


Forandringernes år
”Muskelsvindfonden skal blive ved med at tænke store 
tanker med et stort, varmt glimt i øjet, og vi skal bevare 
det gode humør. Også selv om det har været hårdt han-
dicappolitisk de senere år.” 
   Sådan lød én af Evald Krogs afskedsbemærkninger, 
da han efter mere end 40 år på formandsposten i 2016 
valgte at trække sig. En imponerende og værdsat indsats, 
som Muskelsvindfondens politiske ledelse kvitterede 
med at gøre Evald til æresambassadør for foreningen.
   Evalds arvtager blev fundet på Muskelsvindfondens 
landsmøde i maj efter kampvalg mellem tre kandidater. 
Afstemningsresultatet var tæt, men flertallet pegede på 
37-årige Lisbeth Koed Doktor, som dermed også mar-
kerer et generationsskifte i foreningens politiske ledelse.
   
X Factor med handicappolitisk budskab
Men det var ikke kun Evald Krogs afgang og formands-
skiftet, der gav omtale i medierne i 2016. I starten af 
året vakte det både opsigt, respekt og debat, da Sarah 
Glerup, et af Muskelsvindfondens medlemmer, stillede 
op i X Factor-konkurrencen på DR1 og overraskede 
dommerne. Hendes mål om at vise, at man godt kan 
leve et aktivt liv med et handicap og respirator, kom 
igennem i den bedste sendetid.
   Andre overskrifter for 2016 var Muskelsvindfondens 
seneste bud på en oplevelsesrig indsamlingsaktivitet: 

CYKLO. En byfestival med cyklen og fællesskabet 
som omdrejningspunkt, som løb af stablen en week-
end i august i Aarhus, og som efter planen skal blive 
en ny tilbagevendende begivenhed og indsamlings-
aktivitet.
  
Fuld fart på Musholm
Musholm Ferie Sport Konference er kommet mere 
end flyvende fra start efter indvielsen af multihallen 
og de andre nye faciliteter. Omsætningen i 2016 er 
fordoblet i forhold til de tidligere år, og der udvi-
ses enorm interesse for stedet blandt nye feriegæster, 
institutioner, konferencekunder og ikke mindst pa-
rasport-miljøet, som både har afholdt og planlagt nye 
stævner, træningslejre og opvisningsarrangementer.   
   Kulminationen på det fantastiske år var, da Musholm 
var i Nagoya, Japan, for at modtage The International 
Association of Universal Designs Grand Award. Det 
var ikke alene en kæmpe anerkendelse af byggepro-
jektet, men også af Muskelsvindfonden og vores nære 
samarbejdspartneres progressive og værdibaserede til-
gang til tilgængelighed. 

Samfundstendenser mærkes også i 
Muskelsvindfonden
Muskelsvindfonden er underlagt de forandringer, der 

Formandsskiftet i Muskelsvindfonden var det vigtigste 
punkt på dagsordenen på årets landsmøde. Evald Krogs

 afløser blev 37-årige Lisbeth Koed Doktor. Foto: Bo Nymann



Sådan tjente vi pengene i 2016

 

     53% Udgifter til formålsbestemte aktiviteter: 
  1. Kommunikation
  2. Medlemsarbejde 
  3. Musholm, drift + udbygning 
  4. RehabiliteringsCenter for
      Muskelsvind
  5. Handicappolitisk arbejde
  6. MarselisborgCentret

    36% Indtægtsskabende virksomhed

    11% Adm. og ledelsesomkostninger

Sådan brugte vi pengene i 2016 
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sker i samfundet, og i 2016 mærkede vi for alvor, at nye 
tendenser griber ind i vores aktiviteter, arrangementer og 
måder at arbejde på. 
   Et eksempel er, at flere og flere mennesker i dag an-
vender digitale og sociale medier til at organisere fæl-
lesskaber, og disse fællesskaber erstatter i nogen grad de 
fysiske møder. De digitale medier giver mulighed for at 
erfaringsudveksle her og nu og på tværs af en bredere 
gruppe. Det mærker vi bl.a. ved, at flere forældre til børn 
med muskelsvind ”organiserer” sig digitalt. Det udfordrer 
foreningen på en af vores kerneydelser, og det åbner for 
nye muligheder.
   Et andet eksempel er, at vejret ofte har været afgørende 
for indtjeningen på Grøn Koncert, men i de senere år har 
vi set, at det ikke er det eneste parameter for økonomisk 
succes. Udbuddet af festivaler og udendørs koncerter er 
steget, og der er kommet nye aktører på markedet, som 
øger konkurrencen med andre typer musikoplevelser. 
Det øger prisen på grupperne og gør det svært at sam-
mensætte et unikt program, som ikke også kan opleves 
andre steder. Det har givet anledning til spændende ny-
tænkning og produktudvikling.
   
