-
sen, Seren Hgjsgaard,
Ditte Guldbrand Chri-
stensen, Thomas Krysiza
og Erik Myrup. Cheflege
Jes Rahbek fra Institut for
Muskelsvind vil vaere den
gennemgiende person fra
medarbejdersiden. Andre
medarbejdere vil dog blive
mddraget, nir det er rele-
vant.

10 dr med

Det Etiske Rad

Det Etiske Rid har ud-
sendt beretning for 1997
med fyldig omtale af ra-
dets aktiviteter i dets 10.
arbejdsar. I anledning af
jubileet er beretningen
suppleret med fem len-
gere artikler om etikkens
betydning; blandt skriben-
terne er bestsellerforfatte-
ren Michael Larsen, der
skriver om ‘“Menneske
eller Gud”. Jubilzeums-rs-
beretningen kan bestilles
gratis hos Det Etiske Rad,
tlf. 35 37 58 33.

Hvis barnet
indlaegges

“Bern pd sygehus” er en
hindbog med gode rid til
forzldre, hvis bern er, eller
bliver, indlagt pi hospital.
Forazldrene spiller en vig-
tig rolle under et barns
indleggelse, og de kan
gore meget for at lette op-

[ Bern pﬁ sygehus

Hdndbogen forteeller, hvordan
foraldrene kan lette barnets
sygehusophold.

holdet, fastslar forfatterne
Vibeke Manniche og Else
Stenbak, der er henholds-
vis lege og sygeplejerske.

Bogen har 18 kapitler,
som bl.a. behandler fol-
gende emner: Samvaret
pd sygehuset, Born og
smerter, Diagnosens be-
tydning, Undersogelse og
behandling, At vare for-
zldre dl et sygt barn, Det
kronisk syge barn.

“Born pid sygehus” er
udgivet af Forlaget Liva:
Prisen er 129 kr.

Hdandbog om at

lofte med sejl
Hjzlpemiddelinstituttet
har udgivet en hindbog,
der beskriver og illustrerer
de forskellige laftesejl, der
findes, og hvordan de bru-
ges. Bogen forklarer ogsi
serlige lpsninger, der kan
tilpasses den enkelte bru-
ger.

“Loft med sejl” koster
160 kr. og kan kabes i
boghandlen eller bestilles
hos Hjzlpemiddelinstitut-
tet pa tlf. 43 99 33 22.

KORT NYT

.-

Mad uden besveer

To ernzrings- og hushold-
ningspkonomer har som
afsluttende opgave 1 studiet
udarbejdet en kogebog,
som primart henvender
sig til personer med ALS.
Kogebogen “Mad uden
besver” indeholder en
reekke opskrifter pa tygge-
og synkevenlig kost, der er
forholdsvis nem og hurtig
at tilberede, og som samti-
dig er appetitlig. Ud over
opskrifterne indeholder
bogen bl.a. afsnit om nz-
ringsstoffer, tilskudsdrikke,
spiseprocessen, siddestil-
ling og slim- og spytpro-
blemer.

Kogebogen, der er
skrevet af Line Bak og
Nanna Strange, er udgivet
med stotte fra Muskel-
svindfonden, Nutricia,
Nestlé og Axel Toft. Bogen
er gratis og kan fas ved at
indsende en frankeret
svarkuvert (A4-storrelse
og 8,75 kr.1 porto) til In-
stitut for Muskelsvind, att.
Lisbeth Sander, Kongs-
vang Allé 23, 8000 Arhus
.

Ny kogebog til personer med ALS.
. J

Line Bak og Nanna Strange

MAD

UDEN BESVAR.

- til personer med ALS samt andre med tygge- og synkeprablemer
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Borns sorg

Rasmus og Himlen
Af Hanne Justesen
Borgens Forlag, 1998
44 sider, 139 kr.

Et kinesisk ordsprog siger: “Du kan
ikke hindre sorgens fugle i at flyve
over dit hoved, men du kan hindre
dem i at bygge rede 1 dit hir.”

Og det er pracis sigtet med
Hanne Justesens herlige, lille berne-
bog “Rasmus og Himlen” med illu-
strationer af Pia Thaulov: At hindre,
at bern for evigt bliver tynget af sor-
gen over tabet af en nertstiende,
men 1 stedet bearbejder sorgen pi
en god og konstruktiv mide.

Mine egne bern Jakob (6 ir) og
Magnus (10 ar) har lige mistet deres
farfar efter kort tids alvorlig sygdom,
og da jeg laste bogen hgjt for dem,
var de umiddelbare kommentarer:
“Nu tror jeg p4, at farfar er 1 Him-
len” og “smaddergod med dedflotte
billeder.”

Daden er et af de mest tabube-
lagte emner i vores kultur. Ingen af
os ved, hvad der sker med et men-
neske, der dor, men nar vi heller
ikke taler om det, s er scenen dben
for borns (miske) skrammende
forestillinger. Som familieterapeut og
speciallerer har Hanne Justesen
medt tyngede bern, der ikke havde
fiet fornuftige svar pd, hvorfor far
og mor var kede af det, eller hvor
bedstemor dog blev af, da hun dede.

Born har brug for at blive ind-
draget i den afskeds- og sergepro-
ces, som de voksne gennemlever. Og
det sker bedst ved at give barnene
noget konkret at tenke pa. Hvis
bornene helt holdes uden for det
sorgelige, sd vil de miske endda gi
hen og pitage sig et ansvar og en
skyld over, at far og mor er kede af
det. En skyld, som de vil prove at
skjule, fordi de foler, at de har gjort
noget galt.

