Resume fra repraesentantskabsmgdet d. 26.-27. februar 2016 pa Musholm

Reprasentantskabet har holdt ordinaert mgde d. 26.-27. februar 2016.
Evald Krogh indledte mgdet med en tale i anledning af at det var hans sidste mgde i reprasentantskabet.

Evald indledte med at understrege at Muskelsvindfonden langt fra var hans veerk alene, og fortsatte: ”Jeg
har dog brugt en del tid pa at arbejde for denne skgnne forening. Vi er forholdsvis unge som forening,
maske er det derfor vi ikke ligner de andre handicaporganisationer. Medlemsmaessigt har vi ikke sa mange
medlemmer som de andre, men vi er stgrre og steerkere malt pa det frivillige og aktivitetsmaessigt. Vi er
0gsa mere i medierne og har gennem arerne haft stor indflydelse pa lovforslag.

Vi har altid haft dygtige folk til at arbejde for os og folk som braender for sagen. Det er vigtigt
at vi paskgnner vores medarbejdere og deres indsigt — og ikke klandrer dem. Det er uhyre vigtigt at vaerne
om vores medarbejdere, de gar det ikke for sagen eller for en god Ign, men fordi det er sjovt.

Muskelsvindfonden har altid veeret kendt pa livsglaede, humor, fest, optimisme og troen pa
det bedste i mennesker — troen pa at alle har noget at give og byde pa. Samtidig keemper vi for at udrydde
sygdommene og flytte folks graenser, ogsa gennem andre organisationer ude i verden. Vi keemper for det
gode liv gennem politiske resultater, gennem Musholm og gennem indsamlingsevents.

Jeg haber | vil bevare det gode humgr — ogsa selvom det har veeret hardt handicappolitisk de
senere ar. Vi ma aldrig miste gleeden og den humoristiske sans, for sa ender vi som kollegaerne i
handicapbevaegelsen.

Vi ggr Danmark gladere, vha. tant og det ggr os populaere. Fortseet med at taenke stort. Teenk
store tanker med et stort varmt glimt i gjet. Tak for samarbejdet i repraesentantskabet”.

Der blev klappet bifaldende af Evalds tale.

Bestyrelsen gnskede at udnaevne Evald til eeresambassadgr, og spurgte repraesentantskabet om der var
tilslutning til dette. Det var der fuld opbakning til og det blev vedtaget med endnu en klapsalve til Evald.
Evald vil dermed overga til at blive 2eresambassadgr idet han fratraeder formandsposten.

Direktgren gav et oplaeg til aftens diskussioner i udvalgene: Handicappolitisk har vi brugt meget tid pa at
forsvare hvorfor vi kemper og det er vigtigt med nogle strategier pa omraderne, sa vi fremadrettet har
noget at pejle ind efter.

Opgaven til gruppen lgd: Hvordan skaber vi et nyt politisk projekt og bliver en relevant
forening for alle med en neuromuskulaer sygdom?

Lordag d. 27. februar:
Dagen startede med en opsamling i plenum pa udvalgenes arbejde.

Retssikkerhedsudvalget:

Gruppen har diskuteret mulighederne for kompensation. De mener der er behov for at aendre
klagesystemet, idet det er et problem, at der indimellem sker en politisk forbedring, men der er maske 50
kommuner der ikke accepterer det, og sa skal der kgres 50 ankesager fgr de retter ind i de enkelte
kommuner.

Gruppen foreslar at man konstruerer det saledes, at de kommuner med faerrest klagesager
vil fa penge i bonus, som sa skal betales af de kommuner med flest klagesager. Gruppen forudser at KL ikke
vil ga med til det.

Gruppen vil desuden gerne have nedsat kontrollen med de ydelser man modtager. Det er eks. ikke
attraktivt at fa en manuel kgrestol, sa hvorfor mistaenkeligggre folk og bruge lang tid pa behandling af

ansggninger?

