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2015 — et ar hvor Fesdict 2010, 201
dramme gik |
opfyldelse

2015 er et af Muskelsvindfondens mest succesfulde ar.

Det blev aret, hvor ars hardt arbejde fra frivillige,
medlemmer og medarbejdere kombineret med stgtte
fra nogle af landets stgrste fonde kulminerede med et
nyt Musholm Ferie, Sport og Konference. Den store |4 Tips- og lottopuljen
indvielsesfest 1. oktober med mere end 500 geester
sendte en klar besked til omverdenen om, at plads til
forskelle pa arbejdspladser, i arkitekturen og i sports-
og kulturlivet er et spgrgsmal om vilje. De efterfgl- ol  ©ron Koncert m.m.
gende 'Oktoberdage’ for medlemmerne viste udadtil,
hvad Muskelsvindfonden star for.

14-arige Sofie fortalte landets tv-seere om, hvordan I  Medlemskontingenter
det fgltes at kunne lgbe igen pa grund af Musholms
seerlige lgbeband. Bgrn med og uden handicap ra- L

cede sammen pa den 100 meter rgde Musholm-
Sadan brugte vi pengene i 2015

Bidrag
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)
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14% Cirkus Summarum, Roskilde Festival,
Ledreborg Slofsfestival m.m.

5% Annoncesalg Muskelkraft

9% @vrige indtcegter

rampe. Geaster flgj gennem den nye multihal i ver-
dens fgrste handicaptilgengelige svaevebane.

Med det ny Musholm har vi faet en fysisk ramme
om det, Muskelsvindfonden er allerbedst til — nemlig
at skabe netvaerk, glade udfordrende oplevelser og gi-
vende mgder mellem mennesker med handicap.

Nar oktoberdagene altid vil std i et ganske saerligt
skeer i foreningen, skyldes det ogsd, at begivenheden
fungerede som magnet pa en stor gruppe af helt nye
bgrnefamilier, der oplevede et faellesskab med plads
til forskelle som omdrejningspunkt.

2015 blev desuden aret, hvor Muskelsvindfondens
karismatiske stifter og formand gennem mere end 40
ar, Evald Krog, meldte sin afgang, hvilket betyder, at
der skal velges en ny formand til landsmgdet i maj

AP Udgifter til formdlsbestemte aktiviteter:

20]iﬁ.ld Krogs besl har ikk let. M b ; KM°ede:”m"s'E$§:e - - " = Indvielsgn ofldderl’rilgo'wen%elige ket
va ogs beslutning har ikke vaeret let. Men ab- : . o ! 1 ' svaevebane i det ny Musholm skete,
' g g ) 3. Handicappolitisk arbejde da Eva Christensen som den farste
ningen af Musholm, hvor folk med og uden handica 4. Musholm - udbygning-+drift : ;
g , g p e ) | I tog turen tvaers igennem hallen.

kan fglges ad, gjorde den lettere at tage for ham. 2' f\iz(;:)""e"ngscemer forMuskelsvind ; ; Foto: Sgren Holm / Chili.

Musholm er en stafet fra Evald Krog til sin efter-
f(zilger. <73 Indtaegtsskabende virksomhed

- Adm. og ledelsesomkostninger

Velkommen til drsberetningen \
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I | EVEVILKAR

Et af elementerne i Muskelsvindfondens arbejde for at forbedre levevilkdrene for
mennesker med muskelsvind handler om at pdvirke de rammer, som samfundet filoyder
vores medlermmer. Det ger vi iscer inden for fem scerlige indsaftsomrdder.

?EN GOD SKOLEGANG OG ET AKTIVT FRITIDSLIV

At skabe steerke og glade bgrn med muskelsvind er
ankeret i medlemsarbejdet. Derfor undersggte Mu-
skelsvindfonden i 2015, hvordan bgrn med muskel-
svind har det i skolen.

Den gode nyhed var, at bgrn med muskelsvind er
gladere i skolen end deres jevnaldrende kammerater
uden handicap. Men deres sygdom betyder et gget
fravaer, der far dem til at fgle sig fagligt bagefter.

Den darlige nyhed var, at bgrnenes skoler ikke lever
op til deres ansvar for at tilbyde ekstra- eller hjemme-

undervisning under sygdom.

Rapporten skal i 2016 bruges til at fa de forskellige
offentlige instanser til at tale bedre sammen. Hyp-
pige besgg hos eksempelvis fysioterapeut, leege og
kommune skal koordineres, sa fraveret mindskes.