Det er en naturlig og god folelse

at vaere ked af det, nir en, man hol-
der af, er syg eller der. Og det er
ikke farligt, at bgrnene ser, at man
er ked af det, og eventuelt selv kom-
mer til at greede over det sorgelige.
P4 den mide forhindrer man ‘sor-
gens fugle 1 at bygge rede i hiret’, s
livet med mindet om den dgde kan
leves videre.

“Rasmus og Himlen” er en kort
samtale mellem mor og sen pi
sengekanten den dag, den dede
bedstemor skal begraves. Moren for-
teller Rasmus, at bedstemors sjal
stadig lever videre i Himlen, hvor
hun er sammen med alle dem, hun
holder af. Rasmus kan stadig tale
med hende, for hun hegrer, hvad han
siger. Det er kun bedstemors krop,
der skal begraves. “Kroppen er som
en frakke for sjzlen, og nir kroppen
ikke kan bruges mere, tager vi den
af, som vi tager en gammel frakke
af” (s. 14)

Og det mest fantastiske er, at
man behgver ikke engang tro pa
Gud eller p4, at det er sddan, for det
virker. Alle sjele kommer i Himlen,
unanset om de vidste det eller ej.
Rasmus bliver ked af; at han gred si
meget, da bedstemor dede, nir hun
nu kunne se det. Men det er helt i
orden, siger moren. “Din kloge
bedstemor ved, hvor meget det
hjelper at greede. Nir man er ked af
det, er det som om, man har en is-
blok inde i maven. Nir man grader,
sd smelter isen. Det har bedstemor
engang fortalt mig”’ (s. 17-19)

“Rasmus 1 Himlen” er forsynet
med et forord og et efterskrift til den
voksne laser, der giver mange gode
ord med pid vejen omkring den
svere situation. En afgerende pointe
er, at man ikke selv behgver at tro
pd Himlen for at kunne lese histo-
rien om “Rasmus og Himlen” for
sine bern. Og jeg skulle hilse og
sige, at det virker! Det er en dejlig
varm bog, som jeg kan give de bed-
ste anbefalinger.

ANMELDELSER

T

Af Rasmus Dahl

| HANNE{USTESEN £
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Som om jeg var fuldstaendig hjselpelos

Om at vanne sig til hjelpemidler

Muskelkraft 6,98

For cirka fire dr siden, da jeg var 10
ar gammel, fik jeg at vide, det ville
godt for mig at begynde og venne
mig til at sidde i en korestol, for jeg
ville 3 brug for en, nir jeg blev
aldre. Ellers ville jeg belaste min ryg
alt for meget.

Det kunne jeg slet ikke forsti, og
jeg satte derfor al min vilje imod
det. Jeg teenkte meget p4, at jeg ville
komme til at se “handicappet” ud,
hvilket jeg ikke selv syntes, jeg
gjorde, selv om jeg havde et stort
rygsvaj.

Men min mor havde allerede
taget den beslutning, at jeg skulle
have en kerestol. Derfor linte vi en
fra kommunen, om jeg ville eller ¢j.
Jeg skulle tvinges til at satte mig i
den, og jeg var meget imod at
komme ud blandt andre mennesker.
For jeg folte, at folk kiggede under-
ligt pd mig.

Sommetider syntes jeg, at nogle
ligefrem kunne glo og pege pd mig.
Jeg lagde specielt maerke til den an-
derledes made, folk kiggede pd mig,
ndr jeg sad 1 kerestolen, end nir jeg
sad pd en almindelig stol. Der var
mere omsorg og medlidenhed i
deres blikke, som om jeg var fuld-
steendig hjelpeloss. Det var en meget
ubehagelig folelse.

Meget langsomt begyndte jeg at
venne mig til at sidde i kgrestolen,
og afvise folks blikke.

Korset og crosser
Kort tid efter skulle jeg have endnu
et hjelpemiddel for at skine min
ryg. Denne gang var det et stofkor-
set med jernramme.

Det tog et stykke tid at fi det
lavet, og da det endelig var ferdigt,
gik jeg slet ikke med det, bortset fra
én time om ugen, nir jeg var til
trening. Jeg brad mig slet ikke om
at have det pi, for det klemte og

kloede, og jeg midstede balancen.
Jeg kunne overhovedet ikke se, at
det hjalp og stettede, som det skulle.

Jeg var meget ked af, at jeg havde
brug for et korset, og derfor fandt
jeg hele tiden pa undskyldninger for
ikke at have det pa. Sidan gik det i
meget lang tid. Det er faktisk kun et
ir siden, at jeg begyndte at bruge
korsettet hver dag, som jeg skulle
have gjort fra starten.

For cirka halvandet 4r siden blev
det bestemt, at jeg skulle have en
Mini Crosser. Si kunne jeg selv
komme rundt uden at vare athen-
gig af en, som skulle skubbe den
manuelle korestol. Men endnu en
gang var jeg imod at fi et hjelpe-
middel, for jeg var tilfreds med det,
jeg havde, og intet skulle forandres.

Jeg skulle overtales til at g med
pa ideen om Mini Crosseren. Og
der skulle meget til for at fi mig til
at kere 1 den. Jeg syntes, at den var
alt for voldsom, og at man kunne se
pé lang afstand, at jeg var handicap-
pet. Og det gnskede jeg ikke.