Inden for BPA ser gruppen to udfordringer:
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1) Der mangler gode ordninger for dem der ikke er darlige nok til BPA. De ender ofte med at vaere
henvist til hjemmehjzlp etc., og det er ikke godt nok.

2) Der mangler ogsa en bedre ordning for dem der er for darlige til at fa en BPA, hvis de f.eks. ikke eri
stand til at varetage arbejdslederrollen.

Gruppen spgrger om der er mulighed for at kompensere nogle af ydelserne inden for serviceloven? Noget i
retning af en “tro og love erklaering” kunne maske bruges? Altsa en slags selvvisitering som man naturligvis
star til ansvar for, men som burde betyde faerre udgifter til administration. Ifglge Jergen Lenger foreligger
denne mulighed allerede via geldende paragraffer.

Beskeeftigelsesudvalget bemaerkede at de ogsa har talt om at der er for meget fastlast
kassetaenkning. | stedet burde vi ggre det der er billigst for samfundet. Det bgr vaere fornuften og ikke
kasserne der styrer.

Det blev foreslaet om man kunne se mere pa velfaerdsteknologien. Men der er en generel problemstilling,
som vi skal veere opmaerksomme pa i forhold til teknologi, og det er at nar kommunerne er interesseret i
det, sa er det udelukkende for at spare og ikke for at hjaelpe.

Det blev derpa foreslaet om vi i stedet kan vaere med til at finde Igsninger pa hjelpemidler
ved at lave en pulje for eksperimenterende teknologi som kan give erfaringer til kommunerne. De vil nemlig
kun bevilge til et hjeelpemiddel som de kender i forvejen og ved virker.

Tilgeengelighedsudvalget:
Der er en ambition om nogle overordnede retningslinjer a la hvordan forholder Muskelsvindfonden sig til
tilgeengelighed. Der skal udarbejdes nogle punch lines.

Praktisk set er gruppen allerede godt i gang med at undersgge fodboldstadioner, og man vil
ud fra det, arbejde videre med kvalitetsrammerne. Der skal inviteres “mystery shoppers” ud pa de
forskellige stadioner, sd omraderne kan blive bedgmt og anmeldt. Ib har afholdt mgde med
divisionsforeningens direktgr.

Derudover gnsker gruppen:

- Atsikre at tilgaengelighed taenkes ind i nybyggeri fra starten af og maske endda uden at det koster
ekstra.

- Tilgeengelighed pa boligmarkedet er generelt en udfordring, fordi udbuddet af
handicaptilgaengelige boliger er yderst begraenset. | arbejdet med at udvide udbuddet af egnede
boliger skal man holde sig for gje, at der er nogle der gnsker at bo alene, og andre der helst vil bo i
bofzellesskaber.

- Offentlig transport skal vaere lettere og mere tilgaengelig for kgresolsbrugere.

Der kom forskellige input fra de gvrige i reprasentantskabet, hvor hovedpunkterne var at der skal arbejdes
mere med tilgeengelighed i forhold til boligbyggerier og arbejdsmarkedet. Det er primaert i de fora man
opholder sig til daglig og ikke sa meget i det kulturelle rum, derfor er det vigtigt at prioritere f.eks.
tilgeengelige boliger.

Det blev pointeret at tilgeengeligheden med fordel kan taenkes bredt: Det er ikke kun folk
med et fysisk handicap der har glaede af tilgaengelige boliger, for alle bliver i sidste ende gamle og sa far de
brug for boliger med nem adgang.

Konklusionen blev at vi har behov for at fa beskrevet hvilke udfordringer der er for boligmarkedet.
Boligsituationen skal pa som punkt ved et senere reprasentantskabsmgde.

Etik og Sundhedsudvalget:
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Gruppen havde bl.a. samlet op pa netvaerksweekenden, hvor de havde haft en god snak omkring aktiv
dgdshjzelp. Flere mennesker gar ind for det uden at vide hvad det egentlig handler om. Gruppen er enig om
at det er vigtigt at vi signalerer at vi gar ind for aktiv livshjeelp til trods for svaere handicap. Det emne vil
sammen med respiration altid veere vigtigt og meget aktuelt for os at tage del i.

