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RUNDT OM FONDEN

Muskelsvindfonden bliver i novem-
ber 2000 vært for 11th Internatio-
nal Symposium onALS/MND, som

er det førende internationale forum
for forskere, læger og terapeuteq der

arbejder med sygdomrnen amyotro-
fisk lateral sklerose (ALS). Symposiet
finder sted i Scandinavian Congress

Center i Århus.
Der ventes 600-800 deltagere til

rnødet, som dels fokuserer på ny
forskning i sygdommens årsager, dels

på den sociale indsats for mennesker
medAlS. Netop på det sociale om-

råde har Muskelsvindfonden i de se-

nere år bragt sig i front med en
landsdækkende konsulentordning,
der kører som forsøg under Social-
ministeriet.

Muskelsvindfonden skal først og
fremmest stå for den praktiske tilret-
telægning og afvikling afmødet. Det
fagltge indhold organiseres afen in-
ternåtional ekspertkomit6 under
ledelse af den engelske als-organisa-

tion Motor Neurone Disease Asso-
ciation og International Alliance of
ALS/MND Associations. Englæn-

derne har i mange år været den dri-
vende kraft i det internationale sam-

arbejde omALS.
Landsformand Evald Krog er

glad og stolt over, at man har valgt
Danmark og Muskelsvindfonden
som vært i 2000:"Det viser, at man
også internationalt lægger mærke til
vores indsats for mennesker med
AlS.Vores konsulentordning har for
længst bevist sit værd i det danske

social- og sundhedsvæsen, nu har
andre også faet øje på det," siger
Evald Krog. jtj

Inter-
nationqlt
ALS-
symposium

Med seminaret "Fra igangsat til
iværksætter" vil Dansk Handicap
Forbund og Egmont Højskolen
sætte fokus på den kendsgerning, at
iværksætterkulturen blandt fysisk
handicappede i Danmark er ringere
end i andre europæiske lande. Semi-
naret har deltagelse afbl.a. arbejds-
rninister Ove Hygum, amtsborgme-
ster Johannes Flensted-Jensen,
filosoffen Ole Thyssen og DSI's
næstformand Stig Langvad.

"Danmark har en kedelig rekord
i disciplinen'Start og drift af egen
virksomhed'. I Spanien finder man

eksempelvis mange rentable koope-
rativer, der er startet og drives af
handicappede. Nu skal der fokus på,

hvorfor danskere med handicap hol-
der sig mere til lønmodtager-rollen
end andre steder i Europa," siger ar-
tarrgØretlfe.

Seminaret finder sted I2.-I4.no-
vember 1998 pi Egmont Højskolen
i Hou (tilmelding senest 15. okto-
ber på 87 81 79 00).

Også Muskelsvindfondens net-
værksgruppe for selvstændige er-
hvervsdrivende, der blev dannet for
halvandet år siden, er på banen i no--

vember med en temadag. Målet er
at {å dannet et stØrre netværk afper-
soner med handicap, der driver egen

virksomhed.
Temadagen holdes på Musholm

Bugt Feriecenter søndag d.22. no-
vember. Medlemmer af Muskel-
svindfonden, Sclerosefoienin gen,

PTU, Gigtforeningen og Spastiker-

foreningen er inviteret til temada-
gen, og betingelsen for at deltage er,

at ens firma er momsregistreret (flere

oplysninger hos medlemskonsulent

Jens Spanfelt på89 482222).

Fokus på
egen
virksomhed

Det københavnske danseteater
pARADOX dANCE cOMPANY
(sådan skriver de selv navnet) be-
søgte Å"hus Festuge med forestillin-
gen "Paradox Spectacles", der hand-
ler om tiden lige efter Ragnarok.
Den gamle verdens regler er brudt
sarrunen, og menneskene er i kaos -
mens guderne kan begynde på en
frisk og skabe en ny version af men-
neskelivet.

Nogle af teatergruppens med-
lemmer er handicappede, fordi
pARADOX dANCE cOMPANY
vil "synliggøre, udforske og hylde"
menneskelig forskellighed. Gruppen
siger:"I de fleste vestlige kulturer er
der en konstant sublim besked, der
instruerer os i at ha'misrillid til hvem

som helst, der er "anderledes". Dette
"anderledes" henfører til race, sprog,

stØrrelse, køn, alder, form, og for den
sags skyld bevægelses-stil. Derfor har
vi, med udgangspunkt i relationerne
mellem menriesker med og uden
handicap, skabt et danseteater, der
refl ekterer disse paradoxer igennem
dans."

Danseteatrets optræden i coun-
try&western-teltet på havnen i
Århus blev også i sig selv et pudsigt
paradoks. Folkelige omgivelser pry-
det med stars&stripeb-farver er en

sjov kulisse til sådan en avangardi-
stisk performance med disharmo-
nisk musik og sære bevægelser i
slowmotion. Der var vel 10-15 op-
mærksomme tilskuere, mens et par

stamgæster vendte ryggen til scenen
og skyllede efter med nok et plastic-
krus Ceres-øI.

Kørestolen på scenen var på en
måde det mindst mærkværdige.
Måske også et paradoks? jrj

Paradokser

Foto: Søren Holm/Chili



Badet i kunst æ$€ær kunst i badet
Statetts Kunstfbrtd støfts den indwndigc udsmykning

q{ t A baderurnstårne på A,{usftolm Eu,gt F;eriec{nte{

Af Jone W khetrle

Foto: Nils Juel Berg

En befriende opgave. Et skægt pro-
jekt. En spændende udfordring.

Det skortede ikke på positive
vendinger, da en flok kunstnere, ar-
kitekter, muskelsvindlere, medlem-
mer af Statens Kunstfonds udsmyk-
ningsudvalg og medarbejdere på

Musholm Bugt Feriecenter mødtes

på Musholm den20. august for at {å

en introduktion til den udsmyk-
ningsopgave, der ventede. Det var
måske heller ikke så sært, at de store

smil var fremme. Hvor tit frr 16

kunstnere frit slag til at udsmykke
hver sin del afet spændende og an-
derledes byggeri, og hvor tit får Sta-

tens Kunstfond mulighed for at

støtte kunst pi 1.6 badeværelser for
knap tre millioner kroner?

Svaret på det sidste er i hvert fald,

at det er sjældent - eller helt præcist

er det åktisk første gang, Statens

Kunstfond har sagt ja til den slags

ansøgning. Det krævede også lidt
ekstra juridiske overwejelser, før ll;ran

turde sige ja til at støtte et så ander-
ledes projekt. Kan man kalde ferie-
centrets 16 baderum med de karakte-

ristiske baderumstårne for offentlige
rum, som er det, udsmykningsudval-
get normalt giver penge til?

Konklusionen blev et ja med den

yderligere forklaring, at badeværel-

serne på et feriecenter som Mus-
holm Bugt Feriecenter med fysisk
handicappede som den primære
målgruppe er et stort og vigtigt
rum. hvor der bliver tilbragt mange

timer. En indvendig udsmykning af
tårnene og rummene kan derfor
være med til at give badet en ople-
velsesmæssig dimension og skabe

nogle oplevelsesrige rum, lyder en

af begrundelserne.

Hold jer ikke tilbage
"Det er sjældent, at vi kan gå ind i
projekter som dette, og det er sjæl-

dent, at vi kan gå ind og støtte 16

kunstnere på en gang.Vi plejer at

støtte udsmykning af store, offentlige
pladser, hvor mange har en nrening
om udsmykningen. Det ender ofte i
lange og seje processer, som tager

flere år, fordi de kan være politisk be-
tændte. Derfor er det en befriende
opgave at være med til udsmyknin-
gen her på Musholm," sagde Ane
Heilskov Larsen fra Statens Kunst-
fond i sin tale til 14 af de 1.6 udvalgte

kunstnere, der var kommet til intro-
duktionsmødet.To af kunstnerne var

forhindret i at deltage.

Kunstnerne var begejstret for arkitek-
turen og ontgivelserne pd Musholm
Bugt Feiecenter - et vidunderligt

sted, Lød det, men agså en svær
apgave at udsnykke et rum ned

lojtskinPsY eg ond,e handicap-
i n stallati oner, der optager p La d s.

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

"Dette bliver et projekt, der al-
drig er setfør,og I er en del afdet,"
sagde han videre, og mente, at denne
anderledes form for kunstudstilling

- at gå fra baderum til baderum -
vil blive en publikumsmagnet.

Et kirketårn rned liftskinner
De 16 kunstnere er en broget skare

afyngre og ældre kunstnere, udvalgt
afet ad hoc-udvalg bestående afre-
præsentanter for Statens Kunstfonds
udsmykningsudvalg og Muskelsvind-
fonden. I udvælgelsen er lagt vægt
på deres forskellige udtryksformer:
Installationer, skulpturer og forskel-
lige former for malerkunst.

"Det bliver en spændende ud-
fordring, men også en svær opgave,"

sagde maleren lJrsula Reuter Chri-
stiansen, da hun sammen med de

øvrige kunstnere havde været rundt
for at besigtige de baderum og

-tårne, som skal udsmykkes. Det var

første gang, mange af dem så Grie-
centret, og selv om de på forhånd
havde fået tilsendt en arkitektteg-
ning af"deres" tårn og baderum, ser

virkeligheden ofte anderledes ud,
måtte mange af dem erkende.

"Udefra er tårnene et flot skue

og de står som store runde kirke-
tårne. Det bliver straks mere kom-
pliceret, når man komrner ind og ser

liftskinnerne i loftet, de ekstra instal-
lationer ved toilettet osv. Men det
skal jo være et funktionelt rum, så

det bliver en spæridende udfordring

^t 
tage fat pil'sagde [Jrsula Reuter

Christiansen, der i sit forslag til ud-
smykning regner med at udnytte
lyset, de buede vægge i tårnet, lysets

brydning i rumrnet og også inddrage
det foranderlige og den meditative
tilstand, brugeren af baderumrlet vil
være i, når han eller hun ligger på

badebriksen og kigger op i tårnet.
Lige som de øvrige kunstnere har

LJrsula Reuter Christiansen et par
måneder til at udarbejde et skitse-
forslag, som i begyndelsen af novem-
ber skal godkendes af ad-hoc-udva1-
get. Derefter skal udførelsen af kunst-
udsmykningen foretages over en
periode på to-tre uger, mens kunst-
nerne bor på Musholm. Udsmyk-
ningen vii dog ikke ske samtidig i alle

ferieboliger, da Griecentret holder
åbent for udlejning i hele perioden.

Det samlede budget for udsmyk-
ningen er ca.2,8 mill. kroner, hvoraf
Statens Kunstfond betaler 3 / 4, rnens

Muskelsvindfonden har skaffet
fondsmidler til den resterende del.

Flver kunstner får en samlet sum på

175.000 kroner til dækning af såvel

materialer som honorar. l

16 kunstnere skaL udsnykke hveft sit bade-
rum på lvlusholm Bugt Feiecenter. De 16

er (bagest fra venstre): Leonard Forslund,
Karen Gqbel Madsen, Peter Laugesen,

Mogens 6issel, Nieb Enk ijerdevik,
SLig ,Btøgger. Næste række Jra venstre:

Eva 1hrling, Natalie l4egard, Coi lJlrich
von Platen. Farreste række fra venstre:

Bentemaie Kjetdbæk, Dais B[oom, UrsuLo

Reuter Chistisnsen, Beit Jensen og
nærmest kameraet: Eli Benveniste.

Truk l4elin og Michae! Kvium var ikke til-
stetle, men hcr begge sagtja tit opgaven.
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Efter næsten 10 års konstant vækst i
omsætning, aktiviteter og personale

træder Muskelsvindfondens ledelse

hårdt på bremsen. Seks ansatte er af-

skediget.
"Vi er derhenne, hvor vi skal

skære produktionen til på en anden

måde," siger Evald Krcg.Med27 å'r

på formandsposten har han mere
end nogen anden set tider komme
og gå i foreningens liv. Der er pro-
blemer i øjeblikket, men dog ingen
katastrofe, siger han.

Den direkte årsag er store under-
skud på forårets GrønTour og efter-
sofiunerens Classic Slots Koncerter.
Samt et skrabespil, som giver en
mio. kr. mindre end forventet.

Forud ligger et kraftigt fald i
egenkapitalen, der på to år er halve-
ret tll ca. 10 mio. kr. efter den mis-
lykkede Grøn Konceti1996 ogen
ringe ekstern finansiering af Mus-
holm Bugt Feriecenter. Muskel-
svindfonden måtte sidste ir oveføre
godt ni mio. kr. til feriecentret.

En forsvarlig konsolidering har i
adskillige år været et vigtigt økono-
misk mål for Muskelsvindfonden.
Bestyrelsens ønske er at råde over en
opsparet, fri kapital til et års drift,
hvis indtægterne skulle svigte totalt

- som det åktisk skete i 1996 og
også tilbage i 1.989.Det gør for-
eningen langpfra i øjeblikket.

Derfor havde besryrelse og di-
rektion ikke noget valg, hvis den
ville leve op til sine egne målsæt-
ninger. Der måtte spares mærkbart
på driften, som jo først og fremmest
er lønudgifter.

Men i modsætning t1L L989,
hvor 1,2 ansatte mistede deres job,
har Muskelsvindfonden ikke i nær
samme grad ryggen mod muren.
Dengang var foreningen reelt kon-
kurs, men blev reddet af lin fta

Århus amt og kommune. Muskel-
svindfonden er fortsat herre i eget

hus; det er ikke banken, som dikte-
rer løsningerne.

Prioriteringer
En anden afgørende forskel på"89

og '98 er finansieringen af Institut
for Muskelsvind. Dets drift betales i
dagaf det offentlige, og derfor er in-
stituttet og dets ca. 1.000 brugere
kun indirekt e berørt af medlemsfor-
eningens økonomiske trængsler. In-
stituttet har sin egen, uafhængige
økonomi, og ingen af dets ansatte er

a{lkediget.
Men i medlemsforeningen Mus-

kelsvindfonden er det ikke til at

komme udenom, at der skøl.skabes

bedre balance mellem udgifter og
indtægter i de komrnende år. Der
skal udvikles nye indtægtskilder, eller
måske skal der prioriteres stærkere i
de opgaver, Muskelsvindfonden på-
tager sig?