Muskelsvindfondens handicappolitiske medarbej-
dere foreslar desuden en mulighed for at kompen-
sere for fravaeret med ekstra lektiehjaelp eller at give
eleverne mulighed for tage et serligt 10. klasses ef-
terskoleophold.

?DET MANGFOLDIGE ARBEJDSMARKED

Muskelsvindfonden gik i samarbejde med Rehabili-
teringsCenter for Muskelsvind (RCFM) ind i to pro-
jekter i 2015, der skulle gge beskaftigelsen for visse
grupper af mennesker med muskelsvind. Gennem
et samarbejde med LEV’s projekt ’KLAP” (Kreativt
Langsigtet Arbejdsplanlaegning) blev der skabt mu-
lighed for skanejob for personer med diagnosen Dys-
trofia myotonica, som har en fgrtidspension. Sdsom
Thomas Skarbak Marcussen, 34 ar, dyrepasser hos
Plantorama i Viborg, der kunne fortelle om gleeden
ved at have en arbejdsplads at sta op til hver dag.

Et andet projekt er Mening & Mestring, som hand-
ler om fastholdelse pa arbejdsmarkedet og jobska-
belse for mennesker med kognitiv funktionsnedszet-
telse pa randen af arbejdsmarkedet i samarbejde med
Danske Handicaporganisationer (DH) og 8 andre
organisationer.

Klar-Parat- Start er Muskelsvindfondens eget projekt.
12015 blev medlemmerne spurgt om deres gnsker og
behov for fritidsjob, studiejob og uddannelsespraktik.
Projektet formidler i 2016 mulighederne for stgtte i
forbindelse med uddannelse, uddannelsespraktik,
jobsggning mv. Derudover vil Muskelsvindfonden ak-
tivt hjeelpe unge med at finde praktikpladser og job
gennem kompetenceafklaring og en malrettet dialog
med virksomheder.

Thomas Skcerboek Marcussen er glad for sit arbejde som dy-
repasser hos Plantorama i Viborg. Et skénejob, han har féet
via projektet KLAP. Foto: Lars Holm.

?SUNDHEDSPOLITIK

Skal dgdssyge mennesker tvinges til at opsgge
det sorte marked for at dulme muskelspasmerne,
eller skal politikerne dbne op for legaliseret medi-
cinsk cannabis? Ketty Hjgllund udgav i 2015 en bog
om sin mands ALS-forlgb og rejste debatten om ret-
ten til medicinsk cannabis. Muskelsvindfonden stgt-
tede Kettys kamp samt hendes bog i
erkendelse af, hvor vigtigt det er, at
mennesker med muskelsvind inde pa livet,
lgfter deres stemmer i samfundet.

Muskelsvindfondens handicappolitiske afdeling har
lgbende kontakt til politikere fra nzesten alle politiske
partier og mgder som regel stor lydhgrhed. Vi ma s&
ogsa erkende, at der er langt fra lydhgrhed til hand-
ling. De venlige ord far alt for ofte lov at std alene, for
nar politikerne nar frem til den malstreg, hvor de skal
prioritere de gkonomiske midler, er der altid noget
andet, som lige skal prioriteres hgjere, ofte omrader
som der er flere stemmer i.

Ikke mindst retssikkerheden lader meget tilbage at
gnske, fordi kommunerne har et gkonomisk incita-
ment til at treeffe forkerte afggrelser. Selv om Ankesty-
relsen kan zendre forkerte afggrelser, kan kommuner
tjene penge pa dem alligevel. Den fristelse er stor i
en del kommuner, og vi mé forudse, at den bliver
endnu stgrre i den kommende tid, hvor regeringen
vil opkraeve et “omprioriteringsbidrag” hos kommu-
nerne, sa deres gkonomi bliver endnu strammere, og
deres mere eller mindre tvivlsomme afggrelser bliver
endnu flere.

N

?RETTIGHEDER OG HANDICAPKOMPENSATION

Muskelsvindfonden er involveret i mange konkrete
sager og tager ogsa sommetider grovfilen frem over
for de mest genstridige kommuner, men forenin-
gen ma ogsa erkende, at vi slet ikke kan fglge alle de
sager til dgrs, som vi gerne ville. Politikernes aldrig
svigtende venlighed er i den situation ikke til megen
nytte.