Vi skal fortsat være en relevant forening
Et tredje eksempel: Digitalisering af viden har medført, 
at det er lettere at finde viden, information og desværre 
også misinformation om muskelsvind. Nydiagnosticerede 
og nye medlemmer har ofte et højt vidensniveau, og det 
stiller andre krav til Muskelsvindfonden, end det gjorde 
for 20 år siden.
   I Muskelsvindfonden forholder vi os selvfølgelig til 
de nye tendenser. Vi skal hele tiden udvikle os, så vi til 
stadighed bliver en relevant forening for mennesker med 
muskelsvind og deres familier, og så vi til stadighed kan 
skabe arrangementer, der kan finansiere vores arbejde. 
   På de følgende sider kan du læse om nogle af vores 
indsatser i 2016. 
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 11% Tips- og Lottopuljen
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FEM INDSATSOMRÅDER, 
HVOR VI KAN GØRE EN FORSKEL

PLADS TIL FORSKELLE I SKOLE OG FRITID

Muskelsvindfonden er med til at skabe plads til forskelle i det danske samfund. Det gør vi ved at gøre en 
forskel for mennesker med muskelsvind og deres familier, så de får bedre mulighed for at leve med mu-
skelsvind og deltage i samfundslivet på alle niveauer. Vi gør det også ved at påvirke holdninger og menne-
skesyn i befolkningen gennem vores store kontaktflade og mediebevågenhed. 
   Muskelsvindfondens repræsentantskab, som er valgt af og består af medlemmer, har nedsat fem ud-
valg, der hver beskæftiger sig med foreningens vigtigste politiske indsatsområder. Det vil sige, at det er 
foreningens medlemmer, der prioriterer og lægger linjen for de forskellige indsatsområder, Muskelsvind-
fonden arbejder for i bestræbelsen på at skabe mere plads til forskelle.

Elever, der har fået et fagligt efterslæb i skolen pga. 
meget fravær i forbindelse med deres muskelsvind, skal 
have mere hjælp. Det er ét af de fokusområder, som Mu-
skelsvindfondens udvalg for Børn og unge, har sat øverst 
på dagsordenen i 2016. Muskelsvindfondens trivsels-
undersøgelse i 2015 viste, at elever med muskelsvind 
trives i skolen, men de får ikke støtte til at indhente den 
undervisning, de er gået glip af. Løsningen kunne være, 
at elever skal kunne tage 9. klasses eksamen over to år, 
eller at kommunen betaler for et efterskole-ophold, hvor 
de netop kan samle op på den mistede undervisning. 
   Et andet fokusområde er at gøre hjælp til familier med 
et barn med handicap mere fleksibel. Forslaget er her at 

udmåle det samlede antal hjælpertimer – uanset om 
det drejer sig om hjælp i skolen, som ledsagelse eller 
praktisk hjælp hjemme, som forældrene så selv kan 
disponere over efter barnets behov på den enkelte 
dag. Et forslag, der ikke koster mere for samfundet, 
men som vil lette familiernes dagligdag betydeligt. 
   Nogle af Muskelsvindfondens forældre har i 2016 
haft dialogmøder med den arbejdsgruppe i Folketin-
get, der arbejder med området, ligesom vi på anden 
måde har givet input til arbejdsgruppen med forslag 
og idéer til løsninger. 

Elever med muskelsvind trives i skolen, viser 
Muskelsvindfondens undersøgelse, men de får 

ikke hjælp nok til at indhente den undervisning, de 
går glip af ved sygdom og fravær.

Foto: Morten Schriver (2014)



PLADS TIL FORSKELLE PÅ ARBEJDSMARKEDET 

2016
ÅRSBERETNING

Muskelsvindfondens beskæftigelsesudvalg arbejder både 
med den store gruppe mennesker med muskelsvind, der 
har problemer med at fastholde kontakten til arbejdsmar-
kedet, fordi deres sygdom progredierer, og med dem, der 
kan arbejde på en anden måde. I forhold til den sidste 
gruppe har udvalget bl.a. drøftet, at arbejdsmarkedet ikke 
nødvendigvis skal være målet for en beskæftigelsesindsats. 
Der skal i stedet være en åbenhed over for, at beskæf-
tigelse ikke kun er lønnet arbejde, og at det også er en 
god måde at arbejde på. Det skal give mening at kunne 
arbejde, og arbejdet i sig selv er ikke målet.
   Projekt Klar-Parat-Start, Muskelsvindfondens første 
beskæftigelsesprojekt, har også været drøftet. I slutnin-
gen af 2016 ansatte vi en projektmedarbejder, der skal 
fungere som døråbner for praktik- og jobsøgende med 
muskelsvind.  Projektet løber over de kommende år, og 
målet er at skaffe praktik- og studiejob og gøre vores 
unge medlemmer klar til arbejdsmarkedet. Dette kan 
bl.a. gøres gennem partnerskabsaftaler, hvor vi aktiverer 
vores virksomhedsnetværk. 
   Ambitionen er også at undersøge mulighederne for 
en jobbank, som gør det nemmere for medlemmerne at 
finde job. På sigt skal vi afklare, om der er basis for en 
fast jobkonsulent i Muskelsvindfonden. 
   Muskelsvindfonden vil blive bedre til at gå forrest og 
finde job, der passer godt til mennesker med muskelsvind 
eller andre handicap. Fremadrettet ønsker vi også at sætte 
mere fokus på iværksætteri og co-creation.

