


personer med handicap, der har brug for hjælp i daglig-
dagen. Netop BPA-ordningen er en mærkesag for Mu-
skelsvindfonden, som i sin tid var med til at få ordningen 
indført. 
   Muskelsvindfondens handicappolitiske konsulenter har 
i årets løb haft meget travlt med at hjælpe medlemmer, 
der er kommet i klemme i den kommunale sagsbehand-
ling – en behandling, der ofte har vist sig ulovlig og der-
for bliver omgjort eller tilbagevist i Ankestyrelsen. Fejl-
procenten i sagsbehandlingen er så høj, at kommunerne 
mistænkes for bevidst at skære ned for at spare penge, 
mens ankesagerne kører. 

Internationale priser til Musholm
Selv om udbygningen af Musholm – Ferie, Sport og 
Konferencecenter i Korsør stod færdig tilbage i 2015 og 
fik megen positiv omtale allerede dengang, har centret 
også i 2017 markeret sig både nationalt og internationalt. 
I efteråret 2017 blev Musholm hædret for at være blandt 
verdens bedste sportsbyggerier af både Den Internatio-
nale Olympiske Komité og Den Internationale Paralym-
piske Komité, og i Danmark var Musholm nomineret til 
Kulturministerens Idrætspris 2017. 
   I efteråret blev Musholm hovedsponsor for det danske 
kørestolsrugby-landshold, som fremover vil bruge stedet 
som nationalt træningscenter. Et ønskescenarie for begge 
parter – dels fordi faciliteterne på Musholm er ideelle til 
parasporten, dels fordi kørestolsrugby-sporten er en god 
ambassadør for Muskelsvindfondens vision om plads til 
forskelle.  Sportsteamet i kørestolsrugby er netop sam-
mensat af forskellige roller og forudsætninger. 
   På de følgende sider kan du læse mere om vores indsats 
i 2017.

Nogle år står klarere i Muskelsvindfondens 47-årige 
virke end andre. 2017 vil uden tvivl komme til at stå i 
historiebøgerne som et af de mest spændende og skel-
sættende år, fordi foreningen blev mødt af udfordringer 
af hidtil uset karakter. Det gav os på den ene side en op-
mærksomhed omkring vores sag, som vi skal mange år 
tilbage for at finde en tilsvarende synlighed i medier og 
offentlig debat. På den anden side bevægede vi os som 
organisation ud i nyt og relativt ukendt farvand, hvor vi 
ikke tidligere havde været. Det styrkede Muskelsvind-
fonden og skabte nyt håb hos mange medlemmer. Men 
det affødte også debat – såvel i som uden for foreningen 
– fordi det var sager med mange dilemmaer. 

Spinraza-sagen har vakt røre
At 2017 blev et særligt år skyldes først og fremmest den 
banebrydende medicin Spinraza. Spinraza er udviklet 
til mennesker med muskelsvinddiagnosen Spinal mu-
skelatrofi (SMA), og det er medicin, der som den første 
nogensinde kan påvirke selve sygdommen og ikke kun 
symptomerne. Spinraza blev hurtigt godkendt af det 
europæiske medicinske agentur (EMA) og deres ame-
rikanske pendant FDA, men godkendelsen i Danmark 
gik ikke lige så smertefrit. Det nyoprettede danske Me-
dicinråd sagde nemlig nej til at anbefale medicinen som 
standardbehandling i Danmark den 12. oktober 2017. 
   Medicinrådets nej blev et historisk og principielt nej 
på flere måder: Det var første sag, som det nye medi-
cinråd behandlede, og det var første gang i Danmarks 
historie, at en lille gruppe mennesker blev nægtet me-
dicin, fordi prisen var for høj. 
   Afvisningen af Spinraza vakte røre i hele det sund-
hedspolitiske Danmark og navnlig i Muskelsvindfonden. 
Muskelsvindfonden har igennem det meste af 2017 ar-
bejdet på at få medicinen godkendt til alle med SMA i 
Danmark: gennem møder, alliancepartnere, mediekon-
takter, høringssvar o.a. 
   Udover arbejdet med den konkrete Spinraza-sag er 
Muskelsvindfonden også gået forrest med den generelle 
problemstilling, som har vist sig: Måden, hvorpå Dan-
mark prioriterer medicin, vil fremover ramme alle små 
diagnosegrupper, da medicin til små diagnosegrupper 
altid vil være dyrere end til store diagnosegrupper. Med 
en løsningsorienteret tilgang er det lykkedes forenin-
gen at trænge igennem til flere politikere, som vil tage 
sagen op.