12015 har Muskelsvindfonden brugt kraefter pa re-
searchen af et problem, som vil blive taget mediemzes-
sigt og politisk op i 2016. For personer med handicap
kan overgangen fra fgrtidspension til folkepension
betyde gkonomisk ruin. Mange har ikke en supple-
rende pensionsopsparing, da deres funktionsnedszet-
telse har forhindret dem i at veere erhvervsaktive. Der-
udover bortfalder den sdkaldte merudgiftsydelse, som
daekker ekstra udgifter, som borgere med handicap
har i forhold til borgere uden et handicap.
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Bevica-fonden som partner.
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Det er ikke nok af cendre pd& samfundets rammer for mennesker med muskelsvind. Man mdé
0gsd yde en indsafs for dem, der skal bruge dem. Muskelsvindfonden har opretftet Rehabilite-
ringsCenter for Muskelsvind, der i dag er en hgjf specialiseret neurologisk enhed under sund-
hedsstyrelsen, og gennemfgrer derudover en lang roekke medlemsaktiviteter i foreningens
regi. Vi har i 2015 haft fokus pd& fre primoere indsatsomrader.

?OPLEVELSER OG IDRAT MED PLADS TIL FORSKELLE

Idrzet har kolossal betydning for helbred, fzellesskab,
empowerment, job og uddannelsesmuligheder. Un-
dersggelser viser en markant forskel pd, hvordan
mennesker klarer sig pa arbejdsmarkedet og i friti-
den, nar de er del af et idraetsnetvaerk. Dette gaelder
ogsa folk med muskelsvind.

Muskelsvindfonden fik i 2015 en ny malsztning om,
at flere med handicap skal dyrke idret.

Medlemsmagasinet Muskelkrafts sundhedstema gav
inspiration til motion, gvelser samt formidlede forzel-
dre-tip til, hvordan idraetsleerere kan aktivere elever
med muskelsvind i de mange flere bevaegelsestimer,
der er blevet indfgrt med den nye skolereform.

Pa Musholm blev lokalsamfundet inviteret til Aktiv
Sgndag. Der blev holdt de fgrste treeningslejre for
flere store handicapidratsgrene, og Muskelsvind-
fonden er for fgrste gang nogensinde gaet ind i et
aktivt sponsorat af Dansk Handicap Idrats-Forbund.
Dermed sponsorerer Muskelsvindfonden nu flere af
landsholdene inden for handicapidratten.

Foreningen har desuden afsat midler til partner-
skaber med eliteidraetsudgvere med muskelsvind
og landshold inden for handicapidret, fordi vi har
brug for rollemodeller, ambassadgrer, mentorer og
instruktgrer, som er villige til at give et aktivt bidrag
til, at flere kommer i gang med at dyrke idraet.

Idrcetsaktiviteterne p& Musholm er tilpasset, sé& alle uanset handicap kan blive udfordret. Foto: Sgren Holm / Chili.



?UDVIKLING AF MUSKELSVINDFONDENS KERNEYDELSE

Muskelsvindfondens kerneydelse bestar fgrst og frem-
mest af det arbejde, der udfgres i foreningens mange
medlems- og netverksgrupper samt i det individu-
elle arbejde, vi bidrager til igennem det tette sam-
arbejde med RehabiliteringsCenter for Muskelsvind.
Centret har kontakt og har udarbejdet rehabilite-
ringsplaner for de knap 3000 mennesker, der lever
med en neuromuskuler sygdom. Hvor foreningens
medlemsarbejde er rettet imod grupper, faciliterer
rehabiliteringscentret en samarbejdsproces mellem
kommunerne og den enkelte bruger.

Takket veere flere relevante tilbud og et mere mal-
rettet kommunikationssamarbejde steg medlemsska-
ren fra 2100 til godt 2600 medlemmer. Som en del af
de senere ars ggede fokus pa at skabe tilbud for den
store gruppe af gaende med muskelsvind oprettede
vi en netverksgruppe for mennesker med diagno-
sen Kennedy. 14 mand +50 ar med deres pargrende
mgdtes for at udveksle erfaringer.

Det samme gjorde mennesker med Myastenia Gra-
vis og forskere inden for omradet, da de under Mu-

skelsvindfondens Oktoberdage atholdt det nordiske
mgde for myastenikere.

Medlemsafdelingen har ogsa i taet samarbejde
med RCFM faet input til et malrettet medlemstilbud
til teenagepiger, hvilket har fgrt til en ny netveerks-
gruppe med kvindelige mentorer.