PLADS TIL FORSKELLE I SOCIALPOLITIKKEN  

Regeringens forslag til ændringer i serviceloven har 
været et af de vigtige punkter på dagsorden i Mu-
skelsvindfondens udvalg for Handicapkompensation 
og rettigheder. En del af regeringens forslag især på 
voksenhandicap-området er Muskelsvindfonden meget 
imod, og udvalget har derfor formuleret en lang række 
indvendinger og ændringsforslag, som via Danske Han-
dicaporganisationer blev formidlet videre til regeringen. 
Indvendinger, som mange andre parter også kom med, 
og som fik regeringen til at fjerne eller moderere langt 
de fleste af forslagene. Tilbage står et punkt, som ikke er 
imødekommet, når regeringen i foråret 2017 fremsætter 
det reviderede forslag til ændringer i serviceloven.
   Andre emner, som har fyldt i diskussionerne, er proble-
merne omkring BPA-ordninger (de tidligere hjælperord-
ninger).  Emner, som også har fyldt meget i vores handi-
cappolitiske medarbejderes indsats i 2016. Dels har flere 
af vores medlemmer fået frakendt BPA-ordningen, fordi 
kommunen ikke mener, at de kan varetage arbejdsleder-

rollen.  I øvrigt sager, som siden er vundet i Anke-
styrelsen, så borgeren igen har fået sin BPA-ordning.  
   Dels har kommuner opsagt hjælpere med dags 
varsel, hvis borgerne blev indlagt på hospitalet. Det 
vil sige, at borgerne stod uden hjælp til personlige 
ting under indlæggelse, fordi personalet på hospita-
let ikke også kunne varetage den opgave. Desuden 
mistede borgerne den ekspertise og tryghed, som 
hjælperne kunne give, fordi de måtte søge nye hjæl-
pere, når de blev udskrevet.  
   I det politiske arbejde har Muskelsvindfondens 
handicappolitiske medarbejdere haft et godt sam-
arbejde med såvel udvalget som mange menige 
medlemmer og fået sparring i forhold til konkrete 
problemstillinger, som medlemmerne mærker på 
egen krop. Vigtige input, som er med til at kvalifi-
cere vores handicappolitiske arbejde.

Muskelsvindfonden vil blive bedre til at finde job, 
der passer godt til mennesker med muskelsvind. 
Foto: Jakob Boserup. (2015)



PLADS TIL FORSKELLE I BYGGERI OG KULTURLIV

Tilgængelighed har de senere år fået højere og højere 
prioritet i Muskelsvindfondens arbejde. Det skyldes både, 
at vi har opsamlet en masse efterspurgt erfaring og viden 
gennem udbygningen af Musholm, og at Rehabilite-
ringsCenter for Muskelsvind er så tæt involveret i råd-
givning om boligindretning. Samtidig har Muskelsvind-
fonden som arrangør nogle af landets største kulturelle 
begivenheder og som stifter af sikkerhedsorganisationen 
Event Safety en stor erfaring med at organisere tilgænge-
lighed i den store skala.
   Derfor har øget tilgængelighed på spillesteder, festiva-
ler og fodboldstadion helt naturligt været på dagsordenen 
i Muskelsvindfondens tilgængelighedsudvalg, da vi netop 
inden for disse områder kan være i front som det gode 
eksempel, der kan inspirere til forandring.

   Det største og mest konkrete initiativ er projektet 
Volue, som Muskelsvindfonden tog initiativ til i 
2014. Første del af projektet blev afsluttet i 2016, og 
anden del fortsætter i 2017 for at kulminere med 
uddelingen af Bevicafondens Tilgængelighedspris, 
som deles mellem de tre spillesteder eller festivaler, 
som har gjort mest for tilgængeligheden.
   Muskelsvindfondens tilgængelighedsudvalg har 
bidraget til projektet ved at udarbejde projektets 
anbefalinger til god tilgængelighed. Det er vores håb 
og ambition, at disse anbefalinger efterfølgende skal 
præsenteres og rulles ud over de danske superliga-
stadion.