@vrige omrader som gruppen har diskuteret var:

- ”Den kritiske patient” — bagvagtsordningen og den opgave der ligger i at klaede den enkelte p3, til
at klare sig selv bedst muligt.

- Forskning og formidling er et fokuspunkt. Kan man lave en videnskabsopsamler? En der
samarbejder med RCFM og far samlet op og omsat den forskning der foregar — vigtigt at det er en
dygtig formidler. Maske kunne man ogsa lave en brevkasse hvor folk kan henvende sig og fa den
nyeste fakta — men det skal ikke vaere som en egentlig behandling.

- Sorg og opfelgning efter man har mistet. RCFM kontakter familierne en gang efter et dgdsfald for at
folge op pa dem. Men kan vi ggre det bedre, er der rad til f.eks. at tilboyde et leengere forlgb ved af
vore egne psykologer?

- Gruppen har talt omkring selvvaerd blandt unge og hvordan man kan hjzlpe og stgtte dem i at tage
et godt livtag med livet — altsa hvordan man kan kleede dem godt pa til livet, herunder ikke kun
venner men ogsa keerester og seksualitet.

Kommentarer og refleksioner pa gruppens fremlaeggelse:

Der arbejdes pt. med selvveerd og ungdomsliv i de grupper foreningen har for de unge medlemmer. Det
blev foreslaet at man brugte SUHM som sparringspartner, fordi de har haft en effektfuld kampagne
omkring seksualitet.

Forskningsopdatering er en stor opgave fordi det er et felt i rivende udvikling. Maske vil det derfor vaere
vigtigt at opdatere pa hvor Danmark star i forhold til den aktuelle forskning?

Det er vigtigt at fastholde at alle skal have specialbehandling, og ikke indlaegges pa mindre
afdelinger/sygehuse.

Vi skal ogsa huske at diskutere hvilke forhold vi bliver gamle under, og det er en ny og saerlig diskussion.

Beskaeftigelsesudvalget:
Gruppen havde samlet deres konklusioner ud fra opsamlingen pa netvaerksweekenden og diskussionen
fredag aften:

Gruppen ser et dilemma i modsatningen mellem at kunne og skulle arbejde. Vi ved mange
gerne vil have hjaelp til at komme ind pa arbejdsmarkedet, og andre pa fgrtidspension med en begraenset
arbejdsevne er glade for ikke at vaere tvunget til at skulle arbejde. Den nye fleksjobreform kiler sig ind
imellem disse to grupper og vi skal finde en vej, der tilgodeser begge grupper.

Gruppen er klar over at virkeligheden har andret pa vilkdrene, men mener det er vigtigt at
holde fast i at man skal have fuld Ign for en fuld arbejdsindsats.

Med den forringelse der ligger i fleksjobreformen, er der en reel fare for at de unge fremover
vil miste motivationen til at tage en uddannelse. Vi skal derfor satse pa at fremme og bevare deres
motivation.

Der er 3 nggleord som gar igen for al beskaeftigelsesindsats, og som ogsa blev naevnt pa
netvaerksmgdet: Kompetencer, forventningsafklaring og synlighed.

Desuden er tilgeengelighed et tema hver gang man afsgger en konkret arbejdsplads.
Kassetaenkningen kan ogsa komme i vejen.

Konkret er gruppen enig om at der ikke skal saettes nye projekter i gang, men gruppen vil have en proces

hvor medlemmerne skal vaere med til at beskrive omradet og deres gnsker til det. Midlerne til at inddrage
medlemmerne skal vaere de medlemsaktiviteter der arrangeres allerede.
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Isaer de unge og deres familier skal inddrages, sa man kan skabe motivation for at deltage i
samfundet via en form for beskaftigelse den dag man er voksen (og uddannet).

