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Vi vil skabe mere vaerdi for flere

af dem, vi er til for — og mere
veaerdi for dem, der vil stgtte
og samarbejde med os. Vi vil
skabe veerdi for dem, der bliver
fodt eller diagnosticeret med
muskelsvind i fremtiden.

En forening, et faellesskab

og en bevaegelse

FORESTIL DIG EN VERDEN, hvor det ikke betyder noget,
hvordan du ser ud, hvad du kan, og hvad du tror pa. En
verden, hvor der ikke bare er plads til alle, men ogsa
plads til forskelle. En verden, hvor forskellene er det,

der binder os sammen. Det, der gar os staerke. Og en
verden, hvor der er fokus pa alt det, vi kan, frem for det,
vi ikke kan.

Det er den verden, Muskelsvindfonden gnsker at
skabe. Muskelsvindfondens formal er at arbejde for et
godt liv med muskelsvind, og vi tror p3, at det bedst kan
lade sig gare i en verden med plads til forskelle.

Viblev etableret for 50 ar siden. | Igbet af de fem artier
har viiden grad veeret frontlgber og indpisker i den
udvikling, som mange vil kalde en rehabiliterings-
revolution. En udvikling, der i dag betyder, at Danmark
har nogle af de bedst taenkelige rammer for mennesker
med muskelsvind.

| Muskelsvindfonden ser vi ogsa fremad, for tiden er
kommet til at tage det neeste store skridt ind i det, vi vil
kalde en behandlingsrevolution. Forskning i muskelsvind
er i rivende udvikling. og nye innovative behandlinger
vinder frem. Vi vil i fremtiden opleve, at mennesker med
muskelsvind far et anderledes liv end det, vi kender i
dag. Et mindre handicap, faerre symptomer og for nogle
af de yngste, der kommer tidligt i behandling, maske et
liv uden handicap.

Muskelsvindfondens strategi bygger bro mellem fortid
og fremtid. Den star pa det, vi som forening blev skabt
af og pa det, vi ter drgmme om. Den udstikker en retning
for, hvem vi gerne vil veere i fremtiden. Den er vores
pejlemaerke for, hvordan vi vil skabe plads til forskelle

og sikre lige muligheder for mennesker med handicap.
Et pejlemaerke for, hvordan vi vil styrke forskning og
behandling, og hvordan vi vil udvikle vores foreningsliv.
Kort sagt: Hvordan vi bade vil laegge liv til arene og ar til
livet.

Vi kalder strategien for Mere for flere.

Det ggr vi, fordi vi er en forening, et feellesskab og

en bevaegelse. Vi er skabt af og for mennesker med
muskelsvind. Men vi er ogsa en samling fantastiske
pararende, passionerede medarbejdere, engagerede
samarbejdspartnere og tusindvis af frivillige. Alle er med
til at seette verden i beveegelse.

Vi vil skabe mere vaerdi for flere af dem, vi er til for
—o0g mere veerdi for dem, der vil stgtte og samarbejde
med os. Vi vil skabe veerdi for dem, der bliver fgdt eller
diagnosticeret med muskelsvind i fremtiden.

Muskelsvindfondens resultater er altid skabt i teet parlgb
med andre. Vores resultater er altid opnaet i feellesskab
med andre. En af Muskelsvindfondens starste styrker er
vores evne til at skabe netvaerk og partnerskaber. Sadan
skal det ogsa veere i fremtiden.




Vi kan bevaege verden. Ogsa selv
om vi ikke kan bevaege os. Vi har
muskelsvind. Selv. Eller taet pa.
Bom. Sa er det sagt. Og lad os sa
tale om det, vi kan og vil i stedet
for det, vi har.

Muskelsvindfondens

strategiske arbejde

Resumé af organisationen
Muskelsvindfonden blev stifteti 1971 af den dengang
27-arige Evald Krog, der som aktiv i Vanfgreforeningens
ungdomskreds (det nuvaerende Dansk Handicap
Forbund) ikke syntes, at der blev gjort nok for
mennesker med muskelsvind. Da han ikke kunne

opna lydharhed for sine synspunkter, brad han ud af
Vanfgreforeningen og stiftede sin egen forening.

Ambitionerne var store fra starten. Pa trods af navnet
er Muskelsvindfonden ikke en fond, men en forening.
Navnet skulle signalere iveerksaetterand. Allerede
dengang handlede det om at samle midler ind til
udvikling af forskning, behandling og bedre levevilkar.

Evald var musikelsker ligesom alle de mennesker,
der omgav ham. Kombineret med ungdomsoprarets
aktivisme og musikkultur var det naturligt, at den
nye forening skulle finansiere sit arbejde gennem

FORENINGSDIAGRAM

musikarrangementer. Det blev til ‘Veertshusholder

for en dag' i Aarhus og Kgbenhavn. Det blev til
Tangkrogsfestival. Foreningen holdt sig dog aldrig for fin
til ogsa at lave lotterier, loppemarkeder og andre mere
traditionelle indsamlingsmetoder. Med Grgn Koncerts
tilblivelse i 1983 var stien lagt til den organisation, som
man kender Muskelsvindfonden for i dag.

Muskelsvindfondens organisatoriske

feellesskab

Muskelsvindfonden er i begyndelsen af 2020'erne et
organisatorisk faellesskab af fire uafhaengige juridiske
enheder. Medlemsforeningen Muskelsvindfonden

er bindeleddet mellem alle enhederne, idet Muskel-
svindfondens repreesentantskab udpeger hovedparten
af alle bestyrelsesmedlemmer i de @vrige enheder.
Muskelsvindfondens samlede organisering med
tilhgrende repreesentationer i de tre gvrige enheder, er
skitseret pa felgende vis.

Landsmgde

Medlemsgrupper

Foreeldregrupper Diagnosenetvaerk Politiske tillidshverv

Voksengrupper ALS grupper

Ungdomsgrupper

Internationale
muskelsvind-
organisationer

Nationale
tillidshverv

Lokalt politisk
netvaerk

Organisation

Repraesentantskab
Muskelsvindfonden Handshake
bestyrelse bestyrelse
Politiske udvalg Musholm
bestyrelse
RCFM

bestyrelse



RehabiliteringsCenter for Muskelsvind er et
foreningsejet privathospital under Sundhedslovens
§79. Det drives gennem en driftsoverenskomst

med regionerne og er en hgjt specialiseret enhed
for neuro-rehabilitering under Sundhedsstyrelsen.
RehabiliteringsCenter for Muskelsvind radgiver

og vejleder bade regioner, kommuner, pargrende

og mennesker med muskelsvind (brugere) om det
bedst mulige liv med sygdommen. Langt de fleste
mennesker med muskelsvind bliver hurtigt efter
diagnosticering visiteret til rehabiliteringscentret, og
nar de hgjtspecialiserede medarbejdere i centret har
udarbejdet en rehabiliterings- og konsulentrapport,
far brugere og pargrende tilbud om at blive en del af
medlemsforeningen Muskelsvindfondens medlems-
0g netvaerksgrupper.

Den erhvervsdrivende fond Handshake udvikler,
producerer og afvikler alle Muskelsvindfondens
kommercielle indsamlingsaktiviteter. Den anden
erhvervsdrivende fond er Musholmfonden, som driver
den socialgkonomiske virksomhed Musholm - Ferie -
Sport - Konference ved Korsgr, hvor hovedparten af
Muskelsvindfondens medlemsaktiviteter foregar.

Hver enhed har sin egen bestyrelse og direktgr. Dog
er Muskelsvindfondens direktgr ogsa direkter for
Musholmfonden.

Strategiproces

Muskelsvindfondens strategi tager afseet i foreningens
DNA og historiske bagage. Vi indledte vores proces med
at stille os selv de fundamentale spgrgsmal:

*  Hvemervi?

* Hvorfor er vi blevet dem, vi er?

e Hvem vil vi gerne veere i fremtiden?

* Hvordan bliver vi dem, vi gerne vil veere?

| Muskelsvindfonden ser vi strategisk udvikling som en
dynamisk og vedvarende proces, hvor vi pa naesten
daglig basis ma forholde os til en verden i hastig
beveegelse. Vi kan i bund og grund bedre lide at handle
og taenke strategisk end at laegge os fast pa en strategi,
som vi bilder os ind, at vi ikke behgver at justere pai
flere ar.

Vilever nemlig i en mere og mere globaliseret verden.
Udviklingen gar séa staerkt, at ingen kan forudse,

hvilke udfordringer vi som organisation bliver stillet
overfor i morgen. Selv om vores virke og strategi som
organisation i hgj grad er givet af vores formalsparagraf
og vision, der ikke aendrer sig fra ar til ar, er vi alligevel

nedt til at forholde os vagent til de udfordringer, vi star
overfor.

Det ggr vi ved at:

* tage den aktuelle temperatur pa vores omverdens-
analyser og strategiske udfordringer

» diskutere organisationens styrker, svagheder,
muligheder og trusler pa kort og langt sigt

* lIgbende justere vores indsats- og udviklingsomrader
og strategiske mal

» sikre, at vi har en feelles forstaelse for de aktuelle
opgaver — 0gsa i et strategisk perspektiv.

Det strategiske afsaet for Muskelsvindfonden tager
udgangspunkt i et st@rre arbejde, der har involveret
bestyrelse, repraesentantskab og medarbejdere.
Pa naeste side kan du se vores strategiske proces i
diagramform.

| efteraret 2019 begyndte Muskelsvindfonden imidlertid
en stgrre og mere grundlaeggende strategiproces i
bestyrelse, repraesentantskab og medarbejderstab, hvor
hele organisationens strategiske ramme blev revideret.
Med afsaet i nye omverden- og SWOT-analyser samt
ikke mindst repreesentantskabets Igbende involvering
skabtes i begyndelsen af 2020 en ny ramme med strate-
giske mal for at flytte organisationen ind i fremtiden.

Samtidig gennemfgrte Muskelsvindfonden i samarbejde
med RehabiliteringsCenter for Muskelsvind og de
erhvervsdrivende fonde Handshake og Musholmfonden
en omfattende proces med henblik pa at styrke hele det
organisatoriske faellesskabs samlede historieforteelling,
branding og sammenhaengskraft. Det resulterede i

en feelles grundforteelling og fire individuelle grund-
forteellinger for hver enhed, hvori der findes en tydelig
red tradd, som binder enhederne sammen i et staerkt
faellesskab.

Den strategiske ramme

Muskelsvindfondens strategiske ramme bygger
selvfalgelig pa foreningens formalsparagraf:

“Det er Muskelsvindfondens formal at forbedre livs-
vilkarene for mennesker med muskelsvind og andre
neuromuskuleere sygdomme, herunder:

* At forbedre behandlingsmulighederne

* At stgtte og stimulere forskning i sygdommenes
arsager og falgevirkninger

* Atoplyse om sygdommene

* At fremme handicappolitiske initiativer, der kan

MUSKELSVINDFONDENS STRATEGISKE RAMME

Politisk interessevaretagelse

Indflydelse - Samfundsdebat
Politiske beslutningstagere og opinionsdannere

&

Branding * Viden
Befolkning og omverden

!
| organisssion

Mobilisering - Netvaerk
Mennesker med muskelsvind

Organisation

Social og finansiel kapital - Kompetencer - Arbejdsmiljo
Medarbejdere og frivillige

forbedre de sociale og skonomiske vilkar for
sygdomsgruppen

e Atarrangere aktiviteter for og yde statte og service
tilmedlemmerne

| prioriteringen af dette arbejde laegges der stor vaegt pa
at lose de opgaver, som rejses af medlemmerne.”

Strategien Mere for flere er opdelti et politisk og et
organisatorisk spor. Det skyldes, at vi ikke bare arbejder
med én bundlinje.