PLADS TIL FORSKELLE I SUNDHEDSVÆSENET 

Aktiv dødshjælp har fyldt i mediebilledet gentagne gange 
i 2016. Fortalere for aktiv dødshjælp fik øget synlighed 
i forbindelse med Troels Kløvedals’ ALS-diagnose og 
udmelding om, at han ønskede mulighed for aktiv døds-
hjælp. Det fik Muskelsvindfondens sundhedspolitiske ud-
valg til igen at drøfte, hvordan vi kan nuancere debatten. 
Udvalget fik indsamlet nogle grundlæggende fakta og tal, 
og i slutningen af året blev der lavet en handlingsplan for 
en mulig kommunikationsindsats vedrørende både aktiv 
og passiv dødshjælp. 
   Udvalget har også drøftet problemstillinger forbundet 
med det at blive ældre med muskelsvind, og hvad det be-
tyder for ens livsbetingelser. Muskelsvindfonden og Re-
habiliteringsCenter for Muskelsvind er ved at opbygge 
erfaringer om det at blive ældre, og udvalget vil derfor 
fremover sætte mere fokus på området for at finde ud af, 
hvilke konkrete initiativer der skal tages på kort og lang 
sigt. Sundhedspolitisk udvalg arbejder med flere emner inden for 

sundhedspolitikken om alt fra respiration, forskning, brugerinvol-
vering til det at være ældre med et handicap. Foto: Ingrid Riis.

Byggeriet af Musholm har givet Muskelsvindfonden en stor 
og efterspurgt viden og erfaring om tilgængelighed. 
Foto: Jens Marcus Lindhe.



FLERE MEDLEMMER OG 
NYE AKTIVITETER

2016
ÅRSBERETNING

I 2016 har Muskelsvindfonden haft en medlemsfremgang på ca. 260 medlemmer. Bl.a. et resultat af et 
større fokus på mennesker med muskelsvind, der er gående, og som tidligere ikke opfattede Muskel-
svindfonden som en relevant forening for dem.  Det at have et mere usynligt handicap er et vilkår, som 
også giver udfordringer, og hvor det giver mening at mødes med andre i samme situation. Derfor blev 
der i 2016 oprettet flere nye netværksgrupper for gående. 
    Et tre-årigt projekt om mennesker med ALS (Amyotrofisk Lateral Sklerose) og deres pårørende har 
også affødt nye netværksgrupper. Projektet ”ALS på tværs”, der er et samarbejdsprojekt mellem Reha-
biliteringsCenter for Muskelsvind og Muskelsvindfonden, har haft som mål at finde frem til nye mødefor-
mer for netop mennesker med ALS og deres pårørende. Mødeformer, som i højere grad end de tidligere 
tilbud tager højde for deres behov i en barsk hverdag med et hurtigt fremadskridende sygdomsforløb. 
Projektet slutter i sommeren 2017, men allerede nu er der etableret to nye medlemsgrupper som en 
udløber af projektets resultater. 

NY TENDENS: FÆRRE BØRN PÅ SOMMERLEJR

Børn- og ungearbejdet har altid haft høj prioritet i 
Muskelsvindfonden – bl.a. i forhold til sommerlejre, 
klubdage og forskellige projekter målrettet denne 
gruppe. Målet med arbejdet er at klæde børnene 
bedst muligt på til voksenlivet ved bl.a. at lære dem 
at mestre deres handicap.
   I de senere år har medlemsafdelingen dog mærket 
en tendens til, at forældre fravælger sommerlejrene 
for de yngste børn med muskelsvind. Det har be-
tydet, at sommerlejren for de 8-11-årige er blevet 

nedlagt. Lejrene for de 12-14-årige og de 15-17-årige 
fortsætter, men med lidt færre deltagere. 
   I 2016 betød det, at vi tilbød et introforløb til som-
merlejrene, så nye kunne prøve lejrlivet i nogle få dage, 
hvis de ikke havde lyst til at være med en hel uge. Et 
andet tiltag var at arrangere en familielejr for familier 
med et barn med muskelsvind i alderen 7-11 år og deres 
søskende. Begge tiltag var en succes, men om og i hvil-
ket form det vil tilbydes igen, er endnu ikke afklaret.  

En familieuge på Musholm for familier med børn med muskelsvind var i 2016 en stor succes. Foto: Søren Holm / Chili.
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INKLUDERENDE LEJRSKOLE-
OPHOLD PÅ MUSHOLM 

I samarbejde med Handicappede Børns Ferier og 
Musholm gennemførte Muskelsvindfonden også et 
pilotprojekt om lejrskoler med fuld tilgængelighed. Et 
inklusionsprojekt, hvor skolebørn med og uden handi-
cap deltog i aktiviteter på lige fod. Målet med lejrsko-
lerne var større faglig inklusion og mere sammenhold 
på tværs af forskelligheder. To folkeskoleklasser og to 
specialklasser deltog i pilotprojektet, som viste rum-
melighed på flere planer. Erfaringerne og feedbacken 
var så overbevisende, at der nu arbejdes på at finde en 
model for fremtidige lejrophold på Musholm.

Alle aktiviteter ved lejrskoleprojektet på 
Musholm var tilrettelagt, så alle kunne deltage. 