"I stedet for bare at snakke om,
at vi skal tjene flere penge, kan vi
også snakke om prioritering og
behov," siger Marianne Frederiksen,
der ikke ligefrem har fiet en ønske-
start på direktørposten, som hun til-
trådte i maj."Jeg beklager, at noget
af det første, jeg er blevet nødt til
som direktør, er at afskedige gode
kolleger. Det er meget uheldigt og
ikke særligt hensigtsmæssigt," siger

hun.
Direktøren og formanden kom-

mer i dette interwiew flere gange ind
på, at begreberne frivillighed og
medlemsindflydelse (igen) skal have

en langt mere central plads i Mus-
kelsvindfonden. Der skal tænkes på

en anden måde, når opgaver skal de-
fineres og opgaveløsere findes.

Foreløbig kan det konstateres, at

eksperimenterne Grøn Tour og

Classic Slots Koncerter er slut. I
1.999 anangerer Muskelsvindfonden
udelukkende God Morgen Abe og
Grøn Koncert.

Ansvaret
Huad gik galt?

Evald Krog: "Det er klart, at

GrønTour var en forGjlet afløser for
en dødssejler, der hed Grøn Rock.
Det var en fejldisposition, og det var

også ganske utilfredsstillende, at den
ikke blev taget afbordet, inden den
overhovedet kom i søen. Men sådan

ser verden så ud, bagefter. Vi har
endnu en gang lært,at vi skal være

meget påpasselige med, hvad vi går i
gang med af nye tlttag."

Evald Krog ville gerne have

gennemført besparelser allerede for
et år siden, afslører han. Men der var

ikke stemning for det i bestyrelsen

og den daværende ledelse, siger han
og tilføjer: "Nu har vi fået en ny be-
sryrelse og en ny ledelse, og nu er vi
nødt til at gå ind og beskære."

Huem har ansudret for, at det er

kommet dertil?

Evald Krog: "Bestyrelsen har det
sidste ansvar. På den anden side har
bestyrelsen ansat en direktion, som
har det administrative ansvar."

Der har uæret underskud tre år i
træk. Kunne bestyreke og direktion ikke

haue gjort mere for at undgå den nu-
uærende situation?

Evald Krog: "Som jeg sagde,

kunne vi have grebet ind sidste år.

Det gjorde jeg selv et forsøg på, men
der var ikke vilje til det. Nu er det
ikke længere et spørgsmål om vilje,
men om nødvendighed."

Medarbejderne - og måske naunlig

defyrede - kan spørge: Hvad med ledel-

sen? Huorfor er der ingen i ledelsen, der

skal betale prisen?

Marianne Frederiksen: "I diskus-

doj pb to
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sionen om områder og funktioner
har intet været helligt. Heller ikke
om nogle afafdelingslederne even-
tuelt skulle afikediges.Jeg har kig-
get på, hvad der er nøduendigt at have

af åglighed og kornpetencer, for at

organisationen kan komme videre.
Man kunne også have peget på

mig selv, men det ville nok have

været lidt underligt, fordi jeg har sid-
det her så kort tid. Men åktisk over-
vejede jeg også den mulighed seri-
Øst."

Konsekvenser
Syv faste stillinger er nedlagt. Det
svarer til ca. to mio. kr. i driftsudgif-
ter på næste års budget. Men bespa-

relsen resulterer kun i et forventet
overskud næste år på en mio. kr.

Er besparelserne store nok?

Marianne Frederiksen: "Det er
et meget relevant spørgsmål. Men
næste år har vi ikke et usikkert ar-
rangement som GrønTour, der trak
meget ned, og vi har heller ikke en

usikker slotskoncert. Samtidig bliver
der skønnet forsigtigt i budgetterne.

Det er klart, at et overskud på en

mio. kr. ikke er nok til at sikre Mus-
kelsvindfonden i al evighed, men vi
skal altså også være i stand til at

komme videre i organisationen. Det
handler om at finde en balance, så

vi fortsat er stærke.nok til at vende
udviklingen."

Marianne Frederiksen gØr op-
mærksom på, at der er en række
projektstillinger, som udløber næste

år. Hvis indtægerne igen svigter, bJ-i-

ver de ikke genbesat.

Egenkapitalen er nede omkring 10

mio. kr. Muskelsuindfonden er meget sår-

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 første be-
tingelse er, at vi selv tror på det, og

det gør vi med de beskæringer, der
er foretaget."

. De syw stillinger, der er f ernet, 1å

alle i medlemsforeningen. Det er her,

der tjenes penge til medlemsaktivi-
teter, oplysning og administration.

Der er ca. 25 procent færre medar'

bejdere til disse opgauer. Huad bliuer kon-

sekuenserne?

Marianne Frederiksen: "Det tal

er ikke helt rigtigt. Instituttet går ind
og dækker et medlemskonsulentjob,

og alle AlS-opgaverne ligget nu
også i Instituttet. Desuden vil per-
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Herning, decembet .t978. Der indsamles elfekter
tiL en auktian til fordel for Musl,elsvindfontlen.
{vold Krag: "I ganle dage havde tri en neget
Lokelt bzseret indsamting. fren er aphørt, forcli
neriiemmer og fivil{ige synede så litlt f forhak}
ti! nillionerne i Århus. "Ae håndører batterja
ingenting, tlet oiergfuer vi sintpelthen tiL Århus,"
tenAte [r,tk. Vi skai stadry xørc en prat'essionel
indsanling, nten der skal være pLads tiL anrlre for-
mer, hvar vi i højere grad inddrager medlemmer."

sonale fla Muskelsvindfonden og In-
stituttet i fællesskab tage sig af en del

opgaver i forbindelse med kurser på

Musholm Bugt Feriecenter."
Men det er en betragtelig reduktion af

den del af Muskelsuindfonden, som qjener

penge. Det må haue nogle konsekuenser?

Mariannne Frederiksen:' Ja, men

vi har altså også reduceret 50 pro-
cent i det, som indsamlingsafdelin-
gen skal lave næste år. Det var ar-

bejdstunge opgaver, så det er logisk,

at der spares mest der."
Evald Krog: "Vi kan ikke have

nogen ansat i den afdeling, som ud
over at dene deres egenløn ind ikke
også præiterer et volumen ind i kas-

sen hos Muskelsvindfonden. Hvis
ikke det er tilfældet, så kan de jo
ikke være her."

Musholm Bugt Feriecenter kostede

ni mio. kr af Muskelsuindfondens kasse

sidste år. Har Muskelsuind;fonden byttet

medarbeidere ud med mursten?

Evald Krog: "Sådan nogle argu-
menter syn'es jeg ikke er bæredyg-
tige.Vi er ikke en foreriing, der er
bygget for at bevare personaler. Og
da navnlig ikke, hvis de ikke er nød-
vendige for virksomheden.

Musholm er ikke bare en inve-
stering i fremtiden. Det er en inve-
stering i, at vores medlemmer og alle

mulige andre mennesker har fået det

mest utrolige sted. Det er en kolos-
sal gevinst for Muskelsvindfonden -
og for Danmark - at vi har været i
stand til at opføre et byggeri afden
her karakter.

Formålet
Evald Krog: "Vi er derhenne, hvor vi
skal skære produktionen til på en

anden måde. Udviklingen i markedet
kunne tyde på, at der er for mange

musikarrangementer. Vi skal på jagt

efter mindre ressourcekrævende og

mindre sårbare indsamlingsaktivite-
ter. Jeg tror, det er klogt at tænke

mere på aktiviteter under tag, for k1i-

maet ændrer sig fuldstændig uforud-
sigeligt. Det kræver andre måder at

arbejde på, andre ideer.Vi skal tænke

ud ouer musik.
Der er med andre ord funktio-

ner, som udgår, og derfor er vi nødt



til at tage afsked med de menneskeq

som udført dem.
Men vi er ikke gået i knæ af det

her. Der er stadig kampånd og

id6rigdom, og jeg ser ikke vores si-

tuation som kun en ulykke. Selv-

ransagelsens time er nogle gange

sund; det gælder lige fra det private

liv til Muskelsvindfonden.
Og ser vi på formålssiden, så er

vi ret flot kørende.Vi har et Marse-

lisborgCenter i vest, et Musholm i
midten og nye omgivelser for Insti-
tuttet i København. Perspektiverne

for vores mangeårige instituttanker
og ideer om rehabilitering har bedre

rafixrer end nogensinde."
Muskelsvindfonden og Institut for

Muskelsvind er uoksetfra ca. 35 ansatte

til næsten det dobbelte på fem-seks år.

Har det været en blind vækst, eller har

me dlemmerne efterspurgt den?

Marianne Frederiksen: " Organi-
sationer får på et tidspunkt deres

eget liv.
I begyndelsen ansatte vi folk til

at løse behov, som medlemmer de6-
nerede. På et tidspunkt er der så

mange ansatte, som gerne vil gøre

deres arbejde endnu bedre og be-
gynder at definere behov, som
kræver endnu flere ansatte. Det er
ikke nødvendigvis det salnme som,

at det, der kommer ud af det i sidste

ende, i højerc grad tilgodeser med-
lemmernes behov.

Bureaukratiseringen begynder,
når man når en vis størrelse. Så bliver
det os, der er ansatte, der definerer
behov og ansætter flere. Og som
regel inden for ens eget ågområde.

Men vi har den store fordel, at

vi har en meget aktiv medlemsskare,

som kan være'med til at fastholde
behovsdefinitioner."

Evald Krog: "Vi er standset op af
ikke ønskede årsager, men det sunde
er så, at vi bliver klar over, at flere an-
satte ikke nødvendigvis er lig med

mere kvalitet.J.g til helårb se vokse-
værk i forhold til vores oprindelige
platform, nemlig alle de frivillige.

Med væksten i personale har
mange medlemmer tænkt:"lJha, de

er så professionelle.Vi kan slet ikke
være med.Vi holder os tilbage, for
vi står nærmest i vejen". Jeg har også

hørt medlemmer, der er kommet i
huset, sige, at der hverken er plads

eller tid til dem. fordi vi personaler
altid har så rasende travlt.

For mange år Siden sagde jeg i
en helt anden sammenhæng, at rrran

skal passe på, at foreninger og insti-
tutioner ikke bliver subtropiske re-
servater for personalegrupper. Jeg
skynder mig at føje tll,at det er ikke
det,jeg har haft lyst til at tænke, eller
grund t1l at tænke om de åntastiske
personaler, vi har haft. Men det er

os, der har muskelsvind, som skal

have førertrøjen på.

Vi skal ihøjere grad ind og defi-
nere medlemmernes rolle og opga-
ver i Muskelsvindfonden."

Hvad ønsker vi?
Hør Muskelsuindfonden levet ouer eune,

sådaø atfolk med muskelsuind er bleuet

forkælet?
Evald Krog: "Der er ikke noget

forkert i at sige, at vi er blevet for
mange. Ligesom rrilan på et andet
tidspuhkt kan sige, at vi er for fi.

Om vi er ibrkælede? Det er en

spændende diskussion.Vi kan vænne

os til, at alting skal serveres, og

spørgsmålet er, om vi selv ønsker
det?

I gamle dage havde vi en meget

lokalt baseret indsamling. Den er

ophørt, fordi medlemrner og frivil-
lige synede så lidt i forhold til milli-
onerne i Århus."De håndørerbatter
jo ingentfng, det overgiver vi sim-
pelthen til Århus," tænkte folk.

Vi skal stadig køre en professio-
nel indsamling, men der skal være

plads til andre former, hvor vi i
højere grad inddrager medlemrner."

Marianne Frederiksen: "I stedet

for bare at snakke om, at vi skal tjene
flere penge, kan vi også snakke om
prioritering og behov.Vi er heldig-
vis i en organisation, hvor både

medarbejdere og medlemmer har
vildt mange ideer, som de gerne vil
have realiseret, men vi er nødt til -
for at komme videre på en ordentlig
måde - at prioritere bedre. Vi er
nødt til at sige til os selv: 'Jamen, så

laver vi ikke så meget.Vi behøver
ikke at nå det hele selv".

Et eksempel er fundraising til
Musholm. Den er hidtil ikke lykk -
des, så nu prØver vi, om ikke der er

andre foreninger, vi kan løse den

opgave sammen med. Noget lig-
nende kunne gælde for kurser og
andre aktiviteter.Vi skal også passe

på, at vi ikke bliver for lukkede.
Selvfølgelig skal vi finde nye ka-

naler til at tjene penge. På koncer-
terne har vi afprøvet'fra vugge til
grav'konceptet, som vi så smukt har
kaldt det, og det gik altså ikke.Vi er

i færd med at nedsættg en pengeud-
viklings-gruppe, der tager sit ud-
gangspunkt i, hvad vi kan i denne
forening. Som tænker nye id6er ind
i, hvad vi ellers laver.

Vi skal også prøve, om vi ikke kan

drage nytte af et tættere samarbejde

med sponsore4levenndØrcr og andre

samarbejdspartnere. De ligger jo inde
med viden, f.eks. markedsanalyser,

som vi måske kan å adgang til.
Men Muskelsvindfondens 27-

årige historie har vist, at det ikke er
let at finde sikre indtægter. Gode
id6er får vi ikke ved bare at knipse
med fingrene op i den blå luft.Vi
skal tage udgangspunkt i, hvad vi
har, og hvad vi kan, og arbejde hårdt
de{t:a." r
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DSB køber ekstra lift til Korsør
Kf *ger fra h,{uskefsuindJb*den fuar -fået t}S,B ill at reagere

Flere uheldige episoder med DSB's

handicapservice på Korsør Station
og en direkte klage har nu fået DSB

til at reagere. Indkøb af ekstra lift,
opstramning af procedurerne for
handicapservicen og liftnøgler til al

togpersonale, der kører på stræknin-
gen, er DSB's svar på kritikken.

"Vi kan selvfølgelig ikke garan-

tere, at der ikke sker menneskelige
fejl, men ellers mener jeg, at handi-
capservicen nu er, som den skal

være," siger trafikinspektør Leif
Hennings, DSB Regionaltog, der
har det overordnede ansvar for tog-
servicen på bl.a. Korsør Station.

"Normalt fungerer vores handi-
capservice tilfredsstillende, og vi har
meget {å klager på landsplan. Der-
for er det uheldigt, at der netop har
været de problemer i Korsør," mener
han.