Uanset hvor succesfuldt og effektivt vi udvikler
organisationen, er det nemlig ikke pa alle parametre
ensbetydende med, at mennesker med muskelsvind
og deres familier far et bedre liv. Det ligger i vid
udstraekning uden for vores beslutningskompetence
og handlemuligheder at gennemfgre vores politiske
meerkesager. Vi har som interesseorganisation ikke
det sidste politiske ord. Vi kan naturligvis prioritere
vores kreefter og slibe knivene i forhold til, hvilke sager
vi vil rejse pa medlemmernes vegne, og hvordan vi vil
varetage deres interesser pa bedst mulig vis. Men det
er Folketinget, regionerne, kommunerne og andre langt
storre spillere, der i sidste ende ogsa skal overbevises.

Samtidig er mennesker med muskelsvind og deres
pargrende ogsa medlemmer af en forening. De er
hverken kunder eller aktioneerer, der kaber varer eller
modtager udbytte. Vi kan i lighed med kommercielle
virksomheder gge indtjeningen og konsolidere

organisationen. Men nar det kommer til stykket, er det
vores evne til at anvende de indsamlede midler til gavn
for medlemmerne, der afggr, om vi har succes som
bevaegelse og forening.

Disse udfordringer har vi forsggt at favne med opdelin-
gen i et organisatorisk og politisk spor. Det politiske spor
bestar af tre politiske maerkesager, der udtrykker, hvad vi
kaemper for at opna til gavn for vores medlemmer. Under
vores maerkesager definerer vi med jeevne mellemrum
og mindst en gang om aret en rackke konkrete politiske
Iasningsforslag, som vi arbejder med til daglig.

Det organisatoriske spor bestar af fire strategiske
pejlemaerker. De udtrykker, hvordan vi vil udvikle vores
foreningsliv, hvordan vi vil veere til stgrst mulig gavn for
medlemmer, frivillige, samarbejdspartnere og netveerk,
samt hvordan vi gnsker at iscenesaette os selv og
understgtte arbejdet med de politiske meerkesager.

Under hvert pejlemaerke har vi sat en reekke strategiske
mal, som bade er med til at saette retning for, hvor vi skal
hen - og er med til at give os en konkret malestok for,
hvornar vi har opnaet den gnskede forandring.

| de fglgende afsnit uddyber vi, hvordan pejlemaerker

og politiske mal er blevet til. Hvilke konkrete strategiske
mal og indsatsomrader, vi har valgt, skal saette retningen
for de daglige indsatser. Vi forklarer ogsa de strategiske
udfordringer foreningen star overfor, og hvilke
muligheder og drgmme vi ser.



Muskelsvindfondens aktuelle
strategiske udfordringer og
muligheder

Muskelsvindfonden er en del af verden, og verden

er en del af os. Det pavirker vores handlemuligheder
som forening, og det pavirker os som mennesker med
muskelsvind.

De veesentligste forhold, der pavirker Muskelsvind-
fonden og mennesker med muskelsvind og deres
paragrende har vi i forbindelse med vores strategiarbejde
defineret som:

Presset velfeerdssamfund

| 2022 fejrer Muskelsvindfonden sit 50-ars jubilaaum.
| de farste 50 ar af foreningens liv er Danmark blevet
anerkendt og beundret over hele verden for vores
rehabiliteringsindsatser til gavn for mennesker med
muskelsvind og deres pargrende. Vi har bl.a. veeret
med til at skabe hjeelperordningen, den vederlagsfri
fysioterapi og muligheden for at blive behandlet med
respirator, hvis man ikke kan traekke vejret selv. Det
har skabt et bedre og laengere liv for mennesker med
muskelsvind og deres familier. Men der er stadig
meget at gagre. Et godt liv med muskelsvind kommer
ikke af sig selv.

Den demografiske udvikling i samfundet har gennem
flere ar pget presset pa de offentlige udgifter. Kommu-
nalreformen flyttede meget af det specialiserede
socialomrade fra de gamle amter ud i kommunerne,
uden at ekspertisen er flyttet med. Vi ma i dag keempe
for retssikkerheden og slas for at bevare de mest
elementaere ting, som har gjort det godt at leve med
muskelsvind i Danmark. | det kommunale spil betyder
det noget, hvor du bor. | sundhedsvaesnet er der
desveerre alt for stor ulighed i behandlingsmulighederne
- alt efter, hvilket land og hvilken region man bor i.

Muskelsvindfondens ggede fokus pa interesse-
varetagelse, samt samarbejdet med andre handicap-

organisationer, bevaegelsen #enmillionstemmer og
diverse aktgrer pa omradet har sat handicappolitik pa
dagsordenen i en sadan grad, at mange politikere har
kendskab til vores problemstillinger og Iasninger. Vi
oplever, at mange politikere er motiverede af at veere
med til at skabe de ngdvendige forandringer. Det har
skabt det starste politiske momentum i flere ar.

Nye behandlingsmuligheder, men

Danmark er bagerst i bussen

Pa den store globale scene star behandlingen af
muskelsvind foran en revolution. De fgrste laegemidler
er taget i brug, den f@grste genterapi til en muskel-
svinddiagnose er netop godkendt, og flere er pa ve;.
Habet om at kunne bremse sygdommenes udvikling og
leve et liv med feerre symptomer har faet nyt liv.

Men Danmark halter stadig bagefter udlandet, nar det
geelder medicinsk behandling. Adgangen til ny medicin
er mere restriktivi Danmark end i andre europaeiske
lande, som vi sammenligner os med. Kliniske forsgg gar
udenom Danmark, og hele det neurologiske omrade er
underprioriteret i sammenligning med andre specialer.
Det kreever en keempe indsats og store investeringer at
fa styrket forskningen, behandlingsmuligheder og det
faglige niveau inden for det neuromuskulaere omrade i
Danmark.

Her spiller b@rnene en seerlig rolle. Selv om muskelsvind
er en faellesbetegnelse for en raekke sjeeldne syg-
domme, er Muskelsvindfonden faktisk en af Danmarks
stagrste patientforeninger for kronisk syge barn.

Nye mgnstre udfordrer traditionelle
medlemsforeninger

Covid-19 satte i nogen grad den social- og sundheds-
politiske udvikling pa stand by. Til gengaeld synliggjorde
og forsteerkede pandemien de organisatoriske
udfordringer, som mange medlemsforeninger star
overforidag.

Hvordan bevarer man relevansen i en mere og mere
digital verden, hvor informationer flyder hurtigere end
nogensinde, hvor faellesskaber og netvaerk flytter fra
formaliserede, vedtaegtsbestemte foreningsstrukturer
over pa sociale medier og digitale platforme?

Ogsa Muskelsvindfonden har maerket den udvikling.
Det pavirker iseer vores arbejde med bgrn og unge.
Deltagerantallet til vores sommerlejre var faldende indtil
2021, og vi har faet relativt faerre af de foraeldregrupper,
som har sa stor betydning for, hvordan evnen til at
mestre livet udvikler sig, nar bern med muskelsvind
bliver voksne.

Hele verden har pa fa ar oplevet en stejl digital laerings-
kurve. Det geelder ogsad Muskelsvindfonden og dens
medlemmer. Men det, vi har leert i Iabet af de seneste
ar, har maske flyttet os 10 ar frem. Det har givet os

endnu bedre forudsaetninger for at fa flere engageret og

mobiliseret som medlemmer, som deltagere og maske
ogsa som politisk aktive. Langt flere mennesker med
muskelsvind er blevet fortrolige med det digitale rum.

Selv om det digitale aldrig kan erstatte det fysiske
mgde, skaber det nye muligheder for, hvordan vi kan
na mennesker med muskelsvind og deres pararende,
som i dag ikke er med i Muskelsvindfondens 39
medlemsgrupper og andre foreningsaktiviteter.

Presset skonomi efter pandemien

Pandemien har ogsa udfordret Muskelsvindfondens
finansielle grundlag og indtjeningsmuligheder. | to ar i
treek har vi ikke pa normal vis afviklet organisationens
vigtigste indtaegtskilder, hvorfra over halvdelen af
koncernens samlede indtjening kommer. Det pavirker
foreningens soliditet og sociale kapital, fordi vi bade

er tvunget til at omstille og tilpasse organisationen og
sgge alternative finansieringskilder til fortsat udvikling af
det formalsbestemte arbejde.

| Muskelsvindfonden mgder vi altid vores strategiske
udfordringer med afsaet i vores historie, vores DNA og
vores veerdigrundlag. Det ger vi ogsa denne gang. Vi har
tidligere veeret ude i kraftig sggang. Men vi er kommet
sikkert i havn og har altid staet tilbage med en oplevelse
af, at vi er kommet styrket ud pa den anden side. Vores
strategi skal bygges pa den historiske bagage.

VORES VIGTIGSTE UDFORDRINGER OG MULIGHEDER

Presset velfaerdssamfund

| Prossst velfrdssamtund
!

&
Nye behandlinger — M “«— Nye foreningsmonstre

Presset gskonomi efter Covid19

,
 Presset akonomi sfber Couit1s



Vi er Muskelsvindfonden. Vi far
ting til at ske. Ved at lytte. Ved at
stille sporgsmal. Ved at handle.
Ved at udfordre. Ved at tage
chancer. Ved at inspirere. Ved at
rabe op. Ved at blive ved.

Vores

grundfortaelling

VI ER MUSKELSVINDFONDEN. Vi far ting til at ske. Ved
at lytte. Ved at stille spargsmal. Ved at handle. Ved at
udfordre. Ved at tage chancer. Ved at inspirere. Ved

at rdbe op. Ved at blive ved. Og frem for alt: Ved at sta
sammen og skabe plads til forskelle og til det gode liv
med muskelsvind.

Vi kan beveege verden. Ogsa selv om vi ikke kan bevaege
os. Vi har muskelsvind. Selv. Eller teet pa. Bom. Sa er det
sagt. Og lad os sa tale om det, vi kan og vil i stedet for
det, vi har.

For selvfglgelig er vi en "hold om mig, nar det er hardt"-
forening, men vi er endnu mere en "hold min kaffe, mens
jeg eendrer verden"-forening. Vi lgber ikke efter passive
medlemmer. Men s@ger gerne masser af passionerede.

Vi er aktivistiske. Vi udfordrer det etablerede. Vi kaster
os ud i vilde projekter. Vi elsker handlingen. Vi tror
helhjertet pa eksemplets magt. Vi rejser os op (ofte
siddende) og blander os, nar vi har noget pa hjerte. Vi
sejrer, vi fejler, og vi leerer af vores fejl. Og vi samarbejder
om at finde l@sninger, der bringer os teettere pa en
verden med plads til forskelle. Alt kan lade sig ggre. Det
ved vi.

Vi skabte vores eget rehabiliteringscenter, fordi der var
brug for specialister, der vidste noget om muskelsvind.
Vi skabte Grgn og Cirkus Summarum, fordi vi ville tiene
vores egne penge, skabe opmaerksomhed, samle
mennesker, sprede glaede, lytte til fed musik, grine

og skabe wauw-faktor fremfor for 'nadarhh’.... Vi byggede
ferie-, sport- og konferencecentret Musholm, fordi

vi ville vise, hvad der lader sig gg@re — og fordi vi samtidig
kunne skabe noget helt seerligt for alle.

Vihar igen og igen bevist, at vi kan. Og bare vent
og se ... Men hey. Okay. Selvfglgelig er vi ogsa bare
mennesker. Med gode dage og darlige dage.

Selv om vi ofte siger, at mangel pa humoristisk sans
er det stgrste handicap, der findes, sa er vi ikke kun

stedet, hvor du gar hen, nar du er glad. For sa ville alt det
andet, vi ggr, jo veere ligegyldigt. Vi kan meget sammen.
Herunder stgtte hinanden, nar det er hardt. Muskelsvind
kan veere sveert — og besveerligt. Her er der plads til

at veere frustreret, plads til at fa hjeelp og plads til at
keempe sammen med andre.