Efter tre mineder korte jeg alli-
gevel 1 den, nir jeg skulle 1 skole
eller hen til mine venner, selv om
jeg var meget imod det.

Noget jeg bildte mig ind

I dag er det hele meget anderledes.
Jeg er glad for, at jeg blev “tvunget”
til at bruge hjzlpemidlerne, for de
har varet en stor hjelp for mig. De
er en del af min hverdag,.

Jeg har korsettet pa hver dag fra
morgen til aften. I starten syntes jeg,
at det var meget hirdt at have maven
spaendt ind hele tiden, men nu, hvor
jeg har vaennet mig til det, er det slet
ikke hirdt mere. Nogle gange kan
det godt vere varmt at have pd om
sommeren, og det kan godt klemme
lidt, selv om min hud er herdet.
Men uden korsettet ville jeg synke

for meget sammen og belaste min
ryg, s jeg er glad for, at jeg gir med
det.

Den manuelle kerestol bruger
jeg til byture og den slags. Den kan
komme med ind i forretningerne
uden at vaelte varerne, og den er lidt
mere diskret end Mini Crosseren.
Derfor synes jeg, at det er mere hyg-
geligt; det ser ikke sd klodset ud.

Folk kigger ikke si meget pd
mig, som jeg folte, de gjorde for i
tiden. Det var for det meste noget,
jeg bildte mig selv ind. Det er sandt,
at de ser anderledes pa en handicap-
pet, men det er ikke altid et negativt

blik, de sender. Det er faktisk sjel-
dent, det sker.

Mini Crosseren bruger jeg til og
fra skole. Efter skole drener nogle af
mine venner og jeg rundt 1 Brendby.
De ruller, imens de haenger bag pi.
S4 der er efterhinden mange men-
nesker 1 Brondby, som kender os.

Jeg ved, hvor svert det er at
skulle vanne sig til at bruge hjal-
pemidler. Det er en meget stor for-
andring, som kan tage lang tid at ac-
ceptere. Men jeg ved ogsi, at nir
man har accepteret det, bliver man
meget glad for hjzlpemidlerne, og
man indser, at de er til stor hjelp.
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“Oprydning” pa Musholm

Den sidste finish mangler, siger den nyansatte projektleder

Selv om Bent Atzen efter-
hinden har taget turen over
Storebaltsbroen flere gange
siden.den 1. august, er det
endnu ikke lykkedes ham at
lokalisere Musholm Bugt Feriecen-
ter fra broen. Helt efter arkitekternes
intentioner falder feriecentret i ét
med naturen — graestagene, farverne,
materialerne og udformningen giver
et flot samspil med landskabet.

Der er ingen tvivl om, at Bent
Atzen, 52 ar og nyansat projektleder
pa Musholm Bugt Feriecenter, deler
begejstringen for feriecentret med
de fleste andre, der har veret forbi
Korsgr denne sommer. Han ind-
remmer blankt, at stedet gjorde et
stort indtryk pi ham, da han i juni
for forste gang besagte feriecentret.

“Det er et spendende byggeri,
der giver mange gode oplevelser, og
sd er det et smukt og utraditionelt
byggeri i sig selv,” siger han og frem-
haever, at det er noget, man som fag-
person bemarker og sxtter pris pa.
Men netop derfor legger han ogsi
merke til udforelsen af byggeriet, og
dér er han knap si begejstret. Den

sidste finish mangler, mener han, for
feriecentret fremstir som den hel-

hed, det var tiltzenkt.

“Jeg havde nok ikke forventet,
at jeg skulle begynde med denne
form for “oprydning”, men det er
pa den anden side slet ikke s3 ringe
endda. Det er en god mdide at
komme helt ind til sagens kerne pi
og hurtigt lere huset at kende — ja
faktisk helt ned til greesrodderne,”
siger han og hentyder til de ujaevne
og stenede grasplener, som han
mener, der skal gores noget ved.

Netop dette indgiende kendskab
til alle detaljer i byggeriet, som han
har fiet siden 1. august, hvor han
blev ansat, er en god ballast at have
med i det videre forlob.

En anden vigtig ballast er de fag-
lige erfaringer fra byggebranchen,
som han har med i rygsaekken. Ud-
leert tomrer, bygningskonstrukter og
merkonom med erfaringer fra sivel

arkitekt- og entreprenorfir-
maer som egen virksomhed
og med jobfunktioner som
- projektudvikler, ridgiver for
bygherrer, sagsarkitekt og
projektkoordinator har han erfarin-
ger fra alle sider i byggesektoren. Og
det er en vasentlig forudsetning for
at han i sin tid sagde ja til jobbet
som projektleder pd Musholm.

“Det er rart at have den platform
— og jeg vil naesten sige nodvendigt
at kende alle aspekter i byggemiljoet
til sidant et job,” siger han.

Nir “oprydningsfasen” er over-
stiet, er det planen at satte naste
etape i gang. Etapen ombhandler
overdxekning af stierne fra ferie-
boligerne til felleshuset og den
kunstneriske, indvendige udsmyk-
ning af badevarelsestirnene, som
Statens Kunstfond har stettet sko-
nomisk. Mens det sidste allerede er
sat 1 gang, forventes projekteringen
af de overdekkede glasgange at be-
gynde omkring irsskiftet og for-
mentlig vere klar for sommerseso-
nen 1999.

