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Leesevejledning

Medlemsundersggelsen giver systematisk og
dybdegaende viden om hele medlemsgruppen

| sammenseetningen af medlemsundersggelsens elementer har hovedformalet veeret at
skabe systematisk, repreesentativ og dybdegaende viden, som dels er relevant pa tveers af
Muskelsvindfonden, og som dels reflekterer medlemmernes synspunkter og oplevelser
loyalt og nuanceret.

For af sikre dette, er medlemsundersggelsen baseret pa en afdeekning og prioritering af
behov for viden i bade Muskelsvindfondens medlemsafdeling og andre steder i
organisationen. De temaer, som indgar i medlemsundersggelsen er et resultat af dette,
samt en vurdering af hvilke spagrgsmal, som en spgrgeskemaundersggelse i kombination
med fokusgruppeinterviews kan afdeekke validt og nuanceret.

Som fglge af dette har fokusgruppeinterviewene veeret fokuseret pa passive medlemmer,
for at skabe viden om netop de medlemmer, som Muskelsvindfonden har vidst mindst om.

Medlemmerne har derudover veeret inddraget i kvalificeringen af spgrgeskemaet for at
sikre, at undersggelsen oplevedes relevant, og for samtidig at sikre, at undersggelsen var
tilgaengelig uanset funktionsniveau og hjselpemidler.

Tiltag for at afdelinger og medlemmer

repraesenteres i undersggelsen

Inddragelse af repraesentanter fra
forskellige afdelinger i Muskelsvindfonden
I prioritering af undersggelsens temaer

Inddragelse af et diverst udsnit af
medlemsskaren i kvalificering af
spegrgeskemaundersggelsen

Mulighed for at besvare undersggelsen
online eller i telefonen, for at give sa
mange medlemmer som muligt
mulighed for at deltage



Laesevejledning

Laesevejledning: spgrgeskemaunder-
sggelsens resultater

Repraesentativitetsanalyse

Andel i medlemsbasen Andel i stikprave Afvigelse
Meend 42% 40% -2%-point
o~ . . . . . Kvinder 58% 60% 2%-point
=) Laesevejledning til de kvantitative resultater
Lgbende i rapporten bliver der rapporteret kvantitative resultater og indsigter Region Hovedstaden 21% 29% 2%-point
for forskellige dele af medlemsgruppen. | alle grafer er det angivet, hvor Region Sjeelland 15% 16% 1%-point
mange besvarelser, det er baseret med betegnelsen ‘N’. Region Syddanmark 21% 17% -4%-point
Resultater i grafer og figurer, hvor der angives en stjerne (*) henviser til at der Region Midtjylland 27% 27% 0%-point
er en statistisk signifikant forskel mellem forskellige grupper (fx mellem maend Region Nordjylland 10% 10% 0%-point
og kvinder). Gennemgaende i rapporten bliver der kun rapporteret forskelle
mellem grupper, som er statistisk signifikante og substantielt store nok til, at ALS 1% 1% 59%-point
man kan tale om egentlige forskelle (fx rapporteres forskelle mellem grupper
o . . . i 0, 0, 0h-N0i
pd 1-2%-point typisk ikke). lgennem hele rapporten er der undersagt, om der Anden diagnose Ba% 89% S¥o-pomnt
er forskel pa tveers af: kan, funktionsniveau, aldersgrupper, hvorvidt man har
A_LS elleren ancdeno diagnose, og hvprwdt man er pargrende eller selv ha_r en Har selv muskelsvind eller ALS 5% 630 89%-point
diagnose, og nar sadanne forskelle ikke er beskrevet skyldes det, at der ikke . _
° .. . . Pargrende 45% 37% -8%-point
er forskelle mellem grupperne, som er bade statistisk signifikante og
substantielt store nok.
Op til 15 ar 2% 1% -1%-point
@ Repreesentativitetsanalyse 16-25 &r 4% 3% -1%-point
. . . o . 26-30 ar 4% 2% -2%-point
Tabellen til hgjre medlemmernes fordeling pa en raekke baggrundsoplysninger ’ ’ ’
. . . . . - 3 0, 0, -1%-D0i
i hhv. medlemsbasen som helhed og i den stikprgve, der ligger til grund for den 3140 ar 13% 12% 1%-point
kvantitative del af undersggelsen. 41-50 & 18% 16% ~2%-point
51-60 ar 19% 21% 2%-point
Af tabellen fremgar det ogsa, at stikpraven i vid udstraekning svarer til 61-70 &r 19% 24% 5%-point
medlemsbasen som helhed, og undersggelsens resultater kan derfor laeses 71 & og derover 0% o104 1% point

som repreesentative for hele medlemsbasen.

En mindre del af medlemsbasen findes der ikke fuldsteendige baggrundsoplysninger pa. Tabellen til hgjre viser andele af den del af medlemsbasen og stikpreven, som vi har oplysninger om for at give det bedst

5 mulige sammenligningsgrundlag.
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Leesevejledning

Leesevejledning: fokusgruppe-
interviewenes resultater ° f B

,ﬂﬂ] Leesevejledning til resultater fra fokusgrupperne

Den kvalitative metode indsamler dybdegaende og sammenhaengende
information og sigter efter at forstd, hvorfor malgruppen teenker, handler
og oplever, som den gar. Ved brug af fokusgrupper er det muligt at
udforske bade verbale og non-verbale aspekter af deltagernes
kommunikationen, og ved hjeelp af psykologiske teknikker at afdaekke
bade rationelle, sociale og emotionelle dimensioner samt forsta forskelle
mellem det sagte og den faktisk adfaerd.

@ Analyse af fokusgruppeinterviews

Analysen af data fra fokusgrupperne udfgres i en struktureret proces i

fire hovedtrin:

1. Udveelgelse: Viidentificerer nggleobservationer som
gentagelser, paradokser og det usagte, som afslgrer dybere
indsigter.

2. Forbindelse: Gennem tematisk analyse grupperer vi disse
observationer og fremhaever centrale forteellinger og citater.

3. Udvikling: Vi finpudser disse forteellinger, prioriterer de mest &
centrale og omdanner dem til klare indsigter. '

4. Forteelling: Endelig konstruerer vi en sammenhaengende i '
forteelling beriget med empiriske eksempler og direkte citater.
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Hovedkonklusioner og
anbefalinger til at imgdekomme
medlemmernes udfordringer
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Hovedindsigter

Medlemmerne er tilffredse med deres
medlemskab og orienterer sig i
Muskelsvindfondens tilbud

En del af Muskelsvindfondens medlemmer
oplever imidlertid en hel reekke forskellige
forhold, som udfordrer deres livskvalitet

oa
AQ

Muskelsvindfonden vil kunne adressere
mange af de udfordringer, som medlemmerne
oplever

Muskelsvindfondens medlemmer er i hgj grad
tilfredse med deres medlemskaber, de vil typisk
anbefale andre at melde sig ind, og starstedelen af
medlemmerne synes ogsa, at de far stort udbytte af
deres medlemskab.