Ingen betjening
De uheldige episoder på Korsør Sta-

tion begyndte i foråret, da en køre-
stolsbruger, der holdt ferie på Mus-
holm Bugt Feriecenter, ville tage
med toget til Odense. Første del af
turen gik fint, men problemerne op-
stod, da kørestolsbrugeren skulle af
toget igen i Korsør. Selv om an-
komsttidspunktet var aftalt med
DSB, var der ingen på perronen til
at betjene liften, og personalet i
toget havde ikke nøglen til det rum,
hvor lifien stod.

Episoden blev omtalt i Muskel-
kraft nr. 4/98,hvor også Leif Hen-
nings fra DSB i et indlæg beklagede
den manglende service og lovede at
følge op på problemerne. DSB
bragte bl.a. et indlæg om handicap-
service i DSB's interne blad ud fra
den konkrete episode i Korsør.

Men i juni var den gal igen med
nøjagtig salilne problemstilling: Der
var ingen ti1 at betjene liften på per-

ronen, da en ferierende kørestols-
bruger på Musholm ankom til Kor-
sør Station. Også denne gangvar ar'-
komsttidspunktet aftalt med DSB på

forhånd.
Foreløbig sidste episode fandt

sted i august, hvor landsformand
Evald ltuog, der opholdt sig på Mus-
holm Bugt Feriecenter,.skulle til et
kort møde i Århus og derefter retur
til Musholm. Han foretrak derfor at

tage toget og aftalte de nærmere de-
taljer med DSB. Han glædede sig til
turen, fordi det var første gang i

mange å,r, at han skulle køre med
tog.

Men på perronen på Korsør Sta-

tion var der ingen til at betlene lif-
ten, og efter lang tids venten på

Falck, som skulle have sørget for ser-

vicen, måtte toget køre videre mod
Århus uden Evald Krog som passa-

ger. Han måtte i stedet i al hast finde
en chauffør og køre til Århus i bil.

Evald Krog sendte en klage til
DSB, hvor han ikke kun omtalte
den konkrete episode, men også

påpegede, at adskillige gæster til
Musholm Bugt Feriecenter i fremti-
den vil ankomme til Korsør Station
i kørestol, og at DSB derfor nu må

garantere, at proceduren kommer til
at fungere pålideligt.Vel at mærke,

hvis DSB's målsætning orn 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 på

KorsØr Stations vegne.

Nøgle til togpersonalet
"Vi har besluttet at indkøbe en ek-
stra lift til stationen, så der fra midten
af november findes en lift på hver
perron. Desuden har vi nøje gen-
nemgået retningslinierne for handi-
capservicen med personalet på Kor-
sør Station og Falck og strarnmet op

om procedurerne. Endelig har vi
forsynet al togpersonale med en
nøgle, så de i nødstilfælde kan få fat
i liften på perronen, hvis alle andre

aftaler glipper," siger Leif Hennings.
At togpersonalet kun i nøds-

tilfælde skal bruge deres nøgle skyl-
des, at det først og fremmest er sta-

tionspersonalets eller Falcks opgave

at assistere kørestolsbrugere. Aftalen
med Falck er, at de træder til uden
for stationens almindelige åbnings-
tid, og når stationspersonalet på

anden måde er forhindret i at yde
servicen.

Med de forholdsregler mener
Leif Hennings, at alle problemerne
nu burde være løst. FIan understre-
ger dog, at for at opnå den optimale
handicapservice er det stadig vigtigt,
at kørestolsbrugere bestiller deres

rejse senest to dage før. Forklarin-
gen er, at det dels kræver planlæg-
ning at kunne yde en fornuftig ser-

vice fra DSB's side, dels kan man
som kørestolsbruger
ikke være sikker på

at få plads i toget,
hvis der er mindre
end to døgn tiI af-
rejsetidspunktet. r

DSB's matto er'gade tog ti{
ølLe', nen sekkabets service

for handicappede har igen
svigtet. På trods af Løfter

om det rnodsotte.

Af Jane Vi. Schelde
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Jordforbindelsen

Der er en lang og flot tradition for,
at holdninger og debat danner
grundlag for, hvor Muskelsvindfon-
den i dagligdagen skal gøre en ind-
sats.Vi er en medlemsorganisåtion,
som ynder at arbejde med tingene,
og hvis potentiale vi rned rette kan
være stolte af. Muskelsvindfonden
har formået at fæstne sig i den of-
fentlige bevidsthed som en seriøs

samarbejdspaltner, der både handler
i behandling og underholdning.

Vi skal i Muskelsvindfonden ud-
vikle nye indtægtsgivende aktivite-
ter, som kan give en sikker indde-
ning. De L6-20 procent af fondens

årlige midler, der bliver skabt ved
vores arran gemen tsvirksomh ed, har

vist sig for usikker til, at vi kan satse

så ensidigt, og vi er som bekendt i
en svær økonomisk situation, som
desværre har kostet os seks dygtige
medarbejdere.Vi har dog opbygget
en kernekompetence, som bl.a. in-
deholder, at vi er utroligt dygtige til
at få stablet arrangementer på be-
nene, som kræver n)eget man-
power. Til dette er der så vores fri-
vilJige som engagerer sig enten som
crew eller som f.eks. muskelt6rer.
Det er saffuxen med indsamlingsaf-
delingens ekspertise grundlaget for
indtj eningen for Muskelsvindfonden
set som virksomhed.Vor virksom-
hed har frivillighed, optimisme og

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

Demokrati er en underlig og
skrøbelig størrelse, og uden demo-
krati i en forening som vores mister
vi troværdighed og styrke. Det er

derfor vigtigt, at vi fortsat og med
endnu mere sryrke skaber diskussion

og debat om, hvordan vi sikrer, at

alle føler muligheden for at have

rnedindflydelse.
Der har været 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 dræning af midler med
den følge, at vores egenkapital bli-
ver mindre og mindre. Men på læn-
gere sigt er dette valg det klogeste.

Dette ud fra at vi om få år kan til-
byde en aktiv ferie i de nrest opti-
male omgivelser for enhver med
eller uden handicap. Allerede nu er

Musholm en perle - når det står

færdigl, er der uanede muligheder
for folk, som gerne vil have både

aktiv ferie, rren også afslapning i de

skønneste omgivelser.
Vi lever i et samfund, hvor alting

går utroligt hurtigt, og dermed mi-
ster man tit jordforbindelsen.Vi skal

sikre os, at Muskelsvindfonden ikke

D EBAT

mister jordforbindelsen eller kon-
takten til, hvad der rØrer sig ude
blandt medlemmerne.Vi må ta'den
tid, der skal til, for at tingene menes

diskuteret ordentligt igennem. Dette
ud fra at gør vi ikke det, rnister vi
vores rødder, og dermed tror jeg, at

vi mister muligheden for at fremstå

som en demokratisk medlemsfore-
ning, som har baglandet i orden.

Som virksourhed har Muskel-
svindfondens medarbejdere og Evald
været og er utroligt gode til at få
lavet aftaler med diverse virksomhe-
der om alt fra mursten til rockmusik.
Del er min overbevisning, at disse

ildsjæle har været båret Frern af den

iver og entusiasme, som Muskel-
svindfonden har i vor medlemsskare,

men samtidig har diverse samar-

b ej dspartnere/virksomheder kunnet
opleve Muskelsvindfonden som en

seriøs helstøbt 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-
løbet om midler ikke bare fra pri-
vate samarbejdspartnere og donorer',

rnen også fra det offentlige. Vi er
med andre ord troværdige.Vores tro-
værdighed afhænger dog af, at vi de-
batterer mål og visioner, samt at vi
viser, at det er vi faktisk ret stolte af.

Jens Lund er bestyrelsesmedlem

i Muskelsuindfonden.

fr,{e rllem s d emo k ftiti k on tra uirks o wfu e d

Af Jens Lund
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Computeren lærer talens brug
,5yrt:gte{<nofagi uduikles hizsti.qt og l<an. blive fmnåir.appedes adgangs-

billet tit trT {}anntrsrfe er ls*gud, l{ten uil nu med på t}ogtxen.

Om nogle år er det gammeldags at

bruge tastatur og mus, når vi betje-
ner computeren. I stedet taler vi til
den, og den taler til os. Måske.

Teknikken er i hvert åld lang-

somt på vej ind i hverdagen. Tryk
for eksempel 1.81.1. pi telefonen!

FIer, hos Teledanmarks adresse-

oplysning, får man oplyst navn og
adresse på en telefonabonnent ved
at taste vedkomrrrendes telefonnum-
mer. I den anden ende taler en com-
puter. Den bruger talesyntese, som
det kaldes i fagsproget, og den er
nem at forstå.

Engang bliver adresseoplysnin-
gens computer sikkert også udstyret
med en talegenkender. Så kan man
nøjes 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 være så for-
finet, at den forstår de fleste nuancer
i 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
sværere ved at forstå mennesket end

omvendt. Dels fordi nogle sprog,
herunder dansk, rummer lyde, som
er umådeligt komplicerede.

Vejen til viden og arbejde
Det er nemt at forestille sig, hvad ef-
Gktive talegenkendere og -synteser
kan betyde for mennesker med for-
skellige handicap. Folk, der ikke kan
bevæge arme og hænder, vil styre
computeren ved at tale til den.
Blinde, der ikke kan læse en skrevet
tekst, får den læst op.Og så videre.

Teknikkerne kan måske fore-
bygge det, som nogle frygter: At
funktionshæmmede holdes ude fra
den eksplosivt voksende informati-

struktur, der mere og mere bliver ad-

gangsvejen til viden, arbejde og al-
mindelig deltagelse i samfundslivet.

I en rapport sidste år fra Forsknings-
og Udviklingscentret for Hjælpe-
midler og Rehabilitering skønner
man, at mellem 100.000 og 150.000

danskere har mærkbare problemer
med"tilgængeligheden til IT.

lsær den amerikanske computer-
industri har de sidste 10-15 år inve-
steret og gjort store fremskridt i tale-
syntese og -genkendelse. Det har
industrien gjort, fordi den på et tids-
punkt vil tjene store penge ved at

sælge produkterne til i princippet alle

og enhver: Bankerne sparer personale

til rutineekspeditioner, sekretærer

oveflødiggøres, kontorarbejdere slip-
per for museskader - og derfuemme
i privatboligen samtaler vi med pc'en
om løsninger på hverdagens mere
eller mindre interessante pligter: Ind-
køb, hj emmearbej de, underholdning,
uddannelse, osv.

Srnå sprog i klernrne
I Danmark har vi ingeniører med
betydelig viden om teorierne og
den grundliggende teknologi i tale-
genkendelse og -syntese. En del af
dem forsker på universiteterne,
særligt på Center for PersonKom-
munikation på Aalborg Universitet.

Men i den private lT:branche

har man indtil videre ikke haft
nævneværdig interesse i området,
fordi fem miflioner danskere udgør
et forsvindendb lille marked! I hvert
fald hvis produktudviklingen skal

foregå på almindelige komrnercielle
betingelser, uden betydelig offentlig
stØtte.

Små sprog er i klemrne i udvik-
lingen af denne teknologi.

Det er nemlig ikke muligt uden
videre at oversætte amerikanske
programmer til dansk, fordi den vig-
tigste "indmad" i programmet jo
netop bygger på det enkelte sprogs

helt særlige karakter. Chris Stimp-
son, international market rrnrrager
hos det amerikanske Dragon Sy-
stems, der er verdens førende pro-
ducent af talegenkendelses-pro-
grarnmer, sagde således i maj i år 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 på en stan-
dard pc.

Dansk Syntetisk Tale
At omkostningerne til udvikling
næppe kan tjenes hjem ved kom-
mercielt salg, er hovedårsagen til, at

Danmark er bagud på området. Men
handicaporganisationerne har nok

Af Jørgen Jeppesen

TALESYNTESE

Syntetisk tate er kunstigt fremstillet tale.

Talen er ikke på forhånd lagret, men

skabes (genereres) i det øjebtik, den

bruges. Genereringen sker ud fra en

vitkårLig tekst, som omsættes til
akustiske signater, der opfattes af det

menneskelige øre som bogstaver, ord

og sætninger.

TALEGENKENDELSE

Tategenkendelse omsætter tyd tiL digitaLe

signater, som igen omsættes tit tekst

e[[er kommandoer. Teknikken bygger på

sandsyntighedsbaseret. statistisk sam-

menligning af det, man udtaler. med ord

og sætninger i talegenkenderens omfat-

tende database (tydordbog). Ca. 70 pro-

cent af talegen kdndetsesprogrammerne

sæl"ges til" [æger, tandlæger og jurister.

som derved sparer sekretærbistand.onsteknologiske infra-
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heller ikke været tilstrækkeligt op-

mærksomme på mulighederne; man

har ikke diskuteret sig frem til en

fælles, klar strategi og prioritering,

som kunne bruges til at lægge Pres

på politikere og myndigheder for en

olfentlig (med)finansiering af ud-
viklingsomkostningerne.

Men det ser nu ud til, at der

langt om længe sker noget. Forsk-

ningsministeriet har via Forsknings-

og Udviklingscentret for HjælPe-

midler og Rehabilitering (F&U
Centret) igangsat projektet "Dansk

Syntetisk Tale". Ambitionen er, at

der i løbet af et Par år foreligger

danske talesynteser, som er "kvali-
tetsmæssigt sammenlignelige med de

bedste løsninger På andre sProg"'

Det skriver Forskningsministeriet
om den projektkonkurrence, der er

første åse af "Dansk SyntetiskTåle"'

Omkring 1. december 1998 for-
venterman at kunne skrive kontrakt

om et konkret udviklingsProgram

med vinderen, eller vinderne, af

konkurrencen. Dgt 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.

Flvor mange Penge' staten vil bi-
drage med, er endnu ikke afgiort;

Folketinget har bevilget ialt 11 mio'

kr. til det,'man under 6t kalder Dansk

IT Tale, men nogle af de Penge skal

måske på et senere tidspunkt anven-

des til udvikling afen talegenkender.

I første omgang er det især

blinde, der vil fa gavn af talesynte-

sen. De eksisterende dalske talesyn-

tese-produkter for blinde er af en

sådan kvalitet, at stort set kun de

blinde selv efter lang tids øvelse kan

forstå dem. Med udviklingen af en

avanceret dansk talesyntese kan tek-

nikken anvendes meget bredere: I

computere,til at læse tekster oP, i
talemaskiner, i pengeautomater, i of-

fentlige trafikterminaler, inden

for undervisning.
De blindes organisatio-

ner hal været meget aktive i
forarbej'det til projektet, og re-

præsentanter for Dansk Blinde-

samfund og Institut for Blinde og

Svagsynede sidder da også i den

komit6, der skal bedømme konkur-
' renceforslagene.