Jaws
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Projektleder Bent
Atzen skal std for pro-
Jektstyring, fundrars-
ing og markedsfaring
af Musholm Bugt
Feriecenter. Indtil nu
har opgaven dog mest
handlet om at fd gjort
forste etape helt
Seerdig.

Foto: Toke Hage
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Samarbejdspartner og trofast ven

Mogens Boyter er ded, 61 ir gam-
mel.

Med Mogens Boyters dgd har
Muskelsvindfonden mistet en stotte,
samarbejdspartner og trofast ven
gennem mange ir. For os var Boyter
en karkommen sparringspartner,
hvor mangt et emne blev vendt, nir
det 1-2 gange i lobet af dret lykkedes
at finde felles plads i kalenderen.

Altid i en klassisk startposition
med hovedet pa skrd og intenst lyt-
tende til substansen i vores sporgs-
mal og budskaber var det aldrig
svart at registrere, nir Boyter blev
fanget og engageret i et budskab:
Med glad i gjenene gav han straks
sin udmelding pd en handlingsplan,
hvor han vel at marke selv smogede
@rmerne op for at yde sit bidrag. P4
vort sidste mede d. 4. juni 1 4r 13 det
ogsd mellem linierne, at Boyter sag-
tens kunne forestille sig mere mu-
skelsvind pd arbejdssedlen i de kom-
mende ir.

Han vil blive savnet i Muskel-
svindfonden.

Men vi er pd ingen mide alene
om tabet. Der kan nzppe opregnes
nogen boldgade i samfundslivet, som
Boyter ikke har ydet sit bidrag til.
Med nysgerrighed, af og til kombi-

neret med indignation over tinge-
nes tilstand, handlekraft og engage-
ment formdede Boyter at sxtte
vaesentlige fingeraftryk. Han var
manden, der gerne tog placeringen i
orkanens gje, nir en sag krevede
konkret aktion. Vel at marke ikke
som ideologisk bannerforer. Boyter
var hindverksmesteren og entre-
prengren, der selv gik forrest med
opsmggede xrmer.

Fingeraftrykkene er mangfol-
dige. Blandt de vigtigste for en or-
ganisation som Muskelsvindfonden
kan navnes:

Opbygningen af Pressalit A/S,
hvor Boyter under samme tag for-
enede produktion af gedigne han-
dicaphjelpemidler med moderne
produktionsteknologi, medarbejder-
indflydelse, uddannelse og medejer-
skab.

Slaget for dansk rehabproduk-
tion. Hvorfor skulle et oplagt ni-
cheomride for dansk produktion og
know-how domineres af udenland-
ske entreprenerer med negative
konsekvenser for brugerne og sam-
fundsgkonomien?

Boyter var om nogen selvskre-
ven til et seede 1 det netverk af virk-
somhedsledere, som skulle anvise

Kontant hyldest

Et toiletseede med navnet Celebra-
tion, dekoreret af grafikeren Finn
Hjernge, er virksomheden Pressalit’s
serlige gave til Musholm Bugt
Feriecenter. For hvert solgt sede
giver virksomheden 15 kr. til Mus-
kelsvindfonden.

“Dekorationen pa szdet er en
hyldest til de smukke omgivelser,
feriecentret ligger i. Grafikeren Finn

Hjernge har ladet sig inspirere af al
denne farverige frodighed og har
skabt en dekoration, der afspejler na-
turens egen palet 1 et fyrverkeri af
farver, der som konfetti er stroet hen
over den hvide flade,” skriver virk-
somheden om produktet, der “brin-
ger liv, glede og oplevelser med ind
pd badevarelset. Praecis som Mus-
holm Bugt Feriecenter.”

vejen for erhvervslivet, nir det gel-
der skinejobs og socialt ansvar.
Altid forrest blev Boyter en in-
stitution, der gik pa tvaers af sin egen
tidsalder med dens fokus p4 snaver
specialisering og gkonomisk selvtil-
straekkelighed. Altid forrest beted
ogsd, at Boyter mitte indkassere
mange drgje hug, nir en sag her og
nu skulle nyde fremme. T4lmodig-
hed var ikke med i hans ballast.

Som pdskennelse af Boyters store indsats inden
for produktion og design af hjztpemidier for-
&rede Muskelsvindfonden i 1989 Pressalits frem-
synede direktar et relief med titlen “Et kys er
dejligt, men det farer andet med”.

Det skete 1 forbindelse med virksomhedens
Sflytning til Ry.

Arkivfoto: Preben Baltzer,

Af Evald Krog
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Okonomiske bidrag
Muskelsvindfonden har i
1998 taet bidrag fra fonde,
legater, private virksomhe-
der, offentlige puljer og
enkeltpersoner. En del af
bidragene er eremarket til
Musholm Bugt Feriecen-
ter, som det fremgir af
oversigten nedenfor. Kun
belob over 5.000 kr. er
medtaget.