Hos os skal tingene ikke veere pa en bestemt made.
Bortset fra, at naerhed betyder alt —og at der er

plads til alle. Det handler om medlems-, foraeldre- og
pargrendegrupper, om netvaerk, om lejre, om aktiviteter
og radgivning, men fgrst og fremmest om venskaber,
faellesskaber og skab det selv.

For det er det, vi ger. Vi ser muligheder frem for
begraensninger. Vi ggr hinanden staerke. Vi ‘empower’. Vi
mades og samles. Om bade det, der binder os sammen,
og det, der ved farste gjekast er "skrige til himlen”-
forskelligt: Brandby eller AGF, hanekam eller rottehaler,
Mozart eller Motérhead, festabe eller eremitkrebs ...

Nogle bygger vejen, mens de kgrer. Men vi bygger
skibet, mens vi sejler — og graver ud til havet, fylder det
og putter forunderlige, finurlige og farvestralende fisk
ned i det.

Et godt liv med muskelsvind starter med at tro pa sig
selv og vise andre, at det kan lade sig gare. Hver for sig
er vinoget. Sammen er vi mere. Vi kan alle ggre noget.
Sammen kan vi mere.

Muskelsvind er for livet. Det vil vi ogsa veere i Muskel-
svindfonden. Farst keemper vi for hinanden. Sa keemper
vi for andre.



Vi keemper for bedre levevilkar,
bedre behandling og bedre
muligheder for at deltage pa alle
hiveauer i samfundslivet.

VVores formal:

At skabe et bedre liv
med muskelsvind

MUSKELSVIND ER IKKE BARE EN SYGDOM. Det er en
feellesbetegnelse for mange diagnoser, som udvikler sig
meget forskelligt.

Muskelsvindsygdommene har ogsa forskellige arsager.
Nogle sidder i nerverne. Andre sidder i musklerne.

En del af dem konstateres allerede i bgrnearene,

andre senere i livet. Mange forbliver gdende. Andre
bliver karestolsbrugere. Ganske fa pavirkes kognitivt,
men langt hovedparten har udelukkende fysiske
funktionsnedseettelser.

Pa den ene side skal Muskelsvindfonden kaempe for at
skabe et bedre liv for dem, der lever med muskelsvind
i dag. Pa den anden side ma vi som organisation ogsa
patage os et ansvar for de kommende generationer

af mennesker med muskelsvind. Det geelder ikke kun i
forhold til de levevilkar og rammer, samfundet tilbyder,
men ogsa i forhold til de behandlingsmuligheder, der
findes.

Et godt liv med muskelsvind kommer

ikke af sig selv

| dag lever 3.500 mennesker med muskelsvind i
Danmark. Heraf er 600 under 25 &r. Takket veere
forbedrede behandlingsmuligheder, rehabilitering og
generel folkesundhed overlever flere med muskelsvind,
og Vi lever leengere, end man gjorde for fa artier siden.

Dette bliver kun forbedret af de nye revolutionerende
behandlinger, som er pa vej. De vil formentlig ikke
helbrede de mennesker, der har muskelsvind i dag.
Men de kan give feerre symptomer og bedre mulighed
for at styrke eller fastholde de funktioner, man har
tilbage. Derfor ma vi forvente, at antallet af mennesker
med muskelsvind vil stige i de kommende artier. Vi skal
bade keempe for bedre behandlingsmuligheder og
bidrage til at skabe et godt liv for alle, og vi skal huske
at respektere, at det, der skaber et godt liv for den ene,
ikke ngdvendigvis er Igsningen for den anden. Langt de
fleste danskere med muskelsvind oplever heldigvis, at
de har et godt liv.

Men et bedre liv med muskelsvind kommer ikke af sig
selv. Det forudsaetter gode rammer og levevilkar fra
samfundets side i form af tilgeengelighed og handicap-
kompensation. Det forudsaetter, at befolkningen,
kollegerne og vennerne veerdsaetter forskelligheder

og vil mangfoldigheden. Det kreever mere forskning og
udvikling af nye behandlingsmuligheder. Det kraever
netvaerk med andre, sa man kan udveksle erfaringer og
dele hinandens gleede og sorger. Og det kraever iseer, at
det enkelte menneske med muskelsvind tror pa sig selv
og viser, at det kan lade sig gare. Med andre ord opna
sad meget empowerment, at man kan mestre livet med
muskelsvind i alle dets facetter.

HVAD BIDRAGER TIL ET GODT LIV MED MUSKELSVIND

Respekt og Empowerment

anerkendelse fira og godt

omverden netvaerk

Et samfund med Medlemsaktiviteter, faglig

plads til forskelle. radgivning og stette fra
Muskelsvindfonden og
RehabiliteringsCenter for
Muskelsvind.

Kompensation Forskning

og hjeelp fira

samfundet

Et solidarisk velfeerdssamfund Et staerkt samarbejde mellem

med de rette rammer. faglige miljger, patienter og
industri - med politisk og
statslig opbakning og stotte.




HVAD BEGRANSER MANGFOLDIGHEDEN?

Kropsidealer
Tilgaengelighed \ l / Kapabilitet

Vores vision:

Plads til forskelle

DET ER MUSKELSVINDFONDENS FORMAL at arbejde
for et bedre liv med muskelsvind. Det gar vi ud fra
visionen om et samfund med plads til forskelle.

Muskelsvindfondens vision saetter samtidig en
strategisk retning for, hvordan vi som organisation
gnsker at interagere med vores omverden. Plads til
forskelle handler nemlig ikke kun om muskelsvind. Det er
et menneskesyn.

| Muskelsvindfonden ser vi mennesket, for vi ser forskel-
lighederne. Vi oplever forskelle som kvaliteter fremfor
barrierer eller problemer, som vi ikke vil eller tar tale om.
Men selv om vi er stolte af vores organisation, bilder vi
os trods alt ikke ind, at vi kan tage alle verdens udfor-
dringer med mangfoldighed pa vores smalle skuldre.
Vores vision afspejler, at vi ser vores udfordringer med
muskelsvind som en del af en stgrre global udfordring,
der bedst kan samles under et af de baerende elementer
under FN's 17 verdensmal: Leave No-one Behind.

Visionen bygger fire statements, der beskriver vores
menneskesyn og veerdigrundlag:

Vi elsker livet og tror pa habet

Muskelsvind er i langt de fleste tilfaelde ikke en
dedsdom, men et livsvilkar. Ofte oplever vi de storste
problemer i mgdet med omgivelsernes holdninger eller
ved fysiske barrierer. Det er en grundlaeggende veerdi

i Muskelsvindfonden, at vi ser mulighederne i livet, for

vi ser begraensningerne. Ogsa selv om vi selvfglgelig
haber p3, at vi gennem forskning og nye behandlinger
kan begreense muskelsvind hos fremtidige generationer.

Vi tror pa, at alle bidrager, uanset om
deres indsats kan gores op i penge

Alle liv har uendelig veerdi. Vi mener ikke, at mennesker
skal vurderes ud fra, hvorvidt de afviger fra et gaengs
normalitetsbegreb. Vi mener, at et godt liv ikke kan
geres op i en cost-benefit-analyse. Vi mener verden
bliver rigere og bedre, jo flere forskelligheder den
rummer. Vi gnsker, at vi gennem behandling og

rehabilitering kan la&egge mere liv til drene og flere ar
til livet for mennesker med funktionsnedseettelse. Vi
tror pa, at alle mennesker er de bedste konsekvens-
eksperter i deres egen livskvalitet.

Vi vil deltage pa alle niveauer i
samfundslivet

Et mangfoldigt samfund har ikke bare plads til alle, men
plads til forskelle. Forudseetningen for, at mennesker
har sa lige muligheder for at deltage, er, at vi behandler
hinanden forskelligt. Rummelighed er ikke altid det
samme som mangfoldighed. Mangfoldighed handler
om at have mulighederne for at deltage og veere med i
samfundslivet pa alle niveauer - fra de naere relationer
over fritids- og kulturliv til uddannelsessystem og
arbejdsmarked.

Vi udfordrer barriererne

Det, der er en ideel Igsning for den ene, er ikke
ngdvendigvis ideelt for den anden. Som mennesker
meder vi alle barrierer pa mange niveauer. Det kan
veere decideret diskrimination, hvor basale rettigheder
kreenkes, eller man fx forhindres i at fa et job pga.
handicap, kan eller etnisk baggrund. Det kan veere
bygninger og lokaler, som vi ikke kan komme ind i.

Det kan vaere gkonomiske og samfundsgkonomiske
barrierer. Eller det kan veere fordomme og skiftende
kropsidealer, som ekskluderer fra sociale faellesskaber.
Endelig kan den enkeltes selvveerd, uddannelsesniveau
og evne til at mestre livet ogsa vaere en barriere.

| Muskelsvindfonden arbejder vi pa flere planer med

at nedbryde sa mange barrierer som muligt. Det er et
styrebillede bade for den made, vi udvikler politiske
Izsninger pa, og de problemer, vi oplever i mgdet med
samfundet og omgivelserne. Det er et pejlemaerke

for, hvordan vi forsgger at pavirke holdningerne til
mennesker med handicap i befolkningen, og hvordan vi
gennem netveerk mellem mennesker med muskelsvind
og deres familier skaber empowerment og tro pa egne
muligheder. Det er ogsa et ledelsesvaerktgj i vores
frivillighed.



Vores tre politiske

maerkesagenr

MUSKELSVINDFONDEN HAR TRE MARKESAGER,
som saetter retningen for vores politiske interesse-
varetagelse.

Bag hver maerkesag gemmer sig en raekke konkrete
indsatsomrader og lgsningsforslag pa aktuelle
problemstillinger, hvor det er bade muligt og realistisk

at opna et politisk resultat. Disse problemstillinger og
konkrete Igsningsforslag diskuteres og prioriteres med
jeevne mellemrum med bestyrelse, repraesentantskab og
repreesentantskabets tre politiske udvalg: Socialpolitisk
udvalg, sundhedspolitisk udvalg og inklusionsudvalget.

Vi keemper for bedre levevilkar
for mennesker med muskelsvind
og deres pargrende

Danmark er verdens bedste land at leve i, hvis man

har muskelsvind. Men det, der har gjort os til verdens
bedste, har i flere ar veeret under steerkt pres. Vi bruger
mange kraefter pa at forsvare de ting, vi har keempet
sa hardt for at opna. Det handler iseer om vores unikke
hjeelperordning (BPA) og andre vigtige former for hjeelp
og handicapkompensation, som er forudsaetningen
for, at man overhovedet kan leve et aktivt liv med
muskelsvind. Og det er desveaerre ingen selvfglge, at
borgere med handicap og deres pargrende far den
hjeelp, de har krav pa ifelge loven.

Muskelsvindfonden keemper for, at Danmark fortsat
skal have rehabilitering i verdensklasse. Vi har en

reekke lgsningsforslag til, hvordan vi kan vedblive

med at veere det. Flere af dem er ikke ngdvendigvis
dyrere for samfundet. Vi mener, at der ligger et enormt
forbedringspotentiale i at ggre det enklere og smidigere
at fa den ngdvendige hjeelp, hvis vi i stedet bygger pa
starre tillid til borgerne. Vi mener, at man har ret til et
veerdigt og godt liv — ogsa uden at sta til regnskab for,
om det er en overskudsforretning for samfundet.

Pa Muskelsvindfondens hjemmeside kan man laese
meget mere om vores indsatsomrader og holdninger

til aktuelle socialpolitiske problemstilling som fx BPA-
ordningen, retssikkerhed for mennesker med handicap,
mere fleksibel hjzelp til bgrnefamilier og sakaldte
strakspakker til alvorlige og hurtigt fremadskridende
sygdomme som fx ALS.