Mange medlemmer er godt orienterede i, hvilke tilbud
Muskelsvindfonden tilbyder dem, men de fleste
kender dog ikke til alle de forskellige typer af tilbud,
som Muskelsvindfonden tilbyder dem.

De fleste medlemmer orienterer sig i den
kommunikation, der kommer fra Muskelsvindfonden,
fx nyhedsbrevet, og fire ud af ti, som har deltaget i
undersggelsen, har ogsa deltaget i mindst ét af de
arrangementer, hvor medlemmer mgdes og kan
sparre med hinanden.

Imidlertid oplever en del af medlemmerne, uanset
om de har sggt statte i Muskelsvindfonden eller
ej, udfordringer, som har negativ betydning for
deres livskvalitet.

Forskellige medlemmer har meget forskellige
behov for hjeelp, og mens nogen eksplicit
eftersparger hjeelp, er andre ikke opmaerksomme
pa hvilken statte de kunne have gleede af.

Medlemmernes udfordringer spaender fra
manglende tilgeengelighed i det offentlige rum,
manglende kendskab til deres rettigheder eller

viden om, hvordan man kan ggre dem geeldende,
behov for kvalificeret sparring og radgivning, og
udfordringer knyttet til erkendelsen af at veere syg
og at indstille sig pa et liv, som ser anderledes ud,
end man troede det ville gare.

Mange af de udfordringer, som pavirker
medlemmernes livskvalitet mest, er sveere helt at
flerne fra et liv med en alvorlig kronisk sygdom.
Samtidig oplever medlemmerne mange
forskellige udfordringer.

Ikke desto mindre kan Muskelsvindfonden
komme til at ggre en endnu stgrre positiv forskel
for deres medlemmer.

Det kan Muskelsvindfonden bl.a. ggre ved seerligt
at stgtte medlemmer i overgangen fra rask til
syg, at give medlemmerne nye muligheder for at
mgdes, at give pargrende bedre veerktgijer til at
stgtte diagnosticerede ved fortsat at arbejde med
tilgaengelighed og ved at stgtte medlemmerne
aktivt i mgdet med det offentlige.
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ANBEFALING 1 Medlemmerne peger pa:
. + Det kan veere sveert at se sig selv i de feellesskaber, som
G IV M ed I emmerne Muskelsvindfonden tilbyder i dag. Fx fordi man oplever, at det er for
nogen, som er et bestemt sted i deres sygdomsforlgb, at man
mgder nogen man kun har sin diagnose til feelles, men ikke andre

. o
m u I I h ed fo r a‘t m ﬂd eS a ting, eller at feellesskaberne ikke handler om de udfordringer, man
keemper med lige der.
«  Atde gerne ser at Muskelsvindfonden stiller sig til radighed til at

tV£rS af m an g e fo rS k eI I I g e faciliterer mgdet mellem medlemmer — men at medlemmerne selv

far lov at forme faellesskabet uden at Muskelsvindfonden
ngdvendigvis er involveret mere end det.

f& I I eSt r % k +  De feellesskaber, de kender til, er meget forpligtende og for nogen,

som er meget langt i deres sygdomsforlgb — og det er en anden
type feellesskaber, de teenker, at de kunne have gleede af.

Med|emmeme gnsker, ‘a‘t Jeg tror det handler rigtig meget om at foreningen maske
® Muskelsvindfonden faciliterer mgder kunne hjeelpe os med at finde hinanden. Jeg har ikke specielt
mellem medlemmer, s man kan mgde meget brug for at laese om de her ting pa skrift, det kan jeg jo

de medlemmer. som det er relevant at finde alle mulige steder. Jeg vil meget hellere samtalen. Det
afgarende er, at vi er pa samme niveau i livet og

udveksle erfaringer med i den situation . :

tar i net sygdomsforlgb] og sa kunne finde en man kunne tage under
LT SLEL [ o . armen og sige, okay nu gar vi sa skeevt her i de naeste 30 ar
og det hele, det bliver meget veerre.

- Iben, person med muskelsvind
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ANBEFALING 2 Medlemmerne peger pa:
«  Det er sveert at navigere i, hvilke tilbud der er til radighed for dem,

H % I h Ve rt e n k e I t hvad der kunne veere relevant for nogen i deres situation, og hvad
andre i tilsvarende situationer har haft gleede af.
* Hvis man har et udtalt behov for hjeelp, er det sveert at finde det

m ed I e m m ed at f I n d e rigtige sted at ops@ge den hjeelp. Hvis man fx gnsker at ga hos en

fysioterapeut, er det en stor opgave at finde den rigtige fagperson,
som ved noget om den situation man star i.

Information og tibud, der - oo o antseroms st
er relevant for netop dem

at blive taget i handen for at finde det rigtige sted at bede om hjeelp.

Jeg syntes at sggen efter den sparring eller input til hvordan

Medlemmerne gnsker inspiration ti, mit liv kommer til at se ud, den er vanskelig. Jeg kunne godt
O hvilke tilbud, der kunne hjeelp dem i de bruge noget viden og sparring som kunne kvalificere de

situationer, netop de star i, og hvor de kan beslutninger eller tiltag man skal ggre sig. Det der med sadan

finde de tilbud. at begynde at teenke, okay, hvad kan det her hvilke scenarier

for mit liv kunne der veere.

- Morten, person med muskelsvind
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ANBEFALING 3

Stgt medlemmerne aktivt |
arbejdet med at ggre krav
pa deres rettigheder

Medlemmerne gnsker at skulle bruge

® mindre energi pa at kommunikere med fx
deres kommune om, hvilke hjeelpemidler
de kan fa

© Copyright Epinion

Medlemmerne peger pa:

Samarbejdet med iseer kommunerne er meget kreevende — det
kreever bade tid at deltage i, og det er sveert at seette sig ind i,
hvordan man gar sine krav geeldende over for kommunen og far
den hjeelp, som man har brug for (fx hjeelpemidler eller
hjeelpertimer).

Dette er seerligt sveert i situationer, hvor man har kort tid tilbage at
leve i, og man derfor gnsker at bruge sin tid pa andre ting.

Stgtte til medlemmernes samarbejde med kommunen kunne bade
sikre, at flere medlemmer fik den hjeelp, de havde brug for, og det
kunne stgtte medlemmerne ved at friggre tid til fx at opretholde
deres sociale netveerk eller varetage deres arbejde.