Medicinsk behandling – en ny mærkesag
Med Spinraza-sagen er medicin blevet en ny mærke-
sag for Muskelsvindfonden. Spinraza er kun starten på 
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. Når 
medicin bliver en mærkesag, betyder det bl.a., at Mu-
skelsvindfondens rolle i forhold til medlemmerne vil 
blive mere nuanceret fremover og gå fra alene at være 
en handicaporganisation til også at spille en rolle i for-
hold til behandling og sygdomsbekæmpelse. For netop 
at få nuanceret denne rolle inviterede foreningens po-
litiske ledelse en række repræsentative medlemmer til 
et temamøde om forskning i november 2017. 

Kommunalt pres på hjælperordninger
Spinraza og Ataluren helbreder ikke muskelsvind. 
Derfor er det ligeså vigtigt, at Muskelsvindfonden 
fortsat kæmper for, at de rammer i samfundet, der skal 
medvirke til at sikre et godt og aktivt liv med muskel-
svind, også er tilstede i fremtiden. De nye udfordringer 
på den sundhedspolitiske scene betyder derfor ikke, at 
vi sætter færre kræfter af socialpolitisk, idet forskning 
og behandling af muskelsvind i Muskelsvindfondens 
optik altid har været tæt forbundet med den livskva-
litet, vores medlemmer får.
   Et andet område, der i høj grad har præget 2017, 
er kommunernes pres på hjælperordningen (BPA) til 



Fleksibel hjælp til familier med et barn med muskelsvind 
har stået højt på ønskesedlen i flere år, og Muskelsvind-
fondens børne- og ungeudvalg har arbejdet målrettet 
med området. Foretræde for socialministerens arbejds-
gruppe og input til arbejdsgruppen har formentlig været 
med til at give resultater. I hvert fald har ministeriet og 
politikerne nu fået øjnene op for de problemer, mange 
familier har, når de i hverdagen bliver mødt med kasse-
opdelt og ukoordineret hjælp til deres børn. 
   Arbejdsgruppen har afvist en lovændring, som Muskel-
svindfonden har talt for, men har i stedet udarbejdet en 
liste med anbefalinger til kommunerne. Fra 2018-2021 
er der afsat penge i satspuljeaftalen til at få udbredt anbe-
falingerne, og det er et klart skridt i den rigtige retning. 

Idrætseksamen og adgangskrav
I efteråret var børne- og ungeudvalget med til at sætte 
fokus på reglerne for at få en fuld afgangseksamen fra 
Folkeskolen. Hvis idræt bliver udtrukket som eksa-
mensfag, og unge med muskelsvind er blevet fritaget 
for faget pga. deres handicap, betyder det, at de ikke 
kan få en fuld afgangseksamen – og dermed heller 
ikke kan få direkte adgang til gymnasiet. Denne dis-
krimination er blevet forelagt en række Folketingspo-
litikere, og der tegner sig nu et flertal i Folketinget for 
at afskaffe kravet om idrætseksamen for at have ret til 
en komme ind på en gymnasial uddannelse. 

Det er vanskeligt at gøre en indsats på beskæftigelsesom-
rådet som en lille organisation. Derfor har Muskelsvind-
fonden i de seneste år deltaget i flere beskæftigelsespro-
jekter i bl.a. regi af Danske Handicaporganisationer, hvor 
man har afprøvet modeller for at få bestemte grupper af 
mennesker med funktionsnedsættelser ud på arbejdsmar-
kedet. Ikke alle projekter har været lige succesfulde for 
de medlemmer af Muskelsvindfonden, der har deltaget. 
Bl.a. fordi deres handicap på nogle punkter har adskilt sig 
fra de øvrige projektdeltageres.