Vi keemper for mere forskning,
bedre behandling og feerre
symptomer

Danmark var et af de fgrste lande i verden, som
tilbgd livsforlaengende respirationsbehandling til
mennesker med muskelsvind. Pa verdensplan har der
i flere ar veeret forskellige medicinske behandlinger
til enkelte neuromuskulaere sygdomme. For et ar
siden kom sa den fgrste genterapi pa markedet til en
af muskelsvindsygdommene, og der er flere andre
genterapier og medicinske behandlinger pa vej til
andre diagnoser.

Det er ingen overdrivelse at sige, at vi star foran en
behandlingsrevolution, der vil &ndre pa fremtidens liv
med muskelsvind. Det er ikke laengere urealistisk at
drgmme om, at man inden for en overskuelig arreekke
kan leve et liv med langt faerre symptomer end i dag.

Desvaerre halter Danmark imidlertid noget efter
udlandet inden for forskning og medicinsk behandling af
muskelsvind. Nogle vil sikkert indvende, at vi heller ikke
behgver at veere frontlgber, fordi vi har alt for fa patienter
inden for nogle meget sjeeldne sygdomme til at spille en
afgerende rolle. Det har vaeret mantraet i mange ar, at
store lande og den multinationale medicinalindustri ma
treekke leesset.

Men det holder ikke lezengere. For at sikre adgangen

til de bedste behandlinger, der findes, har vi brug for
viden og faglig ekspertise til at radgive de danske
beslutningstagere. Vi har ogsa brug for at fa samlet
kompetencerne og styrket samarbejdet pa tveers af
regionerne, fordi de neuromuskulaere sygdomme er sa
komplekse, at de kraever hgjtspecialiseret behandling.

Vi kan groft sagt ikke overlade det neuromuskulaere
omrade til praktiserende laeger og medicinske
generalister. Der skal tilfgres ressourcer til forskning. Vi
skal have flere danske professorer, ph.d.'er, postdocs
og andre specialister for at blive en starre del af det
internationale samarbejde. Nar vii Danmark kan bidrage
til, at en bil karer rundt pa Mars, kan vi ogsa finde vores
plads i et internationalt samarbejde om at sikre et liv
med feerre symptomer og forhindringer.

Et af de vigtigste initiativer er at fa lavet en national
plan, derilighed med kraeftplanerne kan lgfte det
neuromuskulaere omrade. Planen skal bade sikre fortsat
rehabilitering, adgang til den bedst mulige behandling,
sikre kompetencer og ressourcer til at deltage i
internationalt samarbejde og gennemfgre kliniske
forseg i Danmark, sa vi far den forngdne viden til at
agere pa hgjeste niveau.

Pa Muskelsvindfondens hjemmeside kan man leese
meget mere om vores holdninger og lgsningsforslag pa
sundhedspolitiske problemstillinger som fx lige adgang
til medicin, bedre adgang til kliniske fors@g i Danmark,
medtagelse af relevante diagnoser i det danske
newborn-screening-program og muskelsvindplanen.

Vi keemper for deltagelse pa alle
niveauer i samfundslivet

Et godt liv med muskelsvind er et aktivt liv med

muskelsvind. Muskelsvindfonden keemper for retten og
mulighederne for, at alle mennesker med muskelsvind
kan deltage pa alle niveauer i samfundslivet. |
uddannelsessystemet, pa arbejdsmarkedet, i fritids- og
kulturlivet og i de helt naere relationer. Vi keemper for
starst mulig livskvalitet.

Hjaelperordning og handicapkompensation er
naturligvis grundlaeggende forudsaetninger for, at det
overhovedet kan lade sig gere at forlade sit hjiem. Men
det er ogsa nedvendigt at arbejde med de rammer

og holdninger, man som menneske med en fysisk
funktionsnedsaettelse bliver mgdt med af andre. Er man
afskaret fra at fa eller blive i et job, fordi arbejdsgivere
og kolleger ikke har de rette vilkar at tilbyde eller ikke
ved nok om, hvad de kan forvente? Er man afskaret
fra at tage uddannelse, fordi tilgeengeligheden til
uddannelsesinstitutionen ikke er i orden, eller kan

det ikke lade sig gare at feerdiggere uddannelsen pa
normeret tid, fordi ens arbejdskapacitet ikke er til fuld
tid? Hvordan bliver man en del af klassens fallesskab i
grundskolen, ndr man har et handicap?

P& Muskelsvindfondens hjemmeside kan man leese
meget mere om vores holdninger og lgsningsforslag til
en raekke mangfoldighedsfremmende spargsmal som
fx virtuel undervisning af kronisk syge bgrn med hgijt
fraveer, bedre SU-betingelser for unge med handicap og
bedre tilgaengelighed og brug af universelt designi det
byggede milja.

Vores metode i politisk digital interessevaretagelse:
TAL ALDRIG OM PROBLEMET UDEN AT KOMME MED LOSNINGEN

Vores maerkesager og
medlemmernes udfordringer:
Hvad er problemet?

Vores politiske
indsatsomrader:
Hvad er Igsningen?

Vores politiske
resultater:
Hvad er malet?
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Alle fire enheder i Muskelsvindfondens

organisatoriske fzellesskab bidrager
forskelligt og spiller hver sin rolle i
arbejdet med at skabe et bedre liv
med muskelsvind

/

Vores organisatoriske

Hvem vil

vi gerne

feellesskab og fire veere

strategiske pejlemaerkenr

VVores organisatoriske feellesskab
- vi er en del af noget storre

Muskelsvindfonden er bade en medlemsforening for
mennesker med muskelsvind og deres pargrende og
en feellesbetegnelse for det organisatoriske feellesskab,
vi udggr sammen med RehabiliteringsCenter for
Muskelsvind, Handshake/Indsamlingsafdelingen og
Musholm - Ferie - Sport - Konference.

Alle fire enheder i vores organisatoriske feellesskab
bidrager forskelligt og indtager hver sin rolle i arbejdet
med at skabe et bedre liv med muskelsvind. Men vi har
en faelles strategisk malsaetning om at styrke vores
samlede relevans, synlighed, position og indflydelse
over for mennesker med muskelsvind, politiske
beslutningstagere, opinionsdannere, interessefaeller,
medier og ikke mindst potentielle samarbejdspartnere,
frivillige og ambassadgrer. Vi samarbejder om forskning,
udvikling af god tilgaengelighed og universelt design
samt radgivning og vejledning til mennesker med
muskelsvind og deres familier.

Derfor bruger vi ogsa vores feelles vision om Plads til
forskelle til at styrke hele organisationens relevans over
for vores omverden. Vi skal veere:

* Relevante for mennesker med muskelsvind og
deres familier, fordi vi bidrager til et godt liv med
muskelsvind, et vaerdigt forlgb og til forskning og
behandling af sygdommene

* Relevante for kommuner og regioner, fordi de
ydelser, vi leverer, skaber veerdi for dem

* Relevante for beslutningstagere og opinionsdannere,
fordi vi siger og foreslar noget veesentligt, og fordi de
stoler pa, hvad vi siger

* Relevante for frivillige, bidragydere, sponsorer og
samarbejdspartnere, fordi vi tilfgrer dem veerdi, og
de opfatter vores sag som vigtig og nadvendig

* Relevante for kunder, gaester og publikum, fordi vi
leverer oplevelser af hgj kvalitet, og de stgtter vores
sag ved at kgbe dem af os

* Relevante for medarbejdere og potentielle
jobansggere, fordi vi er en attraktiv arbejdsplads

Muskelsvindfondens fire
strategiske pejlemaerker

Mens RehabiliteringsCenter for Muskelsvind hviler

pa et solidt fagligt, rddgivende grundlag og vores
erhvervsdrivende fonde Handshake og Musholm
arbejder pa kommercielle, socialskonomiske vilkar,

er handicaporganisationen og patientforeningen
Muskelsvindfonden en interesseorganisation, der
bade er en politisk aktegr og et foreningsfaellesskab for
mennesker med muskelsvind og deres paragrende.

Ud fra de strategiske udfordringer har vi sat fire
strategiske pejlemeerker for fremtiden:

¢ Mere relevans: Vivil vaere det mest relevante
foreningsfaelleskab for mennesker med muskelsvind
og deres pargrende

* Mere indflydelse: Vi vil veere en indflydelsesrig
samfundsdebatter, der evner at tale vores sag op i
storre dagsordner og samarbejde ud over handicap-
beveegelsens raekker

¢ Mere opmarksomhed: Vi vil skabe s meget
opmarksomhed, at muskelsvind er en anerkendt
og stetteveerdig sag — og vi som forening er en
anerkendt NGO og attraktiv samarbejdspartner

e Mere veerdi: Vivil veere en veldrevet og attraktiv
arbejdsplads, der har de forngdne ressourcer og
kompetencer til at skabe resultater og veerdi for
mennesker med muskelsvind og deres pargrende

Vores strategiske pejlemeerker tager afsaet i den
omverdens-analyse og de udfordringer, vi beskrev i
forrige afsnit. | de fglgende afsnit vil vi uddybe, hvilke
konkrete strategiske mal vi har sat for at kunne vurdere,
om vi er lykkedes med at skabe forandring og resultater.
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M MUSKELSVINDFONDEN

Mere for
flere

Muskelsvindfondens
strategi for et bedre liv
med muskelsvind

VVores formal: At skabe et bedre liv med muskelsvind
Vores vision: Et samfund med plads til forskelle

Politiske maerkesagenr

Vi keemper for deltagelse
pa alle niveauer i
samfundslivet

Vi keemper for bedre levevilkar
for mennesker med muskelsvind
og deres pargrende

Strategiske pejlemaerkenr

Vi keemper for mere viden,
bedre behandling og feerre
symptomer

Mere
relevans

Vi vil veere det mest relevante
foreningsfeelleskab for
mennesker med muskelsvind
og deres pargrende.

Mere
indflydelse

Vivil veere en indflydelsesrig
samfundsdebattgr, der evner
at tale vores sag op i starre
dagsordner og samarbejde ud
over handicapbevagelsens
raekker.

Mere
opmaerksomhed

Vi vil skabe s& meget
opmaerksomhed, at
muskelsvind er en anerkendt
og stetteveerdig sag — og

vi som forening er en
anerkendt NGO og attraktiv
samarbejdspartner.

Mere
veerdi

Vi vil veere en veldrevet og
attraktiv arbejdsplads, der
har de forngdne ressourcer
og kompetencer til at skabe
resultater og veerdi for
mennesker med muskelsvind
og deres pargrende.




Hvordan bliver vi dem,
vi gerne vil veere

Har du lyst til at leese mere om, hvordan vi vil fore strategien ud i livet,

beskriver vi i de folgende afsnit vores strategiske mal, delmal og aktiviteter

inden for hvert pejlemaerke. For at du ikke skal miste overblikket har vi listet

alle strategiske mal i nedenstaende diagram.

Mere

relevans

Flere
medlemmer

Hvordan

Flere deltagere
og engagerede
medlemmer

Flere politisk
aktive

STRATEGISKE MAL

Mere for

flere

Mere
indflydelse

Flere politiske
resultater

Flere maerkesager
opisterre
dagsordener

Flere politiske
kontakter og
alliancer

Mere
opmaerksomhed

Hgjere kendskab
til det levede liv og
vores diagnoser

Flere ambassadgrer
og samarbejds-
partnere

Flere samarbejder
med
fagprofessionelle
og industri

Flere penge
i kassen

Flere
kompetencer

Flere samarbejder
pa tveers af
organisationen
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Strategiske

pejlemzerker

Strategiske mal

Strategisk pejlemaerke:

Mere
relevans

MUSKELSVINDFONDEN VIL VAERE det mest relevante
foreningsfaelleskab for mennesker med muskelsvind og
deres pargrende. Det vil vi, fordi vi som forening har en
vigtig rolle at spille, for at mennesker med muskelsvind
og deres pargrende kan mestre livet med muskelsvind.