[Hvilke udfordringer fyldte mest for jer i perioden da din mand
blev diagnosticeret?] Det var jo kommunen. Den manglede
hjeelp altsa det gik ret hurtigt [sygdommen] og vi skulle have
hjeelpemidler og det var de simpelthen ikke gearet til.
Kommunen havde ikke den store forstaelse for det.

- Berit, pargrende til person med ALS
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ANBEFALING 4

Skab rum, hvor
medlemmerne skanes for
oplevelsen af manglende
tilgeengelighed

Medlemmerne gnsker at kunne bega sig

® friere og med feerre bekymringer i det
offentlige rum — uanset deres fysiske
handicap.

© Copyright Epinion

Medlemmerne peger pa:

En naesten konstant oplevelse af, at det er sveert at bevaege sig
rundt i det offentlige rum med et fysisk handicap er frustrerende.

Oplevelserne af, at den offentlige rum er indrettet uden
hensyntagen til personer med fysiske handicap giver bade
anledning til bekymring, nar man bevaeger sig ud, gar planlagning
kreevende, og giver medlemmerne en fglelse af eksklusion.

Muskelsvindfonden kan hjeelpe medlemmerne ved fx at identificere
steder eller tidspunkter, hvor medlemmerne kan bevaege sig rundt
med feerre bekymringer for manglende tilgaengelighed.

Sadanne tilbud kan tilpasses forskellige niveauer af bevaegelighed,
sa medlemmerne kan skanes for mgdet med darlig tilgeengelighed
uden at veere ngdt til at holde sig til rum, som specifikt er indrettet til
at kunne rumme alle grader af fysiske handicap.

Man kunne godt sige vi mgdes i biografen, men der er
problemer med plads. Der er ikke ret meget plads til
kgrestole. Der er som regel to pladser. Maske man kunne
lave noget der egentligt er malrettet almindelige mennesker
ogsa, men hvor man kan sige der er fokus pa os som har
muskelsvind, og sa sgrge for at forholdende er efter det.

- Andreas, person med muskelsvind
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ANBEFALING 5 Medlemmerne peger pa:
*  Oplevelser med manglende tilgaengelighed i det offentlige rum og
T d I - oplevelser af, at det er svaert at f& den hjeelp, man har brug for,
y e I g g ﬂr leder til frustration og en falelse af isolation.
« Afden grund synes de, at det handicappolitiske arbejde er vigtigt —

I\/I u S k el S VI n d fo n d e n S og mange er ogsa medlem netop for at statte Muskelsvindfondens

handicappolitiske arbejde.
« At se Muskelsvindfondens handicappolitiske arbejde og maerke, at

h an d I C ap p O I I t I S k e ar b ej d e der er nogen, er keemper for ens rettigheder er derfor en vigtig

modvaegt til medlemmernes oplevelser af omsteendigheder, der
modarbejder dem.

Medlemmerne gnsker bedre forbehold for , ,

) Ppersoner med handicap — og derfor
interesserer de sig for det Det handicappolitiske, det er kampen med kommunen om at
handicappolitiske arbejde fa de bevillinger og ikke mindst bevillingerne til den rette tid.

Det er jo et keempe issue.

- Bo, far til person med muskelsvind
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ANBEFALING 6 Medlemmerne peger pa:
«  Medlemmer, som er pargrende til personer med muskelsvind,

K I %d ér ﬂr e n d e e n d n u oplever at det kan veere sveert at finde ud af, hvordan de bedst
p stgtter deres pargrende, som har en diagnose.
«  Medlemmer som selv har en diagnose oplever, at deres paragrende

(o) .
b ed r e p a t I I at S tﬂtt e har sveaert ved at seette sig ind i, hvordan det er at have
muskelsvind.
«  Samtidig kan det veere sveert at finde ud af, hvordan man taler med

p e r S O n er m ed mere perifere bekendte, fx kollegaer, om sin diagnose.
muskelsvind

Medlemmer der er pargrende oplever, at , ,
det kan veere sveert at veere der for
personer med muskelsvind — og

@ . Jeg savne det faktisk [Hjeelp til at blive kleedt pa som foreeldre
mediemmer med muskelsvind oplever, at til et barn med muskelsvind], bade om hvordan jeg skal veere
det kan vaere sveert at tale med deres foreeldre men ogsd noget om seksualitet, det er noget som vi
familie, venner og bekendte ikke har haft noget af [statte] til min sgn som vi stér i lige nu.

- Bo, far til person med muskelsvind
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ANBEFALING 7

Stat seerligt medlemmer |
perioden, hvor de
erkender deres nye
livsvilkar

Medlemmerne oplever, at det seerligt er
) overgangen fra at leve uden at maerke sin

diagnose til man begynder at maerke flere

symptomer som er udfordrende.

© Copyright Epinion

Medlemmerne peger pa:

Noget af det, der er mest udfordrende for medlemmerne livskvalitet
er, nar man begynder at opleve, at ens liv bliver begreenset af ens
sygdom.

Derfor er det seerligt i overgangen fra at leve uden vaesentlige
symptomer pa muskelsvind eller ALS til at maerke hvordan
sygdommen begreenser en, at medlemmernes livskvalitet falder.

Livskvaliteten falder bl.a. fordi man skal affinde sig med, at ens
fremtid ser anderledes ud end man troede, og at nogen oplever en
stor sorg over at sige farvel til ting de har kunnet far — selvom det
vilkar ikke kan sendres er det saerligt her, at det er vigtigt at
Muskelsvindfonden er der for medlemmerne.

Jeg kunne godt bruge vejledning i hvordan jeg kunne
bibeholde mit arbejde. Nu har jeg opgivet mit arbejde. Sadan
noget med har jeg lov til et handicap toilet, eller automatiske
dgre pa min arbejdsplads? Men ogsa pa det mere personlige
plan, er det okay at blive fuldsteendig ked af det af den ene
eller anden grund?

- Bente, person med muskelsvind
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Uddybende resultater
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Medlemstilfredshed og
udbytte



Medlemstilfredshed og udbytte

Langt de fleste medlemmer af Muskelsvindfonden er tilfredse med deres

medlemskab

Pa tveers af hele Muskelsvindfondens
medlemsbase er 85 pct. af medlemmerne
tilfredse med deres medlemskaber (de svarer
mellem 7 og 10 pa en skala, hvor 10 er ‘meget
tilfreds’).

