


Et travlt ar med

mange udfordringer

Nogle dr star klarere i Muskelsvindfondens 47-drige
virke end andre. 2017 vil uden tvivl komme til at sta 1
historiebegerne som et af de mest spendende og skel-
settende dr, fordi foreningen blev medt af udfordringer
af hidtil uset karakter. Det gav os pa den ene side en op-
marksomhed omkring vores sag, som vi skal mange ar
tilbage for at finde en tilsvarende synlighed 1 medier og
offentlig debat. P4 den anden side bevaegede vi os som
organisation ud i nyt og relativt ukendt farvand, hvor vi
ikke tidligere havde varet. Det styrkede Muskelsvind-
fonden og skabte nyt hib hos mange medlemmer. Men
det affodte ogsa debat — sivel i som uden for foreningen
— fordi det var sager med mange dilemmaer.

Spinraza-sagen har vakt rore

At 2017 blev et sarligt r skyldes forst og fremmest den
banebrydende medicin Spinraza. Spinraza er udviklet
til mennesker med muskelsvinddiagnosen Spinal mu-
skelatrofi (SMA), og det er medicin, der som den forste
nogensinde kan padvirke selve sygdommen og ikke kun
symptomerne. Spinraza blev hurtigt godkendt af det
europaiske medicinske agentur (EMA) og deres ame-
rikanske pendant FDA, men godkendelsen 1 Danmark
gik ikke lige sd smertefrit. Det nyoprettede danske Me-
dicinrdd sagde nemlig nej til at anbefale medicinen som
standardbehandling 1 Danmark den 12. oktober 2017.

Medicinridets nej blev et historisk og principielt nej
pa flere mader: Det var forste sag, som det nye medi-
cinrdd behandlede, og det var forste gang i Danmarks
historie, at en lille gruppe mennesker blev negtet me-
dicin, fordi prisen var for hej.

Atvisningen af Spinraza vakte rore i hele det sund-
hedspolitiske Danmark og navnlig i Muskelsvindfonden.
Muskelsvindfonden har igennem det meste af 2017 ar-
bejdet pd at fi medicinen godkendt til alle med SMA i
Danmark: gennem meder, alliancepartnere, mediekon-
takter, horingssvar o.a.

Udover arbejdet med den konkrete Spinraza-sag er
Muskelsvindfonden ogsd giet forrest med den generelle
problemstilling, som har vist sig: Miden, hvorpa Dan-
mark prioriterer medicin, vil fremover ramme alle sm3
diagnosegrupper, da medicin til sma diagnosegrupper
altid vil veere dyrere end til store diagnosegrupper. Med
en losningsorienteret tilgang er det lykkedes forenin-
gen at treenge igennem til flere politikere, som vil tage
sagen op.

5-arige Sander Duun var

et af de ferste danske

barn, der i en "far-fase”

fik lov at fa Spinraza

— med positiv effekt.
Foto: Simon Knudse

Medicinsk behandling — en ny markesag

Med Spinraza-sagen er medicin blevet en ny marke-
sag for Muskelsvindfonden. Spinraza er kun starten pa
den udvikling, der kommer, hvor nye medicinske be-
handlingsmuligheder dukker op for mennesker med
muskelsvind. Som f.eks. medicinen Ataluren mod en
bestemt genfejl ved Duchennes muskeldystrofi. Nar
medicin bliver en markesag, betyder det bl.a., at Mu-
skelsvindfondens rolle i forhold til medlemmerne vil
blive mere nuanceret fremover og g fra alene at vare
en handicaporganisation til ogsi at spille en rolle i for-
hold til behandling og sygdomsbekampelse. For netop
at fi nuanceret denne rolle inviterede foreningens po-
litiske ledelse en reekke repraesentative medlemmer til
et temamede om forskning i november 2017.

Kommunalt pres pa hjelperordninger
Spinraza og Ataluren helbreder ikke muskelsvind.
Derfor er det ligesd vigtigt, at Muskelsvindfonden
fortsat keemper for, at de rammer i samfundet, der skal
medpvirke til at sikre et godt og aktivt liv med muskel-
svind, ogsd er tilstede 1 fremtiden. De nye udfordringer
pa den sundhedspolitiske scene betyder derfor ikke, at
vi sxtter ferre kraefter af socialpolitisk, idet forskning
og behandling af muskelsvind i Muskelsvindfondens
optik altid har varet tet forbundet med den livskva-
litet, vores medlemmer far.

Et andet omride, der i1 hej grad har praeget 2017,
er kommunernes pres pa hjelperordningen (BPA) til

personer med handicap, der har brug for hjxlp 1 daglig-
dagen. Netop BPA-ordningen er en markesag for Mu-
skelsvindfonden, som i sin tid var med til at fi ordningen
indfort.

Muskelsvindfondens handicappolitiske konsulenter har
i drets lob haft meget travlt med at hjelpe medlemmer,
der er kommet 1 klemme 1 den kommunale sagsbehand-
ling — en behandling, der ofte har vist sig ulovlig og der-
for bliver omgjort eller tilbagevist 1 Ankestyrelsen. Fejl-
procenten i sagsbehandlingen er si hoj, at kommunerne
mistenkes for bevidst at skere ned for at spare penge,
mens ankesagerne korer.