Gennem vores foreningsfaellesskab og vores mange
medlemsaktiviteter deler vi erfaringer, sorger og glaeder
med hinanden, og vi skaber solide netveerk, der ofte
varer et helt liv. Vi ruster barn med muskelsvind til at
blive styrmaend i eget liv, nar de bliver voksne og maske
skal veere arbejdsledere i deres egen hjeelperordning
eller pa anden vis bliver stillet over for nogle svaere

valg, som deres jeevnaldrende uden muskelsvind ikke
ngdvendigvis bliver stillet overfor.

Vi har sat tre strategiske mal for at blive det mest
relevante foreningsfaelleskab:

* Flere medlemmer
* Flere deltagere og engagerede medlemmer
* Flere politisk aktive

De tre mal er ikke uafhaengige af hinanden og skal ikke
ses som adskilte stgrrelser, men i sammenhaeng. Vi kan
ikke skabe flere politisk aktive, hvis vi ikke kan mobilisere
blandt dem, der deltager i vores medlemsaktiviteter. Vi
kan ikke fa deltagere nok til vores medlemsaktiviteter,
hvis vi ikke har tilstraekkeligt mange medlemmer at
invitere og kommunikere til.

Flere medlemmer

Hvorfor? Fordi vi gerne vil opna mere legitimitet,
laengere raekkevidde og bidrage til mere livskvalitet.
Hvordan? Det gar vi ved at vaere mere for nye med
muskelsvind og mere for dem, vi ikke nar.

Muskelsvindfonden kan ikke laengere tillade sig at tage
nye medlemmer med muskelsvind og deres pargrende
for givet. Nye medier har zendret vores adfaerd. Nar
man selv eller ens barn far konstateret muskelsvind,
sgger man information med det samme. Informationen
om muskelsvind er meget mere tilgaengelig end

tidligere. Fra man bliver diagnosticeret og visiteret, til
man mgder konsulenter fra RehabiliteringsCenter for
Muskelsvind (RCFM), ved man i vore dage meget mere
om sin diagnose og sin situation, end man gjorde,

da Muskelsvindfonden og RCFM blev stiftet. Det er

ogsa nemmere at vaelge digitale eller internationale
alternativer til det formelle foreningsmedlemsskab - selv
om Igsningen kan veere mere kortsigtet for den enkelte.

Der vil selvfglgelig altid veere en del, som er sa lidt
pavirket af deres muskelsvind, at de ikke mener at

have behov for Muskelsvindfonden, vores feellesskab

og vores ydelser. Men det aendrer ikke pa, at vi ikke er
synlige og inviterende nok for nye med muskelsvind. Det
kan afskeere nogle, som ikke har mange ressourcer, fra
at ops@ge os. Selv om vi organiserer lidt over 50% af alle
mennesker med muskelsvind, kan vi pa den baggrund
ikke veere tilfredse med vores organisationsprocent

- szerligt ikke inden for bgrne- og ungeomradet.

Malet om flere medlemmer handler derfor ikke om
starre kontingentindteegter. Det handler om at veere
mere for dem, der har brug for vores tilbud. Om at tale
med en staerkere stemme i den politiske debat. Om at
kunne mobilisere flere mennesker med muskelsvind til
at engagere sig i de udfordringer, vi star overfor. Det
handler om at have flere at invitere og kommunikere til

i forbindelse med medlemsaktiviteterne. Om at kunne
indhente mere valid viden om vores medlemmer. Om at
fremtidssikre vores foreningsliv og dermed i sidste ende
bidrage til fortsat at skabe livskvalitet og relevante tiloud
om feaellesskab blandt mennesker med muskelsvind.

Vi skal derfor samarbejde med de neurologiske
afdelinger, bgrneafdelingerne pa universitets-
hospitalerne og RCFM om at gare vejen ind i Muskel-
svindfonden hurtigere og lettere. Ligesom vi gennem
en ny digital medlemsplatform har gjort adgang til
radgivning og hjeelp til sagsbehandling mere tilgeengelig,
ma vi ogsa se med friske gjne pa tilbud, vi har til
mennesker med muskelsvind. Isaer erfaringerne med
digitale medlemsaktiviteter kan blive et staerkt veerktgj

i fremtiden. Ikke mindst fordi de lettere kan ga@res dbne
for dem, der er lidt tilbageholdende med at stemple ind i
foreningen.

For at skaerpe den strategiske indsats har vi defineret
fglgende delmal:

* Flere medlemmer med muskelsvind

* Flere medlemmer blandt foraeldrene

* Flere medlemmer blandt b@grn og sgskende

* Flere medlemmer blandt aegtefaeller og keerester



Flere deltagere og engagerede
medlemmer

Hvorfor? Fordi vi har brug for mere empowerment og
flere feellesskaber.

Hvordan? Ved at lave flere malrettede medlems-
aktiviteter og mere varieret foreningsliv.

Ved at deltage i Muskelsvindfondens medlemsaktiviteter
spiller vi hinanden steerke. Vi leerer hinanden at mestre
livet med muskelsvind, som kan veere sveert — og
besveerligt. | Muskelsvindfonden skal der vaere plads til
at veere ked af det, plads til at veere frustreret, til at hente
hjeelp og til at keempe sammen med andre.

Mennesker med muskelsvind er de st@rste konsekvens-
eksperter i muskelsvind. Netvaerk og feellesskab er
derfor de bedste midler til at opna empowerment. Det
vil sige evnen til at kombinere handling og beslutning
om, hvordan man bedst tackler de vilkar, som ens
muskelsvind medfarer, s man ikke ender i afmagt,
afhaengighed eller isolation. Hos os skal tingene ikke
veere pa en bestemt made. Der er plads til alle. Det
handler om medlems-, foreeldre- og pargrendegrupper,
om netvaerk, om lejre, om aktiviteter og radgivning, men
farst og fremmest om venskaber, feellesskaber og skab
det selv.

| vores foreningsliv ser viimidlertid en generel tendens
til, at nogle deltager i mange medlemsaktiviteter. Lige
sa mange deltager slet ikke. Desvaerre er antallet af
aktive foreeldregrupper og deltagerantallet i vores
sommerlejre faldet. Alt for mange bliver ikke en del af
foreningsfeellesskabet og falder fra. Det kan fa stor
betydning for den enkelte, ndr ungdoms- og voksenlivet
kalder. Nar vi sammenligner med den vaerdi, som

aktive medlemmer giver udtryk for at have ved at vaere
medlem og deltage i foreningens aktiviteter, har vi en
begrundet frygt for, at det kan fa store konsekvenser for
livskvaliteten pa den lange bane, hvis vi ikke ggr noget
ved det.

Unders@gelser viser ogsa, at mange engagerer sig mere
i diagnosespecifikke udfordringer. Det er formentlig en
helt naturlig udlgber af, at de nye behandlinger kalder
pa sterre patient- og pargrende engagement, og at

der er sa stor forskel pa konsekvenserne i de enkelte
diagnoser.

Selv om vi kan leere meget af hinanden pa tvaers af
diagnoserne, skal vi ogsa turde anerkende, at flere og
flere engagerer sig i behandlingsmulighederne og de
saerlige udfordringer, der knytter sig til ens diagnose.
Det ene behgver ikke udelukke det andet. CMT-gruppen,
Kennedy-gruppen og ikke mindst Muskelsvindfondens

stgrste og aeldste medlemsgruppe Myastenia Gravis-
gruppen er eksempler pa, hvordan det er lykkedes at
skaffe bade flere medlemmer og flere deltagere. Gode
eksempler til efterfglgelse.

Derfor vil vi tage initiativ til at skabe flere diagnose-
grupper med henblik pa at kunne understatte
patientinvolveringen og vores stgrre engagement

i forskning og udvikling af nye behandlinger til
sygdommene. Vi vil ogsa tage initiativ til flere webinarer
med radgivning og diskussion om politiske spgrgsmal
og skabe et digitalt arshjul, hvor foreeldremgder,
julehygge og andre digitale aktiviteter bliver mere
synlige for de medlemmer, der ikke er aktive.

Vi er i gang med at udvikle en ny handleplan for
udviklingen af foraeldregrupperne og hele bgrne-
arbejdet. | denne indgar et nyt projekt om en unge kanal
til YouTube, der bade skal tiltreekke og engagere nye
aktive unge. Endelig skal kontaktpersoner i medlems-
grupperne uddannes til at varetage en stgrre del af
ansvaret for arrangementer i medlemsgrupperne
gennem digitale hjeelpemidler.

For at skaerpe den strategiske indsats har vi defineret
folgende delmal:

* Viopretter flere familiegrupper

* Viopretter nye diagnosenetvaerk
 Vifar flere aktive i medlemsgrupperne
 Vifar flere med pa sommerlejre

Flere politisk aktive

Hvorfor? Fordi vi ensker flere stemmer i debatten, skabe
mere aktivisme og engagere flere medlemmer i det
politiske arbejde.

Hvordan? Veed i hgjere grad at involvere og tilbyde mere
politisk uddannelse.

Bevaegelsen #enmillionstemmer har vist, at mobilisering
ogsa skaber resultater inden for handicapbevaegelsen.
Medlemmer af Muskelsvindfonden har flyttet politiske
holdninger ved at bes@ge Christiansborg og mgde
Folketingets socialudvalg og sundhedsudvalg.

Vores arbejde med fleksibel hjeelp til bgrnefamilier,
ALS-startpakker, lige adgang til medicin og flere

andre sager havde aldrig mgdt sa stor velvilje uden
aktive medlemmers medvirken. At arbejde ud fra
grundholdningen om “Nothing about us, without us” er
en grundlaeggende del af Muskelsvindfondens DNA.

Resultaterne tager ofte lang tid at opna og kraever
en talmodighed, der ofte er uforenelig med at have
et fremadskridende, alvorligt handicap. Men over de

senere ar er det i faellesskab lykkedes os at skabe et nyt
politisk momentum, som kulminerede med over 50.000
underskrifter pa et borgerforslag om retssikkerhed

rejst af #enmillionstemmer. Det viser, at politik er for
vigtig til kun at overlade til folkevalgte politikere og
professionelle lobbyister med meningsmalinger og
genvalg pa agendaen. Det virker, nar man hgrer de
virkelige historier og ter teenke nyt.

Muskelsvindfonden har 39 medlemmer engageret i
Danske Handicaporganisationers lokalafdelinger, heraf
15, der sidder i ét af de 98 kommunale handicaprad. Vi
er repraesenteret i Det Centrale Handicaprad og flere
nationale rad, arbejdsgrupper, naevn og andre udvalg pa
landsdaekkende niveau. Vi er medlemmer af og aktive i
flere internationale diagnose-sammenslutninger.

Der er mange af Muskelsvindfondens medlemmer, som
leverer en utreettelig, steerk og frivillig indsats for at
skabe et bedre liv med muskelsvind og andre handicap.
Men vi kan sagtens veere flere, der deltager i den
politiske debat — bade lokalt, nationalt og internationalt.
Seerlig fordi vi umuligt kan ansaette medarbejdere nok
til at deekke hele omradet med samme autenticitet,
gennemslagskraft og troveerdighed, som et menneske
med muskelsvind selv eller deres pargrende kan.

Vi skal ogsa teenke fremad. Gennemsnitsalderen blandt
handicapradsmedlemmerne og de lokalt aktive er sa hgj,
at vi skal taenke aktivt i et kommende generationsskifte.
Vi oplever ogsa3, at flere og flere har behov for at
engagere sig i enkeltsager fremfor at lade sig veelge til
formelle politiske organer, hvor man skal tage stilling

til en masse, der ikke vedrarer ens hverdag. Det skal vi
skabe bedre plads til ved at ogsa at oprette politiske
medlemsgrupper og give plads til enkeltsagssoldater.