Bade pargrende og personer, som selv har
muskelsvind, er typisk tilfredse med deres
medlemskaber, men dem, der er pararende, er
dog i hgjere grad (66 pct.) ‘meget tilfredse’ end
medlemmer, der selv har muskelsvind (51 pct.). Vi
ser ogsa at de medlemmer, der er pargrende til
en person med muskelsvind eller ALS, der sidder
i kgrestol, i hgjere grad (71 pct.) er ‘meget
tilfredse’ end medlemmer, der har muskelsvind
ellers ALS, som selv sidder i kgrestol (54 pct.).

Det er de medlemmer, som slet ikke bruger
Muskelsvindfonden tilbud, som er mindst tilfredse
med deres medlemskab. Til gengeeld er
medlemmer med Muskelsvind og ALS, lige
tilfredse med deres medlemskaber, og forskellige
typer af pargrende, er ogsa lige tilfredse med
deres medlemskaber.

Hvor tilfreds eller utilfreds er du med dit medlemskab af Muskelsvindfonden pa en skala fra 1-10?

N =750

Meget tilfreds

Tilfreds

Hverken tilfreds eller utilfreds

Utilfreds

Meget utilfreds

Jeg er paragrende

66%*
I, -
21%
I ;o
10%
L BEE
0,

2% af alle

I 1% medlemmer
er meget
1% tilfredse eller

tilfredse

Fz%

m Jeg har selv muskelsvind eller ALS

Note: respondenterne har besvaret spargsmalet pa en skala fra 0 (meget utilfreds) til 10 (meget tilfreds). Dette er her grupperet, s 0-1="meget utilfreds’, 2-3="Utilfreds’, 4-6="Hverken tilfreds eller utilfreds’, 7-
8='Tilfreds’ og 9-10="Meget tilfreds’. * angiver statistisk significant forskel mellem grupperne.

18 © Copyright Epinion
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Medlemstilfredshed og udbytte
Samtidig vil de fleste ogsa anbefale andre at melde sig ind i Muskelsvindfonden —
bade til nogen, der selv har muskelsvind og til pargrende

Pa tveers af Muskelsvindfondens medlemmer finder
ca. tre ud af fire medlemmer det meget sandsynligt, at
de vil anbefale Muskelsvindfonden til bade pararende N = 750
(73 pct.) og til personer, der har muskelsvind eller ALS

(84 pct.).

Vi ser dog at medlemmer, der selv er pargrende, er Meget sandsynligt
mere tilbgjelige til at anbefale andre at melde sig ind i

Muskelsvindfonden end personer, som selv har en

diagnose, er. Det geelder uanset, om de skal anbefale

et medlemskab til pararende eller til nogen, som selv Sandsynligt
har en diagnose.

Hvor sandsynligt er det, at du ville anbefale falgende at melde sig ind i Muskelsvindfonden?

84%

Vi ser ogsa at medlemmer, der sidder i kerestol er

mere villige til at anbefale andre at melde sig ind, end

diagnosticerede medlemmer, som er gaende. Hhv. 93 Hverken sandsynligt eller usandsynligt
pct. af siddende medlemmer og 76 pct. af gaende

medlemmer ville anbefale andre med muskelsvind at

melde sig ind. Den samme tendens ser vi hos de

paragrende, hvor pargrende til siddende er mere Usandsynligt
tilbgjelige til at anbefale Muskelsvindfonden til andre.

Det er seerligt medlemmer, der deltager i fysiske

aktiviteter (92 pct.), som er meget sandsynlige til at _
anbefale til en, der har Muskelsvind eller ALS, modsat Meget usandsynligt
medlemmer, der bruger passive tilbud (80 pct.) eller

slet ikke bruger nogle tilbud (74 pct.).

m En, der er pargrende til én med muskelsvind eller ALS ®En, der selv havde har muskelsvind eller ALS

Note: respondenterne har besvaret spargsmalet pa en skala fra 0 (meget usandsynligt) til 10 (meget sandsynligt). Dette er her grupperet, sd 0-1="meget usandsynligt’, 2-3=‘Usandsynligt’, 4-6="Hverken
sandsynligt eller usandsynligt’, 7-8='Sandsynligt’ og 9-10="Meget sandsynligt’

L L]
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Medlemstilfredshed og udbytte
De fleste oplever ogsa, at de far stort udbytte af deres medlemskab — det er dog
seerligt personer med lavt funktionsniveau, som far stort udbytte af deres medlemskab

P& tveers af Muskelsvindfondens medlemmer erkleerer Jeg synes, at jeg far stort udbytte af mit medlemskab af Muskelsvindfonden
hver tredje (64 pct.) sig enten meget enig eller enig i,
at de far et stort udbytte af deres medlemskab. N=750

Det er seerligt medlemmer, der selv har muskelsvind
eller ALS, og som sidder i kgrestol, der oplever, at de
far stort udbytte af deres medlemskab. Af dem svarer
72 pct., at de er enige eller meget enige i, at de far et
stort udbytte ud af deres medlemskab. Til
sammenligning oplever kun 56 pct. af gaende
medlemmer med muskelsvind eller ALS, at de far stort
udbytte af deres medlemskab.

Enig 64%

Hverken enig eller uenig 24%

En tryghed i at vide, at jeg ikke er alene og der er
altid hjeelp at hente

Det er seerlig de
- (medlem, der oplever at fa stort udbytte af sit Uenig 6%

medlemskab)

som

oplever at fa et
stort udbytte af
deres
medlemskab

Har man veeret passiv nogle ar, er det sveert at Ved ikke 6%
komme ind i varmen igen og tilbyder man sin
arbejdskraft/hjeelp, bliver der ikke taget imod den

- (medlem, der ikke oplever at fa stort udbytte af
sit medlemskab)

L L]
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Medlemstilfredshed og udbytte

De fleste medlemmer hgrer om Muskelsvindfonden fra sundhedspersonale i
forbindelse med deres diagnosticering

Sundhedspersonale spiller som forventet en stor rolle i at
udbrede kendskabet til Muskelsvindfonden til personer, som
enten selv har muskelsvind eller ALS eller som er
pargrende til nogen, der har muskelsvind eller ALS. 48 pct.
af dem, som selv har muskelsvind eller ALS, og 43 pct. af
dem, som er paragrende, harte farste gang om
Muskelsvindfonden fra sundhedspersonale.

lkke desto mindre har mange ogsa hart om
Muskelsvindfonden i forbindelse med Grgn Koncert, inden
de eventuelt hgrer om Muskelsvindfonden i forbindelse med
deres egen eller deres pargrendes diagnosticering.