Internationale priser til Musholm

Selv om udbygningen at Musholm — Ferie, Sport og
Konferencecenter 1 Korsor stod ferdig tilbage i 2015 og
fik megen positiv omtale allerede dengang, har centret
ogsd 1 2017 markeret sig bide nationalt og internationalt.
I efterdret 2017 blev Musholm hzadret for at vere blandt
verdens bedste sportsbyggerier af bide Den Internatio-
nale Olympiske Komité og Den Internationale Paralym-
piske Komité, og i Danmark var Musholm nomineret til
Kulturministerens Idretspris 2017.

I efteriret blev Musholm hovedsponsor for det danske
korestolsrugby-landshold, som fremover vil bruge stedet
som nationalt treningscenter. Et enskescenarie for begge
parter — dels fordi faciliteterne pd Musholm er ideelle til
parasporten, dels fordi kerestolsrugby-sporten er en god
ambassador for Muskelsvindfondens vision om plads til
forskelle. Sportsteamet i korestolsrugby er netop sam-
mensat af forskellige roller og forudsetninger.
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Sadan tjente vi pengene i 2017

Bidrag
Arv

17% Tips- og Lottopuljen

7% Cirkus Summarum m.m.
- Grgn Koncert o.a.
Annoncesalg Muskelkraft

Medlemskontingenter

@vrige indteegter

Sadan brugte vi pengene i 2017

M%

Indteegtsskabende virksomhed

Kommunikation
23%  Medlemsarbejde
6% Musholm, drift+udbygning

RehabiliteringsCenter for Muskelsvind

6% Handicappolitik
1% MarselisborgCentret
Forskning

1% Adm. og ledelsesomk.




FEM INDSATSOMRADER,
HVOR VI KAN GORE EN FORSKEL

Muskelsvindfondens vision om at skabe et samfund med plads til forskelle er blevet udmantet i fem po-
litiske spor. Vi vil veere med til at gare en forskel pd omrader, der berarer mennesker med muskelsvind
og deres familier, sa de kan fa det bedst mulige liv med muskelsvind og deltage i samfundslivet pa alle ni-
veauer. Men vi vil ogsa veere med til at pavirke holdninger og menneskesyn i befolkningen, sé folk generelt
vil se potentialet og styrken ved mennesker med handicap og ikke opfatte os som en byrde.

| Muskelsvindfondens repraesentantskab er der nedsat fem udvalg, som beskeeftiger sig med forenin-
gens vigtigste politiske indsatsomradenr.

PLADS TIL FORSKELLE PA ARBEJDSMARKEDET

Det er vanskeligt at gore en indsats pa beskaftigelsesom- Et omride, som Muskelsvindfondens beskeftigel-
ridet som en lille organisation. Derfor har Muskelsvind- sesudvalg iser har diskuteret 1 2017, har vaeret be-
fonden 1 de seneste ar deltaget 1 flere beskeeftigelsespro- tingelserne for fleksjob, udfordringer ved overgan-
jekter i bl.a. regi af Danske Handicaporganisationer, hvor gen fra uddannelse til job og alternative losninger i
man har afprevet modeller for at fi bestemte grupper af forhold til beskaftigelse.

mennesker med funktionsnedsattelser ud pa arbejdsmar- En problemstilling for udvalget har veret, at de
kedet. Ikke alle projekter har varet lige succestulde for har manglet opdateret data om beskaftigelsesgraden
de medlemmer af Muskelsvindfonden, der har deltaget. blandt Muskelsvindfondens medlemmer. Den se-
Bl.a. fordi deres handicap pa nogle punkter har adskilt sig neste medlemsundersogelse er fra for fortidspensi-

ons- og fleksjobreformen. Derfor afventer udvalget
resultatet af den undersogelse, som Muskelsvind-
fondens eget beskaftigelsesprojekt Klar-parat-start

fra de ovrige projektdeltageres.

har ivaerksat.

Klar-parat-start-projektet, som blev indledt 1 slut-
ningen af 2016, har haft som mal at skaffe praktik-
og studiejob og gore unge medlemmer med mu-
skelsvind klar til arbejdsmarkedet. Projektet slutter i
sommeren 2018 og vil derefter blive evalueret.

Muskelsvindfonden har i 2017 tilsluttet sig ”Veer-
dig Reform” — en sammenslutning af 60 organisa-
tioner, som er kritisk over for effekten af fortids-
pensions- og fleksjobreformen.

Kevin Mejborn Jonsson har

et travlt liv som familiefar, job
som ledende revisor og med en
muskelsvinddiagnose i bagagen.
Kevin indgik som rollemodel i
projekt klar-parat-start.