Foto: Jonas Hundebøll.

Foto: Jens Marcus Lindhe.



MEDLEMMER I TAL (2016) 

MEDLEMMER: 2400

MEDLEMSGRUPPER OG DERES AKTIVITETER:

 9 forældregrupper med i alt 60 familier (med børn/unge 2-17 år)

 - 7 weekendkurser og 7 temadage

 1 pigegruppe (18-22 år) med 9 piger - 1 weekendkursus

 1 ungdomsgruppe (18-35 år) med 53 deltagere - 1 weekendkursus

 1 midtgruppe (25-50 år) med 28 deltagere - 2 weekendkurser

 1 qwinde-gruppe (gående kvinder 25-50 år) 45 medlemmer 
 - 1 weekendkursus m. 12 deltagere

 1 mødregruppe 24 medlemmer - 1 weekendkursus med 10 deltagere

 1 voksengruppe (over 30 år) - 2 x hverdagskurser med i alt 21 deltagere

 1 myasteni-gruppe - 3 arbejdsgruppemøder, møder øst og vest, 

 seminar m. 32 deltagere

 1 ALS-gruppe (over 25 år) med 25 deltagere - 1 weekendkursus

 10 ALS-pårørendegrupper (ægtefæller, voksne børn) med 69 deltagere -
 grupperne holder 4-12 møder om året

 1 myotoni kvindegruppe - 1 weekend med 8 deltagere

 1 aktiv myotoni-uge med 35 deltagere

 CMT netværksgruppe, 37 deltagere - landsdækkende kursus, 
 temadage øst og vest

 1 Lokalgruppe Ålborg m. 18 deltagere

 Kennedy diagnosegruppe 25 deltagere - 2 temamøder og 1 
 weekendkursus

ØVRIGE MEDLEMSAKTIVITETER:

 2 sommerlejre á 1 uge (12-17 år) for i alt 45 børn/unge

 1 Aktiv familieuge (børn 7-11 år) for i alt 18 familier

 4 dages efterårslejr/klubdage (10-17 år) for i alt 32 børn/unge

 1 højskoleuge for seniorer (over 40 år) arrangeret af 
 ”Muskelbundtet”/seniorgruppen med 16 medlemmer

 1 tre-dages landsmøde på Musholm med 353 deltagere 
 (medlemmer, pårørende, hjælpere m.v.)

 1 netværksmøde for aktive kontaktpersoner og politikere i 
 Muskelsvindfonden med 61 deltagere - 1 weekend

 M-Power El-hockey Cuppen – 60 deltagere - 5 unge arrangører, på Musholm  

 ”Snak og Æd”, 12 børn (6-14 år) inkl. deres fædre (spejder weekend)

 Aktive Muskelterer (børnepassere) 20 frivillige -  
 (1 kursus, 1 udviklingsweekend sammen med lejrlederne)

 Muskeltererne aktive på 10 weekendkurser i Muskelsvindfonden og RCFM

 ”ALS på Tværs” projekt i samarbejde med RCFM. Start af netværk i 
 Kolding m. 8 ægtepar

 1 Handicappolitisk forældrenetværks-møde, 10 deltagere

 2 møder i Børne- & Ungenetværk under Danske Handicap-
 organisationer

 43 medlemmer aktive i de kommunale handicapråd og DH’s 
 lokalafdelinger

DET POLITISKE ARBEJDE I MUSKELSVINDFONDEN

 3 repræsentantskabsmøder, 5 bestyrelsesmøder

 To valgmøder i Aarhus og Høje Taastrup.

Omkostninger anvendt til medlems-
arbejde i forhold til årets resultat

mio. kr.

20% Ferielejre mv. 

25% Personaleomkostninger

15% Medlemsgrupper

 5% Ungdomsprojekter

14% Øvrige omkostninger

 9% Landsmøde 

12% Andre medlemsaktiviteter

Medlemsarbejde 
– fordeling af omkostninger i 2016
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STØRRE SYNLIGHED ER MED TIL 
AT BEARBEJDE HOLDNINGER  

FRIVILLIGE ER MINDRE FORDOMSFULDE
Arbejdet med at flytte holdninger til mennesker med 
handicap er en vigtig del af Muskelsvindfondens 
arbejde for at skabe plads til forskelle. Flere undersø-
gelser viser, at mødet med mennesker med handicap 
er et vigtigt element i den forbindelse. Muskelsvind-
fonden står bag mange møder mellem forskelligheder, 
og i 2016 besluttede vi derfor at undersøge, om vores 
arbejde har en positiv indflydelse på vores frivilliges 
holdninger. Resultaterne var ikke til at tage fejl af. 
Hele 82% af de frivillige ville sige ja, hvis de fik til-
buddet om at arbejde sammen med en kollega i køre-
stol. Det tilsvarende tal i en landsdækkende undersø-
gelse er kun godt 50%.
   Størstedelen af de adspurgte i undersøgelsen tilskrev 
det frivillige arbejde for Muskelsvindfonden som en 
af hovedårsagerne til, at de ikke har fordomme over 
for mennesker med handicap. Det er gennem Muskel-
svindfonden, de har lært mennesker med handicap at 
kende, svarede 73 % af de adspurgte. 