Som noget nyt besluttede bestyrelsen i 2015 at op-
rette et studierejselegat og naede ogsd at uddele sit
farste bidrag til en studerende med muskelsvind, der
i 2016 rejser til USA for at deltage i den forestiende
valgkampagne.

Muskelsvindfonden har i 2015 ogsa haft fokus pa
de mere sarbare medlemmer, bl.a. visse medlemmer
med Dystrofia myotonica, der keemper med svere
kognitive vanskeligheder. Gruppen gik i 2015 fra at
vaere et sommerkursus i RCFM-regi til at vere Mu-
skelsvindfondens myotoni-lejr med gode tilbagemel-
dinger fra bade deltagere og arranggrer. Ugen er for
mange af deltagerne, hvoraf nogle lever meget isole-
rede liv, rets hgjdepunkt.

Muskelsvindfonden arrangerede i sommer med stor succes en lejr for unge med diagnosen Dystrofia myotonica,
der har svcere kognitive vanskeligheder. Foto: Jonas Hundebgll.

MEDLEMMER I TAL (2015)

MEDLEMMER: 2641

MEDLEMSGRUPPER OG DERES AKTIVITETER:
O 7 forceldregrupper med i alt 80 familier

(med bgrn/unge 2-18 &r) 5 weekendkurser og 8 temadage.
O 1 pigegruppe (19-23 &r) med 9 piger - to weekendkurser
O 1 ungdomsgruppe (18-35 &r) med 48 deltagere -

2 weekendkurser
O 1 midtgruppe (25-50 &r) med 50 deltagere - 2 weekendkurser
O 1 Quindegruppe (g&ende 25-50 &r) med 45 kvinder - 1 week-
endkursus med 13 deltagere
1 mgdregruppe med 24 medlemmer - 1 weekendkursus med
11 deltagere
1 voksengruppe (+30 ér) 2 x hverdagskurser med 34 deltagere
1 myastenigruppe - 3 arbejdsgruppemgder
1 ALS-gruppe (+ 25 &r) 22 deltagere
11 ALS-pérgrendegrupper (cegtefceller, voksne, bgrn) 85
deltagere - ménedlige mgder
1 myotoni-kvindegruppe, 2 weekender med 6 deltagere
1 myotoni cegtefcelle-madegruppe - 5 deltagere
2 CMT-netvcerksgrupper, 4 temamgder med 25-60 deltagere
2 lokalgrupper (Aalborg og Kgbenhavn) 120 deltagere -
3 femadage
Jubilceum lokalgruppen KBH
O 3 x Café Kongsvang 30 - 35 deltagere

O O 0O O 0O 0O o

o

@VRIGE MEDLEMSAKTIVITETER:

O 2 sommerlejre & 1 uge (12-17 &r) for i alt 54 bgrn/unge

O 1 aktiv uge for myotonikere med ca. 35 deltagere

O 1 familieuge (7-11 &) for i alt 14 bgrn med familier

O 1 Ladies Night med foredrag for kvinder med muskelsvind pé&

Kongsvangs Allé

2 x 4 dages efterdrslejr/klubdage (10-17 ér) for i alt 41 bgrn/unge

O 1 hgjskoleuge for seniorer (+40 &r) arrangeret af Muskelbundet/
seniorgruppen med 73 deltagere

O Landsm@de med 150 deltagere

O 1 Oktoberfest p& Musholm med 350 deltagere (0-90 &r)

O 1 netvaerksmgde for aktive kontaktpersoner og politikere i
Muskelsvindfonden med 58 deltagere - 1 weekend

O 1 M-power Cup i el-hockey - 5 unge medlemsarranggrer,
95 deltagere

O 1 Snak&Z&d-weekend, 11 bgrn (6-14 &r) og deres faedre arrange-
ret af to unge medlemmer

o

Ca. 36 medlemmer er aktive i de kommmunale handicaprdd og
DH’s lokalafdelinger
2 x uddannelsesweekender for de frivillige muskelterer

DET POLITISKE ARBEJDE | MUSKELSVINDFONDEN
O 3 reproesentantskalbsmgder
O 5 bestyrelsesm@der

Se, hvem der sidder i Muskelsvindfondens bestyrelse og repraesen-
tantskab p& www.muskelsvindfonden.dk/om-muskelsvindfonden
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Omkostninger anvendt til medlems-
arbejde i forhold til arefs resultat
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?FORSKNING I
OG OM
MUSKELSVIND