Muskelkraft skal ogsa bruges aktivt, men gruppen mener at bladet har sendret karakter og
henvender sig til naboen frem for til medlemmerne, som det gjorde engang.

Repraesentantskabet bakkede op om gruppens fokus.

Det er dog vigtigt med et fokus pa hvor og hvordan de unge far hjalp. Desuden bgr der veere et fokus pa de
gaende, der gar fra at vaere pa arbejdsmarkedet pa fuld tid og som sa bliver darligere og ma ga ned i tid.
Jens Spanfeldt oplyste at den gruppe er personer i vores forening pa omkring 300-400 medlemmer og de er
typisk i alderen 30 — 50 ar.

Bgrn og Unge udvalget:
Gruppen har fokuseret med pa inklusion. Det er en vigtig pointe ved inklusion at det er en dynamisk og
vedvarende proces. Tendensen til at tro, at man kan blive feerdig med inklusion er forkert.

Det vil derfor vaere godt hvis nogen kan hjalpe pa skolerne med at udsende en paedagogisk
konsulent. Det kunne f.eks. vaere noget RCFM bidrog til eller man kan maske skabe et samarbejde med
andre handicaporganisationer om det. Laererne har brug for hjeelp til at holde sig opdateret pa den nyeste
viden og erfaring. Der er behov for et fokus pa digitalisering — herunder hvordan laereren kan undervise nar
man ikke er til stede i timerne, og her er det ogsa vigtigt med arbejdet omkring det at bevare det sociale
samspil. Der findes allerede viden om dette, og det er afggrende og ngdvendigt at praesentere denne viden
pa de enkelte skoler, sa det ikke bliver familierne og skolen selv, der skal starte forfra hver gang.

Gruppen sammenfatter dette i nggleordene: trivsel, opgavelgsning, laering samt
tilgeengelighed til skoler og faglokaler.

| forhold til mellemtrinnet og udskolingen er gruppen obs pa at identitet er et vigtigt emne for enhver ung.
Men skolemaessigt er der mest fokus pa laering, og det kan vaere ekstra vanskeligt at skulle udvikle sin
identitet, nar man har et fysisk handicap. Det sociale liv bliver endnu vigtigere, og gruppen kunne godt
@nske at man f.eks. i dansk kombinerede det faglige og det sociale gennem et temaforlgb omkring
identitet.

Hjzelperordningen kunne med fordel g@res mere fleksibel. Det er besvaerligt at den der hjelper derhjemme
ikke er den samme som ma hjzelpe i klubben og at nogle har bade skolehjalper og respiratorhjaelper.

| Arhus er et nyt tiltag pa vej, pa baggrund af foraeldreforslag. Kommunen har lovet en
preveperiode med fleksibel hjzelperordning. Man afventer spaendt opfglgningen pa projektet i Arhus.

Det er desuden vigtigt at fa italesat at hjeelperen er barnets og ikke skolens eller lzerens
forleengede arm. Hjalperen ma ikke ekskludere barnet ved f.eks. at opfgre sig som en mor, der skal sige til
og fra.

Gruppen vil gerne have en "vaerktgjskasse” der skal besta i foreeldre kontakt -> de erfarne foraeldre kan
leere nogle ting fra sig og kan f.eks. inviteres ud i nye forzeldregrupper.

- Afslutningsvist udtrykte repraesentantskabet tilfredshed med hele forlgbet fredag aften og
opsamlingen lgrdag formiddag og flere beskrev det som givende og meningsfuldt.

- Det blev besluttet at de 5 grupper kort skal fremleegge det de har lavet pa landsmgdet.

- Alle repraesentantskabsmedlemmer blev opfordret til at engagere sig yderligere i
medlemsgrupperne.
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Beslutninger vedrgrende Landsmgdet:

Praesentation af elektronisk styresystem
Repraesentantskabet fik fremlagt en praesentation og demonstration af et elektronisk afstemningssystem af
en repraesentant fra firmaet ”Assembly voting”.