Et besøg i laboratoriet
"syntesen er mest reali-

stisk. Talegenkendelse er

meget svætete!'

Sådan siger inge-
niør Ove Andersen,

Center for PersonKom-

munikation ved Aalborg I-Jniversi-

tet. Han er en af Danmarks førende

eksperter i kunstig tale teknologi, og

han er enig i den Prioritering, som

Forskningsministeriet har valgt ved

først at satse på udvikling af en dansk

talesyntese af høj kvalitet-

Men selv om det er nemmere at

fremstille en god talesyntese, så er

det langt fta nemt. Hvis nu der i en

tekst står ordene "døt" e77'et"hul",

hvilken af de ords forskellige betyd-

ninger og betoninger skal talesynte-

sen vælge? Eller hvordan skal den i
sin udtale skelne mellem den hår-

fine, men afgørende forskel i udtalen

af ordene "en læser" og "han læser"?

"Der er utroligt mange ting at'

tage højde for," siger Ove Andersen

og forklarer tålmodigt Muskelkrafts

udsendte om lingvistiske analyser,

kontekster, difoner, fonemer og det

danske sprogs irregulære svingninger'

Vi går hen i et lydisoleret labora-

torium på universitetet, hvor der for

tiden sidder en omhyggeligt udvalgt

person og indtaler et utal afnonsens-

sætninger. Der skal optages lydover-

gange, såkaldte difoner. De er over-

gangene mellem fonemerne, som er

de distinkte lyde i en sætning.

Det er åktisk meget svært at ud-

tale de overgange rent, så de kan oP-

tages til en lyddatabase, der indgår i
talesyntesen. Men man har fundet

en kvindelig studerende fra Køben-

havn, s.om er noget nær Perfekt til
'opgaven, og indtil nu har hun indtalt

ikke mindre end 2.600 overgange.
' "Computeren er jo i sig selv

fuldstændig dum," siger OveAnder-
sen. Den skal have alt programmeret

ind, og det er en komPliceret oP-

gave, når det handler om at over-

sætte et helt sprog med dets utallige

facetter til digitale signaler'

"Og 6t er, hvad vi kan i labora-

toriet. Noget andet er distribution i
stor stil," siger han'

Danmark kan være med
I et andet kontor På Center for Per-

sonKommunikation aråejder inge-

niørLars Bo Larsen. FIan er ekspert

i talegenkendelse.
"sprogteknologien vinder meget

kraftigt frem, bg vi kan godt være

med internationalt," siger han og er

overbevist om, at det ålborgensiske

center kan komme til at sPille en

hovedrolle i udviklingen afen dansk

talegenkender.
"Vi vil kunne bYgge den rå tale-

genkender. Den vil mangle robust-

hed og hastighed, men det er et

spørgsmål pm produktionsmodning'

som kan løses et andet sted end her,"

siger Lars Bo Larsen, som forudser, at

Center for PersonKommunikation
sandsynligvis går ind sammen med

en kommerciel Partner og bYder På

udvrkling af en dansk talegenkender,

når (hvis) Forskningsministeriet ud-

skriver en konkurrence herom.
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At han og hans kolleger mestrer

teknikken, demonstrerer han i prak-
sis ved at lade rnig afprøve en tale-
genkender, som centret har bygget
til Lån & Spar Bank. Den bruges
ikke i virkeligheden, men indgår i
eksperimenter med teknologien,
som ikke mindst pengeinstitutterne
er rneget interesserede i. Talegen-
kenderen virkerl Jeg spørger med
ganske almindelig udtale ind i en
telefon om en række kontooplys-
ninger, og får de rigtige svar tilbage.

Sprogteknologiens hastige ud-
vikling viser sig også i Ålborg-cen-
trets eksamensopgaver.Tre civilinge-
niører-studerende har netop afleveret

deres afgangsopgave til Lars Bo Lar-
sen: En computer, der kombinerer
talegenkender, talesyntese og et ka-
meraslyret keyboard, som ligger på

skærmen. Grundudstyret er fra den
canadiske virksomhed Madenta og
koster ca. 10.000 danske kroner.

En dansk Dragon?
For hurtigt at bringe Danmark nær-
mere på omgangshøjde med det
store. udland har flere foreslået at lave

en dansk version af den amerikanske

talegenkender Dragon Dictate fra
Dragon Systems. Som nævnt oven-
for har den virksomhed for nylig
lanceret en endnu mere avanceret

udgave, Dragon Naturally Speaking.

Fortalerne for en oversættelse

henviser bl.a. til Sverige, hvor man i
1,994 f:'k en svensk udgave af Dra-
gon Dictate. Når det nu kan lade sig

gøre pi svensk, hvorfor så ikke også

på dansk?

I rapporten "Udvikling af et

dansk talegenkendelsessystem" fra
Forsknings- og Udviklingscentret for
Hjælpemidler og Rehabilitering
peges der også på den løsning som
"mest fordelagtig, hurtigst og billigsCl

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

For det første er det meget kom-
pliceret at oversætte en talegenken-
der. Den skal, som ågfolkene kaider

det,"lokaliseres" til det andet sprog;

man kan ikke bare oversætte ord for

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

For det andet er der modsatret-
tede komrnercielle og forskningspo-
litiske interesserer at tage højde for.
Skal det være et amerikansk firma,
som sidder på alle rettigheder og
dermed bestemrrrer den fremtidige
udvikling på et informationstekno-
logisk nøgleområde? Hvordan sik-
rer man, at den danske ekspertise
inden for sprogvidenskab og sprog-
teknologi udnyttes bedst muligt? Er
det på den anden side ikke yderst ri-
sikabelt, at lille Danmark giver sig i
kast med på egen hånd 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
spørgsmålet om, hvor effektiv og
nyttig en sådan lokalisering af Dra-
gon Dictate er for den handicap-
pede bruger i hverdagen.Virker det

ordentligt? Bruges det til noget?

Det sidste spørgsmål har Muskel-
kraft rettet til det svenske firma, som

var en af drivkræfterne 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-
rner til handicappede. Kunderne er

fortrinsvis bevægelseshandicappede,

for eksempel folk med sclerose.

Har de nogle problemer med at bruge

programmet?

"De personer, som får Dragon
Dictate, har måske aldrig arbejdet
med en computer tidligere. Det be-
tyder,at de skal gennem en længere

uddannelse, fordi de både skal lære at

betjene en computer og Dragon.
Det kan medføre store omkostnin-
ger i begyndelsen. Ellers har der ikke

været nogle problemer," siger An-
ders Abrahamsson.

Det kostede cirka tre mio. sven-

ske kfoner at lokalisere programmet
i 1994. Det nye Dragon Naturally
Speaking vil koste omkring 10 mio.

svenske kr. at lokalisere, fortællerAn-
ders Abrahamsson. Om det vil ske, er

endnu uvist.
Omkostningerne til lokaliserin-

gen af Dragon Dictate blev betalt af
Enter, televirksomheden Tele Nova,

det svenske blindeforbund, Handi-
kappinstitutet samt en række min-
dro virksomheder.

Den svenske handicaporganisa-
tion Riksforbundet for Rcirelsehind-
rade Barn och Ungdomar (RBU)
har iværksat et projekt, der gennem
konkrete tests undersøger, om be-
vægehandicappede børn kan bruge
talegenkendelse til efGktivt at sryre

computeren. 10 børn i alderen 6-15
år deltager i forsøget.

Indtil videre er den vigtigste er-
faring, at det tager tid, lang tid, at

lære at arbejde med Dragon Dictate.

Navnlig fordi computeren skal have

lært barnets særlige måde at udtale

på; det betyder, at en assistent skal

sidde ved siden af og lagre masser af
rettelser i dens hukomrnelse. En lang
og tidskrævende proces, som dog
samtidig giver værdifuld sprog-
træning.

"Lidt efter lidt sparer rnan tid ved

at bruge talegenkendelse. Men det
tagerlang tid i begyndelsen, og man
rni gøre sig klart, hvilke ressourcer

der på forhånd er til rådighedJ'siger
terapeuten Hel6nå Lidstrcim til tids-
skriftet Rorelse (numrner 5/98).

Talegenkendelse er ikke noget
mirakelprogram for bevægehandi-
cappede børn, understreger terapeu-

ten. =

På adressen www.spok.dk kan man få
informationer på dansk om Dragon Sy-

s tems talegenkendels esprograrumer.
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Honestly ærlig
&{uskdsvitzdfon.dcn har -fået en n;y politiker, rter -får Jbtk til at lytte

På landsmødet i maj trådte hun di-
rekte ind på den politiske scene.

Efter en kort, men fyndig præsenta-

tion afsig selv og sit program blev

hun ung og ukendt for de fleste

valgt til repræsentantskabet.

18-årige Ditte Guldbrand Chri-
stensen - af morsomme, ældre kol-
leger i repræsentantskabet allerede

døbt "Benjamina" - har skarpe me-
ninger, et ikke bleg for at sige dem

højt og ønsker at blive hørt.
Hør for eksempel: "Det er ikke

rigtigt at have ansat så mange, der

ikke har muskelsvind."
Eller: "I crewet på koncerterne

er der for mange, der ikke sidder i
kørestol. Der er for mange, der bare

er ude for at have det sjovt."
Eller: 'Jeg synes stadigvæk dem

på min egen alder er lidt småkede-

lige. Hvis jeg skal være fuldstændig

honestly ærlig, så synes jeg det. Det
er, fordi det stadigvæk er den gene-

ration, hvor deres forældre har hjul-
pet dem i hoved ogrØv."

Eller: "Der er stadig mange, der

kun kan snakke om hjælpemidler og

den slags. Det er simpelthen nogle

gange til at brække sig over. Lige-
som de forældre, der påtager sig at

leve deres børns liv, fordi nu er de

blev et h a n d i c apforældre."

Eller: "Man skal vise, at man

grder gøre noget ud af sig selv. For
eksempel tage sko på! Lade være

med at rende rundt i sutsko udenfor,

det er der jo heller ikke andre, der

gør.Det er et spørgsmål om at gide.

At man gider synes, man er det

værd."
Og (om Evald Krog):"Hvad den

lille gnom ikke har udrettet! Det
kan virkelig give mig et sus."

Jeg har en drørn
Ditte Guldbrand Christensen vil
noget og vil også bliue tll noget. Den
vilde drøm er at ende som aner-

kendt fiLminstruktør. Når hun næste

sommer bliver student på Herlev
Gymnasium tager hun otte måne-

der på Den Europæiske Filmhøj-
skole i Ebeltoft. Målet er at komrne

ind på filmikolen i København.
'Jeg har en drøm om at lave en

film om gadebørn i Mexico.Jeg har

altid været åscineret af gadebørns

1iv. Hvordan de klarer sig i den ver-
den afprostitution og vold.Jeg har

en endnu større drøm om engang

at lave et værested for gadebørn.

Med tryghed på deres egne præmis-

ser, et sted uden pædagoger."

Ditte griner af sig selv: "Og en-
gang,når jeg er blevet en kendt fil-
minstruktør og har penge til det, vil
jeg lave sådan nogle væresteder over

hele verden."
"På en måde føler jeg en piigt.

Ja, det kan lyde dumt, men jegføler
en slags pligt til at repræsentere, at

stå frem. For, jeg er ikke så bange

for at sige noget. Jeg har en pligt
til at vise omverdenen, at et Srsisk

Af Jørgen Jeppesen

Foto:

MichøeL Daugaord

Ditte Guldbrsnd
Christensen, 18 dr og

ny potitiker i ltlusket'

svindfonden.
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"l4ange prokLamerer sig på deres handicap, nen
ikke pd den selt' verl at sige "Lsd ttær med at se
øin kørestol. Den er ikke nig. Se, hven jeg er.

l4ærk nig. Se mig".

handicap ikke er det vigtige.At også

jeg kunne gå op og tage imod en
Oscar."

Muskelkraft besøger Ditte i
rækkehuset i Søborg, hvor hun bor
med sin mor, stedfar og lillesøster på

syv år. Værtinden viser sit værelse

frem, hvor en samling gamle kuffer-
ter, der har den skønhed, årtiers slid
afsætter, falder mest i øjnene.'Jeg
kan godt lide at blande gamrnelt og
nyt," siger hun.

Ditte holder den gående på et
par codymagnyler i dag. Hele sidste

uge har hun været hjemme med en
lettere lungebetændelse og er stadig
mat. Vi snakker sammen en halv
eftermiddag. Afb rudt af fØrst en ven-
indes opringning om akut kæreste-
sorg; de aftaler at mØdes senere på

dagen. Så kommer en kørestolsrepa-

r^tØr for at udskifte den kontrol-

boks, der gik i stykker i gfu søndag.

Hun taler længe ad ganger5
mens de brune øjne holder den lyr
tendes blik fast. Og hun snakker
ligefremt: "Skal jeg tage tyggegum-
miet ud af munden? Smasker jeg?"

Ditte er et storbyinenneske, selv
kalder hun sig et caf6menneske. I 9.

klasse var hun på efterskole et sted
mellem Holstebro og Struer:'Jeg fik
ondt i hovedet hele tiden. Der lug-
tede sådan af kolort," rynker hun på

næsen.

Se,hvemjeg er
Huofor lod du dig uælge til repræsen-

tantskabet?

"Fordi der er for få unge med
muskelsvind, der markerer sig på

deres person. Mange proklamerer sig

på deres handicap,men ikke på dem
selv ved at sige "Lad vær med at se

min kørestol. Den er ikke mig. Se,

hvem jeg er. Mærk mig. Se mig".
Det skal vi stå sammen orn i

Muskelsvindfonden. Alle har ikke
fået den samme ballast med hjem-
mefra, vi har forskellige fysiske og
psykiske muligheder, men vi kan stå

sammen som gruppe og dele efa-
ringer med hinanden. I fællesskabet

får de svagere sryrke.

Det er for eksempel svært at

have hjælpere. 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
prØvet hele turen. Hvordan gør
man? Hvordan nir man vil i byen?

Hvordan n&r n:ran har en kæreste?