Muskelsvindfonden
Sostrene Gads Legat
5.000 kr.
Konsul  Grosserer  Osvald
Christensens Mindefond, Vejle
5.000 kr.
Familien Hede Nielsens Fond
5.000 kr.
Dir. Ib Henriksens Fond
10.000 kr.
Danmarks Radio, Onske-
koncerter Giro 413
10.000 kr.
Dir. P Lund og hustru Vil-
helmine, fodt Bugges Legat
15.000 kr.
Sacialministeriets pulje til ud-
dannelse, kurser m.v. for fri-
villige inden for det sociale felt
20.000 kr.
Ville Heises Legat
24.500 kr.
Ekspeditionssekr. Cand. Jur.
Torkil Steenbeck’s Legat
40.000 kr.
Den sociale sikringsstyrelse,
Handicappuljemidler
50.000 kr.
Lions Club Danmark
50.000 kr.
Ville Heises Legat
50.300 kr.
Direktor E. Daniclsen og
hustrus fond ~ 66.225 kr.
Tips/Lotto, aktstykkepulje til
konkrete formdl

150.000 kr.
Socialministeriets handicap-
pulje 200.000 kr.

Musholm Bugt Feriecenter
Fonden af 8. juli 1983
15.000 kr.
Ivan og Prebens Radio
22.500 kr.
Paula Fanny Johanne og Ber-
trand Olsens Legat

58.000 kr.
Jascha fonden  100.000 kr.
*Sahva 100.000 kr.

Unidanmark-fonden
150.000 kr.

Sore Stolefabrik

251.202 kr.
Voksnes forventninger

30 voksne med muskel-
svind medte op, da den
landsdekkende
gruppe 1 Muskelsvindfon-

voksen-

den inviterede til temadag
den 29. august. Emnet for
dagen var “Hvilke forvent-
ninger har den voksne
bruger til Muskelsvindfon-
den for at komme videre 1
sit live Og hvordan kan det
enkelte medlem vaere med
til at preege foreningen?”
Efter oplaeg fra socialradgi-
ver Annemarie Mikkelsen,
Institut for Muskelsvind,
medlemskonsulent  Jens
Spanfelt og Muskelsvind-
fondens ‘direktor Marianne
Frederiksen var der debat i
grupper. Under debatten
faldt der mange positive
bemearkninger om Mus-
kelsvindfondens arbejde,
men der var ogsa idéer til
nye omrader, som man on-
skede, at Muskelsvindfon-
den gik ind 1. Eeks. at ar-
rangere rejser for voksne
brugere, fordi det for
mange er svert at overskue
at  komme hjemmefra
“uden sikkerhedsnet”. Et
andet gennemgiende
emne 1 debatten var en-

somhed og behovet for at
vaere samunen med andre 1
samme situation og med
samme diagnose.

Udtridt af
repraesentantskabet
Bente Persson, der 1 1997
blev valgt til Muskelsvind-
fondens reprasentantskab
for en tre-arig periode, har
onsket at udtreede af re-
prasentantskabet. Da der
ifelge vedtxgterne ikke
valges suppleanter, betyder
det, at reprasentantskabet
forst igen bliver fuldtalligt
efter naeste landsmede.

Respiratorkasse

Respiratorkasse af metal,
med sort dekken, selges
for 50 kr. Passer til Life-
care PLV-100 respirator pi
Roltec-kearestol. Henven-
delse til Klaus Bach pa tlf.
8618 9446 el. 8621 5776.

Nye ansigter

Muskelsvindfonden har
fiet ny kontorelev i edb-
og administrationsafdelin-
gen. Ahmad Ali Hamid,
33 ir, kommer fra Liba-
non, men har boet 8 ir i
Danmark. Ali har lwest
statskundskab i1 Libanon
og er nu gdet 1 gang med

Ahmad Ali Hamid, ny kontorelev.
Foto: Toke Hage

KORT NYT

en kontoruddannelse,
hvor han de n=ste to ir
skal veere elev pd Muskel-
svindfonden i Arhus.

— e

Lene Thomsen, 22 ir, er
ansat som frivillig 1 Mus-
kelsvindfondens reception
i Arhus. Lene, der har
kendt Muskelsvindfonden
gennem mange ir som
bruger og medlem, kom-
mer fra Odense, men bor
nu i Arhus, hvor hun leser
engelsk pa Aarhus Univer-
sitet. Lene passer telefon-
omstillingen en dag om
ugen og som aflesning.

Lise-Lotte Bundgaard,
34 ar, er ogsd ansat som
frivillig 1 receptionen. Lise-
Lotte er for nylig flyttet fra
Roedovre til Arhus, hvor
hun leser dansk pa Aarhus
Universitet. Lise-Lotte har
veeret aktiv 1 Muskelsvind-
fondens mellemgruppe i
mange ar. Lise-Lotte pas-
ser telefonomstillingen 1
Muskelsvindfonden  to
dage om ugen.
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Lene Thomsen,
ny telefonpasser,

Lise-Lotte Bundgaard,
ny telefonpasser.
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Af Isak K. Houe
foto: Sonja Iskav
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Mere end et kaeledyr

Lise Lotte Christensen trener servicehunde til fysisk handicappede

Jeg sleber mig ind af deren, efter en
hird skoledag. Syv timer p4 slavean-
stalten er mere end rigeligt, og jeg
har taget min “treet af skolen”-mine
pa, som selv min fars fjollede vitser
ikke kan stille noget op imod. Nu
er jeg sikker p3, at ingen, absolut
ingen, skal kunne forhindre mig i at
have en rigtig darlig dag.

Men der er én detalje, jeg ikke
har teenkt pd — vores hund Frigg. Da
jeg dbner deren, stormer hun mig i
mede med hvin og pib, si m3 jeg
give op og baje mig ned, og sige alle
mulige fjollede ting, som jeg ikke
har lyst til at fortelle om.