Af dem, som ikke kender Muskelsvindfonden gennem nogle
af de kanaler, som fremgar af grafen til hgjre, sa naevner
mange, at de enten kender Muskelsvindfonden fra deres
familie, som evt. har haft en muskelsvind- eller ALS-
diagnose, fra den offentlige debat, eller at de selv har
opsggt viden om muskelsvind og i den forbindelse fundet
frem til Muskelsvindfonden.

Det er ogsa veerd at bemaerke, at Grgn Koncert bliver ved
med at vaere nogle medlemmers indgang til
Muskelsvindfonden, og enkelte naevner, at det typisk er i
forbindelse med Grgn Koncert, at de har kontakt med
Muskelsvindfonden.

21

Hvor hgrte du fgrste gang om Muskelsvindfonden?

N =750

Fra sundhedspersonale i forbindelse med
min/min pargrendes diagnosticering

Grgn Koncert

Venner eller bekendte

Sociale medier (f.eks. facebookgruppe,
onlineforum)

Andet. Angiv venligst hvor:

46%

29%

11%

7%

22%
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Medlemstilfredshed og udbytte

De fleste melder sig ind i Muskelsvindfonden for at fa viden om muskelsvind eller

ALS

Neesten hver tredje medlem (65 pct.) naevner, at viden om
muskelsvind og/eller ALS var en af de vigtigste grunde til
at de meldte sig ind i Muskelsvindfonden. Dette gar finti
spaend med at naesten halvdelen (44 pct.) af
medlemmerne meldte sig ind i Muskelsvindfonden inden
for 0-6 maneder efter de eller deres pargrende blev
diagnosticeret. Personer med ALS begrunderi hgjere
grad (56 pct.) deres indmeldelse for at stgtte forskningen
sammenlignet med personer med Muskelsvind (37 pct.).

Samtidig ser vi, at de hyppigste grund til ikke at melde sig
ind umiddelbart efter, at man er blevet diagnosticeret, er,
at man ikke kender til Muskelsvindfonden (32 pct.) eller
personen ikke synes, at deres sygdom var fremskreden
nok til at skulle melde sig ind (29 pct.). Flere uddyber
0gsa, at de fandt det sveert, uoverskueligt eller falte sig
mere "syg”, hvis de meldte sig ind.

De medlemmer, der selv har muskelsvind eller ALS,
naevner ogsa ofte at det, at kunne dele erfaringer med
andre, var en af de vigtigste grunde til, at de meldte sig
ind (det geelder 41 pct.). Til sammenligning siger kun 33
pct. af paragrende, at dette var en af de vigtigste grunde til,
at de meldte sig ind.

Omvendt peger de pargrende oftere pa, at muligheden for
at stgtte det handicappolitiske arbejde var en af de
vigtigste grunde til, at de meldte sig ind i
Muskelsvindfonden (det geelder 42 pct.).

(1): Hvis respondenten er blevet meldt ind i MSF af ens naermeste familie, far personen selv gjorde det, er man blevet bedt om teenke pa

Hvad var de(n) vigtigste grund(e) til, at du meldte dig ind i Muskelsvindfonden?(1)

N =750
For at fa viden om muskelsvind og/eller ALS

For at blive en del af et feellesskab med andre med
muskelsvind eller ALS

For at stgtte forskning i muskelsvind og/eller ALS

For at dele erfaringer med andre i min situation

For at stgtte Muskelsvindfondens politiske arbejde

For at f& adgang til Muskelsvindforndens aktiviteter

Andet
- 5%

B Har selv muskelsvind

Er pargrende

22 hvorfor de som familie meldte sig ind.

67%
I 1
46%
I /<
48%

af melder sig
ind umiddelbart

4%

efter deres
diagnos-
ticering
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Medlemstilfredshed og udbytte

...men medlemmerne fortsaetter bade med at veere medlemmer, fordi det giver dem
viden, giver adgang til radgivning, og fordi det statter det handicappolitiske arbejde

Vi ser ogsa at grundende til at melde sig ind i
Muskelsvindfonden ikke er de samme, som grundende til at
man bliver ved med at veere medlem. Her ser vi, at den
stagrste grund er at stgtte det handicappolitiske arbejde (65
pct.), hvor det i mindre grad var grunden til at melde sig ind
(33 pct. meldte sig ind for at stgtte det politiske arbejde).

Personer med muskelsvind/ALS, der sidder i kgrestol svarer
i hgjere grad (57 pct.) end tilsvarende gdende medlemmer
(41 pct.), at de bliver ved med at veere medlem for at
deltage i aktiviteter med andre medlemmer. Vi ser ogsa at
pargrende eller personer med ALS i lavere grad (33 pct.)
end personer med muskelsvind (49 pct.) neevner denne
grund til sit fortsatte medlemskab. Yderligere er det seerligt
de 35-50-arige (55 pct.), der neevner denne grund til deres
fortsatte medlemskab.

Samtidig er gaende medlemmer (79 pct.) og personer med
muskelsvind (67 pct.) i hgj grad medlem for at fa viden om
deres diagnose og/eller om forskning pa omradet. Omvendt
er pargrende til gaende ofte medlem for at statte
forskningen (det geelder 57 pct.), men dette fylder mindre for
pargrende til medlemmer, der sidder i karestol (33 pct. af
denne gruppe er medlem for at stgtte forskningen).

Personer med muskelsvind (69 pct.) finder ogsa i hgjere
grad radgivning og stgtte som en grund sammenlignet med
pargrende eller personer med ALS (53 pct.)

Hvad er de vigtigste grunde til, at du fortseetter med at vaere medlem af Muskelsvindfonden?

N =761

At statte det handikappolitiske
arbejde

At sgge radgivning og statte, nar
jeg far brug for det

At fa viden om min diagnose
og/eller om forskning pa omradet

At deltage i aktiviteter, hvor jeg
kan mgde andre i samme situation
som min

At engagere mig i og fa indflydelse
pa forenings arbejde

Andet

42%

11%

4%

3

(1): Hvis respondenten er blevet meldt ind i MSF af ens naermeste familie, far personen selv gjorde det, er man blevet bedt om teenke pa hvorfor de som familie meldte sig ind.

23 * Heuviser til at der er statistisk signifikans mellem grupperne

65%

61%

59%

83%*
af pargrende til en
person i kgrestol
svarer at stgtte det

handicappolitiske
arbejde
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Medlemstilfredshed og udbytte

De fleste af Muskelsvindfondens medlemmer er orienterede om, hvilke tilbud
Muskelsvindfonden har til dem — men fa kender alle de tilbud, de har til radighed

De fleste medlemmer, som har deltaget i
undersggelsen, er bredt orienterede om, hvilke tilbud
Muskelsvindfonden stiller til radighed, men kun fa
kender alle de forskellige tilbud, som
Muskelsvindfonden stiller til radighed. Personer med
eller pargrende til ALS har generelt lavere kendskab
end personer med muskelsvind.