Hvor meget skal hjælperenfylde?
Forældrene er mange unges tale-

rør.Det betyder, at sex bliver et tabu.

Mange er oppe i tyverne, før de be-
gynder at snakke om det. Men når
man er 13-14-15 år, har man sgu

også de lyster og åntasier. Det skal
vi dele med hinanden."

"Ved en fest sad en ung mand i
kørestol og hans hjælper, og det var
hjælperen, der sad og snakkede rned
os piger. Det var ikke ham i køre-
stoien, der.prøvede at forføre, vel!
Han sidder pænt tilbage og lader
hjælperen komme frem, og når jeg
så kigger på ham, tænker jeg: "Det
kan jeg sgu godt forstå". For han lig-
r'er rØv og nøgler, han gør ikke
noget ud af sig selv.

Jeg mener ikke, at vi allesanmren

skal have smart tøj på, men man skal

vise, at man gider gøre noget ud af
sig selv. For eksempel tage sko pål
Lade være med at rende rundt i
sutsko udenfor, det er der jo heller
ikke andre, der gør.Det er et spØrgs-

mål om at gide.At man gider synes,

man er det værd.

Som fi'r skal man føle,at pigerne
bliver tiltrukket af en og omvendt.
Hvilket budskab vil jeg sende til
folk, når de ser mig? Skal de få med-
lidenhed; fordi her sidder en for-
krøblet stakkel? Eller skal de tænke:
"Gud, hvor en flot pigel"

Jeg tror, at mange unge med
muskelsvind er for meget sammen
med deres forældre og med deres
hjælpere."

En gang irnellem
skal man græde
Huordanfir du din personlighedrtem?

"Jeg sørger altid for, at min hjæl-
per holder meget lav profil. Det er

det første. Det er ikke hjælperen, der
er til fest, men mig.

Så går jeg i noget smart tØj.Jeg
sØrger for at gøre noget ud af mig
selv, for jeg synes, jeg er det værd.

Jeg skal også huske at tænke på, hvad

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

Jeg skal huske at {å mad med vit-
aminer, for jeg bliver let syg. Men
det betyder ikke, at jeg altid skal
sidde med en kørepose på. Jeg kan
tage strØmpebukser på under rnine
lange bukser, for eksempel.

Jeg skal kunne se rnig i spejlet og
føle mig godt tilpas ved synet. At
sidde i kørestol er overhovedet ikke
nogen forhindring for at være smart.

Så skal man være åben og en
gang imellem selv tage initiativet til
at snakke med folk. Bide sine genelt-
heder i sig.

Men en gang imellem skal rnan

også græde ud. Græde'den smerte
ud, som det er at have et fysisk han-
dicap og ikke være som alle andre.
Når du har gjort det, så har du {ået

renset ud.

Jeg sætter nrig aldrig ned og giver
op. Hvis nogen siger til mig"Det kan

du ikke Ditte", så 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 væte for sig selv og for
andre. Det mål skal man gå efter."

Fondens voksne
Er derfordomme ouerfor mennesker med

handicap?

'Ja! Jeg synes, jeg oplever det
hver eneste dag. I måden folk snak-

ker til en på. De er tit meget ner-
vøse. De tror, de skal behandle en på

en bestemt måde.Anderledes. De er
ikke bare naturlige."

Er det ikke natuiligt, at folk har de

fordomme,for defleste kender jo ikke en

handicappet?

'Jo, og det er præcis derfor, at

man skal få folk til at kende det. For-
domme handler i den grad om uvi-
denhed."

Er det ikke netop huad Muskel-
suindfonden prøuer på?

'Jo, men de griber ikke langt
nok ned til de helt unge. Det nytter
ikke, at det er en, der er.så gammel
som Evald Krog, der kommer ud på

en skole og fortæller. Det skal være

en, sol11 de kan identificere sig med,
som højst er et par år ældre. Ellers
bliver det alt for distanceret.

Vi viser os på koncertfronten,
men for lidt direkte, ude på skoler,
osv. Det er vigtigt, at det ikke bliver
glernt. Muskelsvindfonden skal have

flere unge ud og vifte med ånerne."
Er de, der styrer i Muskelsuindfon-

den, gamle?

'Jeg vil ikke sige, at de er ganile,

de er voksne. De er sat.De har ikke
ungdornrnens bekymringer. lnen
heller ikke ungdommens sprudlen
og "nu skal vi ånme kæmpe!". Der
er en gruppe, der nu er fra slutnin-
gen af trediverne til slutningen af
halvtredserne, solrr har styret det
hele vejen op. Det er dem, der star-

tede det hele. De har sat norfirerne,
og deres ideer er gode. Men vi
trænger også til noget nyt.

Jeg skærer det måske groft ud,
for jeg synes, det er dejlige menne-
sker. Jo mere jeg er i det miljø, jo
mere respekt får jeg for de menne-
sker. Som jeg altid siger: Evald Krog,
han er den største 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 været så god
til at blande alderstrinene.Jeg lærer

meget af at være sammen med dern,
men jeg tror også, de lærer af at være

sammen med mig."

Jeg nægtede at være glad
'Jeg er opdraget til at være selv-
stændig. Og opdraget med at jeg er
en pige. Mit handicap har ligesom
været en lille del af det hele.

Jeg fik min første kørestol, da jeg
var et par år gammel. Min mor var

il

fi
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meget ung, da hun fik mig, og hun

kæmpede meget for mig, men lærte

mig også at kæmpe videre selv.

Både min mor og min mormor
og mofar har været med i Muskel-

svindfonden, og i starten kunne jeg

ikke identificere mig med dem, jeg

mødte i Muskelsvindfonden. De

kunne kun snakke om handicaP, og

deres forældre rendte altid rundt om

dem og pudsede dem.Jeg var ved at

brække mig over dem. Der er stadig

mange, der kun kan snakke om

hjælpemidler og den slags. Det er

simpelthen nogle gange til at brække

sig over. Ligesom de forældre, der

pitager sig at leve deres børns liv,

fordi nu er de blevet handicapforæ|-

dre. De ånder og lever for de her

børn. For at feje vejen for dem i ste-

det for at lære børnene selv at gøre

det. I virkeligheden fokuserer de

ikke på deres eget barn, men På

handicappet."
'Jeg havde konflikter med min

mor. Jeg var en vred lille Pige, vred

på hele verden.Vred fordi min år
havde forladt mig, vred fordi min
mor ikke kun {å mig ud af den

kørestol, vred på alt og alle. En

vredg som var født afen'ked afdet-
hed'.

Jeg ville ikke have min mor til at

hjælpe mig. Jeg var ved at blive

sindssyg. FIun kunne ikke en skid,

vellVi var ved at slå hinanden ihjel,

helt kørt op. Hylede og skreg begge

to. Jeg ville have de bukser På, men

dem syntes min mor bestemt ikke

om. Så ville hun give rrrig dem På,

men jeg ville ikke bare gives dem

på, men hjælpes dem På, På' min

måde. Så ville hun ikke rette den

rynke, og så blev jeg hysterisk."

"Folk misforstod mig. De oPåt-
tede mig som en vred, lille satan. En

sur, lille unge. Jeg var også meget

rapkæftet. Men jeg var ikke glad for
at sidde i kørestol, ogjeg nægtede at

sige, at jeg var glad for det, for det

var jeg ikke. Og det er jeg stadigvæk

ikke.
Min mor var selv meget ked af,

atjeg sad i kørestol, og det glorde, at

hun på en eller anden måde ikke

kunne have med min'ked åf det-

hed'at gøre. Hver gangjeg var ved

at bryde safiunen, sagde hun: "Nej'
Ditte, du kan godt. Kom nu! Du skal

være stærk! KæmP dig oP!" Det
gjorde, at jeg hele tiden stod klar

med spyd, så hver gang nogqn nær-

mede sig, fik de stukket et i maven.

Over hvad som helst."

Mine fordornme
"Da jeg korn i teenageårene, gik det

op for mig, at jeg ikke var som de

andre og heller ikke kunne lade som

om, jeg var det. Den løgn ville de

andre da aldrig hoPPe På. Det var

meget frustrerende, forjeg ville have

dem til at se mig,ikke den kørestol.

Det gjorde, at jeg skejede fuldstæn-

digt ud. Jeg begyndte at drikke
meget tidligt. Begyndte på ting tid-
ligere end andre normalt gøt delN-
lerede som l"1-irighavde jeg kampe.

med min mor, om jeg skulle gå med

mascara og hvor Længe,jeg skulle

være ude om aftenen.

I skolen skulle jeg hele tiden vise

de andre, at jeg var ligesom dem.

Det blev min livs-vision. Det betød

også, at når jeg var på kurser i Mus-
kelsvindfonden, var det aldrig dem i
kØrestol, jeg snakkede med, men

deres søskende og andre, der kunne
gå.Jeg kunne ikke identificere mig
med dem i kørestol, jeg syntes, de

var røvkedelige.
I nogle år meldte jeg mig helt ud

af det.Jeg kunne ikke have med det

at gØre.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 løbe fra, men som

jeg inderligt forsøgte at løbe fra i alle

henseender.

Så blev jeg mere voksen og be-

gyndte at forstå, at folk måske ikke

havde så mange fordomrne, som jeg

gik og bildte mig ind. Måske var det

mig, der havde fordommene."
"Mange med muskelsvind får

den løsrivelse alt for sent,fordi deres

forældre er hjælpere for dem. Det
skal stoppes på det rigtige tidspunkt.

Allerede ved t0-11 års alderen be-

gynder rrrarl at have brug for andre

end ens forældre. Det betYder, at de

forældre ikke hele tiden skal føLe an-

svar. Så kan de også gå i bYen som

andre forældre, så de lkke er handi-

capforældre,men forældre til Louise,

Knud og Børge.

Jeg synes stadigvæk dem På min
egen alder er lidt småkedelige. Hvis
jeg skal være fuldstændig honestly

ærlig, så synes jeg det. Det er fordi,

det stadigvæk er den generation,
hvor deres forældre har hjulpet dem

i hoved ogrøv."

Der skal være et budskab
Huor stor en rolle skal dem, der er ansat

i Muskelsuindfonden, spille, og huor stor

en rolle skal dem, der har rtiskelsuind
spille?

'Jeg mener, at rrrafl skal ansætte

nogle flere med muskelsvind. Det er

ikke rigtigt at have ansat så mange,

der ikke har muskelsvind.I forvejen

er det svært at få et job, når man har

muskelsvind, og man kunne gå ind
og være behjælpelig med f.eks. at {å

en kontoruddannelse.
Og i crewet På koncerterne er

der for mange, der ikke sidder i
kørestol. Der er for mange, der bare

er ude for at have det sjovt.At have

det sjovt er selvfølgelig en del afdet,

men der skal også være et budskab.

Jeg har kun været med som crew

på God Morgen Abe, for jeg var syg

tll Grøn Koncert. Men jeg sYnes,

man skal være bedre til at give folk
med muskelsvind, der melder sig

som frivillige, noget relevant at lave.

Det er ikke særlig sjovt at stå i en

krog og glo på, at ens hjælper eks-

pederer."
Var det sådanfor dig på Cod Mor-

gen Abe?

'Jt.Og så føler man sig som en

grøntsag:'
"Vi kunne for eksempel tage os

af billettering, ellår vende brød på

en rister. Eller måske tage nogle af
lederposterne, for når man bruger
kørestol, er man vant til at have
overblik. Det er rnan nødt til, for
man skal hele tiden tænke fremad."

Sådan skal det ikke være
"Og på sommerlejrene er nogle
børnepassere simpelthen for ukvali-
ficerede, fordi de kun er med for at

score og drikke bajere. De snakker

ned til børnene og de unge. Det kan

ikke være meningen. Når man er

frivillig til en ungdomslejr, så er det

for at have det sjovt med dem, lejren

er til for."
Det har du opleuet?

"J^,og det er en afgrundene til,
at jeg ikke har villet med på som-
merlejre i flere år. Man blev behand-

let som en eller anden grøntsag, der

sad ovre ihjørnet.Da jeg var med -
jeg var 1'5 ir - var vi på skattejagt

fem gange! Det gad jeg ånme ikke.

Dybt åndssvagt. De voksne måtte

gerne sidde og drikke ø1, vi måtte

drikke sodavand. Så rejste jeg mig
op og sagde:"1 behandler mig værre

end mine forældre. Hvad er menin-
gen?" Og nogle af hjælperne havde

hjælpermøde, hvor man ikke måtte

komme med! Det var kun for hjæl-

"Jeg synes, man sks{ være bedre til at give folk
ned muskelsvind, der melder sig som friviLlige,
naget relevant at tove .., måske tage nogte af
Ibderposterne, for når man bruger kørestol, er

man vant til at have averblik. }et e{ non nødt
til, for man skat hele tiden tænke frenad."

perne. Hvad er det for noget? At
kategorisere på den måde! Sådan

skal det ikke være.

Måske kunne vi få nogle flere

børnepassere, der har muskelsvind.

Så man blander det.

Men de unge med muskelsvind

skal også være bedre til at sige: "Det
vil vi sgu ikke finde os i."i'

Er Muskelsuindfonden om 10 år

eller 25 år en organisation udelukkende

med ansatte, der har muskelsuind?

"Nej! Der skal være begge dele,

Det er vigtigt at have begge dele.

Det bliver alt for sammenspist, hvis

alle har muskelsvind. Så kunne man

sidde der og dyrke muskelsvind. Der
skal være nogen, der siger: "Ja, du

har muskelsvind, og hvad så?" t
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Fodboldløndskømp
i pørken
Til fodboldlandskarnpen
meliem Danrnark og
'Wales, 

som spilles i Patken

i København den 10. ok-
tober, har Muskelsvind-
fonden {ået mulighed for
at fornridle salget af fire
billetter til kørestolsbru-
gere med hjælpere. Billet-
terne til handicapplad-
serne koster 360,- kr. pr.

stk (hjælperne har gratis

adgang) og kan købes ved

henvendelse til Muskel-
svindfonden, medlems-
konsulent Jens Spanfelt,
tlf. 89 48 22 22. Billet-
terne sælges efter først-til-
mølle-princippet.