Men keledyr er ikke det eneste,
hunde bliver brugt til. Nu er der
kommet servicehunde, der hjzlper
fysisk handicappede. Jeg sd en ud-
sendelse om dem i fjernsynet og fik
en aftale om et interview med ud-
sendelsens menneskelige hovedper-
son, der har leert at optrene service-
hunde 1 USA.

Lise Lotte Christensen, hvad er en
servicehund?

“De fleste kender sikkert forer-
hunde for blinde. Servicehunde der-
imod hjzlper folk med et fysisk
handicap — kerestolsbrugere eller
gangbesvaerede. Der er jo mange
forskellige handicaps, si det er svart
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lige pracis at sige, hvem der ville
kunne bruge en servicehund, men

det er en person, der synes, at han
eller hun kan nyde godt af en hund,
som hjelper.”

Ogsd muskelsvindlere?

“Ja, det kunne de. Og paraplegi-
kere, folk med lammelser, spastikere.
Der er masser af folk, der kunne
nyde godt af dem.”

Der er altsa en stor fremtid for ser-
vicehunde?

“Det mener jeg jo. Jeg startede
med at lere det 1 USA, og der har de
treenet servicechunde i mere end 25
ar. Det er mennesker med meget
forskellige handicaps, der har mod-
taget disse hunde gennem tiden. I
Danmark er det ganske nyt. Jeg er
en af de farste herhjemme, der
treener disse hunde, og det startede
jeg med for godt et 4r siden.”

Hvordan kan det veere, at det er
kommet sd sent til Danmark?

“I Danmark har vi en god tradi-
tion for at arbejde med hunde. Vi
kan mange ting med hunde og har
rigtig gode politihunde, narko-
hunde, redningshunde og forer-
hunde. Men man har ikke veret op-
merksom pd, at hundene ogsd
kunne bruges til det andet. Da jeg
s er startet, har der varet ret meget

tokus pd det. Mange er begyndt at
vise interesse for sagen, og jeg fir
mange henvendelser fra folk, der er
interesseret 1 at modtage en hund,
og fra folk, der gerne vi statte pro-
grammet eller selv vil prave at treene
en hund.”

Erstatter ikke en hjelper
Hvad kan man bruge en servicehund til?

“De hunde, som min kzreste
Frank og jeg traner, kan omkring 50
grundkommandoer, ndr de er fardige
hos 0s. Mange af kommandoerne har
med apportering at gare; altsd at
samle ting op eller bringe/flytte ting.
Det skal selvfglgelig vere noget, der
ikke er farligt for hundene. Det mi
ikke vaere en skarp kniv eller knappe-
nile og sidan noget, men ting hun-
den kan bzxre. Hvis man ikke selv
kan komme ned og samle noget op
fra gulvet, s3 kan hunden ggre det for
en.

Sd leerer vi dem ogsd at teende og
slukke for lyset, at dbne og lukke
dare, skuffer og skabe.Vi lerer dem
at gi paent ved siden af keorestolen
eller ved siden af krykkerne. Samt
en masse almindelige husmanerer.
Ting, der gor, at det er muligt at tage
hunden med ud omkring. En hund,
der kan apportere, men som ikke

kan opfore sig pent ude i offentlig-
heden, er jo sver at tage med ud.
Detfor er der en masse grundlydig-
hed, som hunden skal kunne”

Huad betyder det som handicappet
at fa en servicehund?

“Det ville have veret godt, om
du kunne have spurgt en handicap-
pet om det, men vi har ikke fiet pla-
ceret en hund herhjemme endnu.
Men det er min erfaring, at dét, en
servicehund kan, er at hjzlpe, og det
kan give personen en gget selvsten-

dighed.

Den kan selvfglgelig ikke hjelpe
med personlig hygiejne, og hunden
kan heller ikke smgre madpakken.
Den kan altsd ikke erstatte en hjal-
per eller en hjemmehjlp. Sidan er
det ikke. Men til gengzld kan den
hjzlpe en i dagligdagen. Hvis du
f.eks. sad 1 kerestol og tabte flern-
betjeningen eller et stykke legetgj
eller et stykke papir, sd kan hunden
samle det op. Den kan miske hjzlpe
med at trekke stromperne eller tgjet
af eller trekke sengetappet af.

Da handicaps er si forskellige, er

det sveert at sige preecis, hvad hun-
den kan, men nir ferst hunden har
sin grundtrening, sd kan man bygge
videre pi det. Man specialiserer det,
den har lert, s det passer til det, den
pageldende person har brug for.”

Psykisk nyttige

“Men der er noget, jeg selv har
merket, der er meget vigtigt: Hvis
jeg er ude at treene og har kerestolen
med, og jeg selv sidder i kerestolen,
sd ser folk pd mig pd én mdide. Sa
teenker de miske: “Gad vide, hvad

Servicehunden lerer 50 grundkom-
mandoer. Efterfolgende specialiseres
den efter brugerens serlige behov.
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der er sket med hende?” eller “Det
er ogsd synd for hende!” Det ken-
der du nok godt. Folk er enten
overdrevent kontaktvillige, fordi de
foler, de skal sige et eller andet, s3
man ikke skal fole sig alene. Eller de
ignorerer en fuldstendigt. Men nir
Jjeg har hund med, oplever jeg slet
ikke det. Si teenker de bare: “Nej,
hvad seren er det for en hund?” Si
er al fokus p4 hunden i stedet for at
vaere pd kerestolen, eller pi det, at
de tror, at jeg ikke kan gi.