Foto: Maria Tuxen Hedegaard.
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PLADS TIL FORSKELLE 1 SOCIALPOLITIKKEN

Muskelsvindfonden har 1 drets lob afgivet en reekke ho-
ringssvar 1 forbindelse med ny lovgivning. Der er bl.a.
indfert nye regler for merudgiftsydelsen til voksne, si
udgifter mellem 530 kr. og 1500 kr. om maneden udle-
ser et fast beleb pd 1000 kr. Udgifter mellem 1500 kr. og
2500 kr. udleser et fast belob pa 2000 kr. Udgifter over
2500 kr. udbetales med det faktiske belob. £ndringen vil
give en gevinst for nogle og et tab for andre. Men som
noget nyt er det ikke nok at sandsynligere udgifterne,
ndr de overstiger 2500 kr. De skal 1 stedet dokumenteres.
Den administration man sparer, mister man ved det nye
bureaukrati, som blev indfert for udgifter over 2500 kr.

Ny varslingsordning for forringelser

Folketinget indferte en varslingsordning, sd frakendelse
eller forringelse af bl.a. hjzlperordninger skal ske med et
varsel pd 14 uger, sd en klage til Ankestyrelsen kan blive
behandlet, for kommunens afgerelse traeder i1 kraft. P4
den mide vil man forebygge, at kommunen tjener penge
pé at treefte (bevidst) forkerte afgorelser, som borgeren
mai leve med, mens en klage behandles. Muskelsvindfon-
den havde onsket, at ogsd kommunens fortjeneste ved
forkerte afgorelser pa forstegangsafgorelser blev inddra-
get.

To medlemmer sagsogte den danske stat

Med Muskelsvindfondens stotte sagsogte to medlemmer
den danske stat for konventionsstridig diskrimination,
fordi handicapkompensationen (iseer merudgiftsydelse)

Nu afdede Birte Brejner, der i mange ar var forkeemper
for at fa eendret reglerne for handicapkompensation efter
folkepensionsalderen, tabte sagen i landsretten.

Foto: Andreas Beck.

bortfalder, nir man bliver folkepensionist. Desvarre
fik de ikke medhold af Ostre Landsret, men begrun-
delsen var temmelig besynderlig, for Landsretten
henviser til, at man kan fi daekket sine udgifter efter
pensionslovgivningen, hvilket er forkert og i strid
med, hvad der blev fremfort for Landsretten.

PLADS TIL FORSKELLE FOR BARN OG UNGE

MED MUSKELSVIND

Fleksibel hjelp til familier med et barn med muskelsvind
har stiet hojt pd onskesedlen i flere dr, og Muskelsvind-
fondens berne- og ungeudvalg har arbejdet malrettet
med omradet. Foretrade for socialministerens arbejds-
gruppe og input til arbejdsgruppen har formentlig veret
med til at give resultater. I hvert fald har ministeriet og
politikerne nu fiet gjnene op for de problemer, mange
familier har, nir de 1 hverdagen bliver medt med kasse-
opdelt og ukoordineret hjalp til deres born.
Arbejdsgruppen har afvist en lovendring, som Muskel-
svindfonden har talt for, men har i stedet udarbejdet en
liste med anbefalinger til kommunerne. Fra 2018-2021
er der afsat penge 1 satspuljeaftalen til at fi udbredt anbe-
falingerne, og det er et klart skridt i den rigtige retning.

Idretseksamen og adgangskrav

I efterdret var borne- og ungeudvalget med til at satte
fokus pa reglerne for at fi en fuld afgangseksamen fra
Folkeskolen. Hvis idraet bliver udtrukket som eksa-
mensfag, og unge med muskelsvind er blevet fritaget
for faget pga. deres handicap, betyder det, at de ikke
kan fi en fuld afgangseksamen — og dermed heller
ikke kan fa direkte adgang til gymnasiet. Denne dis-
krimination er blevet forelagt en raekke Folketingspo-
litikere, og der tegner sig nu et flertal i Folketinget for
at afskatfe kravet om idretseksamen for at have ret til
en komme ind pd en gymnasial uddannelse.



PLADS TIL FORSKELLE 1 BYGGERI OG KULTURLIV

Muskelsvindfondens tilgengelighedsudvalg har pataget
sig en aktiv rolle 1 at oge opmaerksomheden om at skabe
tilgeengelighed 1 samfundet. Ikke ved at vaere “politi”

og papege urimeligheder, men ved at inspirere bygher-
rer, boligselskaber og andre aktorer i at teenke inklusion
og universelt design. Musholm er et godt eksempel pa
netop inkluderende byggeri, og i 2017 har adskillige
delegationer og reprasentanter for netop boligselskaber,
arkitektfirmaer og bygherrer varet pa rundvisning pa
centret og fiet en indfering i tankegangen. Det kan synes
som en lille indsats, men verdien af denne indsats kan
vise sig at vaere stor pd den lange bane.