Konkret arbejder vi med at udvikle et nyt talentprojekt,
der skal modne, uddanne og rekruttere unge til at tage
deli den demokratiske dannelse og tage ansvar i de
politiske processer i og uden for Muskelsvindfonden.
Vi barsler med konkrete vaerktgjskasser og et kursus

i politisk interessevaretagelse. Vi arbejder med mere
systematisk opsamling af alle aktive tillidsfolk.

For at skeerpe den strategiske indsats har vi defineret
felgende delmal:

e Vifar flere tillidsposter i handicapbevagelsen
e Vifar flere lokalt aktive

e Viskaber flere ad hoc grupper

e Vifar flere aktive i internationalt arbejde

Vi har sat tre strategiske
mal for at blive det mest
relevante foreningsfaelleskab:

= Flere medlemmer

= Flere engagerede og
deltagende i medlems-
aktiviteter

= Flere politisk aktive



Strategisk pejlemaerke:

Mere
indflydelse

MUSKELSVINDFONDEN VIL VARE en indflydelsesrig
samfundsdebattgr, der evner at tale vores sag op i
starre dagsordner og samarbejde ud over handicap-
beveegelsens raekker.

Det overordnede mal med Muskelsvindfondens politiske
interessevaretagelse har altid vaeret at sikre os sa
meget indflydelse som overhovedet muligt. Nar man

er en lille interessegruppe, gar indflydelse ikke altid
gennem medierne, selv om god medieomtale kan veere
uundveerligt, hvis man evner at tale sin sag op i en stgrre
dagsorden.

Muskelsvindfondens politiske maerkesager er beskrevet
i sit eget spor, sa i det organisatoriske spor beskriver

vi kun, hvordan vi vil understgtte arbejdet med vores
maerkesager og lgsningsforslag gennem vores politiske
interessevaretagelse.

Vi har sat tre strategiske mal for at @ge vores politiske
indflydelse:

* Flere politiske resultater
* Flere maerkesager op i sterre dagsordener
* Flere politiske kontakter og alliancer

De tre mal er ikke uafhaengige af hinanden og skal ses
i sammenhang med hinanden. Vi kan ikke skabe flere
politiske resultater uden flere politiske kontakter og et
starre netvaerk. Vi kan ikke skabe flere kontakter og
udvide netveerket, hvis vi ikke evner at tale vores sager
op i en stgrre dagsorden.

Flere politiske resultater

Hvorfor? Fordi vi ikke bare vil hjaelpe vores medlemmer
med enkeltsager, men ogsa lgse de problemer, der er
arsag til sagerne.

Hvordan? Ved at styrke politisk interessevaretagelse
omkring vores maerkesager og indsatsomrader og
synliggere flere af medlemmernes historier i medierne
og politisk.

At flytte holdninger og ga i dialog med andre er godt.

At skabe synlighed om sine udfordringer og politik er
ngdvendigt. Men i sidste ende teeller kun de resultater,
som forandrer hverdagen for mennesker med
muskelsvind og deres paragrende. Resultater far man

af at veere en slagkraftig og troveerdig organisation.

Det bliver man i vores gjne bedst, hvis man undlader

at tale om problemer uden at komme med forslag

til Igsninger, og hvis man har folk til at fremfgre sin

sag med autenticitet og overbevisning. Klynk, brok,
udsigtslgse bekymringer og uartikulerede vredesudbrud
er ikke Muskelsvindfonden. Men vi tager gerne bladet
fra munden, hvis vores medlemmer bliver urimeligt
behandlet, og hvis de politiske beslutningstagere mgder
vores konstruktive Igsningsforslag med ligegyldighed
0g arrogance.

Muskelsvindfonden har altid prioriteret vores politiske
interessevaretagelse ud fra:

* Medlemmer, der har det stgrste behov

e Sager, som fx andre patientforeninger og handicap-
organisationer ikke tager sig tilstraekkeligt af, eller
hvor vi kan ggre en seerlig forskel

» Hvor det bade er realistisk og muligt, at vi kan
skabe en forandring

e Sager der har stor betydning for mange
medlemmers liv og livskvalitet

Vores medlemmer er pressede som aldrig fer. | flere

og flere sager oplever vi, at kommunerne afprgver
grazonerne i lovgivningen eller ligefrem bryder loven
bevidst med slet skjulte skonomiske motiver. Vi far
flere henvendelser og anmodninger om hjaelp end
nogensinde fg@r, selv om mange medlemmer stadig ikke
er opmaerksomme p3, at foreningen yder radgivning og
hjeelp.

Situationen er ikke kun et keempe politisk problem. Det
er ogsa et organisatorisk problem. Vi bruger sa mange

ressourcer pa at slukke ildebrande, at vi ikke far tid til at
I@se de problemer, der anteendte dem.

Det tvinger os til at taenke i nye baner, hvis ikke vores
arbejde med enkeltsager skal ga ud over det politiske
arbejde. Samtidig skal vi ogsa understrege, at det
netop er gennem henvendelse om hjaelp og statte fra
medlemmerne, at vi far den nedvendige dokumentation
for, at vi har et samfundsproblem, som politikerne skal
hjeelpe os med at Igse.

Derfor har vi pa det seneste digitaliseret og synliggjort
medlemmernes mulighed for at fa hjeelp og radgivning.
Vi har tilfgrt vores politiske afdeling de ngdvendige

kompetencer og ressourcer. Men det stopper ikke
her. Hvis vi skal skabe flere politiske resultater i
fremtiden, skal vii endnu hgjere grad arbejde med
hjeelp-til-selvhjaelp gennem webinarer og besag af
vores politiske konsulenter i medlemsgrupperne. Vi
skal ogsa fortsaette med at blive endnu mere tydelige
i vores politiske prioriteringer. Det er ikke muligt at
skabe opmaerksomhed og forstaelse for alle sager pa
en gang, og vi ma skelne mellem sager, vi gjer og sager,
vi bare kommenterer pa. Med denne strategi og isaer
det politiske spor har vi bestraebt os pa at ggre vores
maerkesager mere tydelige og enkle for omverdenen.

For at skeerpe og tydeligggre indsatsen har vi sat
felgende delmal:

e Vifar flere ressourcer til politisk interessevaretagelse

e Vihjeelper flere medlemmer i klemme

* Viinddrager og engagerer medlemmer i politisk
arbejde

* Vihar fakta og lgsninger pa vores maerkesager

Flere maerkesager op i storre
dagsordener

Hvorfor? Fordi vi har brug for at skabe mere politisk
opmaerksomhed om handicappolitiske problemer
og saette mere fokus pa sjeeldne sygdomme i
sundhedspolitikken.

Hvordan? Ved at styrke vores deltagelse og position
i samfundsdebatten.

| de senere ar er handicappolitik desveerre gledet i
baggrunden i den generelle politiske debat. Det er

ofte den sidste ordfgrerpost, der vaelges. Selv om
borgerforslaget fra #enmillionstemmer og den store
indsats ved folketingsvalget i 2019 i nogen grad
gendrede billedet og bragte nye spaendende politikere
frem i s@gelyset, er der stadig meget at gere —isaer fordi
de socialpolitiske ordfarere sjeeldent har sa meget at
skulle have sagt ved det store forhandlingsbord.

Vejen til mere indflydelse gar selvfalgelig fortsat med

at hjeelpe ordfgrerne med viden og Igsning. Men den
gar ogsa gennem at skabe lydhgrhed og interesse

i partiernes ledelser. Det kreever, at vi evner at tale
vores sager op i stgrre dagsordener og generelle
samfundsproblemer. Budskabet om plads til forskelle er
et skoleeksempel herpa.

De seneste ar har den nationale politiske dagsorden
naturligvis vaeret preeget af pandemien, klima-
forandringerne og en anspeaendt udenrigspolitisk
situation, hvilket har gjort det endnu vanskeligere at
fa erenlyd.

Vi har sat tre strategiske
mal for at gge vores politiske
indflydelse:

Flere politiske resultater
Flere maerkesager op i
storre dagsordener
Flere politiske kontakter
og hetvaerk




Alligevel har gget deltagelse i samfundsdebatten

i de senere ar sikret Muskelsvindfonden gode
resultater og positioneret foreningen staerkere.

En steerk sundhedspolitisk debat om medicin pa
Folkemgdet i 2018 er stadig noget, mange taler om,
fordi det som arranger lykkedes Muskelsvindfonden
at samle sundhedsordfgrerne fra de stgrste partier,
Medicinradets formandskab og regionerne sammen
med patientrepreesentanter. Robotprojektet og
omtalen heraf er et andet eksempel p3, at vi har
evnet at tale en af vores udfordringer op i en stgrre
dagsorden, sa projektet nu viderefgres som et Ph.d.-
projekt med henblik pa at udbrede metoden til andre
sygdomsgrupper.

Vi har ogsa evnet at bruge Musholm som affyrings-
rampe til at blande os i debatten om tilgaengelighed

og udbredelse af universelt design-begrebet til blandt
andet spillesteder og andre kulturinstitutioner. Det

har fx medfert, at vi er faste foredragsholdere pa

flere relevante uddannelsesinstitutioner, hvor vi med
udgangspunkt i Plads til forskelle har engageret unge
studerende i at udvikle nye Igsninger til tilgeengelighed.
Endelig har vi sidste ar investeret i ny hjemmeside, hvis
frugter vi endnu ikke har hgstet. Hlemmesiden er seerligt
designet til at dele og skubbe indhold ud pa sociale
medier, som bliver mere og mere vigtige elementer i
vores digitale interessevaretagelse.

Vi kan dog stadig blive bedre til at arbejde systematisk
med at sge og monitorere vores interessevaretagelse
og deltagelse i debatten, sa vi bedre kan vurdere,

hvilke indsatser der virker, og hvilke der ikke ger. Vi har
ogsa et stort udviklingspotentiale i at engagere flere
medlemmer som fortalere i forskellige spe@rgsmal. Det
forudsaetter en styrkelse af den interne politiske debat,
hvor iseer vores evne til at diskutere vores maerkesager i
et udefra-ind-perspektiv skal udvikles.

Kampen om opmaerksomheden bliver ikke mindre

i fremtiden. De organisationer vinder, som evner at
prioritere mellem de sager, de for enhver pris vil vinde
og blive kendt for. Derfor har Muskelsvindfonden
ingen ambitioner om, at alle skal kende alle vores
lasningsforslag og holdninger til social- og sundheds-
politiske problemstillinger. Men de skal kende de
vigtigste, og de skal invitere os, hvis de diskuteres. De
gvrige sager kan vi kommentere pa, hvis vi far chancen
og en hurtig mulighed.

Delmal:

» Vifar flere reaktioner og delinger pa debatter, som vi
rejser

* Viinviteres, hvis vores maerkesager er til debat
* De vigtigste interessenter kender vores maerkesager
* Vistyrker vores interne politiske debat

Flere politiske kontakter

og alliancenr

Hvorfor? Fordi vi ikke opnar resultater pa egen hand,
og vores gennemslagskraft bliver stgrre i samarbejde
med andre.

Hvordan? Ved at udvide vores politiske netveerk og
styrke samarbejdet med andre relevante aktgrer.

Muskelsvindfonden repraesenterer en alt for lille
malgruppe til at opna resultater alene. Nar vores stifter
og mangearige formand Evald Krog havde sa stor
gennemslagskraft, skyldes det, at han var en formidabel
netvaerker. Alle foreningens gkonomiske og politiske
succeser er bygget pa netvaerkssten, der bade er lagt
med store armbevaegelser og sma, diskrete handtryk.

Vejen til mere indflydelse gar ikke kun gennem
traditionelle kanaler og organisationer. Det gar ogsa
gennem personlige og uformelle kontakter. Det gar
gennem deltagelse i konferencer og mgder, hvor det,
der sker i kaffepausen, kan veere lige sa vigtigt som det,
der bliver sagt pa talerstolene.