Muskelsvindfonden har i årets løb afgivet en række hø-
ringssvar i forbindelse med ny lovgivning. Der er bl.a. 
indført nye regler for merudgiftsydelsen til voksne, så 
udgifter mellem 530 kr. og 1500 kr. om måneden udlø-
ser et fast beløb på 1000 kr. Udgifter mellem 1500 kr. og 
2500 kr. udløser et fast beløb på 2000 kr. Udgifter over 
2500 kr. udbetales med det faktiske beløb. Ændringen vil 
give en gevinst for nogle og et tab for andre. Men som 
noget nyt er det ikke nok at sandsynligere udgifterne, 
når de overstiger 2500 kr. De skal i stedet dokumenteres. 
Den administration man sparer, mister man ved det nye 
bureaukrati, som blev indført for udgifter over 2500 kr.

Ny varslingsordning for forringelser 
Folketinget indførte en varslingsordning, så frakendelse 
eller forringelse af bl.a. hjælperordninger skal ske med et 
varsel på 14 uger, så en klage til Ankestyrelsen kan blive 
behandlet, før kommunens afgørelse træder i kraft. På 
den måde vil man forebygge, at kommunen tjener penge 
på at træffe (bevidst) forkerte afgørelser, som borgeren 
må leve med, mens en klage behandles. Muskelsvindfon-
den havde ønsket, at også kommunens fortjeneste ved 
forkerte afgørelser på førstegangsafgørelser blev inddra-
get.
 
To medlemmer sagsøgte den danske stat
Med Muskelsvindfondens støtte sagsøgte to medlemmer 
den danske stat for konventionsstridig diskrimination, 
fordi handicapkompensationen (især merudgiftsydelse) 

bortfalder, når man bliver folkepensionist. Desværre 
fik de ikke medhold af Østre Landsret, men begrun-
delsen var temmelig besynderlig, for Landsretten 
henviser til, at man kan få dækket sine udgifter efter 
pensionslovgivningen, hvilket er forkert og i strid 
med, hvad der blev fremført for Landsretten.

   Et område, som Muskelsvindfondens beskæftigel-
sesudvalg især har diskuteret i 2017, har været be-
tingelserne for fleksjob, udfordringer ved overgan-
gen fra uddannelse til job og alternative løsninger i 
forhold til beskæftigelse. 
   En problemstilling for udvalget har været, at de 
har manglet opdateret data om beskæftigelsesgraden 
blandt Muskelsvindfondens medlemmer. Den se-
neste medlemsundersøgelse er fra før førtidspensi-
ons- og fleksjobreformen. Derfor afventer udvalget 
resultatet af den undersøgelse, som Muskelsvind-
fondens eget beskæftigelsesprojekt Klar-parat-start 
har iværksat. 
   Klar-parat-start-projektet, som blev indledt i slut-
ningen af 2016, har haft som mål at skaffe praktik- 
og studiejob og gøre unge medlemmer med mu-
skelsvind klar til arbejdsmarkedet. Projektet slutter i 
sommeren 2018 og vil derefter blive evalueret.
  Muskelsvindfonden har i 2017 tilsluttet sig ”Vær-
dig Reform” – en sammenslutning af 60 organisa-
tioner, som er kritisk over for effekten af førtids-
pensions- og fleksjobreformen.



Muskelsvindfondens tilgængelighedsudvalg har påtaget 
sig en aktiv rolle i at øge opmærksomheden om at skabe 
tilgængelighed i samfundet. Ikke ved at være ”politi” 
og påpege urimeligheder, men ved at inspirere bygher-
rer, boligselskaber og andre aktører i at tænke inklusion 
og universelt design. Musholm er et godt eksempel på 
netop inkluderende byggeri, og i 2017 har adskillige 
delegationer og repræsentanter for netop boligselskaber, 
arkitektfirmaer og bygherrer været på rundvisning på 
centret og fået en indføring i tankegangen. Det kan synes 
som en lille indsats, men værdien af denne indsats kan 
vise sig at være stor på den lange bane.
   
Tilgængelighedspris til spillesteder
Projekt Volue, der har været et samarbejdsprojekt mel-
lem Dansk Live, Roskilde Festivalen, Muskelsvindfonden 
og Sammenslutningen af Unge med Handicap (SUMH) 
med støtte fra Realdania, blev afsluttet i 2017 med ud-
delingen af tilgængelighedspriser til danske spillesteder. 
Projektet har haft som mål at gøre danske festivaler og 
spillesteder mere tilgængelige for mennesker med handi-
cap. Volue har bl.a. udarbejdet en række anbefalinger til, 
hvordan koncertstederne kan gribe opgaven an, så men-

nesker med handicap også kan få adgang til livemu-
sik på lige fod med andre. Tilgængelighedspriserne 
gik til spillestedet Gimle i Roskilde og Smukfest.
Derudover blev der givet en række opmuntrings-
priser til bl.a. Sølund Musik-Festival og STARS i 
Vordingborg.