Tilgaengelighedspris til spillesteder

Projekt Volue, der har vaeret et samarbejdsprojekt mel-
lem Dansk Live, R oskilde Festivalen, Muskelsvindfonden
og Sammenslutningen af Unge med Handicap (SUMH)
med stotte fra Realdania, blev afsluttet 1 2017 med ud-
delingen af tilgengelighedspriser til danske spillesteder.
Projektet har haft som mal at gere danske festivaler og
spillesteder mere tilgzengelige for mennesker med handi-
cap.Volue har bl.a. udarbejdet en reekke anbefalinger til,
hvordan koncertstederne kan gribe opgaven an, s men-

nesker med handicap ogsd kan fi adgang til livemu-

sik pd lige fod med andre. Tilgeengelighedspriserne
gik til spillestedet Gimle 1 Roskilde og Smukfest.
Derudover blev der givet en rakke opmuntrings-
priser til bl.a. Selund Musik-Festival og STARS 1
Vordingborg.

| samarbejde med Muskelsvind-
fonden udviklede firmaet Godik en
tilgeengelig bade- og toiletvogn til
mennesker med handicap.
Vognen blev bl.a. brugt pa Gran
og til Smukfest.

PLADS TIL FORSKELLE | SUNDHEDSVASENET

Som den forste store handicaporganisation 1 Danmark
tog Muskelsvindfonden 1 2017 stilling til aktiv dedshjaelp.
Emnet var droftet 1 Muskelsvindfondens sundhedspoliti-
ske udvalg og blev sat pa reprasentantskabets dagsorden
til medet den 25. februar. Her besluttede et enigt repra-
sentantskab, at Muskelsvindfonden er imod en institutio-

Foto: Zimniy/
www.shutterstock.com

nalisering af aktiv dedshjalp.Vi mener ikke, at der
er behov for at gore aktiv dedshjelp (eutanasi) lovlig
set 1 lyset at de muligheder for passiv dedshjalp, der
allerede eksisterer.

Til gengald er der behov for en bedre informa-
tion om de nuvaerende muligheder for lindrende og
smertedekkende behandling ved livets afslutning —
den sikaldte palliative behandling.

Muskelsvindfondens udmelding gav genlyd i
medierne og skabte en lang debat bl.a. pa sociale
medier, men det gav anledning til netop at kunne
informere mere nuanceret om emnet.

Nogle af Muskelsvindfondens medlemmer tog si-
delobende initiativ til at danne en dansk pendant til
den britiske handicapaktivistgruppe "Not dead Yet”
gruppe, ("Ikke dod endnu”), som var meget aktive
og ligeledes argumenterede imod lovliggerelsen af
aktiv dedshjelp.

[ efterdret 2017 indgav Muskelsvindfonden et kri-
tisk heringssvar til de loveendringer omkring oget
selvbestemmelse for patienter i forhold til fravalg af
behandling, som har varet dreftet i Folketinget.

ARSBERETNING

FLERE MEDLEMMER OG NYE TILBUD
TIL BL.A. MENNESKER MED ALS

Muskelsvindfonden har igennem de sidste par ar
haft en netto-medlemsfremgang pé ca. 10 procent
om aret. Det skyldes bl.a,, at der har veeret et
storre fokus pd mennesker med diagnosen ALS
0g etablering af et nyt medlemstilbud tilpasset il
netop disse personer og deres pargrende.

Tidligere havde savel RehahiliteringsCenter
for Muskelsvind (RCFM) som Muskelsvindfonden
sveert ved at fa fat i personer med ALS, som er en
meget sarbar gruppe, der adskiller sig vaesentligt
fra andre grupper med muskelsvinddiagnoser.

ALS-sygdommen udvikler sig hurtigt, og den
gennemsnitlige levetid er 3 ar. Det har bl.a. bety-
det, at de medlemstilbud om selvstyrende net-
veerksgrupper, som Muskelsvindfonden tilbyder
pvrige diagnosegrupper, ikke har fungeret i forhold
til personer med ALS.

Trods det hurtige forlab af sygdommen er ALS
den storste diagnosegruppe i RCFM. Faktisk sva-
rer tilgangen af nydiagnosticerede til, at der ca.
hver anden dag aret rundt bliver konstateret et
nyt tilfeelde af ALS i Danmark.

Projektet "ALS pé tveers’, som var et samar-
bejdsprojekt mellem RCFM og Muskelsvindfonden,
blev afsluttet i 2017. Projektet skulle netop finde
og afpreve nye modeformer for mennesker med

Projekt ALS pa tveers havde stor succes med at tilbyde nye madefor-
mer for mennesker med ALS og deres pararende. (Arkivfoto 2016)

ALS og deres paragrende. Projektet mundede ud
i netveerks-temameader "Mere hverdag — mindre
sygdom’, hvor bade parerende og personer med
diagnosen deltog og havde mader savel samlet
som hver for sig.

Netveaerksgrupperne overgik fra rehabiliterings-
center-regi til Muskelsvindfonden i 2017/ og har
affodt flere nye medlemskaber og en langt starre
tilfredshed med medlemstilbuddet. Udviklingen
vil fortseette i de kommende ar, hvor vi forventer
arligt at etablere fire netvaerksgrupper ud fra
samme koncept.