Af de muligheder for sparring med andre medlemmer,
som Muskelsvindfonden stiller til radighed, er det
seerligt diagnose-, pargrende- og foraeldregrupper
samt lejre og camps, som mange kender, mens kun
ca. hver tredje kender til grupper pa tveers af
diagnoser.

Neesten seks ud af ti (57 pct.) kender til muligheden
for at deltage i foredrag eller opleeg, og lidt feerre (52
pct.) kender til radgivning i rettigheder og
sagsbehandling. Det er dog seerligt de siddende
medlemmer, som kender til den mulighed.

Kun 4 pct. af medlemmerne kender ingen af
Muskelsvindfondens tilbud, men til gengeeld er 23 pct.
slet ikke i kontakt med Muskelsvindfonden (ikke vist).
Denne gruppe svarer ogsa i hgjere grad (42 pct.), at
aktiviteternes relevans er grunden til ikke at deltage i
Muskelsvindfondens tilbud. Samtidig svarer de i hgj
grad (42 pct.), at der ikke er andre tilboud som de gerne
vil have Muskelsvindfonden tilbyder dem.

24

Hvilke af fglgende tilbud til Muskelsvindfondens medlemmer har du hgrt om?

N =750
Grupper og sparring med andre medlemmer
Diagnose- og pargrendegrupper
Lejre og camps
Foreeldregrupper
Grupper pa tveers af diagnoser
Digitale mgder
Pa Slap Linje (Sparring med andre medlemmer)

Viden og radgivning fra Muskelsvindfonden
Foredrag og oplaeg

Radgivning i rettigheder og sagsbehandling

Information fra Muskelsvindfonden
Nyhedsbrev

Hjeelp til selvhjeelp pa hjemmesiden
Spor23

Landsmgde

13%

20%

68%

58%
52%

72%

Landsmade — 62%

Ingen af disse |

4%
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Medlemstilfredshed og udbytte

4 ud af 5 medlemmer bruger Muskelsvindfondens tilbud — og en stor del, af dem, der
har deltaget i undersggelsen deltager ogsa i grupper eller lejre

Hver femte medlem (21 pct.), som har deltaget i
undersggelsen, har ikke brugt nogen af
Muskelsvindfondens tilbud i labet af det seneste ar.

Blandt den store gruppe, som bruger
Muskelsvindfondens tilbud, er der flest, som lseser det
materiale, som kommer fra Muskelsvindfonden, fx
Muskelkraft eller nyhedsbrevet. Det er seerligt foreeldre
og personer med muskelsvind eller ALS der i hgjere
grad deltager i de forskellige tilbud.

Samtidig har naesten fire ud af ti (39 pct.) deltaget i
mindst ét af de arrangementer, hvor de kan sparre
med andre medlemmer (fx grupper, netveerksmgder
eller lejre). Det er seerligt foraeldre til barn med
muskelsvind eller ALS, der deltager i foreeldregrupper
(21 pct.) og lejre og camps (23 pct.). Foredrag og
opleeg bruges til gengeeld typisk af medlemmer, der
selv har muskelsvind eller ALS.

Mange forskellige typer medlemmer bruger de tilbud,
hvor de kan sparre med andre medlemmer, men bade
grupper pa tvaers af diagnoser og lejre og camps er
mest brugt af medlemmer, som enten er siddende,
eller som nogle gange har brug for hjeelpemidler.

7 ud af 10 medlemmer har deltaget i hgjst tre
forskellige typer arrangementer i lgbet af det seneste
ar.

25

Hvilke tilbud fra Muskelsvindfonden har du benyttet dig af det seneste ar?

N =750
Grupper og sparring med andre medlemmer
Diagnose- og pargrendegrupper
Netveerksmgde
Grupper pa tveers af diagnoser
Lejre og camps
Foreeldregrupper
Pa Slap Linje

Viden og radgivning fra Muskelsvindfonden
Foredrag og oplaeg
Radgivning om fx sagsbehandling [...]

Information fra Muskelsvindfonden
Laest Muskelkraft

Muskelsvindfondens nyhedsbrev
Muskelsvindfonden.dk
Muskelsvindfondens SoMe-kanaler

Landsmgde

22%

15%
14%

60%

Landsmgde _ 12%
Jeg har ikke deltaget [...] inden for det seneste ar — 21%
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Medlemstilfredshed og udbytte

Muskelsvindfondens aktiviteter giver medlemmerne mulighed for at spejle sig i andre
| samme situation, fa gode oplevelser og bliver klogere pa deres diagnoser

Netop at spejle sig i andre, at fa gode
oplevelser og at blive klogere pa sin
diagnose, far medlemmerne ud af at
deltage i mange forskellige af
Muskelsvindfonden tilbud — lige fra
foredrag og oplaeg til lejre og camps.

Samtidig er der ogsa de forskelle mellem
medlemmernes udbytte af tilbuddene, som
man kunne forvente. Saledes fylder
muligheden for at spejle sig i andre, og at
fa en god oplevelse fx meget, nar
medlemmerne deltager i lejre og camps, og
det at blive klogere pa sin diagnose fylder
meget, nar medlemmerne deltager i
foredrag og opleeg.

Jeg ser lysere pa min egen situation, og
jeg bliver klogere pd, hvordan jeg kan levet
et godt liv med min diagnose.

- medlem, som beskriver sit udbytte af
diagnosegrupper

Punkterne viser aktiviteter, som mindst 40 personer i undersggelsen har deltaget i, og viser de to typer udbytte, som flest far ud af at deltage i hver enkelt aktivitet.
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Diagnosegrupper

giver 82 pct. mulighed for at spejle sig i
andre i samme situation, og gar 64 pct.
klogere pa deres diagnose.

Foredrag og opleeg
ger 62 pct. klogere pa deres diagnose, og
giver 58 pct. en god oplevelse.

Radgivning

ger 79 pct. klogere pa deres rettigheder,
og hvordan de kan bruge dem, og gar 37
pct. klogere pa deres diagnose.

Landsmgde

giver 82 pct. en god oplevelse, og giver 52
pct. mulighed for at spejle sig i andre i
samme situation.

Netveerksmgader

giver 70 pct. mulighed for at spejle sig i
andre i samme situation, og giver 69 pct.
en god oplevelse.

Grupper pa tveers af diagnoser

giver 73 pct. mulighed for at spejle sig i
andre i samme situation, og giver 69 pct.
en god oplevelse.

Lejre og camps

giver 74 pct. mulighed for at spejle sig i
andre i samme situation, og giver lige sa
mange en god oplevelse.