Vi skal derfor vaere mere systematiske og teenke

ud af boksen i forhold til at styrke vores politiske
netveerk og skabe alliancer omkring vores politiske
maerkesager. De massive problemer med rekruttering af
arbejdskraft til fx hjaeelperordningen er ikke noget, som
handicapbevaegelsen og handicapbranchen kan lgse
alene.

Delmal:

 Vifar flere kontakter i partierne nationalt, regionalt
og lokalt

* Visamarbejder med andre handicaporganisationer
og patientforeninger

* Visamarbejder med andre NGO'er

* Visamarbejder med faglige organisationer

Strategisk pejlemeerke:

Mere
opmaerksomhed

MUSKELSVINDFONDEN VIL SKABE sa meget
opmaerksomhed, at muskelsvind bliver en anerkendt
og stgtteveerdig sag, og at vi som forening bliver en
anerkendt NGO og attraktiv samarbejdspartner.

Vi har sat tre strategiske mal for at skabe mere
opmaerksomhed:

* Hojere kendskab til det levede liv og
vores diagnoser
* Flere ambassadgrer og samarbejdspartnere
* Flere samarbejder med fagprofessionelle
og industri

De tre mal er ikke uafhaengige af hinanden. De skal
bade ses i sammenhasng med hinanden og med malene
under de to andre pejlemeerker: Mere relevans og Mere
indflydelse. Vi skal derfor have et teet samarbejde med
det faglige milj@ pa hospitalerne og medicinalindustrien
for at sikre den ngdvendige tilfgrsel af ressourcer til
forskning og for at realisere en national plan for det
neuromuskulzaere omrade.

Vi ma desuden skabe mere opmaerksomhed om vores
sygdomme og den alvorlighed, der ogsa kendetegner
dem, hvis vi skal sikre den ngdvendige politiske
opbakning.

Og endelig viser al erfaring, at en symbolsk og
begraenset egenfinansiering kan veere en afggrende
trigger dels for at skabe stgrre incitament hos fonde
og erhvervsliv til at bidrage med donationer, dels for at
leegge et ngdvendigt politisk pres.

Hojere kendskab til det levede liv

Oog vores diag nosenr

Hvorfor? Fordi faerre fordomme, mere mangfoldighed og
mere viden bidrager til et bedre liv med muskelsvind og
Skaber starre opbakning til forskning.

Hvordan? Ved at oge danskernes kendskab til
sygdommene og det levede liv med muskelsvind med
de muligheder og alvorligheder, det indebeerer.

Muskelsvindfonden har siden 2009 fortalt historien

om Plads til forskelle. Vi har siden vores stiftelse fortalt
historien om det, vi kan og vil i stedet for det, vi har. Det
skal vi fortseette med. Det er en historie, der nedbryder
fordomme og skaber mere mangfoldighed i samfundet.

Men vi star ogsa over for et vendepunkt, hvor der er
brug for markant flere ressourcer til forskning i Danmark.
Al erfaring inden for andre sygdomsomrader viser, at det
offentlige og fondene kommer hurtigere med i kampen,
hvis patientforeningerne selv samler ind og bidrager.
Hvis vi skal samle ind til forskning og samtidig udvikle
vores medlemsaktiviteter, ma vi g@re vores samlede
skonomiske kage starre. Derfor er vi ngdt til at bygge en
ny fortaelling ovenpa den bestaende.

Vores nuveerende indsamlingsmetoder, hvor folk
—uden ngdvendigvis at tillaegge det stgrre veerdi at
overskuddet gar til et godt formal — keber koncert-
billetter og en gl til at skylle musikken ned med, har
fritaget os fra ogsa at kommunikere om det alvorlige i
at have muskelsvind.

Men sadan er det ikke mere. Politisk og gkonomisk
opbakning til forskning kraever mere opmeaerksomhed
omkring sygdommenes eksistens og alvorlighed. Selv
mange ledende danske politikere ved stort set intet om
muskelsvind og sygdommenes fremadskridende natur.
Det er vi ngdt til at ggre noget ved.

Vi skal derfor gge vores opmaerksomhedsskabende
kommunikation — bade om det levede liv med
muskelsvind og de enkelte diagnoser, hvor vi sagtens
kan blive bedre til at udnytte de internationale
awareness-dage, som bliver stgrre og mere synlige.
Mere opmaerksomhed omkring sygdommene kan

0gsa understgtte vores arbejde med at hverve flere
medlemmer. Vores medlemsundersggelser viser nemlig,
at folk oftest sgger information om deres diagnose, for
de sgger information om at leve med muskelsvind. Nar vi
skaber opmeerksomhed, foler flere med muskelsvind sig
set af foreningen.

Muskelsvind er sjeeldne sygdomme. Men vi skal ikke
undervurdere betydningen af, at Muskelsvindfonden er
en af Danmarks stgrste patientforeninger for kronisk
syge bgrn, og at vores bgrn ikke er sa fa i forhold

til andre kroniske sygdomsgrupper blandt bgrn. En
markedsundersggelse forud for vores lotteri viste, at
1/6 af danskerne gerne vil stgtte Muskelsvindfonden.
Det skal vi udnytte, fordi vi med bgrnenes eksempel
kan undga offer- og synd-for-forteellinger. Vores
fantastiske historie om, hvordan vi laerer bgrn med
muskelsvind at leve med muskelsvind gennem vores



arbejde, er stgtteveerdig og respekteret i vide kredse.
Det er en historie om empowerment. Det er en historie,
som bade kan forteelle historien om ngdvendigheden i
forskningen og muligheden for at skabe et bedre liv med
muskelsvind.

Delmal:

* Vigger befolkningens kendskab til muskelsvind
og engagerer flere i sagen

e Viforteeller om det levede liv med muskelsvind
og mulighederne for behandling

* Viengagerer medlemmerne i at bidrage til
opmeaerksomhed

* Vibidrager til flere mennesker med handicap
i medierne

Flere ambassadorer og
samarbejdspartnere

Hvorfor? Fordi mere likeability og @get kendskab til
Muskelsvindfonden skaber hagjere indtjening, mere
indflydelse og flytter holdninger.

Hvordan? Veed at styrke branding og isceneseettelse
af vores organisationen og dens kompetencer, samt
arbejde malrettet med ambassadarer.

Muskelsvindfonden seaelger hver sommer 300.000
billetter til Grgn og Cirkus Summarum. Undersggelser
viser, at mellem 80% og 98% ved, at det er Muskel-
svindfonden, der star bag. | forhold til vores medlemstal
har Muskelsvindfonden formentlig det hgjeste antal
sakaldte touch points i forhold til nogen anden
civilsamfundsorganisation. Men vi har brug for at

blive bedre til at konvertere kendskab til kundskab og
engagement.

Vores strategiske udfordring er maske, at vi endnu ikke
har forsggt at konvertere den hgje kendskabsgrad til
viden og engagement. Mange mennesker ved reelt
ikke ret meget om, hvad vi laver. Vores erfaringer med
lotteriet viser, at det har de brug for, hvis de skal statte
os mere, end de ggr i dag.

Vi har ogsa udvidet og haevet vores strategiske partner-
skabsarbejde, sa de erhvervspartnere, som vi indgar
aftaler med, ikke bare vaelger os, fordi vi tilbyder en
enorm kommerciel eksponering i forbindelse med
vores kulturelle brands. De vaelger os ogsa, fordi vores
vision har en bred raekkevidde, fordi den taler op i FN's
verdensmal.

Den rejse skal vi fortseette. Vi kan med fordel ogsa blive
endnu bedre til at isceneseette hele det organisatoriske
faellesskab. Tilsammen har alle fire enheder i Muskel-

svindfonden en palet af kompetencer, der er mere
attraktive for aktgrer i bade offentlig sektor, erhvervsliv
og civilsamfund, end vi formar at udnytte i dag.

Indsatsen med at etablere en forskningsfond i
Muskelsvindfonden, vores tilstedevaerelse pa Gran, et
st@rre ude-fra-ind-perspektiv i vores strategiske arbejde
og ikke mindst udnyttelsen af den opmaerksomhed,

vi vil fa i anledning af vores 50-ars jubilaeum, er alt
sammen eksempler pa, hvordan vi kan engagere

flere ambassadgrer for vores sag og aktivere flere
samarbejdspartnere. En satsning pa at skabe mere
opmeerksomhed om organisationen og ikke bare vores
sag, vil ogsa forbedre mulighederne for at rekruttere de
bedste medarbejdere og de sejeste frivillige.

Delmal:

* Visgger partnere til at stgtte, udbrede og
kvalitetssikre vores arbejde

* Vistyrker relationen til frivilligheden og de
potentielle frivillige

* Vibruger vores egne events til at gge kendskabet til
vores arbejde

* Vibruger vores jubileeum til at markere og udvikle
organisationens kompetencer, historie og resultater

Flere samarbejder med
fagprofessionelle og industri

Hvorfor? Fordi vi vil have mere indflydelse pa det,

der skaber et godt og leengere liv med muskelsvind i
fremtiden.

Hvordan? Ved at styrke foreningens og medlemmernes
engagement i forskning og teknologisk uavikling.

| foraret 2021 foreslog Muskelsvindfonden, at Danmark
fik en plan for det neuromuskulzere omrade. En plan,
der ligesom kraeftplanerne skal sikre adgang til den
bedst mulige behandling og lgfte kompetenceniveauet
og tilfgre flere ressourcer i det faglige miljg.

Forslaget blevet lanceret med et initiativ til at skabe
Muskelsvindfondens egen forskningsfond, som i
samarbejde med almennyttige fonde skal tilfgre 50 mio.
DKK til forskning.

Malene med initiativerne er:

* Adgang til den bedst mulige behandling for
mennesker med muskelsvind

* Bedre adgang til deltagelse i kliniske forsag

* @get dansk grundforskning i gener og cellebiologi

» Styrkelse af kompetencer og talentudvikling i det
faglige miljg i Danmark

e Steerkere internationalt netveerk og nationalt
samarbejde

Malene nas ikke alene gennem politisk interesse-
varetagelse. Muskelsvindfonden ma ogsa intensivere
sit samarbejde med bade fagprofessionelle og
medicinalindustri. Erfaringerne med de farste
vurderinger i Medicinradet af nye leegemidler til
muskelsvind viser, at vi har brug for, at den internationale
viden forankres bedre i Danmark. Industrien udvikler
behandlingerne, finansierer forsggene og er ansvarlige
for dokumentation. Men fors@gene foregar pa
hospitalerne, og det er dem, der skal have kompetencer
og ressourcer til at gennemfgre dem. Kompetencerne
erhverves bade gennem grundforskning, bedre
samarbejde pa tvaers af regionerne og deltagelse i
internationale netvaerk. Grundforskningen foregar i
offentligt regi, gerne med statte fra almennyttige fonde.
Men eksempler inden for den fantastiske rejse, som
Danmark har vaeret igennem inden for kraeftomradet,
har patientforeningerne ogsa en rolle at spille.

Hvis udviklingen inden for forskningen ogsa skal komme
mennesker med muskelsvind til gode, er det vigtigt, at
vi samtidig far gget fokus pa at engagere medlemmerne
- bade de, der har en diagnose, og de, der er pargrende.
Det ggor vi bl.a. ved at danne flere landsdaekkende
diagnosenetveerk efter den samme model som
Myastenia Gravis-gruppen pa forbilledlig vis har kart i
mange, mange ar. Det kraever bade medarbejderfokus,
men det kraever i endnu hgjere grad frivillig arbejdskraft.
Sidst, men ikke mindst skal vi ikke glemme, at der
foregar anden relevant forskning og udvikling inden

for andre industrier end medicinalindustrien. Vi har
fravalgt at gare det til en stgrre strategisk satsning
inden for de naeste par ar, men vi involverer os med
jeevne mellemrum i udviklingen af ny teknologi til
hjeelpemidler og smarthome-installationer. Desuden er
vi en efterspurgt samarbejdspartner som radgiver for
andre pa grund af vores erfaring med brugerinvolvering
0g universelt design.