Aktiv familieuge for familier med barn med muskelsvind op til 11 ar
blev i 2017 gennemfart pd Musholm med sponsorbidrag fra Merrild

— et trearigt CSR-samarbejde, der bade skal gavne barnefamilier i
Muskelsvindfonden og virksomheden Merrild.
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NYE GRUPPER OG MEDLEMMER | TAL 2017
FALLESSPISNING MEDLEMMER: 2550
Omkostninger anvendt til medlems-
MEDLEMSGRUPPER OG DERES AKTIVITETER: . . 2
arbejde i forhold til arets resultat
Af andre nye tlltag for medlemmer blheV der 12017 o 9 foreeldregrupper, regionale med bgrn/unge 2-17 ar mio. kr.
etableret en ny medlemsgruppe for piger / unge © 1 pigegruppe (18-22 ar) - 1 weekendkursus "Pigeliv” 0
kvinder, som fik tilknyttet fire kvindelige mentorer. o 1 ungdomsgruppe (18-35 &r) - 1 weekendkursus — landsdaekkende Z B
En ny landsdxkkende forxldregruppe for piger i o 1 midtgruppe (25-50 ar) - 2 weekendkurser — landsdeekkende 7
alderen 6-13 ar. samt et anderledes tﬂtag pi tvaers af o 1 gwinde-gruppe (géende kvinder 25-50 ar) - 1 weekendkursus — ::
1d ’ bilitet: fell L. i o landsdeekkende R
alder, grupper Og mobuitet: txliesspisnings-altener pa © 1 medregruppe, 1 weekendkursus — landsdeekkende 3
Kongsvang Alle i Aarhus. o 1 voksengruppe (over 30 ar) 2 x hverdagskurser — landsdaekkende ? B /\
o 1 Myasteni-gruppe, 3 arbejdsgruppemader, temamgder gst og vest 0l— : ‘ : : : :
o 1 ALS-gruppe landsdsekkende (over 25 ar) - 1 weekendkursus o 2012012 2013 2014 15/ 2006\ 2017
"Kreativ spndag’ var et nyt initiativ fra et medlem i Muskelsvindfonden, © 13 ALS-pargrendegrupper (eegtefeeller, voksne barn) - grupperne holder ; B
der samlede en gruppe kvinder til en kreativ dag i Muskelsvindfondens 4-12 mgder om aret 4
hus i Aarhus. Initiativet fortseetter i foréret 2018. o 1 aktiv myotoni-uge - landsdeekkende s
© CMT netveerksgruppe, landsdeekkende kursus, temadage @st og vest i B
o Kennedy diagnose gruppe, 2 temameader gst og et weekendkursus 8
o Maskuline Svindlere (alder 30-55 ar) 1 weekendkursus — landsdsekkende. 9=
n
SOMMERLEJRE: F/AERRE B vesemsovaie [l st
DELTAGERE — HVORFOR®? >
@VRIGE MEDLEMSAKTIVITETER:
Allerede 1 2016 merkede Muskelsvindfonden en ned- © 1 sommeriejr & 1uge (12-17 &r) Medlem.sar‘bej . .
. ) o 1 Aktiv Familieuge (barn 7-11 &r) — fordeling af omkostninger i 2017
gang 1 antal bern og unge med muskelsvind, der on- L .
kede at delt f . lei 5017 0 1 x 4 dages efterarslejr/klubdage (10-17 ar)
1 1 1
skede at deftage 1 foren nge'ns sommer .eJre, o8 o 1 hejskoleuge for seniorer (over 40 ar) arrangeret af "Muskelbundtet”/
skete det samme. Muskelsvindfonden tilbod to som- ) ) .
) ) L .. seniorgruppen sammen med Ulykkespatientforeningen.
merlejre for henholdsvis 12-14-3rige og 15-17-4rige, o 1 tre-dages landsmade pa Musholm i samarbejde med RCFM (medlemmer,
men kun den «ldste lejr blev gennemfort. Tilmeldingen pérzrende, hisslpere m..)
til de yngstes lejr var for lille, og tendensen ser ud til at o 1 netveerksmade for aktive kontaktpersoner og politikere i Muskelsvindfonden
fortsaette 1 2018. Da sommerlejrene altid har haft hoj - 1 weekend
prioritet 1 Muskelsvindfonden for at styrke bern og o "Snak og Z&d”-weekend, feedre med barn (6-14 &r) - 1 spejder weekend
unge med muskelsvind 1 deres Selvstxndighed’ giver det © Aktive Muskelterer [bzrnepassere] - 1 kursus og 1 udviklingsweekend
grund til overvejelser: Er familie- og forzldrekulturen sammen med lejrlederne.
under forandring, besparelser i kommuner, afsmitning Sommerlejren for de 15-17-arige havde i 2017 bl.a. graffiti-maling og © Muskeltererne aktive pa weekendkurser (MSF og RCFM)
o selfie-portreetter pa programmet — og som seedvanlig hygge, sjov og © "Mere hverdag mindre sygdom” projekt i samarbejde med RCFM. Start af o
fra samfundstendenser, behov for nyteenkmng. samveer med jeevnaldrende. Foto: Johnny Anthon Wichmann. netveark Aarhus Ferielejre mv.
o 1 Handicappolitisk Foraeldre-netvaerks made Personaleomkostninger
© 3 meder Borne & Unge-netveerk under Danske Handicaporganisationer Medlemsgrupper

o L . . , .
47 medlemmer aktive i de kommunale handicaprad og DH’s lokalafdelinger 7%  Ungdomsprojekter