RCFM fardiggjorde i 2015 verdens
fgrste forskningsprojekt om livet for
32 piger, der jonglerer teenagelivet
med et handicap. Resultaterne blev
prasenteret pa World Muscle So-
ciety i Brighton. Livet er godt, men
sveert for teenagepigerne. Drgm-
men om en keareste, tvivl om frem-
tiden og svigtende kraefter til venin-
der, sport og fritid fylder alt.
Danmark er det eneste sted i ver-

den, hvor der forskes i, hvordan
man bade lever og far en vaerdig af-
slutning pa livet med ALS. RCFM’s
ekspertviden og Muskelsvindfon-
dens medlemstilbud er koblet sam-
men i et tre-arigt ALS-projekt, der
skal afdaekke, hvordan man kan for-
bedre og udvikle rehabiliterings- og
medlemstilbud til mennesker med
ALS og deres pargrende.

ALS er en af Muskelsvindfondens
stgrste diagnosegrupper, men pa
grund af det ofte aggressive, intense
og ofte kortvarige sygdomsforlgb
nar mange ikke at deltage i tilstraek-
kelig grad i de eksisterende tilbud.
Tre projektmedarbejdere gar forsk-
ningsmaeessigt til veerks. Den ind-
samlede viden, der i ar er blevet
evalueret, bliver i 2016 afprgvet i
form af nye undervisningsforlgb og
netverksdannelse.

Brugere i RCFM fordelt pd diagnose

>0 CMT - Charcot-Marie-Tooth

ALS -Amyotrofisk Lateral Sclerose
DM - Dystrofia myotonica
MG - Myastenia Gravis

300 LG - Limb-girdle muskeldystrofi
250 SMA - Spinal muskelatrofi type |, II, Il
0 FSH - Facio scapulo humeral muskeldystrofi
DMD - Duchennes muskeldystrofi
130 KM - Kongenit myopati
100 BMD - Beckers muskeldystrofi
50 I l KMD - Kongenit muskeldystrofi
0 . FA - Friedreichs ataksi
*cmT ALS DM MG LG SMA FSH DMD KM BMD KMD FA
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REHABILITERINGSCENTER FOR MUSKELSVIND

ANTAL BRUGERE | RCFM:
2828 pr. 01.01.2016

MEDARBEJDERE:
33

KURSER OG TEMADAGE:

O 7 internatkurser med i alt 275 deltagere (heraf 116 brugere)

O 2 temaaftener for personer med Amyotrofisk lateral sclerose
(ALS) med 107 deltagere (heraf 33 brugere)

O 1 temaaften for personer med primcer lateral sclerose (PLS)
med 20 deltagere (heraf 8 brugere)

O 1 temadag for personer med Duchennes muskeldystrofi (DMD)
over 25 &r med 21 deltagere (heraf 14 brugere)

O 1 femadag for personer som er bcerere af dystrofinopati med
21 deltagere (heraf 14 brugere)

O 2 skolestartstemadage @st og Vest med 63 deltagere (heraf 16
brugere)

O 2 temadage for bgrn i 4.-5.-6. klasse @st og Vest med 39 del-
tagere (heraf 17 brugere)

FAGLIGE ARRANGEMENTER:

O Mgde i Dansk Konsortium for neuromuskulcere sygdomme,
hovedfeam: diagnostiske kriterier (80 fagfolk)

O Brickless Centre, hovedtema: Dystrofia myotonica (DM1)
(120 fagfolk fra Skandinavien)

O 2-dages seminar for hospitalernes ALS-feam, hovedfema:
ensartet behandlingstilbud i hele Danmark (100 fagfolk).

Loes mere om RCfM’s arbejde og projekter p& www.rcfm.dk

2015

Et af Muskelsvindfondens tiloud til medlemmer
med ALS og deres pdrgrende er weekendkur-
ser, hvor brugere og pdrgrende kan mades,
udveksle erfaringer og danne netvaerk.

Foto: Gorm Branderup.

3000

Antal brugere i Rehabiliterings-
Center for Muskelsvind




I HOLDNINGSBEARBEJDELSE

En fing er de rammer, samfundet filoyder. Noget andet er den empowerment, vores med-
lemsarbejde og rehabilitering er med il af skabe i fornold fil den enkelte. Vi f&r dog ikke det
fulde udbytte af nogle af delene, hvis vi ikke ogsd pdvirker den brede befolkning til ot skabe
plads til forskelle. Muskelsvindfonden har fre primcere indsafsomrader, ndr det handler om af

holdningslbearbejde andre.