Systemet er konstrueret saledes at man kan tjekke om stemmerne er afgivet og hvis nogen
rejser tvivl om den stemme de har afgivet, kan hele afstemningen annulleres. Man kan ikke se hvem der har
stemt pa de enkelte kandidater. Det specielle set-up sikrer at kun de enheder der er godkendt til
afstemningen og koblet direkte til, kan deltage i afstemningen. Assembly voting vil deltage pa dagen og
tage sig af opsaetningen og vil ogsa foretage testafstemninger a la "er kaffen god” fgr man gar i gang, sa alle
ved hvordan systemet fungerer.

Systemet var ikke opsat til at vise de enkelte kandidatnavne, men det forlyder at det kan
ordnes saledes. Det er ogsa ngdvendigt, hvis den enkelte f.eks. gnsker at rette og eendre deres afgivne
stemme f@r de trykker “ok”. Det skal ogsa sikres at systemet ikke kan slette de forudgaende stemmer.

Efter testen af systemet stod det klart at der var flere uklarheder og potentielle problemer med
opsatningen. Selve stemmeafgivelsen ma ikke blive et problem i sig selv, men hvis der er den mindste
usikkerhed omkring valget, vil det komme til at tage fokus fra resten af dagsordenen og det kan ingen vaere
tjent med. Der var derfor ikke opbakning til at godkende det elektroniske afstemningssystem som det
forela.

Der var i gvrigt enighed om at vi skal have fundet en Igsning, og at den elektroniske afstemningsform er
fremtiden.

Pa denne baggrund blev det besluttet at vi venter et ar og sa skal der gives nogle meget
specifikke krav til det firma man vaelger, sa det kan blive godt planlagt. Det skal ogsa gennemprgves pa ny i
repraesentantskabet.

Repraesentantskabet gav mandat til at der laves en testafstemning via landsmgdeudvalget.
Det skal ikke bruges formelt i ar, men som et afszet for erfaring med systemet i brug.

Godkendelse af tidsplan og program for LM 2016

| det udspil som bestyrelsen havde lavet til repraesentantskabet var der ikke sat tid af til debat forud for
formandsvalget. Fra flere sider i repraesentantskabet blev det understreget at det var vigtigt med en
egentlig debat forud for formandsvalget. Det er vigtigt at der er mulighed for at medlemmerne kan stille
deres spgrgsmal til formandskandidaterne, og man kan ikke forvente at alle har mulighed for pa forhand at
have deltaget i de forskellige valgmgder. Det blev indvendt at der ogsa var behov for god tid til
formandsberetningen.

Repraesentantskabet konkluderede at:
- Der skal veere tid til bade formandsberetning samt debat og spgrgsmal til formandskandidaterne.
Hvis det betyder at programmet skal forlaenges, ma man skubbe det lidt i den sidste ende.
- Hver formandskandidat far 5 minutter til at holde en valgtale og derpa er der afsat 30 minutter til
at stille spgrgsmal.

- Til de kandidater der opstiller til repraesentantskabet gives der som saedvanlig 3 minutter til at
praesentere sig, men de der har talebesvaer skal kompenseres og have lov til at overskride tiden.

Direktgren vil finde en uafhangig dirigent til valgmgderne. Mgdedatoerne er efterfglgende oplyst:

Hgje Taastrup: 18. april
Aalborg: 27. april
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Kolding: 9. maj
Arhus: 10. maj

Desuden gnskede repraesentantskabet at formandskandidaterne skulle have bedre plads til at preesentere
sig pa hjemmesiden, og det blev forgget til 3.000 tegn inkl. Mellemrum.

Godkendelse af forslag til forretningsordenen
Der forela to muligheder for afstemningsprocedure. Imidlertid giver det sig selv, eftersom der ifglge
vedtaegterne pkt. 5.08 er angivet hvordan man handterer afstemning mellem flere kandidater til
henholdsvis naestformands- og formandsposten.