156% @vrige omkostninger

Landsmgde
&3

LY Andre medlemsaktiviteter
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SYNLIGHED OG B,

ma jeg sperge dig om noget

HOLDNINGSBEARBEJDELSE DEN SOCIALE -
DIGITALE BULGE :

FO LKEM ﬂD ET: De seneste ir har Muskelsvindfonden oplevet en

overvaldende interesse for historier og nyheder pa

D ET POL'T' S KE Ll\/S SVAR ID/& RDS |'<| |_D E FEST'\/AL digitale og sociale kommunikationskanaler. I lobet af

2017 har vi sat sterre fokus pa disse kommunikations-

Folkemeodet er for mange politikere og organisationer, flader. Sty

hvad Roskilde festival er for festivalgengere. Mens Antallet af nye folgere og brugere er steget markant N

festivalgaester soger musik og rytmer, soger politikere i det seneste ar.Vores Facebook-side oplevede en stig-

og organisationer taletid og indflydelse. Begge steder ning pa 13 % i antallet af likes, vi fik 45 % flere fol-
gere pa vores Twitter-profil, og Instagram blev boostet

og fik over 200 % flere folgere. Det samme er sket pd
hjemmesiden, hvor antallet af unikke besogende er L= HN

: ] HAR TAGET STILLING VALG 2017
steget med 250 %, og lesetiden er oget markant. : oo Muskelkraft fik et design- og

e s . . .
indholdsmeessigt laft i 2017
efter en starre undersggelse
blandt medlemmerne.
Bl.a. med nye bagsider, hvor
kendisser svarer pa uvante
spargsmal.

ER DET
RIMELIGT?

boltrer store stjerner sig pa de storste scener, og min-
dre stjerner forseger at skabe orenlyd fra de smd sce-
ner. Men det er ikke nedvendigvis foran Orangescene,
at du fir den storste musikalske oplevelse, ligesom

det ikke nedvendigvis er pa den store scene, at du fir

mulighed for at treenge gennem lydmuren. Det var i
hvert fald Muskelsvindfondens oplevelse pa Folkeme- S kel
det 1 2017, hvor foreningen deltog for forste gang.

Muskelsvindfonden var invitereret med ind til nogle
meningsfulde debatter, og vi lavede en pop up event
med fokus pa god adgang er god stil.

1 2018 vil Muskelsvindfonden have en mere syste-
matisk tilgang til at opdyrke netvark, indgd 1 debatter
med beslutningstagere om bade sociale rettigheder og
medicin samt skabe ad hoc synlighed 1 Muskelsvind-

Muskelsvindfondens pop-up-event under Folkemadet i
Evald Krogs and. Sjov i gaden med jokes, en gran palitiker fondens and.
og udlodning af Gren Koncert-billetter.

DIGITAL KAMPAGNE: ABSURBRDE MUJDER MED KOMMUNEN w+1100000%: | Y ‘ chore Pads  orakbll pri 55 100,000 ke
Prisen gav stor synlighed i tv, aviser og
pa flere SoMe-kanaler.

En digital kampagne med fokus pa absurde meder
med kommunen blev skudt af i efteraret op til
kommunalvalget. Under titlen ”Du tror det er
logn” satte tre korte og ironiske film fokus pa kon-
trol og manglende tillid 1 systemet.

Inddragelse af flere medlemmer i arbejdet med
kampagnen gav bedre historier og andre vinkler
pé de absurde meder, og Muskelsvindfonden vil
fortseette med inddragelse 1 kommende kommuni-

Oplag ca. 6300 6932 ikes 2357 abonnenter Unikke besggende: 265.811

kationsindsatser.
Muskelkraft — medlemsmagasin, Muskelsvindfonden Facebook Muskelsvindfondens Muskelsvindfondens
fem numre, nyhedsbreve hjemmeside
Henrik spillet af Muskelsvindfondens medlem y M U S H U LM w
Dan Brock var en af hovedpersonerne i kampagnen
"Du tror det er legn” om medet med kommunen. 623 foigere 4131 iikes 145.460 iikes 40.609 iikes
Foto: Jens Hasse / Chili Muskelsvindfonden - Twitter Musholms Facebook Gron Koncert - Facebook Cirkus Summarum - Facebook




INDSAMLINGSAKTIVITETERNE
MARKER STURRE KONKURRENCE

Skal Muskelsvindfonden investere i at udvikle de fremtidige indsamlingsak-
tiviteter, og i hvilken retning skal udviklingen g&? Der er ingen tvivl om, at
der skal teenkes langsigtede tanker, hvis Muskelsvindfonden fortsat skal fa
en stor del af sine indtaegter gennem kulturelle indsamlingsaktiviteter. Gran
Koncert — som i 2017 fik ny grafisk identitet og nu kun hedder Gren og har
kasseret guitaren i sit logo — har i de sidste tre ar oplevet lavere indtjening
til Muskelsvindfondens formalsbestemte arbejde. Det skyldes bade ustadigt
vejr, og at der er en langt starre konkurrence om at f& de mest attraktive
artister pa programmet. Der er samlet set aldrig blevet solgt s& mange
koncerthilletter i Danmark som i 2017, men der er ikke kommet flere danske
topnavne til de mange koncert- og festivaltilbud.