Som den første store handicaporganisation i Danmark 
tog Muskelsvindfonden i 2017 stilling til aktiv dødshjælp. 
Emnet var drøftet i Muskelsvindfondens sundhedspoliti-
ske udvalg og blev sat på repræsentantskabets dagsorden 
til mødet den 25. februar. Her besluttede et enigt repræ-
sentantskab, at Muskelsvindfonden er imod en institutio-

nalisering af aktiv dødshjælp. Vi mener ikke, at der 
er behov for at gøre aktiv dødshjælp (eutanasi) lovlig 
set i lyset af de muligheder for passiv dødshjælp, der 
allerede eksisterer. 
   Til gengæld er der behov for en bedre informa-
tion om de nuværende muligheder for lindrende og 
smertedækkende behandling ved livets afslutning – 
den såkaldte palliative behandling.
   Muskelsvindfondens udmelding gav genlyd i 
medierne og skabte en lang debat bl.a. på sociale 
medier, men det gav anledning til netop at kunne 
informere mere nuanceret om emnet.
   Nogle af Muskelsvindfondens medlemmer tog si-
deløbende initiativ til at danne en dansk pendant til 
den britiske handicapaktivistgruppe ”Not dead Yet” 
gruppe, (”Ikke død endnu”), som var meget aktive 
og ligeledes argumenterede imod lovliggørelsen af 
aktiv dødshjælp. 
   I efteråret 2017 indgav Muskelsvindfonden et kri-
tisk høringssvar til de lovændringer omkring øget 
selvbestemmelse for patienter i forhold til fravalg af 
behandling, som har været drøftet i Folketinget.



Allerede i 2016 mærkede Muskelsvindfonden en ned-
gang i antal børn og unge med muskelsvind, der øn-
skede at deltage i foreningens sommerlejre, og i 2017 
skete det samme. Muskelsvindfonden tilbød to som-
merlejre for henholdsvis 12-14-årige og 15-17-årige, 
men kun den ældste lejr blev gennemført. Tilmeldingen 
til de yngstes lejr var for lille, og tendensen ser ud til at 
fortsætte i 2018. Da sommerlejrene altid har haft høj 
prioritet i Muskelsvindfonden for at styrke børn og 
unge med muskelsvind i deres selvstændighed, giver det 
grund til overvejelser: Er familie- og forældrekulturen 
under forandring, besparelser i kommuner, afsmitning 
fra samfundstendenser, behov for nytænkning?

Af andre nye tiltag for medlemmer blev der i 2017 
etableret en ny medlemsgruppe for piger / unge 
kvinder, som fik tilknyttet fire kvindelige mentorer. 
En ny landsdækkende forældregruppe for piger i 
alderen 6-13 år, samt et anderledes tiltag på tværs af 
alder, grupper og mobilitet: fællesspisnings-aftener på 
Kongsvang Alle i Aarhus. 



Folkemødet er for mange politikere og organisationer, 
hvad Roskilde festival er for festivalgængere. Mens 
festivalgæster søger musik og rytmer, søger politikere 
og organisationer taletid og indflydelse. Begge steder 
boltrer store stjerner sig på de største scener, og min-
dre stjerner forsøger at skabe ørenlyd fra de små sce-
ner. Men det er ikke nødvendigvis foran Orangescene, 
at du får den største musikalske oplevelse, ligesom 
det ikke nødvendigvis er på den store scene, at du får 
mulighed for at trænge gennem lydmuren. Det var i 
hvert fald Muskelsvindfondens oplevelse på Folkemø-
det i 2017, hvor foreningen deltog for første gang. 
   Muskelsvindfonden var invitereret med ind til nogle 
meningsfulde debatter, og vi lavede en pop up event 
med fokus på god adgang er god stil. 
   I 2018 vil Muskelsvindfonden have en mere syste-
matisk tilgang til at opdyrke netværk, indgå i debatter 
med beslutningstagere om både sociale rettigheder og 
medicin samt skabe ad hoc synlighed i Muskelsvind-
fondens ånd.