?SYN LIGG@RE \VIENNESKER
VED HANDICAP

Januar 2015 var mgrk, men lys for Muskelsvindfon-
den med massiv pressedaekning af Muskelsvindfon-
dens modeevent pa Kolding Designskole. Her blev
modebranchen udfordret pa mangfoldigheden af
designeren Henrik Silvius og stylisten Judith Kraut-
wald, der begge har muskelsvind.

I samme maned havde dokumentaren ”Svindlerne”
premiere. En kontroversiel film om liv og dgd med
tre venner med Duchennes muskeldystrofi. Deres liv
med fest, poker og kgbesex var hovedtema. Filmen
blev vist i Aarhus, og i Kgbenhavn arrangerede Mu-
skelsvindfonden et debatarrangement, der var velbe-
sggt af politikere, presse og mennesker med og uden
handicap. Muskelsvindfonden hjalp desuden med at
udvikle et debatmateriale om plads til forskelle og
handicap til landets skoleklasser, der alle har mulig-
hed for at lane filmen via statens centrale filmdistri-
bution.

En anden made at forsgge at fa landets skoleele-
ver til at se mennesker med muskelsvind som fgrst
og fremmest mennesker, gar gennem et spandende
samarbejde med Danske skoleelever (DSE). 12015 og
2016 besgger de 500 skoler — bl.a. ssmmen med unge
med muskelsvind, der har materiale med sig.

Modedesigner Henrik Silvius og modeforsker Else Skjold var
blandt deltagerne i modeeventen pé& Designskolen Kolding.
Foto: Designskolen Kolding.

?PLADOS TIL FORSKELLE
PAVORES EVENTS

Pa Muskelsvindfondens indsamlingsevents var der
i 2015 investeret ekstra mandskab og gkonomi i en
gget social medie-indsats. Det gav budskabskommu-
nikationen om plads til forskelle en ny dimension. En
handkartoffel og et pantdonationsprojekt blev symbo-
let pa Grgn Koncerts mangfoldige folkefest.

Pa Cirkus Summarum blev arets hit en cirkus-skole,
hvor bgrnehaver landet over legede plads til forskelle
og cirkus i en hel uge.

Cirkus Summarum har udviklet sig til en lille dia-
mant, der ikke kun bidrager med en flot og stabil gko-
nomi, men i allerhgjeste grad ogsa viser sit hjerte, der
er rettet mod mangfoldigheden blandt bgrn og for-
midles gennem leg og underholdning af hgj kvalitet.
Det er sjovt, nar alle er med, som Plads til forskelle
hedder pa Cirkus Summarumsk, og det meerkes. 77
pct. af Cirkus Summarum-gaesterne synes, at det er
vigtigt, at overskuddet gar til bgrn og unge med mu-
skelsvind, og kendskabet til Muskelsvindfonden som
arranggr er 80 procent blandt gesterne.

En “héndkartoffel” var i &r symbolet p& Grgn Koncerts mang-
foldighed. Her trykt pd crewets t-shirt. Foto: Jakob Boserup.

?PAVIRKE ANDRE TIL AT
TAGE ANSVAR FOR
MANGFOLDIGHED

En ny partnerskabsstrategi har gjort sit indtog i
Muskelsvindfonden. Den skabte nye partnere,
der ikke bare kastede penge i for at markedsfgre
sig pa foreningens events, men tog aktivt del i
Muskelsvindfondens vision om et samfund med
plads til forskelle. I Muskelsvindfondens store
partnerskabstilleg kunne man lase om, hvor-
dan teleselskabet Call Me med kampagnen "Tal
ordentligt” pa Cirkus Summarum fremmede
budskabet om, at god kommunikation er alt-
afggrende for, at vi alle trives som mennesker.

Pa Grgn Koncert blev der indgaet et part-
nerskab med The Color Run - et mangfoldigt
motionslgb, hvor Color Run, Grgn Koncert og
Muskelsvindfonden promoverede det feelles
veerdifellesskab — plads til forskelle, og hvor
Igberne stgttede det gode formal.

Pa Musholm har partnerskaberne med ak-
tgrer som Virklund Sport, Ergolet og Pressa-
lit bl.a. betydet, at mennesker med muskel-
svind er blevet inddraget i udvikling af nye
produkter, der gger tilgeengeligheden.