Men Gron er stadig Danmarks sterste musikbegivenhed og stadig et af

NYE TANKER OM SAMARBEJDET

MED ROSKILDE FESTIVALEN

Muskelsvindfonden har i over ti ir veret til stede pa
Roskilde Festival og solgt mad til festivaldeltagerne 1
teltomradet. Samarbejdet med festivalen har
veret til fordel for begge parter, men 1
2017 skete der for forste gang et negativt
skred 1 indtegterne til Muskelsvindfon-
den. Det har fort til overvejelser om
fremtiden, som dog er endt med, at vi i
2018 vil have stort fokus pa at finde den
rette forretningsmodel og produkt-
sortiment for vores tilstedevarelse.

ARSBERETNING

Nettoindtjening
indsamlingsaktiviteter 2011 - 2017

mio. kr.

20 —

Danmarks steerkeste oplevelsesbrands herhjemme. Gran klarede sig fornuf- % =

tigt i 2017 og havde ogsé fornyelser med bl.a. i form af et samarbejde med
Grans nye logo indgik bla. i en sjov gimmick g See, der gav mulighed for en 3. scene med aktuelle danske bands. Ogsé i
blandt publikum. Foto: Morten Rygaard i ) o

2018 vil Gragn vaere en blanding af tradition og fornyelse. 0

CYKELFESTIVAL
MATTE AFLYSES

10 —

Z(y‘l 2012 2013 2014 2015 2016 2017

MERE END 100.000 FIK CIRKUSOPLEVELSER
MED PLADS TIL FORSKELLE

Fordeling af nettoindtaegter

fra indsamlingsaktiviteter 2017 2016 2015
Muskelsvindfondens nyeste skud pa indsamlings-
. CYKLO Kelfestival i hiertet af Gran Koncert 10.853.000 15.019.000 18186.300
Til gengeeld fortsetter Cirkus Summarum T stammen: 2 — eh cykeltestival 1 hjertet a Boder pa Roskilde Festival -274000 761000 911700
sin popularitet. I 2017 blev der investeret i et Summarumd Aarh.us-, hvor .arnbltlone.n var at.ﬁ ﬂere. f{l at cykle og Cirkus Summarum 5404000 5314000 5.000.000
lidt storre cirkustelt. som betod. at mere end artister er altid samtidig udvikle en ny indsamlingsaktivitet, matte Andre events 850000 510000 2035600
’ ’ et hit for Muskel- d a . .
esvaerre aflyses. Festivalen skulle have fundet sted en Udgifter

100.000 bern og voksne overvarede en af de @ ndens Aty s . R 8857000 17902000 16613000

44 forestillinger i Kobenhavn eller Aarhus barnemedlemmer. weekend 1 august. Arsagen var, at aftalen om finansiel indsamiingsatcelingen 087 oo ole.
Ogsa pladsen foran cirkusteltet havde fiet et E?]tuod i?on stotte fra Aarhus Kommune ikke faldt pd plads 1 tide. Samlet: resultat DKK 2.966.000 3.702.000 9.520.000

loft med aktiviteter og oplevelser, der under-
stotter Muskelsvindfondens vision om, at der
skal veere plads til forskelle — eller omsat til
cirkussprog: det er sjovt, nar alle er med.

T

MUSKELSVINDFONDENS FRIVILLIGE 2017:

Medlemmer af crewet (Muskelsvindfondens samlede flok af frivillige): 4520
1406 crewere har veeret aktive i labet af 2017

Der har vaeret en tilgang pa 448 nye, aktive crewere ift. 2016

Crewet har lgst opgaver pa fglgende arrangementer: Grgn, Cirkus Summarum, Roskilde Festival, Ledreborg slotskon-
certer, LEGO World, Arla Food Fest, samt arbejdet for at drive vores lager.

En del af de frivillige opgaver er blevet lagt i Event Safety, som i 2017 overgik fra Muskelsvindfonden til en selvstaendig

143.000 geester deltog i Gron [
2017 — trods det ustadige og =+
til tider vade vejr under |
koncertturneen.

Foto: Morten Rygaard

forretningsenhed, ejet af Muskelsvindfonden i feellesskab med Smukfest

| alt er der lagt mere end 155.000 timers frivilligt arbejde

Sammenlagt deltog over 200 sektions- og souschefer pa vores to sektionschefweekender.

Lederuddannelsens hold 10 blev afsluttet i august, og vi har nu samlet uddannet over 156 ledere blandt vores frivillige
Crew-akademiet, som er et internt kursus-akademi, der drives af frivillige for frivillige og udbyder gratis kurser for
vores aktive crewere, har afholdt 6 kurser for frivillige i 2017.
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FORSKNING OG REHABILITERING
| KONSTANT UDVIKLING

Resultaterne af forskning i medicinsk behandling af muskelsvindsygdomme er rykket teettere pa Dan-
mark, og det maerker RehahilteringsCenter for Muskelsvind (RCFM) ogsé i sit arbejde. Dels stiller det
pgede krav til RCFM's konsulenter om at folge med i forskning og udvikling af nye behandlingsmuligheder,
dels er eftersporgslen for rddgivning og sparring stor fra RCFM's brugere og deres familier.