Forslaget til forretningsorden blev dermed vedtaget med ”Alternativ I” og med samme
formulering som i vedtaegten.

Godkendelse af fremtidig honorering af formand
Der var forinden udsendt et forslag fra bestyrelsens side til honorering af en kommende formand og
naestformand.

Bestyrelsen foreslog at formandsposten fremover skulle honoreres med ca 210.000 kr. om
aret. Bestyrelsen indstillede samtidig til en fremtidig honorering af naestformanden pa ca 66.000 kr. om
aret.

Bestyrelsen foreslog endvidere at der fremover ikke skal veere nogen sekretaerbistand
tilknyttet formandsskabet, og i stedet vil direktgren varetage de opgaver.

Bestyrelsens udgangspunkt for forslaget om en fremtidig honorering af formanden pa 210.000 kr. om aret
baserede sig pa en sammenligning med budgettet for formaend i udvalg i kommunale sammenhange.
Bestyrelsen mente det politisk kunne sidestilles, ogsa set i forhold til det omfang man forventer en ny
formand skal engagere sig i foreningen. Hidtil har naestformandsposten ikke vaeret honoreret.

Der var en del diskussion vedr. forslaget, og et overvejende flertal i repraesentantskabet mente det var for
lavt sat.

Repraesentantskabet ville gerne have en diskussion af hvad for en formand vi gnsker — for
hvis det er et hverv, sa skal det ogsa Ignnes derefter. Der blev luftet bekymring for om vi kan ende med at
det bliver de ansatte der tegner foreningen, frem for medlemmerne, hvis vi reducerer forventningerne til
formanden.

Der indgik ogsa en del overvejelser om hvordan det kan haenge sammen i forhold til f.eks. et
fleksjob eller en fgrtidspension.

Repraesentantskabet spurgte bestyrelsen hvilke opgaver de forventede der var anderledes i forhold til det
Evald havde udfgrt. Det kan man imidlertid ikke svare helt konkret pa, idet det vil afhaenge af hvem der
bliver formand og hvilke specifikke kompetencer den person har. Det vil nok vaere ca 1-2 dage om ugen en
formand skal laegge i foreningen. Bestyrelsen kom det ikke naermere end som at formanden var taenkt som
en sparring for direktgren, men ikke som en der var inde i maskinrummet.

Der var ikke tilstraekkelig tid til en egentlig diskussion af formandens rolle, og rollen blev derfor ikke
naermere udspecificeret.

Repraesentantskabet konkluderede, at der er to sider i opgaven: dels er der en fond man skal drive og dels
er der en politisk opgave som kun formanden kan lgfte. Det er formandsfunktionen vi skal investere i.

Derfor gnsker repraesentantskabet, at:
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1) Honoraret mere skal ligne et fuldtidsjob. Det er et ansvarsfuldt hverv som kraever en hgjere lgn og
en slags opsigelsesaftale.
2) Reprasentantskabet gnsker sekretaerbistand som mulighed for formanden.

Med afsaet i dette har repraesentantskabet besluttet:

Den fremtidige honorering for formanden skal besta i en arslgn pa 360.000 kr., brutto.
Opsigelsesvarsel pa 1 ar ved 1. gangs valg.

Efter 2. genvalg fglger opsigelsen funktionaerloven, som er pa 3. mdr.

Nazestformanden skal fremover honoreres med ca 66.000 kr. om aret.

Mgdet blev herefter afrundet, idet tiden allerede var overskredet ca. % time. Evald fik det sidste ord og

understregede at han havde lyttet meget ngje efter, til alt hvad der var blevet sagt, men havde ikke gnsket
at praege de vigtige beslutninger der skulle tages i dag. Han afsluttede med en varm tak.

Naervaerende resumé er skrevet d. 13. april 2016 pd baggrund af det referat, som er blevet godkendt af
repraesentantskabet d. 25. marts 2016. Skrevet af Lisbeth Koed Doktor, pd vegne af repraesentantskabet.
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