Institut- og
medlemsudvolg
Som opfølgning på bl.a.
landsmødets debat om at

inddrage medlemmer
rnere aktivt i Muskel-
svindfondens arbejde blev
der på repræsentantskabs-

mødet i begyndelsen af
august nedsat et institut-
og medlemsudvalg. For-
målet med udvalget er

dels at sikre en stØrre syn-
lighed af det arbejde, der
foregår i Institut for Mus-
kelsvind, dels at være med
til at udforne de overord-
nede politikker i forhold
til Muskelsvindfondens
holdninger til f.eks. forsk-
ning, rehabilireringsstrate-
gier, genterapi m.m.

På medlemsområdet
skal udvalget være med til
at diskutere og udforme
de overordnede rammer
for foreningens medlems-

arbejde og deltage i ud-
viklingen af aktiviteter i

samarbejde rned Med-
lemsservice.

Udvalget består af ni
medlernmer: Otte fta re-
præsentantskabet og en

medarb ej derrepræsentant.

De otte er: Anette Thorn-
sen, Anita Kruse, Janne
Unkerskov, Torben Mad-
sen, Søren Højsgaard,
Ditte Guldbrand Chri-
stensen, Thomas Krysiza
og Erik Myrup. Cheflæge

Jes Rahbek fra Institut for
Muskelsvind vil være den
gennemgående person fra
medarbejdersiden. Andre
medarbejdere vil dog blive

inddraget, når det er rele-
vånt-

10 år med
Det Etiske Råd
Det Etiske Råd har ud-
sendt beretning {or 1.997

med fyldig omtale af rå-
dets aktiviteter i dets 10.

arbejdsår. I anledning af
jubilæet er beretningen
suppleret med fem læn-
gere artikler om etikkens
betydning; blandt skriben-
terne er bestsellerforåtte-
ren Michael Larsen, der
skriver om "Menneske
eller Gud". Jubilæums-års-
beretningen kan bestilles

gratis hos Det Etiske Råd,
tlf.35 37 58 33.

Hvis bsrnet
indlægges
"Børn på sygehus" er en

håndbog med gode råd til
forældre, hvis børn er, eller
bliver, indlagt på hospital.
Forældrene spiller en vig-
tig rol1e under et barns
indlæggelse, og de kan
gØre meget for at lette op-

H å n d bogen fortæller, hvo rdan

foræLdrene kan Lette barnets
sygehusophold.

holdet, fastslår forfatterne
Vibeke Manniche og Else

Stenbak, der er henholds-
vis læge og sygeplejerske.

Bogen har 18 kapitler,
som bl.a. behandler føl-
gende emner: Samværet

på sygehuset, Børn og
smerter, Diagnosens be-
rydning, undersøgelse og
behandling, At være for-
ældre til et sygt barn, Det
kronisk syge barn.

"Børn på sygehus" er
udgivet af Forlaget Liva.
Prisen er 1.29 kr.

Håndbog om øt
Iøfte med sejl
Hj ælpemiddelinstituttet
har udgivet en håndbog,
der beskriver og illustrerer
de forskellige løftesejl, der
findes, og hvordan de bru-
ges. Bogen forklarer også

særlige løsninger, der kan
tilpasses den enkelte bru-
ger.

"Løft med sejl" koster
160 kr. og kan købes i
boghandlen eller bestilles

hos Hj ælpemiddelinstitut-
tet på tlf. 43 99 33 22.

KORT NYT

Msd uden besvær
To ernærings- og hushold-
ningsøkonomer har som
afiluttende opgave i studiet

udarbejdet en kogebog,
sorn primært henvender
sig til personer rned ALS.

Kogebogen "Mad uden
besvær" indeholder en

række opskrifter på 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. afinit om næ-

ringsstoffer, tilskudsdrikke,
spiseprocessen, siddestil-
ling og slim- og spytpro-
blemer.

Kogebogen, der er
skrevet af Line Bak og
Nanna Strange, er udgivet
med støtte fra Muskel-
svindfonden, Nutricia,
Nestl6 ogAxelToft . Bogen
er gratis og kan fås ved at

indsende en frankeret
svarkuvert (A4-størrelse

og 8,75 kr. i porto) til ln-
stitut for Muskelsvind, att.

Lisbeth Sander, Kongs-
vang A116 23, 8000 Århus
C.

Ny kogebog tiL personer med ALS.

t-ine Bak og Nannå strange

.. MAD 
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Det betyder noget
at være i bevægelse
At overvinde forhindringer
og nå nye mål. Det lykkes
kun, hvis man ved, hvad 7

der sker. Ekstra Bladet
er på banen hver dag.

E
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ANMELDELSER

Børns sorg

Rasrnus og Himlen
Af Flanne Justesen
Borgens Forlag, 1998

44 sideL 139 kr.

Et kinesisk ordsprog siger: "Du kan

ikke hindre sorgens fugle i at fl1we

over dit hoved, men du kan hindre
dem i at bygge rede i dit hår."

Og det er præcis sigtet med

Hanne Justesens herlige, lille børne-
bog "Rasmus og Himlen" med illu-
strationer af Pia Thaulov: At hindre,
atbørn for evigt bliver lynget af sor-
gen over tabet af en nærtstående,
men i stedet bearbejder sorgen på

en god og konstruktiv måde.

Mine egne børnJakob (6 år) og
Magnus (10 år) har lige nristet deres

fa{ar efter kort tids alvorlig sygdom,

og da jeg læste bogen højt for den,
var de umiddelbare kommentarer:
"Nu tror jeg pi, at fa{ar et i Him-
len" og "smaddergod med dødflotte
billeder."

Døden er et af de mest tabube-
lagte ernner i vores kultur. Ingen af
os ved, hvad der sker med et men-
neske, der dør, rnen når vi heller
ikke taler om det, så er scenen åben

for børns (måske) skræmmende
forestilli n ger. Sorn fan rilieterapeu t og

speciallærer har Hanne Justesen
mødt tyngedebørn, der ikke havde

fået fornuftige svar på, hvorfor far
og mor var kede af det, eller hvor
bedstemor dog blev af, da hun døde.

Børn har brug for at blive ind-
draget i den afskeds- og sØrgepro-

ces, som de voksne gennemlever. Og
det sker bedst ved at give børnene
noget konkret at tænke på. Hvis
børnene helt holdes uden for det

sørgelige, så vil de måske endda gå

hen og påtage sig et ansvar og en

skyld over, at far og mor er kede af
det. En skyld, som de vil prøve at

skjule, fordi de føle\ at de har gort
noget galt.

Det er en naturlig og god følelse

at være ked af det, når en, man hol-
der af, er syg eller dør. Og det er
ikke farligt, at børnene ser, at man
er ked af det, og eventuelt selv kom-
mer til at græde over det sørgelige.

På den måde forhindrer man'sor-
gens fugle i at bygge rede i håret', så

livet med nrindet om den døde kan

leves videre.
"Rasmus og Himlen" er en kort

samtale mellem mor og søn på

sengekanten den dag, den døde

bedstemor skal begraves. Moren for-
tæller Rasrnus, at bedstemors sjæ1

stadig lever videre i Himlen, hvor
hun er sammen med alle dem, hun
holder af. Rasmus kan stadig tale

med hende, for hun hører, hvad han

siger. Det er kun bedstemors krop,
der skal begiaves. "I{roppen er som

en frakke for sjælen, og når kroppen
ikke kan bruges mere, tager vi den

af, som vi tager en gamrnel frakke
af." (s. l4)

Og det mest fantastiske er, at

man behøver ikke engang tro på

Gud eller på, at det er sådan, før det
virker.Alle sjæle kommer i Himlen,
uanset om de vidste det eller ej.

Rasmus bliver ked af,athan græd så

meget, da bedstemor døde, når hun
nu kunne se det. Men det er helt i
orden, siger moren. "Din kloge
bedstemor ved, hvor meget det
hjælper at græde. Når man er ked af
det, er det som om, man har en is-

blok inde i maven. Når man græder,

så sneelter isen. Det har bedstemor
engang fortalt rnig." (s.1,7-1,9)

"Rasmus i Himlen" er forsynet
med et forord og et efterskri{t til den

voksne læser, der giver mange gode

ord med på vejen omkring den

svære situation. En afgørende pointe
er, at man ikke selv behøver at tro
på Himlen for at kunne læse histo-
rien om "Rasmus og Hirrrlen" for
sine børn. Og j.g skulle hilse og

sige, at det virker! Det er en dejlig
varm bog, som jeg kan give de bed-
ste anbefalinger.

. ifFf."

A-'7 R*srius t*k!

' BORC}EN
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Som om leg vqr fuldstændig hjælpeløs
o

For cirka fire år siden, dajeg var 10

år gammel, fik jeg at vide, det ville
godt for mig at begynde og vænne

mig til at sidde i en kørestol, for jeg
viile 1å brug for en, når jeg blev
ældre. Ellers ville jeg belaste min ryg
alt for rneget.

Det kunne jeg slet ikke forstå, og
jeg satte derfor al min vilje imod
det.Jeg tænkte meget på, at jeg ville
komrne til at se "handicappet" ud,
hvilket jeg ikke selv syntes, jeg
glorde, selv om jeg havde et stort
rygsvaj.

Men rnin mor havde allerede
taget den beslutning, at jeg skulle
have en kørestol. Derfor lånte vi en
fra kommunen, om jeg ville eller ej.

Jeg skulle tvinges til at sætte nrig i
den, og jeg var meget imod at
komme ud blandt andre mennesker.
For jeg fø7te, at folk.kiggede under-
ligt på mig.

Somrnetider syntes jeg, at nogle
ligefrem kunne glo og pege på mig.

Jeg lagde specielt mærke til den an-
derledes måde, folk kiggede på mig,
nårjeg sad i kørestolen, end nårjeg
sad på en almindelig stol. Der var
mere omsorg og rnedlidenhed i
deres blikke, som omjeg var fuld-
stændig hjælpeløs. Det var en meget
ubehagelig følelse.

Meget langsomt begyndte jeg at
vænne mig til at sidde i kørestolen,
og afvise folks blikke.

Korset og crosser
Kort tid efter skulle jeg have endnu
et hjælpemiddel for at skåne min
ryg. Denne gang var det et stof,kor-
set med jernramme.

Det tog et stykke tid at få det
lavet, og da det endelig var færdtgt,
gik jeg slet ikke med det, bortset fra
6n time om ugen, når jeg var til
træning. Jeg brød mig slet ikke om
at have det på, for det klemte og

kløede, og jeg midstede balancen.

Jeg kunne overhovedet ikke se, at

det ltjalp og støttede, sorn det skulle.

Jeg var meget ked af, at jeg havde

brug for et korset, og derfor åndt
jeg hele tiden på undskyldninger for
ikke at have det på. Sådan gik det i
meget lang tid. Det er faktisk kun et

år siden, at jeg begyndte at bruge
korsettet hver dag, som jeg skulle

have gjolt fi-a stalten.

For cirka halvandet år siden blev

det bestemt, at jeg skulle have en

Mini Crosser. Så kunne jeg selv

konrme rundt uden at vbre afhæn-
gtg af en, som skulle skubbe den
manuelle kørestol. Men endnu en
gang var jeg imod at få et hjælpe-
middel, for jeg var tilfreds med det,
jeg havde, og intet skulle forandres.

Jeg skulle overtales til at gå med
på ideen om Mini Crosseren. Og
der skulle meget til for at få rnig til
at køre i den.Jeg syntes, at den var
alt for voldsom, bg at man kunne se

på lang afitand, atjeg var handicap-
pet. Og det ønskede jeg ikke.

Efter tre måneder kørte jeg alli-
gevel i den, når 1eg skulle i skole
eller hen til mine venner, selv om
jeg var nreget inrod det.

Noget jeg bildte mig ind
I dag er det hele meget anderledes.

Jeg er giad for, at jeg blev "wunger"
til at bruge hjælpemidlerne, for de
har været en stor hjælp for mig. De
er en del af rnin hverdag.

Jeg har korsettet på hver dagfra
morgen til aften. I starten syntes jeg,
at det var meget hårdt åt have maven

spændt ind hele tiden, men nu, hvor
jeg har vænnet mig til det, er det slet

ikke hårdt mere. Nogle gange kan

det godt være varmt at have På om
sommeren, og det kan godt klemrle
lidt, selv om min hud er hærdet.

Men uden korsettet ville jeg sYnke

for meget sammen og belaste min
ryg, så jeg er glad for, at jeg går med

det.

Den manuelle kørestol bruger
jeg til byture og den slags. Den kan
komme med ind i forretningerne
uden at vælte varerne, og den er lidt
mere diskret end Mini Crosseren.

Derfor synes jeg, at det er mere hyg-
geligt; det ser ikke så klodset ud.

Folk kigger ikke så meget på

mig, som jegføLte, de gjorde før i
tiden. Det var for det meste noget,
jeg bildte mig selv ind. Det er sandt,

at de ser anderledes på en handicap-
pet, men det er ikke altid et negativt

BøRN PÅ BANEN

blik, de sender. Det er faktisk sjæl-

dent, det sker.

Mini Crosseren bruger jeg til og
fra skole. Efter skole drøner nogle af
mine venner ogjeg rundt i Brøndby.

De ruller, imens de hænger bag på.

Så der er efterhånden mange men-
nesker i Brøndby, som kender os.

Jeg ved, hvor svært det er at

.skulle vænne sig til at bruge hjæl-
pemidler. Det er en meget stor for-
andring, som kan tage lang tid at ac-

ceptere. Men jeg ved også, at når
man har accepteret det, bliver man
neget glad for hjælpemidlerne, og
man indser, at de er til stor hjælp.

{}r'rs ct uæt't#e si.g ii! fcfs:tæ''c'ritller

Af Naja Deurell

Tegninger: Ditte

Guldbrand Chistensen
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"Oprydning" på Musholm
lls* sldste fir;.isit ttts*gier, sigr.r åete ftyr??.s{tttt prsjr^-!<tfrårr

Selv om Bent Atzen efter-
hånden har taget turen over
Storebæltsbroen flere gange

siden..den 1. august, er det
endnu ikke lykkedes ham at
lokalisere Musholm Bugt Feriecen-
ter fra broen. Helt efter arkitekternes
intentioner ålder feriecentret i 6t
med naturen - græstagene, farverne,
materialerne og udformningen giver
et flot samspil med landskabet.