PLADS TIL FORSKELLE-AMBASSADØRER

2016 blev året, hvor vi tog skridtet videre og 
konkret koblede vores vision om at skabe plads til 
forskelle med et partnerskab. Partnerskabet bestod 
af rapgruppen Suspekt, og det attraktive tøjbrand, 
Hummel og Muskelsvindfonden. I fællesskab fik 
parterne givet visionen gennemslagskraft på en ny 
måde – både før, under og efter Grøn Koncert. 
   Konceptet var simpelt, men effekten stor. Su-
spekt designede en hummel-trøje, og overskud-
det fra salget gik til en plads til forskelle-pulje. 
Især Suspekt blev nogle gode og skarpe plads til 
forskelle-ambassadører, og det gav god synlighed i 
både egne og eksterne medier. Plads til forskelle-
puljen blev uddelt i februar 2017 til Fundamentet.

Mødet med mennesker med handicap flytter holdninger 
– også blandt Muskelsvindfondens frivillige, viser undersøgelse. 
Foto: Morten Rygaard

Rapgruppen Suspekt blev i 2016 
nogle gode og skarpe plads til 

forskelle-ambassadører. 
Foto: Seth Nicolas
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MÅLRETTET MEDLEMSKOMMUNIKATION

I 2016 stillede Muskelsvindfonden også skarpt på, hvor-
dan vi kan forbedre og udvikle vores kommunikation til 
medlemmer og ikke mindst, hvordan vi kan distribuere 
og bruge vores indhold bedre. Vi gennemførte en større 
spørgeskemaundersøgelse og nogle interview med Mu-
skelkrafts læsere samt undersøgte medlemmernes medie-
vaner. Den dataindsamling vil fremover danne baggrund 
for en mere segmenteret og flerstrenget kommunikation 
til medlemmerne og ikke mindst, hvordan vi kan bruge 
det indhold bedre i en ekstern indsats.

Muskelkraft – medlemsmagasin, fem numre, 
oplag ca. 6300

Muskelsvindfonden Facebook: 6157 personer har 
liket siden

Muskelsvindfondens nyhedsbreve: 
2103 abonnenter 

Muskelsvindfonden - Twitter: 490 følgere
Muskelsvindfondens hjemmeside – unikke 

besøgende: 93.758 
Musholm Facebook: 2725 personer har liket 

siden
Grøn Koncert - Facebook: 131.000 personer har 

liket siden
Cirkus Summarum - Facebook: 35.000 personer 

har liket siden
CYKLO – Facebook: 3498 personer har liket siden

KOMMUNIKATION I EGNE MEDIER 
OG I PRESSEN

Muskelsvindfonden arbejder for en tværmedial 
kommunikationsindsats for at målrette kommu-
nikationen og samtidig ramme bredest muligt.

PRESSEOMTALE I 2016

Muskelsvindfonden og muskelsvind: 1646 omtaler
Grøn Koncert: 1848 omtaler
Cirkus Summarum: 309 omtaler
CYKLO: 122 omtaler
Musholm: 198 omtaler

EGNE MEDIER

FORÆLDRE 
ER OGSÅ 
ROLLEMODELLER

JOB OG BØRN KOMMER FØR 
MUSKELSVIND

TEMARollemodeller

FORÆLDRE
ER OGSÅ 
ROLLEMODELLERRRR

JOB OG BØRN
KOMMER FØR 
MUSKELSVINDD

TEMT ARRRoollemR odeller

PROJEKT OPLÆRER ETNISKE MINORITETER TIL ROLLEMODELLER 

BEDRE 
HJÆLP 

TIL ELEVER MED 
FRAVÆR PGA. 

HANDICAP.MUSKELSVIND-
FONDEN HAR 

KONKRETE 
FORSLAG

DAGBOG GJORDE SARA BRO TIL FORBILLEDE

ROLLEMODEL MED HANDICAP 
SKAL VÆRE EKSTRA PÅPASSELIG

@

#



INDSAMLINGSAKTIVITETERNE 
FORBEREDER SIG PÅ FREMTIDEN

SUCCESFULD CIRKUS MED INKLUSIONS-BUDSKAB 

Cirkus Summarum tog i 2016 igen et skridt opad i po-
pularitet. Mere end 95.000 børn og voksne oplevede 
forestillingen, der er skabt på baggrund af de kendte fi-
gurer fra DR’s børnekanal Ramasjang. På pladsen foran 
cirkusteltet blev der opbygget et oplevelsesunivers, som 
underbygger de værdier og ønsker, som både Muskel-
svindfonden og DR har om at skabe et univers med 
plads til forskelle. 
   Årets cirkusskole, som er et tilbud til daginstitutioner 
om at ”lege cirkus” en hel uge med inklusion som om-
drejningspunkt, var også en succes. 500 børnehaver og 
SFO’er tilmeldte sig og fik tilsendt en kasse med idéer, 