Delmal:

* Vibidrager til at ggre det attraktivt at forske i
behandling af muskelsvind

e Visamarbejder med dem, der vil ggre livet med
muskelsvind lettere

» Vistyrker vores internationale relationer

* Vistyrker viden om muskelsvind og behandling

Vi har sat tre strategiske
mal for at skabe mere
opmarksomhed:

= Hgjere kendskab til det
levede liv og vores diagnoser

= Flere ambassadorer og
samarbejdspartnere

= Flere samarbejder med
fagprofessionelle og
industri




Strategisk pejlemaerke:

Mere
veerdi

MUSKELSVINDFONDEN VIL VARE en veldrevet og
attraktiv arbejdsplads, der har de forngdne ressourcer
og kompetencer til at skabe resultater og veerdi for
mennesker med muskelsvind og deres paragrende.

| de foregaende afsnit har vi beskrevet, hvordan vi vil
arbejde opad i forhold til de politiske beslutningstagere,
hvordan vi vil arbejde udad over for befolkning,
erhvervsliv og forskningsmiljg, og hvordan vi vil
engagere, mobilisere og skabe faellesskab mellem
mennesker med muskelsvind og deres pargrende.

Det kreever en steerk organisation. Det kraever en

steerk strategi, en staerk medarbejderstab og en solid,
gkonomisk udvikling. | fremtiden kommer der flere med
muskelsvind, fordi behandlingerne betyder, at flere vil
overleve, og flere vil leve laengere. Vi har identificeret et
stgrre behov for mere forskning i muskelsvind pa dansk
grund. Det kraever, at vi @ger vores indtjening og sikrer,
at vi har ressourcer og kompetencer nok til at Igfte de
fantastisk spaendende opgaver, vi kigger frem imod.

Vi har sat tre strategiske mal for, hvordan vi som
organisation bliver i stand til at skabe mere veerdi for
medlemmerne:

* Flere pengeikassen
* Flere kompetencer
* Flere samarbejder pa tvaers af organisationen

De tre mal er ikke uafhaengige af hinanden. De skal
bade ses i sammenhang med hinanden og med alle de
ovrige mal under pejlemaerkerne: Mere relevans, Mere
indflydelse og Mere opmaerksomhed.

Flere penge i kassen

Hvorfor? Fordi vi har brug for flere midler, hvis vi skal
realisere Mere for flere og imadega de risici, der truer
vores nuvaerende indtaegtskilder.

Hvordan? Ved at styrke vores vejruafheengige
fundraising og tilfere mere X-Factor i de kommercielle
aktiviteter, hvor det er nadvendigt.

Der er ingen tvivl om, at Covid-19 har udfordret
Muskelsvindfondens gkonomi maksimalt. Vi

har i to ar i streg ikke afviklet vores traditionelle
indsamlingsaktiviteter. Vi er kun blevet kompenseret
for alle de relaterede omkostninger til Ignninger

og produktion i forbindelse med vores kulturelle
arrangementer — det vi med et fint ord i vores
regnskaber kalder Omkostninger til indteegtsgivende
aktiviteter — ikke for det nettooverskud, der plejer at
finansiere hele foreningens formalsbestemte arbejde.

Det har betydet, at Muskelsvindfondens egenkapital er
reduceret fra knap 50 mio. DKK ved indgangen til 2020
til knap 39 mio. DKK ved udgangen af 2021. Inden vi er
ude af 2022, kan traekket pa egenkapitalen blive stgrre,
fordi en reekke indtaegter — eller mangel pa samme —
forst ses i det efterfalgende regnskabsar. Havde vi

ikke opbygget en solid gkonomisk modstandskraft
gennem de seneste 10 ar og formaet at finde andre
indtjeningskanaler gennem @get fundraising og sociale
hjeelpepakker pa over 15 mio. DKK, var det gdet meget,
meget veerre.

Vi har ingen grund til at tro, at Cirkus Summarum og
Grgn ikke vender tilbage i storform. De to aktiviteter
understgtter viderefgrelsen af det aktivitetsniveau,

vi har i dag. Men hvis vi skal realisere Mere for flere-
strategien med gget bidrag til forskning og flere
aktiviteter til flere medlemmer, skal vi ggre den samlede
skonomiske kage stgrre. Stigende energipriser, inflation
og klimaforandringer tvinger os derudover til at udvikle
nye indteegtskilder og kigge efter mindre vejrafhaengige
0g energitunge indsamlingsaktiviteter. Det kreever en
steerkere og tydeligere fortaelling om muskelsvind, hvis
vi skal ggre os mere attraktive at stgtte — ogsa uden at
fa en koncertbillet, en cirkusoplevelse eller en fadal i
modydelse.

Vi skal derfor fortseette det arbejde med at udvikle
al den fundraising, som vi er blevet gode til under
Covid-19. Det gaelder samarbejde med fonde om
realisering af spaendende udviklingsprojekter som fx
etablering af en digital ungekanal pa YouTube, statte
til udvikling af vores rad- og vejledningsarbejder og
bidrag til konkrete medlemsaktiviteter. Det geelder
partnerskaber med virksomheder, og det geelder

en storre satsning pa foregelse af antallet af private
bidragydere, hvor vores evne til at mobilisere
medlemmerne isser kommer til at spille en rolle.

Et andet ben er ogsa fortsat udvikling af Musholm -
Ferie - Sport - Konference, sa den socialgkonomiske
virksomhed i Korsgr inden 2030 bliver gkonomisk
uafhaengig af Muskelsvindfonden. Det kraever ikke

direkte investeringer, men det kraever den tid og energi,
vi altid har lagt i stedet.

Delmal:

* Vistyrker vores arbejde med bidrag fra fonde og
offentlige puljer

e Vifar flere private bidragydere

* Viskaber partnerskaber til stgtte for
medlemsaktiviteter

e Vibidrager med investeringer og udvikling af nye
events, samt fortsat udvikling af Musholm

» Vores egenkapital skal svare til et ars drift

Flere kompetencer

Hvorfor? Fordi flere strategiske resultater forudsaetter,
at vi styrker organisationens sociale kapital.

Hvordan? Ved at styrke alle medarbejderes
kompetencer, faglighed og netveerk.

Gennem de seneste to ar har vi gennemfart en af de
stgrste udskiftninger i den del af Muskelsvindfondens
medarbejderstab, som arbejder med kommunikation,
politik og medlemsarbejde. Det skyldes fgrst og
fremmest, at to ngglemedarbejdere er gaet pa pension,
at vi har udvidet med en fundraiser, og to andre har
veeret pa barsel, mens tre har fundet andre greesgange i
forbindelse med Covid-19-tilpasninger i 2020.

At 8 ud af de nuveerende 16 medarbejdere ikke har
veaeret ansat i Muskelsvindfonden, mens vi har afviklet
Gron, er et markant billede pa den historik, som har
forladt os. Til gengeeld har vi faet nye, friske gjne pa
mange ting, og det kan veere lige sa veerdifuldt i forhold
til fortsat fornyelse og udvikling. Men uanset hvilken
vinkel vi anlaegger, skal nye medarbejdere laere gode,
gamle indarbejdede arbejdsprocesser at kende. Gamle
medarbejdere skal leere at m@de nye og sterre krav til
brug af digitale veerktgjer og behov for rapportering.

Samtidig opererer vi ligesom mange andre pa et presset
arbejdsmarked, hvor der er mangel pa arbejdskraft og
kamp om medarbejderne. Nye generationer er pa vej ud
pa arbejdsmarkedet og i frivilligheden med helt andre
forventninger, kulturer og veerdier end de foregaende
generationer.

Hvis Muskelsvindfonden fortsat vil veere en attraktiv
arbejdsplads, der evner at rekruttere og fastholde
dedikerede og passionerede medarbejdere, er vi ngdt til
at have et strategisk fokus pa udvikling af kompetencer
og arbejdsmiljg. | sidste ende er det dér, vi har vores
styrker og differentieringsmuligheder i forhold til det
private erhvervsliv, hvis Ignninger vi hverken kan eller

Vi har sat tre strategiske
mal for, hvordan vi som
organisation bliver i stand
til at skabe mere veerdi for
medlemmerne:

Flere penge i kassen

Flere kompetencenr

Flere samarbejder pa tveers
af organisationen




vil konkurrere med. Vi skal vaere bevidste om, hvad vi vil
veere kendt for som arbejdsplads. Vi skal veere gode til

at brande os pa det. Og vi skal fortsat veere stolte af det,

nar vi interagerer med andre.
Delmal:

Vi styrker vores ledelses-kompetencer

Vi udvikler vores projektledelses-kompetencer
Vi gger vores digitale kompetencer

Viudvikler vores rapporterings-kompetencer

Flere samarbejder pa tvaers af
organisationen

Hvorfor? Fordi samarbejde skaber hgjere kvalitet i den
enkelte indsats og enhed, og mere synlighed af vores
samlede vaerdiskabelse.

Hvordan? Ved at skabe et mere aktivt organisatorisk
feellesskab mellem Muskelsvindfonden, Handshake
(Indsamlingsafdelingen), RehabiliteringsCenter for
Muskelsvind og Musholm.

Muskelsvindfonden har udviklet sig kolossalt siden
foreningens stiftelse i 1971, og vi udgar i dag fire
forskellige juridiske enheder, som hver iseer har vokset
sig staerke inden for sit eget forretningsomrade.
Indsamlingsafdelingen og Handshake arrangerer og
forretningsudvikler nogle af landets sta@rste kulturelle
begivenheder. RehabiliteringsCenter for Muskelsvind
er en hgjtspecialiseret enhed for neuro-rehabilitering
under Sundhedsstyrelsen. Musholm - Ferie - Sport

- Konference er en af landets stgrste, registrerede
socialgkonomiske virksomheder. Enhederne er
imidlertid ogsa meget afhaengige af hinanden og lever
sammen i en staerk symbiose. Ingen af dem ville kunne
na deres strategiske mal uden de andre.

Efter mange ars indsats med at professionalisere
organisationens drift valgte vi for to ar siden at
gennemfgre en feelles proces omkring udvikling af en
feelles kerneforteelling, der ogsa binder enhedernes
egne kernefortaellinger staerkere sammen. Forud

for processen la en undersggelse, der tydeligt viste,

at vores faelles og individuelle samarbejdspartnere,
vores medlemmer og brugere, vores frivillige og andre
interessenter alle opfattede os som én organisation. De
fremhaevede den faglige spaendvidde og de forskellige
roller —inden for det samme formal og vision —som en
enorm styrke.

Det er derfor et strategisk mal i alle fire enheder i
dag at styrke og udvikle vores samarbejde og felles
branding. Initiativet omkring forskningsfonden, som
bade omfatter patientperspektiver, sundhedsfaglige

perspektiver, indsamling og kommerciel udvikling er det
tydeligste eksempel. Men der samarbejdes ogsa mere
bilateralt om hvervning af nye medlemmer og udvikling
af foreeldregrupper, der bade for medlemsforeningen
og rehabiliteringscentret er en sakaldt must-win-battle.
Vi har desuden igangsat samarbejder om frivillighed og
udvikling af nye lgsninger pa tilgeengelighed.

For at sikre bedre strategisk koordination bindes
enhederne sammen af et koordinationsudvalg,
bestaende af bestyrelsesformaend, naestformaend og
direktion. Enhederne ledes ud fra feelles principper om
god fonds- og foreningsledelse.

Delmal:

Alle enheder bidrager til udvikling af forskning i
muskelsvind og feelles strategisk udvikling

Vi bruger vores kerneforteellinger til Corporate
branding

Vi udnytter feelles kontaktflader til @get indtjening
Vi skaber det bedste arbejdsmilja
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