Der er ingen tvivl om, at Bent
Atzen,52 fu og nyansat projektleder
på Musholm Bugt Feriecenter, deler
begejstringen for feriecentret med
de fleste andre, der har været forbi
Korsør denne sommer. Han ind-
rØmrnet blankt, at stedet gjorde et
stort indtryk på ham, da han i juni
for første gang besøgte feriecentret.
. "Det er et spændende byggeri,
der giver mange gode oplevelser, og
så er det et smukt og utraditionelt
byggeri i sig selv," siger han og frem-
hæveq at det er noget, man som åg-
person bemærker og sætter pris på.
Men netop derfor lægger han også

mærke til udførelsen afbyggeriet, og
d6r er han knap så begejstret. Den

sidste finish mangler, mener han,føt
feriecentret fremstår som den hei-
hed, det var tiltænkt.

'Jeg havde nok ikke forventet,
at jeg skulle begynde med denne
form for "oprydning", men det er
på den anden side slet ikke så ringe
endda. Det er en god måde at
komme helt ind til sagens kerne på
og hurtigt lære huset at kende - ja
åktisk helt ned til græsrødderne,"
siger han og hentyder til de ujævne
og stenede græsplæner, som han
mener, der skal gøres noget ved.

Netop dette indgående kendskab
til alle detaljer i byggeriet, som han
har {ået siden 1. august, hvor lran
blev ansat, er en god ballast at have
med i det videre forløb.

En anden vigtig ballast er de åg-
lige eråringer fra byggebfanchen,
som han har med i rygsækken. Ud-
lært tømrer,bygningskonstruktør og
merkonom med efaringer fra såvel

arkitekt- og entreprenørfir-
maer som egen virksornhed
og med jobfunktioner som
proj ektudvikler, rådgiver for
bygherrer, sagsarkitekt og

proj ektkoordinator har han edarin-
ger fra alle sider i byggesektoren. Og
det er en væsentlig forudsætning for
at han i sin tid sagde ja til jobbet
som projektleder på Musholm.

"Det er rart at have den platform

- og jeg vil næsten sige nødvendigt
at kende alle aspekter i byggerniljøet
til sådant et job," siger han.

Når "oprydningsfasen" er over-
stået, er det planen at sætte næste
etape i gang. Etapen omhandler
overdækning af stierne fra ferie-
boligerne til fælleshuset og den
kunstneriske, indvendige udsmyk-
ning af badeværelsestårnene, som
Statens Kunstfond har støttet øko-
nomisk. Mens det sidste allerede er
sat i gang, forventes projekteringen
afde overdækkede glasgange at be-
gynde omkring årsskiftet og for-
mentlig være klar fØr sommersæso-
nen 1999.

Jaws

Projektletler Bent
Atzen ska! stå for pro,
j ektsty ri n g, fu n d rei s-
ing og *tarkerlsføing

af Mushalm Bugt
Feiecenter. Inritii nu

har opgcven clag rnest
hantllet on ai få gjort

første etape heLt

færtlig.
F6to: Toke H7ge
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Samarbejdspartner og trofast ven

Mogens Boyter er død,61, år gam-
mel.

Med Mogens Boyters død har
Muskelsvindfonden mistet en stØtte,

samarbejdspartner og troåst ven
gennem mange år. For os var Boyter
en kærkommen sparringspartner.
hvor rnangt et emne blev vendt, når
det 1.-2 gange i løbet af året lykkedes
at finde fælles plads i kalenderen.

Altid i en klassisk startposition
med hovedet på skrå og intenst lyt-
tende til substansen i vores spØrgs-

mål og budskaber var det aldrig
svært at registrere, når Boyter blev
fanget og engageret i et budskab:
Med glød i øjenene gav han straks

sin udmelding på en handlingsplan,
hvor han vel at mærke selv smøgede
ærmerne op for at yde sit bidrag. På

vort sidste møde d. 4. juni i år 1å det
også mellem linierne, at Boyter sag*

tens kunne forestille sig mere mu-
skelsvind på arbejdssedlen i de kom-
mende år.

Han vil blive savnet i Muskel-
svindfonden

Men vi er på ingen måde alene
om tabet. Der kan næppe 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 formåede Boyter at sætte

væsentlige fingeraftryk. FIan var
manden, der gerne tog placeringen i
orkanens øje, når en sag krævede
konkret aktion.Vel at mærke ikke
som ideologisk banner{ører. Boyter
var håndværksmesteren og entre-
prenØren, der selv gik forrest med
opsmøgede ærmer.

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

Opbygningen af Pressalit A,/S,
hvor Boyter under samme tag for-
enede produktion af gedigne han-
dicaphjælpemidler med moderne
produktionsteknologi, medarbej der-
indflydelse, uddannelse og medej er-
skab.

Slaget for dansk rehabproduk-
tion. Hvorfor skulle et oplagt ni-
cheområde for dansk produktion og
know-how d'omineres af udenland-
ske entreprenører med negative
konsekvenser for brugerne og sam- .

fundsøkonomien?
Boyter var om nogen selvskre-

ven til et sæde i det netværk afvirk-
somhedsledere, som skulle anvise

vejen for erhvervslivet, når det gæ1-

der skånejobs og socialt ansvar.

Ætid forrest blev Boyter en in-
stitution, der gik på wærs af sin egen
tidsalder med dens fokus på snæver

specialisering og økonomisk selvtil-
strækkelighed. Altid forrest betød
også, at Boyter måtte indkassere
mange drøje hug, når en sag her og
nu skulle nyde fremme. Tålmodig-
hed var ikke med i hans ballast.

Sam påskønnelse sf Boytez store intlsats intlen
far produktion og design af hjælpemidler for-
ærede lvluskekvindfonden i 1QB9 Pressalits frent-
synede direktør et retief nted titlen "Et kys er
dejligt, neil det fører andet metl".
)et skete i farbindeke med virksonhedens
flytning til Ry.

Arkivfoto: Preben Ealtzer.

Af Evatd Krag

Kontant hyldest
Et toiletsæde med navnet Celebra-
tion, dekoreret af grafikeren Finn
Hjernøe,er virksomheden Pressalit's

særlige gave til Musholm Bugt
Feriecenter. For hvert solgt sæde

giver virksomheden 15 kr. til Mus-
kelsvindfonden.

"Dekorationen på sædet er en
hyldest til de smukke omgivelser,
feriecentret ligger i. Grafikeren Finn

Hjernøe har ladet sig inspirere af al

denne farverige frodighed og har
skabt en dekoration, der alSpejler na-
turens egen palet i et fyrværkeri af
årver, der som konGtti er strøet hen
over den hvide flade," skriver virk-
somheden om produktet, der"brin-
ger liv, glæde og oplevelser med ind
på badeværelset. Præcis som Mus-
holm Bugt Feriecenter."
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Økonomiske bidrog
Muskelsvinclfonden har i
1998 tået bidrag fra fonde,
iegater, private virksonehe-
der, offentlige puljer og
enkeltpersoner. En del af
bidragene er ørrmærket til
Mushohn Bugt Feriecen-
ter, soin det fremgår af
oversigten nedenfor. Kun
beløb over 5.000 kr. er
rnedtaget.

Muskelsvindfonden

Søstrene Cads ltgat
5.000 kr.

Konsul Crosserer Osualtl

C h r i s tens ens Mi n d e_fo n d, Vei le

5.000 kr.
Fam.ilien Hede Nielserc Fond

5.000 kr.
Dir. Ib Henriksens Fond

10.000 kr.
Danmarks Raditt, Ønske-
koncerter Ciro 413

10.000 kr.
Dit.J.P Lltnd ttg hustyr.tVil-

h elmine, 
-fø dt Bug2e s kgat

15.000 kr.
Socialnrinisteriets pul'i e til ud -

darutelse, kurser nr. u. 
-fttr -fr i -

uillige ind en -for det sociale -fblt
20.000 kr.

l/ille Heises Legat

24.5i)0 kr.
Ekspedi ti ott s sekr. Can d. J ur.

Tbrkil Steenbeck\ Itgat
.{0.000 kr.

Den sodale sikringsstyrelse,

Handicapputjemidler

50.000 kr.
Lions Cbrb Dannmrk

50.000 kr.
Ville Heises Legat

50.300 kr.
Direktør E. Danielsen ttg

I'rustrus.fond 66.225kr.
Tips /l,otto, aktsrykPgpuy, ,il
konkrete _fbrmål

150.000 kr.
Socialmi ni steri ets han d i cap -

pulie 200.000 kr.

Musholm Bugt Feriecenter

Fonden af' 8."iuli 1983

15.000 kr.
Iuan o,q Prebens Radio

22.500 kr.
Par.ila Fanny Johanne og Ber-

trand Olsens ltgat
58.000 kr.

Jascha -fonden 100.000 kr.
Saluta 100.000 kr.
U'nidanmark-;fonden

150.000 kr.
Sorø Stolefabrik

251.202 kr.

Voksnes foruentninger
30 voksne med rruskel-
svind inødte op, da den
landsdækkende voksen-
gnrppe i Muskelsvindforr-
den inviterede til temadag
den 29. august. Ernnet for
dagen r.ar "Hvilke forvent-
ninger har den voksne
bruger til Muskelsvindfbn-
den for at konrme videre i

sit liv? Og hvordan kan det
enkelte medlern være nred
til at præg9e foreningen?"
Efter oplæg fra socialmdgi-
ver Annemarie Mikkelsen,
Institr-rt for Muskelsvind,
rnedlemskonsuient Jens
Spanfeit og Muskelsvind-
fondens direktør Mariannc
Frederiksen var der debat i
grupper. Under debatten
faldt der nrange posirivc
bemærkninger om Mus-
kelsvindfondens arbejde,
men der var også id6er til
nye områdeq som man øn-
skede, at Muskelsvindfon-
den gik ind i. Feks. at ar-
rangere rejser for voksne
brugere, fordi det for
mange er svært at overskue
at korume hjemmefra
"uden sikkerhedsnet". Et
andet gennemgående
emne i debatten var en-

sornhed og behovet for at

være sanunen med andre i
samme situation og rned
sarnnre diagnose.

Udtrådt øf
repræsentontskøbet
Bente Persson, der t 1997

blev valgt til Muskelsvind-
fondens repræsentantskab

for en tre-årig periode, har
ønsket at udtræde af re*
præsentantskabet. Da der
ifølge vedtægterne ikke
vælges suppleanter, betyder
det, at repræsentantskabet

Først igen bliver fuldtalligt
efter næste landsmøde.

Respirøtorkøsse
Respiratorkasse af metal,
med sort dækken, sælges

for 50 kr. Passer til Life-
care PLV- 100 respirator på

Roltec-kørestol. Henven-
delse til I{laus Bach på tlf.
8618 9446 el.8621 5776.

Nye ansigter
Muskelsvindfonden har
fået ny kontor-elev i edb-
og administrationsaf delin-
gen. Ahrnad Ali Harnid,
33 år, komrner fi'a Liba-
non, nlen har boet 8 ar i

Danmark. Ali har læst

statskundskab i Libanon
og er nu gået i gang med

Ahmad ALi Hamirl, ny kontorelev.
Foto: Toke Haqe

KORT NYT

en kontoruddannelse,
hvor han de næste to år
skal være elev på Muskel-
svindfonden i Århus.

Lene Thornsen, 2? år, er
ansat so11l frivillig i Mus-
kelsvindfondens reception
i Arhus. Lene, der har
kendt Muskelsvindfonden
gennem mange år som
bruger og rrredlenr, korn-
rner fra Odense, men bor
nu i Arhus, hvor hun læser

engelsk på Aarhus Univer-
sitet. Lene passer telefon-
omstiilingen en dag om
uEen og sorn afløsning.

Lene Thomsen,

ny telefonpasser.

Lise-Lotte Bundgoard,
ny teleJonpasser.

-_{

Lise-Lotte Bundgaard,
34 år, er også ansaf som
frivillig i receptionen. Lise-
Lotte er for nvlig flyttet fra

Rødovre til Århus, hvor
hun læser dansk på Aarhus
(Jniversitet. Lise-Lotte har
r'æret aktiv i Muskelsvind-
fondens nrellemgrLrppe i
Inange år. Lise-Lotte pas-

ser teletbnomstillingen i

Muskelsvindfonden to
dage om ugen.
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Mere end et kæledyr
Lise L*tte Christen.stn træfi* se{uircfua#de til -fysisk ltanåitapprde

kan opføre sig pænt ude i offentlig-

heden, er jo svær ^t 
t^ge med ud'

Derfor er der en masse grundlYdig-

hed, som hunden skal kunne."

Huad betyder det som handicaPPet

atfå en seruirehund?

"Det ville have været godt, om

du kunne have spurgt en handicaP-

pet om det, men vi har ikke fået Pla-
ceret en hund herhjemme endnu.

Men det er min e{aring, at d6t, en

servicehund kan, er at hjælpe, og det

kan give personen en øget selvstæn-

dighed.

Den kan selvfølgelig ikke trjælpe

med personlig hygiejne, og hunden

kan heller ikke smøre madpakken.
Den kan altså ikke erstatte en hjæl-
per eller en hjemmehjælp. Sådan er
det ikke. Men ti1 gengæld kan den
trjælpe en i dagligdagen. Hvis du
f.eks. sad i kørestol og tabte f ern-
betjeningen eller et srykke Tegetøj

eller et srykke papir, så kan hunden
samle det op. Den kan måske hjælpe

med at trække strØmperne eller tøjet
af eller trække sengetæppet af.

Da handicaps er så forskellige, er

det svært at sige præcis, hvad hun-
den kan, men når først hunden har
sin grundtræning, så kan man bygge

videre på det. Man specialiserer det,
den har lært, så det passer til det, den
pågældende person har brug for."

Psykisk nyttige
"Men der er noget, jeg selv har
mærket, der er rneget vigtigt: Hvis
jeg er,ude at træne og har kørestolen

med, og jeg selv sidder i kørestolen,
så ser folk på mig på 6n måde. Så

tænker de måske: "Gad vide, hvad
Af Isak K. Houe

Fota: Sonja Iskav

Jeg slæber mig ind af døren,efter en
hård skoledag. S;,w timer på slavean-
stalten er mere end rigeligt, og jeg
har taget min "træt af skolen"-mine
på, som selv rnin års follede vitser
ikke kan stille noget op imod. Nu
er jeg sikker på, at ingen, absolut
ingen, skal kunne forhindre mig i at
have en rigtig dårlig dag.