Folk kan meget nemmere for-
holde sig til en hund. Vi har naesten
alle sammen haft en hund eller ken-
der nogen, der har en hund. Eller
vores familie havde en hund. Nu er
en Labrador ogsd en venlig hund, s3
folk har lyst til at hilse pi den. I hvert
fald de fleste, selv om der selvfplge-
lig er nogle, der ikke bryder sig om
at se en hund i Metro. Men gen-
nemsnitsdanskeren er meget positiv.”
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Vil det sige, at servicehunde ogsd er
psykisk nyttige?

“Ta, det synes jeg.Vi, der har en
hund, ved godt, hvordan det er, hvis
man vigner en morgen og er lidt
gnaven, eller der sker et eller andet i
lgbet af dagen, og man tenker, at det

var lidt dumt — ndr man si ser sin
hund, der kommer med logrende
hale, s er det svaert at holde masken
og blive ved med at vacre sur.

Under treningen ger vi ogsi
meget ud af at forklare folk, at hvis
de er humersvingende, s mi de
ikke lade det gd ud over. hunden.
Den tenker ikke 1 “humer”. Den
tenker i oplevelser og opgaver og
indtryk. Nir man har en service-
hund, fokuserer man rniske mindre
pa, hvad der ikke er si godt i ens liv
og mere pi, at nu kan man ogsa dét
og dét — altsa positivt.”

Huad betyder det i det hele taget for
mennesker at have en hund?

" Lise Lotte Christensen:
“Ndr man har en service-
hund, fokuserer man méske
mindre pd, hvad der ikke er
sd godt i ens liv og mere pd,
at nu kan man ogsd dét og
dét — altsd positivt.”

“Hunden er jo et flokdyr, og vi
er ogsa flokdyr, s8 hvis man skal leve
en alene-tilvaerelse, tror jeg, det er
rart at have et flokmedlem; altsd en,
der bor sammen med en. Jeg tror
ogsd, det appellerer til os, at en hund
kraever vores opmarksomhed. Vi er
ngdt til at passe pd den — serge for
den fir mad og bliver luftet. Det er
sddan en stabil ting i ens liv. Jeg synes
ogsa, at hunde er rare at vaere om-
kring; de demmer ikke folk p3 ud-
seende og vaeremide. De synes bare,
at man er den bedste 1 verden, og
det tror jeg, at vi kan lide.”

Lanes pa livstid
Hvorndr startede du med at optrene ser-
vicehunde?

“I USA startede jeg for cirka fem
ir tid siden. Jeg har fiet nogen erfa-
ring, men jeg kan love dig, at der er
lige s§ mange nye ting at lere, som
der er nye mennesker at placere

hunde hos. Det er det, der er si
spendende ved det her job. Det er
nyt hver eneste gang”

Huad koster en servicehund?

“Det var da et genialt sporgsmal.
Har du sparebgssen med? En ser-
vicehund er faktisk meget dyr at
treene op. Forst keber vi hunden. Sa
placerer vi den hos en hvalpe-verts-
familie, der passer den, socialiserer
den og sgrger for, at den kommer
ud og oplever en masse; mader
mange mennesker og andre hunde
og bliver en glad og omgzngelig
hund. S3 er der dyrlegeregninger og
en masse foder selvfplgelig. Det er
jo heller ikke billigt. Og udstyr!

Hunden kommer tilbage til os,
og vi fortsetter traeningen i en seks-
otte mineder. Min kareste og jeg er
ulpgnnede, men hvis vi skulle have
betaling for det, ville det vaere en hgj
timelgn. 83 det er en dyr hund, som
nok 1 snit ville koste en 40.000-
50.000 kr. Fra hvalp og til den bliver
placeret hos den handicappede.

Men vi ville vaeere meget kede af,
at man skulle betale for sidan en
hund. S3 vi har sggt en masse spon-
sorater, penge fra virksomheder, pri-
vatpersoner og legater. P4 den mide
har vi fiet penge ind til en fond,
som vi har lavet, og den finansierer
hundene.”

I fdr vel ogsd penge fra det offentlige?

“Nej, vi modtager ingen offent-
lig stgtte. Den handicappede skal

kun betale 2.500 kr., og det er et
symbolsk beleb, der skal signalere, at
man ikke er kommet helt gratis til
den”

Det er det samme som prisen for en
tacehund?

“Nej, en racehund er vesentlig
dyrere. Fem-seks tusinde kroner. De
2.500 kr. er for, at man ogsa selv skal
give noget, og det dekker sd ogsd
nogle specielle seler og foderskile
og noget andet.

Man kgber ikke hunden, men
man fir lov til at ldne den pi livstid.
Hurden forbliver i vores system. Or-
ganisationen, der hedder “Service-
hunde til Handicappede”, bliver ved
med at ¢je hunden.

Det er vores sikkerhed for, at
hunden bliver brugt, og at den har
det godt. Hvis vi fik de 50.000 kr.
for hunden, sd solgte vi ogsd rettig-
hederne til at vide, hvordan det vi-
dere gir med den. P4 denne mide
sikrer vi os, at treningen bliver ved-
ligeholdt. Vi kan tage ud til perso-
nen og sikre, at det hele gir, som det
skal. Det tror vi er det bedste for alle
parter.”