forslag og remedier til cirkusugen udviklet i sam-
arbejde med et inklusionspanel.
    Selv om Grøn Koncert i år gav et flot overskud, lå 
det alligevel under det budgetterede. Det er tydeligt, 
at koncerterne befinder sig på et koncertmarked med 
rift om både kunder og artister.  Det betyder, at vi er 
nødt til at tænke nyt for at fastholde det stærke mu-
sikbrand, som Grøn Koncert er. I 2016 videreudvik-
lede vi idéen om mødet mellem forskellige kunstnere 
på scenen for at skabe en unik oplevelse, og i 2017 
sker der endnu flere nye tiltag.

CYKELFESTIVAL SOM NY INDSAMLINGSEVENT

Det nye indsamlingsarrangement CYKLO blev i 2016 
for første gang lanceret som et weekendarrangement i 
centrum af Aarhus. CYKLO er en cykelfestival med alt 
fra motionscykelløb, karnevalsoptog, børneræs til forskel-
lige musikalske og gastronomiske indslag på selve festi-
valpladsen. 
   Aarhus 2017, Aarhus Cykelby, Aarhus Event og 
Muskelsvindfonden stod bag, og 20.000 mennesker kom 
i løbet af weekenden forbi festivalpladsen. At cykel-

eventen ikke gav de indtægter, man havde håbet, 
skyldes, at det tager tid at forankre en ny event. Men 
der var både ros og tilfredshed hos dem, der deltog, 
og med justeringer og forbedringer af konceptet er 
alle parter klar til en ny CYKLO-festival i august 
2017. Målet er, at CYKLO på sigt skal være en 
bevægelse for mere og bedre cykelkultur – ikke kun 
i Aarhus, men i hele landet.

Et Aarhus City Cykelmarathon-løb
på 84 km. var et af de populære 
elementer i CYKLO-festivalen i 2016. 
Foto: Morten Rygaard



EVENT SAFETY FUSIONERER

I efteråret 2015 begyndte de første drøftelser om en 
fusion mellem Smukfest Sikkerhed og Muskelsvind-
fondens sikkerhedsafdeling, Event Safety, og i 2016 blev 
de sidste sten lagt til fusionen. Fra 2017 er det nye 
selskab Fonden Event Safety en realitet. Opgaven er 
fortsat at tilbyde store og små eventarrangører sikkerhed 
og tryghed til koncertarrangementer, festivaler og events 
med alt fra 500 til 80.000 gæster. 
   Det nye selskab vil være baseret på frivillige sikker-
heds- og førstehjælpsfolk fra såvel Event Safety som 
Smukfest Sikkerhed.

Grøn Koncert  15.019.000

Cirkus Summarum  5.314.000

Boder på Roskilde Festival  761.000

Andre events, bl.a. CYKLO  510.000

Udgifter 

indsamlingsafdelingen -17.902.000

Samlet resultat DKK  3.702.000

Fordeling af nettoindtægter 
fra indsamlingsaktiviteter 2016

Nettoindtjening 
indsamlingsaktiviteter 2011 - 2016
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MUSKELSVINDFONDENS FRIVILLIGE 2016:

Medlemmer af crewet (Muskelsvindfondens samlede flok af frivillige): 3515

1389 crewere har været aktive i løbet af 2016

Der har været en tilgang på 406 nye, aktive crewere ift. 2015

Crewet har løst opgaver på følgende arrangementer: Grøn Koncert, Cirkus Summarum, Roskilde 
Festival, Ledreborg slotskoncerter, LEGO World, Arla Food Fest, samt arbejdet for at drive vores 
lager. Desuden mange timer i vores sikkerhedsafdeling Event Safety

I alt er der lagt mere end 150.000 timers frivilligt arbejde

Vi har i 2016 tilføjet CYKLO som et arrangement i stor skala, hvilket crewet bakkede op om i stor stil 
og leverede 3400 frivillige arbejdstimer, fordelt på ca. 100 crewere.

Sammenlagt deltog over 200 sektions- og souschefer på vores to sektionschefweekender. 

Lederuddannelsens hold 9 blev afsluttet i august, og vi har nu samlet uddannet over 140 ledere blandt 
vores frivillige.

Et nyt tiltag: Crewakademiet, som er et internt kursus-akademi, der drives af frivillige for frivillige og 
udbyder gratis kurser for vores aktive crewere i alt fra konklifthåndterende kommunikation til første-
hjælp.