Men der er 6n detalje, jeg ikke
har tænkt på - vores'hund Frigg. Da
jeg åbner dØren,stormer hun rrrig i
møde med hvin og pib, så må jeg
give op ogbøje mig ned, og sige alle

mulige f ollede ting, som jeg ikke
har lyst til at fortælle om.

Men kæledyr er ikke det eneste,

hunde bliver brugt til. Nu er der
kommet servicehunde, der hjælper

$'sisk handicappede.Jeg så en ud-
sendelse om dem i $ernsynet og fik
en aftale om et interview med ud-
sendelsens menneskelige hovedper-
son, der har lært at optræne service-
hunde i USA.

Lise Lotte Christensen, huad er en

seruicehund?
i'De fleste kender sikkert fører-

hunde for blinde. Servicehunde der-
imod hjælper folk med et fysisk
handicap - kørestolsbrugere eller
gangbesværede. Der er jo mange
forskellige handicaps, så det er svært

lige præcis at sige, hvem der ville
kunne bruge en servicehund, men
det er en person, der synes, at han
eller hun kan nyde godt afen hund,
som hjælper."

Også muskelsuindlere?

"Ja, det kunne de. Og paraplegi-
kere, folk med lammelser, spastikere.

Der er masser af folk, der kunne
nyde godt af dem."

Der er altså en stor fremtid for ser-

uicehunde?

"Det mener j.g jo.Jeg startede
med at lære det i USA, og der har de

trænet servicehunde i mere end 25
år. 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 første herhjemme, der
træner disse hunde, og det startede
jeg med for godt et år siden."

Huordan kan det uære, at det er

kommet så sent til Danmark?
"l 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 fører
hunde. Men man har ikke været op-
mærksom p&, at hundene også

kunne bruges til det andet. Da jeg
så er startet, har der været ret meget

fokus på det. Mange er begyndt at
vise interesse for sagen, og jeg får
mange henvendelser fra folk, der er
interesseret i at modtage en hund,
og fra folk, der gerne vi støtte pro-
grammet eller selv vil prøve at træne
en hund."

Erstatter ikke en hjælper
I:Iuad køn man bruge en seruicehund til?

"De hunde, som rnin kæreste
Frank ogjeg træner, kan omkring 50
grundkommandoer, når de er færdige

hos os. Mange af kommandoerne har
med apportering at gøre; altså, at
samle ting op eller bringe/flytte ting.
Det skal selvfølgelig være noget, der
ikke er årligt for hundene. Det må
ikke være en skarp kniv eller knappe-
nåle og sådan noget, men ting hun-
den kan bære. Hvis man ikke selv
kan komme ned og samle noget op
fra gulvet, så kan hunden gøre det for
en.

Så lærer vi dem også at tænde og
slukke for lyset, at åbne og lukke
døre, skuffer og skabe.Vi lærer dem
at gå pænt ved siden af kørestolen
eller ved siden af krykkerne. Samt
en masse almindelige husmanerer.
Ting, der gør,at det er muligt at tage
hunden med ud omkring. En hund,
der kan apportere, men som ikke

Servicehunden [ærer 50 grundkam-
mandoer. {fterføLgende specialiseres

den efter brugerens særlige behov.

9q.
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der er sket med hende?" eller "Det
er også synd for hende!" Det ken-
der du nok godt. Folk er enten
overdrevent kontakwillige, fordi de
føler, de skal sige et eller andet, så

man ikke skal føle sig alene. Eller de
ignorerer en fuldstændigt. Men når
jeg har hund med, oplever jeg slet
ikke det. Så tænker de bare: "Nej,
hvad søren er det for en hund?" Så

er al fokus på hunden i stedet for at
være på kørestolen, eller på det, at
de tror, atjeg ikke kan gå.

Folk kan meget nemmere for-
holde sig til en hund.Vi har næsten

alle sammen haft en hund eller ken-
der nogen, der har en hund. Eller
vores åmilie havde en hund. Nu er
en Labrador også en venlig hund, så

folk har lyst til at hilse på den.I hvert
åld de fleste, selv om der selvfølge-
1ig er nogle, der ikke bryder sig om
at se en hund i Metro. Men gen-
nemsnitsdanskeren er meget positiv."

Wl det sige, at seruicehunde også er

psykkk nyttige?

"Ja, det synes jeg.Vi, der har en
hund, ved godt, hvordan det er, hvis
man vågner en morgen og e,r lidt
gnaven, eller der sker et eller andet i
7øbet af dagen, og man tænker, at det

var lidt dumt - når man så ser sin
hund, der kommer med logrende
hale, så er det svært at holde masken

og blive ved med at være sur.

lJnder træningen gør vi også

meget ud af at forklare folk, at hvis
de er humørsvingende, så må de
ikke lade det gå ud over, hunden.
Den tænker ikke i "humØr".Dert
tænker i oplevelser og opgaver og
indtryk. Når man har en service-
hund, fokuserer man måske mindre
på, hvad der ikke er så godt i ens liv
og mere på, at nu kan.man'også d6t
og d6t - altså positivt."

Huad betyder det i det hele tagetfor
mennesker at haue en hund?

Lise Lotte Christensen :
"Når ntan har en service-
hund, fakuserer man nåske
mindre på, ltvsd der ikke er
så godt i ens liv ag mere på,

at nu kan nan agsd ddt og
dåt - altså positivt."

"Hunden erjo et flokdyr, og vi
er også flokdya så hvis man skal leve

en alene-tilværelse, tror jeg, det er
rart at have et flokmedlem; altså en,

der bor sammen med en. Jeg tror
også, det appellerer til os, at en hund
kræver vores opmærksomhed.Vi er
nødt tll at passe på den - sørge for
den får mad og bliver luftet. Det er
sådan en stabil ting i ens Liv.Jeg synes

også, at hunde er rare at være om-
kring; de dørrrmer ikke folk på ud-
seende og væremåde. De synes bare,

at rrrarr er den bedste i verden, og
det tror jeg, at vi kan lide."

T,ånes på livstid
Iluornår startede du med at optræne ser-

uicehunde?

"I IJSA startede jeg for cirka Gm
år tid siden.Jeg har fået nogen eda-
ring, men jeg kan love dig, at der er
lige så mange nye ting at lære, som
der er nye mennesker at placere

hunde hos. Det er det, der er så

spændende ved det her job. Det er

nyt hver eneste gang."

Huad koster en setuicehund?

"Det var da et genialt sPørgsmåI.

Har du sparebøssen med? En ser-

vicehund er faktisk meget dYt at

træne op. Først køber vi hunden. Så

placerer vi den hos en hvalpe-værts-

familie, der passer den, socialiserer

den og sørger for, at den kommer

ud og oplever en masse; rr'øder

r.rlLarrge mennesker og andre hunde

og bliver en glad og omgængelig

hund. Så er der dyrlægeregninger og

en masse foder selvfølgelig. Det er

jo heller ikke billigt. Og udsryr!

Hunden kommer tilbage til os,

og vi fortsætter træningen i en seks-

otte måneder. Min kæreste og jeg er

ulønnede, men hvis vi skulle have

betaling for det, ville det være en høj

timeløn. Så det er en dyr hund, som
nok i snit ville koste en 40.000-
50.000 kr. Fra hvalp og til den bliver
placeret hos den handicappede.

Men vi ville være meget kede af,

at man skulle betale for sådan en
hund. Så vi har søgt en masse spon-
sorater, penge fra virksomheder, pri-
vatpersoner og legater. På den måde

har vi fået penge ind til en fond,
som vi har lavet, og den finansierer
hundene."

Ifir vel også pengefra det ffintlige?
"Nej, vi modtager ingen offent-

lig støtte. Den handicappede skal

kun betale 2.500 kr., og det er et
symbolsk beløb, der skal signalere, at

man ikke er kommet helt gratis til
den."

Det er det samme som prisen for en

racehund?

"Nej, en racehund er væsentlig

dyrere. Fem-seks tusinde kroner. De
2.500 kr. er for, at man også selv skal

give noget, og det dækker så også

nogle specielle seler og foderskåle
og noget andet.

Man køber ikke hunden, men
man får lov til at låno den på livstid.
Huriden forbliver i vores system. Or-
ganisationen, der hedder "Service-
hunde til Handicappede", bliver ved
med at eje 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, så solgte vi også rettig-
hederne til at vide, hvordan det vi-
dere går med den. På denne måde

sikrer vi os, at træningen bliver ved-
ligeholdt.Vi kan tage ud til perso-
nen og sikre, at det hele går, som det

skal. Det tror vi er det bedste for alle

paftet'

Ikke som "Lassie"
Jeg slukker båndoptageren, men vi
snakker videre.Vi kigger på fotoal-
bums med de hunde, Lise Lotte har
optrænet og deres nye ejere. Lise
Lotte fortæller, hvordan man lærer

en'hund at hjælpe en døv. Den er

optrænet til at give den døve tegn,

for eksempel hvis det ringer på

dØren,eller nogen taler til ham. Hvis
den døve har et lille barn, kan hun-
den give tegn, når barnet græder.

Lise Lotte rejser sig, og vi går ud
i køkkenet. Hun komrnanderer hun-
den til at åbne en skabslåge. Hun-
den sætter tænderne i en blå plastic-

skål og bærer den hen til hende.
Derefter viser Lise Lotte, hvordan
hun lærer hunden at ringe på en
ringeklokke: Den skal give pote,
men nu rammer den et stykke træ
med en.knap på og vupti "ding-
dong."

En servicehund kan mange ting,
men man må ikke forveksle den
med en "Lassie-hund". Hvis man
ålder, kan den ikke finde ud af at

løbe ind til naboen og hente trjælp.

Eller hvis vedkommende ikke er
hjemme, da at lægge en besked,

sådan som man ser på film. Men
man kan få den tll at gø på kom-
mando, og på den måde kan man
tilkalde hjælp.

Lise Lottes hunde er to sorte
Labrador-retrievere, der er både dej-
lige og dygtige, ogjeg får stor lyst til
engang at få sådan en.

Information om seruicehunde kanfis ued

at skriue til STH (Seruicehunde Til
Handicappede), Lyngsbækgårduej 8.

8400 Ebeltoft r
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Aktivitetskalenderen
9.-11.. oktober Weekendkursus om Dystrophia myotonica - MushoLm Bugt Feriecenter

Institut for Muskelsvind orrangerer diagnosekursus for brugere og deres pdrørende.

9.-11. oktober "Rigtige Mænd, mandekursus - Sl-centret, Aabenraa
Alle mandlige medlemmer (over 25 år) med muskelsvind f nviteres tiL weekendkursus.

10. oktober Temadag om atternativ behandling - Tarup G[. Præstegård, Odense
Brugergruppen 2 pd Fyn inviterer aLle vol<sne medLemmer på Fyn til temadag

16.-18. oktober Weekendkursus om puberteten - Musholm Bugt Feriecenter
Forældregrupen Fyn II inviterer qLle medLemmer tiL kursus om pubertetsprobLemer.

17. oktober Kunstbesøg - Arken, Ishøj
Ungdomsgruppen pd Sjælland inviterer medlemmerne tiL besøg på kunstnuseet Arken.

Socialt møde - Hasle Lokalcenter, Århus
ALS-gruppen Midtjylland inviterer medlemmer med ALS og pårørende i Jylland/Fyn tiL møde.

7. november

22. oktober

23. oktober Temadag om etever i 4.-6. klasse - Lærerhøjskoten, Århus
Inst. for Muskelsvind arr. temadag for elever pd 4.-6. klassetrin og deres lærere i Vestdanmark.

23. o.ktober Temadag om elever i 4.-6. ktasse - SLagteriskoLen j RoskiLde

Inst. for Muskekvind arr. temadag for eLever pd 4.-6. kLassetin og deres Lærere i Østdanmark.

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

hjæLpemidler.

23.-25. oktober Teenageproblemer - MushoLm Bugt Feriecenter
Forældregruppen Vestjylland inviterer aLle medlemmer til weekendkursus om teenageprobLemer.

24.-25. oktober Weekendkursus - SøhøjLandet, Gjern

Forældregruppen tiL børn med CMT arr. weekendkursus om ernæing og alternativ behondling.

29.-31. oktober Organisationsdage - MushoLm Bugt Feriecenter
Organisationsdage for medorbejdere og repræsentantskab i Muskålsvindfonden

31. oktober Bankospil - Bankocentret i 0dense
Brugergruppen 2 Fyn arrangerer bankospil.

3. november Planlægningsmøde - Tarup G[. Præstegård, 0dense
ALS-gruppen Fyn inviterer til planlægningsmøde af kommende arrangementer.

6.-8. november Kontaktudvatgsweekend - MushoLm Bugt Feriecenter
De Lokale kontaktpersoner, poLitikere og ansatte i Muskekvindfonden hoLder weekendmøde.

Handicapidræt - Vadum HatLen, Åtborg
ForæLdregruppen Nordjylland inviterer medlemmerne til handicapidrætsdag.

7- november Temadag - Rødovregård, Rødovre

LokaLgruppen København inviterer alLe medLemmer til temadag. Emnet er endnu ikke fastLagt.

7. november Ungdomsgruppemøde - RoskiLde

Ungdomsgruppen pd SjæLland inviterer medlemmerne tiL møde.

7.-8. november Muskelterafslutning - Vandrehjemmet i Køge

ALLe fiviLlige børnepassere (muskeltere) inviteres tiL evalueing og afsLutningsfest efter
årets aktiviteter.

12. november Medlemsmøde - (stedet endnu ikke fastlagt)
ALS-gruppen Nordjylland inviterer medLemmer med ALS og pårørende tit møde.

13. november Ungdomsmøde - Nordjyltand
Ungdomsgruppen i Nordjylland inviterer medLennerne til møde.

13.-14. november Internationalt møde om ALS - Mijnchen, Tyskland
Det 6. møde i The International ALliance of ALS/MND Associations hoLdes i år i TyskLand ef-

terfutgt af et internationaLt symposiun for fagfolk (den 16.^18. november).
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MUSKELSVINDFONDEN:

l,luskeLsvindfonden er en nedlemsforening,
der hor som mål at furbedre vilkårene for folk
ned muskelsvind. Det sker gennen rådgiv-
ning, oplysning, støtte til forskning og ved ot
arbejde konkret og politisk for at forbedre
behandtingsmuLighederne for de cirkø i.000
danskere, der har en muskelsvindsygdon.
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