Foreeldregrupper

giver 87 pct. mulighed for at spejle sig i
andre i samme situation, og giver 54 pct.
en god oplevelse.
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Udfordringer for
medlemmernes livstilfredshed
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Altsa hvis du ved hvad, hvad mennesker med
handicap, de bruger af ressourcer pa at rabe
kommunen op rundt i hele landet. Det er i
millionvis af timer hvert ar, der bliver brugt pa
det.



Udfordringer for medlemmernes livstilfredshed

En del af Muskelsvindfondens medlemmer er i lav grad tilfredse med deres liv for
tiden

7 pct. af Muskelsvindfondens medlemmer er ikke

. . - . 5
tilfredse med deres liv for tiden. Medlemmer, der ikke Alt i alt, hvor tilfreds er du med dit liv for tiden®

deltager i muskelsvindfonden er bade i lavere (9 pct.) og N =750

hgjere grad (53 pct.) tilfredse med deres liv end de —

medlemmer, der deltager i muskelsvindfondens .

aktiviteter. 10 — Fuldt ud tilfreds 11% 5 l%
Ser man pé forskellen mellem medlemmerne og den 9 14% - A :
danske befolkning®, s& er der hhv. 7 pct. og 5 pct, der erl hgjdgrad t:!fr?dse
oplever en lav grad af livstilfredshed og hhv. 51 pct. og 8 27% me gres Ivior
60 pct., der oplever en hgj grad af livstilfredshed. _ tiden
Dermed oplever medlemmerne generelt en laver 7 18%

livstilfredshed end befolkningen.

Ser man pa forskellige medlemsgrupper, sa ser man, at 6 10%

det seerligt er de medlemmer, som sidder i kgrestol (11 o

pct.), der ikke er tilfredse med deres liv for tiden. 5 8% _eri middel grad

Medlemmerne beskriver typisk, at deres livskvalitet tllfre|QSfe mtggl deres

samlet set falder efterhdnden som deres sygdom 4 6% lviortiden

udvikler sig — og dette til trods for, at mange andre —

forhold ogsa pavirker deres livskvalitet. 3 4%

2 Il 1% 1%

Det er bare meget sveert, og det vil sige at den _ _
er i lav grad tilfredse

livskvalitet jeg troede jeg skulle have den er helt 1 1% )
tydelig forringet. med deres liv for
- Maja, person med muskelsvind 0 — Slet ikke tilfreds 1% tiden

—

Note: @ Befolknings tallet er fra 2015. Medlemmer, der i lav grad er tilfredse med deres liv deekker over respondenter, som har svaret 0-3 pa spergsmalet ‘Alt i alt, hvor tilfreds er du med dit liv for tiden’.

L L]
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Udfordringer for medlemmernes livstilfredshed

De forhold, der udfordrer medlemmernes livskvalitet, viser medlemmerne et behov
for at fa hjeelp og stotte til

| fokusgruppeinterviewene giver nogle medlemmer

> A Er der andre tilbud, som du gerne ville have, at Muskelsvindfonden tilbgd dig?
eksplicit udtryk for, at de gerne sa, at

Muskelsvindfonden stgttede dem mere eller pa andre N =750

mader, end de ger i dag. Medlemmerne efterspgrger bl.a. at eksisterende tilbud
Andre satte ikke selv ord pa, at de gerne ville have Ja 2204 far_ldtes i andre byer, at Muskglsvmdfonden tilbad
den hjeelp, men viste det derimod ved at bede om diagnosegrupper for andre diagnose end i dag,
gode réd, sperge ind til andre deltageres erfaringer og feellesspisning og mere direkte kontakt med

tale om, hvordan de ville bruge det, de harte fra de Muskelsvindfonden om, hvilke tilbud, medlemmerne har
andre deltagere. Andre deltagere igen var tydelige om, Nej til radighed.

at de ikke var interesserede i at bruge

Muskelsvindfonden mere end de allerede gjorde.

Der er saledes bade store forskelle pa, hvor meget Ved ikke 48%

hjeelp forskellige medlemmer er interesserede i, og

hvor eksplicit forskellige medlemmer eftersparger

denne hjeelp.

Vi ser i den kvantitative undersggelse, at det i hgj grad Medlemmer sggte hjeelp hos hinanden i fokusgruppeinterviewene

er personer fra Nordjylland, som ikke deltager i tilbud

samt at de i hgj grad svarer at afstand afholder dem

fra at deltage. | flere af fokusgruppeinterviewene sggte medlemmerne rad og sparring fra de
Vi ser ogs, at det i hgj grad er foreeldre (37 pct.) og andre fokusgruppedeltagere, som forteeller om deres egne erfaringer. Dette
personer med muskelsvind (26 pct.) sammenlignet skete i flere af interviewene, hvor medlemmerne bl.a. spurgte hinanden om
med personer med ALS (9 pct.), der gnsker andre fysioterapeuter eller psykologforlagb, som de har haft gode erfaringer med — alt
tilbud. Herunder er det seerligt kvinder (25 pct.) som sammen selvom dette ikke er pa dagsordeneni grupperne, og denne adfserd
gnsker det modsat meend (17 pct.). ikke blev understgttet af moderatoren i grupperne.

L L]
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Udfordringer for medlemmernes livstilfredshed

Medlemmernes udfordring er pavirket af savel det sygdomsforlgb de er teet pa, som

den livssituation, de star i

Medlemmerne udtrykker veesentligt forskellige
behov for hjeelp og statte. Dels hvad angar
karakteren af den stgtte de gnsker, dels hvad
angar omfanget.

Medlemmernes behov for hjeelp og statte
afheenger ikke alene af deres diagnose. Det
afheenger ogsa i hgj grad af andre forhold, fx hvor
langt de er i deres sygdomsforlgb og hvordan det
udvikler sig, og hvilket liv de har udover deres
diagnose — og hvordan alle disse forhold er
kombineret i den enkeltes liv.

Jeg syntes ikke det er relevant for os [at deltage i
grupper]. Jeg har en masse gode sociale
relationer, hvor den samtale som er sveer den,
kan jeg altid fa i mit netveerk.

- Josefine, person med muskelsvind

Os der bor pa Fyn vi er sddan set ligesom lukket
ude [fra MSF arrangementer], medmindre vi har,

for at sige det peent, rgven fuld af penge og bare
kan ligge og kgre land og rige rundt hele tiden.
- Maiken, person med muskelsvind
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Forhold, som pavirker oplevelsen af udfordringer, som medlemmerne mader

Hvor man er i sit sygdomsforlgb

Medlemmerne funktionsniveau pavirker dels, hvilke udfordringer de mgder, og hvordan de
oplever at udfordringer pavirker deres livskvalitet. Samtidig er medlemmernes oplevelse af de
udfordringer de mgder afhaengig af, om de er nyligt diagnosticerede, eller om de har levet
med diagnosen leenge.