Det mest aktuelle eksempel fra 2017 er medicinen Spinraza, som er udviklet til personer med diagno-
sen Spinal muskelatrofi (SMA). Den store interesse for forskning i nye medicinske praeparater til netop
SMA afspejlede sig ogsa i 2017 i tilslutningen til det weekendkursus og temadag, som RCFM inviterede til
i september. Deltagermaessigt blev det det starste SMA-arrangement i RCFM's historie med 230 delta-
gere, heraf 70 med en SMA-diagnose. Pa programmet var bl.a. forskningsresultater, etiske overvejelser
om behandlingsforsag og indleeg om et langt liv med SMA.

FOKUS PA AT BLIVE ZALDRE
MED MUSKELSVIND

ALS-PROJEKTER
GIVER NY VIDEN

Diagnosen ALS — Amyotrofisk Lateral Sklerose —
fyldte ogsd meget 1 RCFM’s arbejde 1 2017. P4 pro-
jektsiden afsluttede RCFM’s udviklingscenter flere
projekter med fokus pd ALS-problematikker og ind-

Temaet pd drets Brickless Centre mode, som RCFM
har arrangeret for fagpersoner i de skandinaviske lande
siden 1992, var 1 2017 aldring. Antallet af @ldre med
muskelsvind er stigende, ikke alene pga. den alminde-
ledte et nyt tre-arigt projekt med ekonomisk stette lige stigning 1 gennemsnitsalderen, men ogsa fordi der
er en forbedret diagnostik og samtidig en udvikling i

de medicinske og rehabiliteringsmaessige tiltag.

fra satspuljemidlerne. Alle projekter er med til at oge
viden om de serlige forhold, der gelder for menne-
sker med ALS, deres behov for hjzlp og stette 1 hver-
dagen, og nye tvaerfaglige samarbejdsrelationer mel-
lem de faggrupper, der har med ALS-personer at gore.

Interessen for de nye medicinske forskningsresultater inden
for diagnosen SMA kunne tydeligt maerkes, da RCFM holdt det
storste weekendkursus og temadag for personer med netop
SMA og deres familier. Arrangementet samlede 230 deltagere.

Foto: Heidi Lundsgaard

CHEFLZEGE PA PENSION

Cheflege Jes Rahbek, som 1 25 dr har vaeret leder af
R CFM, valgte i efterdret 2017 at gi pd pension. Det
affedte en grundig analyse af hele organisationen
med hjzlp fra et eksternt bureau for at finde frem
til den lederprofil, RCFM har brug for til sin videre
udvikling.

Analysen mundede ud i ansettelsen af speciallege 1
samfundsmedicin Heidi Aagaard, der tiltrddte i okto-
ber 2017. Heidi Aagaard har en bred erfaring inden
for ledelse og kvalitet 1 sundhedsvasenet gennem
sine ansattelser 1 Region Midgylland.

REHABILITERINGSCENTER FOR MUSKELSVIND 2017

MEDARBEJDERE: 34
KURSER OG TEMADAGE:

1 introduktionskursus — diagnose: ALS - weekend
1 introkursus — diagnose CMT
1 voksen-introkursus — diagnose: Dystrophia myotonica type 1

o O o o

1 diagnosekursus, weekend — diagnose: Facioscapulo humeral
muskeldystrofi (FSHD)

1 weekendkursus for familier — diagnose: Spinal muskelatrofi

o o

1 voksenintrokursus

o 1 diagnosekursus for flere diagnoser: Dystrophia myotonica
type 2/PROMM, paramyotonia/PMC, myotonia congenita/MC,
hypokalaemisk periodisk paralyse/HypoPP, hyperkalaamisk
periodisk paralyse/HyperPP eller potassium aggrevated
myotonia/PAM

o 1temadag — diagnose: Kongenit myopati/Kongenit
muskeldystrofi

o 1 skolestart-temadag — malgruppe: elever, foreeldre og
leerere 1.-3. klasse

o0 1temadag — diagnose: Spinal muskelatrofi
o 3 temadage — diagnose: ALS / Progressive Muscular Atrophy
o 1 Olsen-Bande-lejr — 4 hverdage

FAGLIGE ARRANGEMENTER:

© 1 made i Konsortium for forskning i neuromuskulzere
sygdomme

0 1 Brickless Centre-made
o 1 forskningsdag for ALS-fagfolk

Laes mere om RCfM'’s arbejde og projekter pa www.rcfm.dk

ARSBERETNING

Jes Rahbek gik i efteréret pa pension efter 25 ar
som chefleege og direkter for RCFM.
Foto: Bo Nymann

Antal brugere i RehabiliteringsCenter for Muskelsvind
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Muskelsvindfondens arsrapport for 2017, hvor vi bringer en
grundig gennemgang af arsresultatet for 2017, kan fra

1. maj 2018 ses pa www.muskelsvindfonden.dk.
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