En digital kampagne med fokus på absurde møder 
med kommunen blev skudt af i efteråret op til 
kommunalvalget. Under titlen ”Du tror det er 
løgn” satte tre korte og ironiske film fokus på kon-
trol og manglende tillid i systemet. 
   Inddragelse af flere medlemmer i arbejdet med 
kampagnen gav bedre historier og andre vinkler 
på de absurde møder, og Muskelsvindfonden vil 
fortsætte med inddragelse i kommende kommuni-
kationsindsatser.

De seneste år har Muskelsvindfonden oplevet en 
overvældende interesse for historier og nyheder på 
digitale og sociale kommunikationskanaler. I løbet af 
2017 har vi sat større fokus på disse kommunikations-
flader.
   Antallet af nye følgere og brugere er steget markant 
i det seneste år. Vores Facebook-side oplevede en stig-
ning på 13 % i antallet af likes, vi fik 45 % flere føl-
gere på vores Twitter-profil, og Instagram blev boostet 
og fik over 200 % flere følgere. Det samme er sket på 
hjemmesiden, hvor antallet af unikke besøgende er 
steget med 250 %, og læsetiden er øget markant.
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Muskelsvindfondens nyeste skud på indsamlings-
stammen: CYKLO – en cykelfestival i hjertet af 
Aarhus, hvor ambitionen var at få flere til at cykle og 
samtidig udvikle en ny indsamlingsaktivitet, måtte 
desværre aflyses. Festivalen skulle have fundet sted en 
weekend i august. Årsagen var, at aftalen om finansiel 
støtte fra Aarhus Kommune ikke faldt på plads i tide. 

Til gengæld fortsætter Cirkus Summarum 
sin popularitet. I 2017 blev der investeret i et 
lidt større cirkustelt, som betød, at mere end 
100.000 børn og voksne overværede en af de 
44 forestillinger i København eller Aarhus. 
Også pladsen foran cirkusteltet havde fået et 
løft med aktiviteter og oplevelser, der under-
støtter Muskelsvindfondens vision om, at der 
skal være plads til forskelle – eller omsat til 
cirkussprog: det er sjovt, når alle er med.

Muskelsvindfonden har i over ti år været til stede på 
Roskilde Festival og solgt mad til festivaldeltagerne i 
teltområdet. Samarbejdet med festivalen har 
været til fordel for begge parter, men i 
2017 skete der for første gang et negativt 
skred i indtægterne til Muskelsvindfon-
den. Det har ført til overvejelser om 
fremtiden, som dog er endt med, at vi i 
2018 vil have stort fokus på at finde den 
rette forretningsmodel og produkt-
sortiment for vores tilstedeværelse. 
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Diagnosen ALS – Amyotrofisk Lateral Sklerose – 
fyldte også meget i RCFM’s arbejde i 2017. På pro-
jektsiden afsluttede RCFM’s udviklingscenter flere 
projekter med fokus på ALS-problematikker og ind-
ledte et nyt tre-årigt projekt med økonomisk støtte 
fra satspuljemidlerne. Alle projekter er med til at øge 
viden om de særlige forhold, der gælder for menne-
sker med ALS, deres behov for hjælp og støtte i hver-
dagen, og nye tværfaglige samarbejdsrelationer mel-
lem de faggrupper, der har med ALS-personer at gøre.

Temaet på årets Brickless Centre møde, som RCFM 
har arrangeret for fagpersoner i de skandinaviske lande 
siden 1992, var i 2017 aldring. Antallet af ældre med 
muskelsvind er stigende, ikke alene pga. den alminde-
lige stigning i gennemsnitsalderen, men også fordi der 
er en forbedret diagnostik og samtidig en udvikling i 
de medicinske og rehabiliteringsmæssige tiltag. 

Cheflæge Jes Rahbek, som i 25 år har været leder af 
RCFM, valgte i efteråret 2017 at gå på pension. Det 
affødte en grundig analyse af hele organisationen 
med hjælp fra et eksternt bureau for at finde frem 
til den lederprofil, RCFM har brug for til sin videre 
udvikling. 
   Analysen mundede ud i ansættelsen af speciallæge i 
samfundsmedicin Heidi Aagaard, der tiltrådte i okto-
ber 2017. Heidi Aagaard har en bred erfaring inden 
for ledelse og kvalitet i sundhedsvæsenet gennem 
sine ansættelser i Region Midtjylland.