PRESSEOMTALE | 2015

Muskelsvindfonden, muskelsvind og foreningens indsam-
lingsaktiviteter har haft et markant presselgft i 2015.

® Grgn Koncert (fra 1.102014 - 1.10 2015) 2.171 omtaler
- det er en 47 % stigning fra 2014.

® Cirkus Sumnmarum (1.10 2014 - 1.10 2015) 399 omtaler
- det er 80 pct. stigning fra 2014.

® Muskelsvindfonden (inkl ALS) 1.100 omtaler

ARSBERETNING

2015

partner med
Muskelsvind-

PARTNERSKABER

plads til

orskelle!

Partner-
skaber er -
med fil ot skabe §=
plads fil forskelle
i samfundet

EGNE MEDIER

® Muskelkraft - medlemsmagasin, fem numre, oplag
ca. 6.300

® Muskelsvindfonden - Facebook: 5.270 fglgere

® Muskelsvindfondens nyhedsbreve: 2.283 abonnenter

® Musholms Facebook: 2.200 fglgere

® Muskelsvindfonden - Twitter: 374 fglgere

® Muskelsvindfonden - Instagram: 236 fglgere

® Cyklo: 1.056 fglgere. (Lovende for en event, der kun er
blevet afviklet 1 gang som prototype.)




Uden en sterk organisation opnar Muskelsvindfon-
den ingen resultater. Foreningen har i alt 58 fastan-
satte medarbejdere. RehabiliteringsCenter for Mu-
skelsvind har 33 medarbejdere, mens Musholm har
11 fastansatte og 36 timelgnnede medarbejdere.

Organisationens arsregnskab for 2015 udviser et
beskedent underskud pa driften, men det skyldes, at
Muskelsvindfonden tilpasser sine omkostninger til et
gennemsnit af de seneste syv ars resultater fra Grgn
Koncert.

En stor del af foreningens indtegter kommer fra
de kulturelle aktiviteter: Grgn Koncert, Cirkus Sum-
marum, Arla Food Festival og madsalg i syv boder pa
Roskilde Festival. Aktiviteterne gav i 2015 tilsammen
en nettoindtegt pa i alt 9,5 mio. DKK. Det er under
de tre foregdende rekordar, men trods et noget usta-
digt vejr under anden halvdel af Grgn Koncert naede
vi med over 165.000 mennesker alligevel et meget flot
besggstal og kan dermed sikre den vigtige stabilitet i
foreningens arbejde.

Det omskiftelige danske sommervejr har ofte be-
tydet meget stgrre udsving i Muskelsvindfondens
indtjening. Derfor har vi i 2015 gennemfgrt investe-
ringer i nye aktiviteter, der skal styrke indtjeningen i
fremtiden.

Oprydning efter en god dag pd Grgn Koncert. Muskelsvindfondens frivillige
bidrager hvert &r med mange fimers indsats ved bl.a. koncerterne.
Foto: Morten Rygaard.

B ORGANISATION OG FUNDRAISING

En spritny indsamlingsevent — CYKLO — med store
ambitioner blev testet i 2015. Grgn Koncert ramte
noget i tiden, da den blev lanceret. Det samme
gjorde Cirkus Summarum, og det er forventningen,
at det samme vil ske med CYKLO, nar vi den 20. og
21. august 2016 haber at kunne byde 10.000 gaester
velkommen til en storsldet cykel-festival i hjertet af
Aarhus.

Med udvidelsen af Center For Frivillighed og Le-
delse, der traekker pa foreningens enestaende viden
om det frivillige lederskab, bliver der fastholdt flere
frivillige end fgr, og Frivillighedskontoret oplever en
gget tilstremning af nye frivillige.

Centret havde i 2015 64 kursusdage samt ca. 25
opleg og foredrag. Det delte sin viden med alt fra
fagforeningen HK til Skanderborg Festival.

12015 udviklede centret desuden en ny lederud-
dannelse til mennesker med en hjelperordning, der
bliver leder for et hjalperteam, hvilket bade kan vare
tidskraevende og hardt uden de rette redskaber.

I lighed med de foregaende ar modtog Muskel-
svindfonden ogsa en rackke bidrag fra private og
fonde, hvilket vi er dybt taknemmelige for.