2016
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2016

Muskelsvindfondens Sikkerhedskorps 
Event Safety har eksisteret siden 2003 
og fortsætter nu i ny konstruktion i 
samarbejde med Smukfest Sikkerhed. 
Foto: Jakob Boserup.



FORSKNING OG REHABILITERING 
I RIVENDE UDVIKLING

40 ÅRS JUBILÆUM I RCFM

RehabiliteringsCenter for Muskelsvind (RCFM) har 
udviklet sig meget, siden centret blev etableret af 
Muskelsvindfonden for 40 år siden i 1976. Værdierne i 
rehabiliteringscentret er stadig de samme:  brugeren er i 
centrum, og målet med indsatsen er at støtte brugeren i 
at få et selvstændigt og meningsfuldt liv ud fra de vilkår, 
personen har. Også kerneydelserne er de samme: hjem-
mebesøg, højt specialiseret rådgivning og kurser – både 
for brugeren og for de fagpersoner, der behandler bruge-
ren. Men forskning inden for muskelsvindsygdommene 
har i de seneste år betydet forandringer, som nok kun er 
en begyndelse på det, der venter.
   Det gælder især den medicinske behandling, som hidtil 
kun har koncentreret sig om at behandle symptomerne 
på muskelsvinddiagnosen og ikke selve sygdommen. 
Men det har ændret sig. I de senere år har forskere i hele 
verden forsøgt at ramme selve genfejlen og ved hjælp af 
medicin påvirke sygdommene, så de ikke udvikler sig i 
samme grad. Flere eksperimentelle behandlinger er sat i 
gang, og flere af dem har vist lovende resultater.

FORSKNINGSRESULTATER PÅVIRKER 
MUSKELSVINDFONDENS ROLLE

Forskningen tager syv-mile skridt i disse 
år, og derfor bliver det et fokuspunkt i de 
kommende år. Vi ved allerede nu, at med-
lemmerne følger aktivt med via sociale 
medier, og at der ligger en opgave for Mu-
skelsvindfonden i at bakke op om at få den 
medicinske behandling godkendt til brug i 
Danmark. 
   Det rejser også overvejelser, som vi vil tage 
hul på i de kommende år: skal man f.eks. 
sige ja til en eksperimentel behandling – 
også hvis det drejer sig om ens barn, der har 
muskelsvind? Hvilke konsekvenser kan det 
have, og hvilke perspektiver giver det?

En af RCFM’s kerneydelser er hjemmebesøg som her hos 9-årige 
Johanne, hvor konsulenterne både kigger på fysikken, siddestilling, 
hjælpemidler og hendes dagligdag. Foto: Heidi Lundsgaard.

Foto: Vasiliy Koval/ shutterstock.com



Muskelsvindfondens årsrapport for 2016, hvor vi bringer en 

grundig gennemgang af årsresultatet for 2016, kan fra 

1. maj 2017 ses på www.muskelsvindfonden.dk.

STORT BEHOV FOR 
ALS-KONSULENTERS 
INDSATS OG VIDEN

RCFM afsluttede i 2016 flere projekter, der fokuserede 
på forskellige sider af livet og døden med ALS. Det ene 
projekt tog fat i problemstillingen om, at op imod halv-
delen af mennesker med ALS også får adfærdsændringer 
i form af demens. Projektet havde konkrete forslag, som 
også blev fremlagt på det internationale ALS-symposium 
i Dublin.
   Et andet projekt har haft fokus på den palliative del 
af ALS-rehabiliteringen – altså afslutningen på livet, og 
hvordan man kan koordinere den indsats, der skal ske fra 
alle instanser, så den sker på bedst mulige måde.
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REHABILITERINGSCENTER FOR MUSKELSVIND 2016

ANTAL BRUGERE I RCFM:  3027 PR. 01.01.2017

MEDARBEJDERE: 33

KURSER OG TEMADAGE:

 7 internatkurser

7 temaaftener for personer med Amyotrofisk Lateral 
 Sklerose (ALS)

 3 temaaftener for personer med Primær Lateral Sklerose (PLS) 

 1 temadag for personer med Mc Ardle og Pompes disease

 2 temadage i Øst og Vest for skolefolk og forældre til børn 
 i specialklasse og på specialskole

 1 skolestart-temadag i Øst 

 1 temadag for 18-19-årige

FAGLIGE ARRANGEMENTER:

 1 møde i Dansk Konsortium for neuromuskulære sygdomme, 
 hovedtema: Overgang fra børne- til voksenregi 

 1 forskningsdag for ALS-fagfolk

Læs mere om RCfM’s arbejde og projekter på www.rcfm.dk

Antal brugere i RehabiliteringsCenter for Muskelsvind

Mennesker med ALS og deres pårørende udgør en stor 
gruppe blandt brugerne i RCFM. Derfor fokuserer flere projekter 
i RCFM på netop denne diagnosegruppe. 
Foto: Søren Holm / Chili (udlånt af RCFM)
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