Tkke som ““Lassie”

Jeg slukker bindoptageren, men vi
snakker videre. Vi kigger pa fotoal-
bums med de hunde, Lise Lotte har
optrenet og deres nye ejere. Lise
Lotte fortaxller, hvordan man lerer
en hund at hjzlpe en dgv. Den er

optrenet til at give den deve tegn,
for eksempel hvis det ringer pd
doren, eller nogen taler til ham. Hvis
den dgve har et lille barn, kan hun-
den give tegn, nir barnet grader.

Lise Lotte rejser sig, og vi gir ud
i kgkkenet. Hun kommanderer hun-
den til at ibne en skabslige. Hun-
den saztter teenderne i en bld plastic-
skil og bazrer den hen til hende.
Derefter viser Lise Lotte, hvordan
hun lerer hunden at ringe pid en
ringeklokke: Den skal give pote,
men nu rammer den et stykke tra
med en knap pd og vupti “ding-
dong.”

En servicehund kan mange ting,
men man mi ikke forveksle den
med en “Lassie-hund”. Hvis man
falder, kan den ikke finde ud af at
lgbe ind til naboen og hente hj=lp.
Eller hvis vedkommende ikke er
hjemme, da at legge en besked,
sddan som man ser pd film. Men
man kan fi den til at go pad kom-
mando, og pd den mide kan man
tilkalde hjelp.

Lise Lottes hunde er to sorte
Labrador-retrievere, der er bide dej-
lige og dygtige, og jeg fir stor lyst til
engang at f3 sidan en.

Information om servicehunde kan fis ved
at skrive til STH (Servicehunde Til
Handicappede), Lyngsbakgdrdvej 8.
8400 Ebeltoft. ' ®
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FORENINGSINFORMATION

Aktivitetskalenderen

Weekendkursus om Dystrophia myotonica - Musholm Bugt Feriecenter
Institut for Muskelsvind arrangerer diagnosekursus for brugere og deres pdrorende.

“Rigtige Mend, mandekursus - SI-centret, Aabenraa
Alle mandlige medlemmer (over 25 dr) med muskelsvind inviteres til weekendkursus.

Temadag om alternativ behandling - Tarup Gl. Praestegard, Odense
Brugergruppen 2 pd Fyn inviterer alle voksne medlemmer pd Fyn til temadag.

Weekendkursus om puberteten - Musholm Bugt Feriecenter
Foreeldregrupen Fyn II inviterer alle medlemmer til kursus om pubertetsproblemer.

Kunstbeseg - Arken, Ishej
Ungdomsgruppen pd Sjelland inviterer medlemmerne til bespg pd kunstmuseet Arken.

Socialt mgde - Hasle Lokalcenter, Arhus
ALS-gruppen Midtylland inviterer medlemmer med ALS og pdrarende i Jylland/Fyn til mede.

Temadag om elever i 4.-6. klasse — Larerhgjskolen, Arhus
Inst. for Muskelsvind arr. temadag for elever pd 4.-6. klassetrin og deres lerere 1 Vestdanmark.

Temadag om elever i 4.-6. klasse - Slagteriskolen i Roskilde
Inst. for Muskelsvind arr. temadag for elever pd 4.-6. klassetrin og deres lzrere i Ostdanmark.

Ungdomskursus - Musholm Bugt Feriecenter
Alle unge med muskelsvind (15-25 dr) invt. til weekendkursus om de nye sociale love og
hjelpemidler.

Teenageproblemer - Musholm Bugt Feriecenter
Foraeldregruppen Vestjylland inviterer alle medlemmer til weekendkursus om teenageproblemer.

Weekendkursus - Sghejlandet, Gjern
Foraeldregruppen til born med CMT arr. weekendkursus om ernaering og alternativ behandling.

Organisationsdage - Musholm Bugt Feriecenter
Organisationsdage for medarbejdere og repreesentantskab i Muske [svindfonden.

Bankospil - Bankocentret i Odense

Brugergruppen 2 Fyn arrangerer bankospil.

Planlegningsmede - Tarup GL. Prastegard, Odense
ALS-gruppen Fyn inviterer til planleegningsmade af kommende arrangementer.

Kontaktudvalgsweekend - Musholm Bugt Feriecenter
De lokale kontaktpersoner, politikere og ansatte i Muskelsvindfonden holder weekendmade.

Handicapidrat - Vadum Hallen, Alborg
Foraeldregruppen Nordjylland inviterer medlemmerne til handicapidraetsdag.

Temadag - Redovregard, Rodovre
Lokalgruppen Kebenhavn inviterer alle medlemmer til temadag. Emnet er endnu ikke fastlagt.

Ungdomsgruppemeade - Roskilde
Ungdomsgruppen pa Sjelland inviterer medlemmerne til mode.

Muskelterafslutning - Vandrehjemmet i Kgge
Alle frivillige barnepassere (muskelterer) inviteres til evaluering og afslutningsfest efter
drets aktiviteter.

Medlemsmade - (stedet endnu ikke fastlagt)
ALS-gruppen Nordjylland inviterer medlemmer med ALS og pdrerende til mpde.

Ungdomsmede - Nordjylland
Ungdomsgruppen i Nordjylland inviterer medlemmerne til mede.

Internationalt mgde om ALS - Miinchen, Tyskland
Det 6. made i The Intemational Alliance of ALS/MND Associations holdes i dr i Tyskland ef-
terfulgt af et internationalt symposium for fagfolk (den 16.-18. november).
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