Fordeling af nettoindtaegter
fra indsamlingsaktiviteter 2015

Grgn Koncert 18.186.000
Roskilde Festival 912.000
Cirkus Summarum 5.000.000
Andre events 2.036.000
Udgifter
indsamlingsafdelingen -16.613.000
Samlet resultat DKK 9.520.000
Nettoindtjening
indsamlingsaktiviteter 2010 - 2015
mio. kr.
20 —
15 |-
10
5 —
O 2010 fr 2012 2013 2014 2015
5 L
_

DET GR@NNE CREW 2015

MEDLEMMER AF DET GR@NNE CREW:

0 2.885

O 1.320 crewer har veeret aktive ilgbet af 2015

O Crewet har Igst opgaver pd fglgende arrange-
menter: Grgn Koncert, Roskilde Festival, Cirkus
Summarum, Ledreborg Slotskoncerter, CYKLO, Arla
Food Festival samt 6 arbejdsweekender pd& Lage-
ret i Hedensted. Crewet har derudover Igst opga-
ver i forbindelse med Aarhus Kgbmandsskoles 125
ars jubiloeum, Op P& Cyklen og ikke mindst deltog
rigtig mange crewere i forbindelse med de 7
ColorRun-Igb over hele landet.

O Sammenlagt deltog over 200 sektions- og sous-
chefer pd& vores to sektionschefweekender i hhv.
Hedensted og Hjallerup.

O Lederuddannelsens Hold 7 blev afsluftet i august,
og Vi har nu samlet uddannet over 120 ledere
blandt vores crewere.

O Der har veeret holdt fre informationsmgder for nye
frivillige i henholdsvis Kgbenhavn, Kolding og Aar-
hus med samlet over 130 deltagere

O Der har veeret en tilgang pé& ca. 500 nye aktive
frivillige i forhold til 2014.

FAKTA OM SAFETY FIRST

Pr 1. januar 2016 har Smukfest og Event Safety startet
et samarbejde under arbejdstitlen Safety First. Det
bestér aof tre fastansatte medarbejdere og 100 frivil-
lige medarbejdere, der er uddannede som enten
eventvagter elle farstehjoelpsbehandlere og far-
stehjcelpsassistenter. Sammen leverer de sikkerhed
og fryghed fil koncertarrangementer, festivaler og
events med alt fra 500 til 80.000 gcester.

| 2015 havde Event Safety 239 arrangementsdage.
Overskuddet fra driften af Safety First gér til Muskel-
svindfondens arbejde.

ARSBERETNING

2015

FORVENTNINGER TIL 2016

Muskelsvindfonden er i disse ar i faerd med et gene-
rationsskifte.

2016 vil byde pa en ny formand eller forkvinde.
Direktgr og cheflaege i RCFM, Jes Rahbek, gar pa pen-
sion fra udgangen af 2017, en ny gkonomichef og
partnerskabschef er kommet til.

Der sker meget i Muskelsvindfonden. Det vil der
altid ggre.

Med den gode gkonomi og steerke organisation i
ryggen kan Muskelsvindfonden for alvor rykke videre
i forhold til de fire strategiske platforme, der arbejdes
videre med i de kommende ar. En god skole og et
aktivt fritidsliv skal seette fokus pa inklusion og trivsel
blandt bgrn og unge med muskelsvind. Der vil veere
kampagner og samles viden, der kan vare med til at
nedbryde fordomme om elever med et handicap.
Med andre ord er der meget at tage fat pa, og vi er
allerede godt i gang med 2016.

Eksempelvis har aret allerede budt pa en holdnings-
kampagne af de store, som vi kan takke andre for.
En X-Factor-deltager med respirator, der i allerbedste
sendetid viser Muskelsvindfondens vigtigste veerdier:
Vi er fgrst og fremmest mennesker. Plads til forskelle
er til gavn og glaede for alle.

I 2016 gennemfgres som pilotprojekt tre lejrsko-
leophold pa Musholm sammen med Handicappede
Bgrns Ferie (PTU). Det skal afprgves og undersgges,
hvorvidt et lejrskoleophold i supertilgeengelige om-
givelser kan have en positiv pavirkning af en klasses
trivsel. Syddansk Universitet er koblet pa projektet for
at evaluere effekten.

Nar Evald Krog til landsmgdet i maj giver sit em-
bede videre, sker det med gnsket om, at Muskelsvind-
fonden altid vil veere kendt for at komme med kon-
struktive forslag, have kant og mgde verden med et
stort, varmt glimt i gjet.

Muskelsvindfondens arsrapport for 2015, hvor vi bringer

en grundig gennemgang af drsresultatet for 2015, kan
fra 1. maj 2016 ses pa www.muskelsvindfonden.dk.
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