Hvordan ens sygdom forventes at udvikle sig

Oplevelsen af de udfordringer medlemmerne mader pavirkes ogsa af hvilket sygdomsforlgb,
de forventer at have foran sig. Fx pavirker besveer med at fa hjeelpemidler gerne medlemmer
med sygdomme, der udvikler sig hurtigt, meget, mens medlemmer, hvis sygdom udvikler sig
langsomt kan have en stgrre tolerance og talmodighed over for dette.

Hvilke ressourcer man har til radighed

Medlemmernes oplevelse af, hvordan udfordringer pavirker deres livskvalitet, er pavirket af,
hvilke ressourcer de har til radighed, fx hvordan deres gkonomiske situation ser ud, og om de
har et steerkt netveerk, som kan stgtte dem.

Hvor meget ens liv pavirkes af et lavere funktionsniveau

Medlemmernes oplevelse af, hvordan udfordringer pavirker deres livskvalitet er pavirket af,
hvilket liv medlemmerne har levet inden deres diagnose (i det tilfeelde at de diagnosticeres
senere i livet). Her er det fx afggrende, om medlemmerne har haft fysiske kreevende jobs
eller fritidsaktiviteter, som er afhaengige af et hgijt funktionsniveau, eller om de har bgrn eller
barnebgrn, som er vigtigt for dem at kunne lege med.
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Udfordringer for medlemmernes livstilfredshed
De forhold, som udfordrer medlemmernesW livskvalitet er meget forskelligartede — vi
har identificeret seks forhold, som udfordrer medlemmernes livskvalitet

Accept af et nyt livsvilkar

En identitet, der skifter og erkendelsen af, at
ens fremtid ser anderledes ud, end man
troede den ville ggre

Manglende tilgeengelighed og
eksklusion

Oplevelsen af at veere lav mobilitet
begraenser en ungdigt

Isolation og eendrede feellesskaber

Fraveer og aendring af feellesskaber med
nogen, som forstar ens situation

Udfordring ved at kende og
bruge sine rettigheder

Udfordringer med kommunen om

bevillinger

En omgangskreds der mangler
veerktgjer til at stgtte en

Pargrende finder det sveert at finde den
rigtige made at statte diagnosticerede pa

Mangel pa relevant og kompetent
radgivning og sparring

Udfordringer ved at finde frem til den
rigtige hjeelp

@ Medlemmer der har deltaget i fokusgrupperne er blevet udvalgt pa baggrund af ikke at have deltaget i Muskelsvindfondens . e
32 aktiviteter inden for det seneste Ar. E pl nion



Udfordringer for medlemmernes livstilfredshed

Accepts af et nyt livsvilkar

D,

En identitet, der skifter og erkendelsen af, at ens fremtid
ser anderledes ud, end man troede den ville ggre

Flere foreeldre til barn med muskelsvind oplever, at rollen og identiteten som
foraeldre bliver udfordret, da den fremtid de ser ind i ikke er tydelig og der er
mange ubekendte i fremtiden. Samtidig oplever foraeldrene ogsa, at det er en
balancegang mellem, at hjaelpe hele tiden og at deres bgrn ogsa selv skal
kunne klare sig med hjeelp og kunne ligge den bekymring foraeldrene har.

Sendiagnosticerede medlemmer oplever seerligt, at udfordringer med at
erkende at deres fremtid ikke bliver som de havde teenkt eller arbejde hen
imod, samtidig med at de mister muligheden for at dyrke de aktiviteter de
forbinder med deres identitet. Dermed skal de justere deres forventninger og
ambitioner til et liv med muskelsvind, som de ofte fgler sig alene i. Flere af de
medlemmer der er etablerede oplever ogsa udfordringer i, at de ikke leengere
kan blive boende i deres hjem pga. bevaegelsesudfordringer samt muligheden
for at bibeholde deres arbejde, da det private arbejdsmarked ikke er gearet til
handicappede.

Medlemmer med muskelsvind eller ALS oplever ogsa at miste livsglaeden, nar
de ikke leengere kan dyrke sport eller handvaerk som de er gode til
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At opleve det der med at blive sen-diagnosticeret, og opleve det
med at noget er under udvikling som er sveert at ggre noget ved.
Séa det der med at skulle justerer bade sine ambitioner om hvad

man kan og hvad man vil na

- Morten, person med muskelsvind

Jeg syntes det har veeret rigtig sveert, at omstille sig i
forhold til sine bgrn. Det har veeret rigtig sveert og
@ have et fokus pa dem. Det har veeret rigtig sveert
bade at veere noget for dem og ogsa veere noget for
sig selv agtig i det her.

- Mathilde, person med muskelsvind

@ Det er den der med at veere sédan ‘okay’, hvilke
scenarier kunne der veere [for hans fremtid]

- Gert, 45 ar, far til sen med muskelsvind

Det er ogsa min oplevelse [at det er sveert at indstille sig pa hvordan
ens liv og identitet skifter i takt med ens sygdom]. Jeg havde besluttet
at jeg ville arbejde sa leenge som muligt, men da jeg ikke har kunne
forudse udviklingen, og her pa det sidste har jeg matte opgive.

- Maja , person med muskelsvind
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Udfordringer for medlemmernes livstilfredshed

I muskelkraft eller kraftveerket og eller i de nyhedsmails de sender er
' altid glade farver oftest med nogle beskrivelser af nogle cases, sager
IS O I a'tl O n O g &n d red e f%l I eS S kab er eller problemstillinger som er meget meget langt henne i forlgbet. Hvor
jeg er et andet sted end det som bliver gengivet (andre genkender

dette). Sa jeg har sveert ved at relaterer til MSF sadan som det syner i
dag for mig.

ﬁ Fraveer og aendring af feellesskaber med nogen, som
forstar ens situation - Morten, person med muskelsvind

Noget for os [eeldre med muskelsvind], hvor man
@ engang kan komme i biografen eller lavet et eller

Medlemmerne, og seerligt medlemmer, som selv har en diagnose, oplever at
vilkarene for at veere en del af forskellige feellesskaber aendrer sig, nar ens
funktionsniveau bliver lavere. Fx oplever de, at nogle venskaber forsvinder,
fordi man ikke laeengere kan komme i deres hjem, fordi der er aktiviteter, man
ikke leengere kan deltage i, eller fordi man ikke lsengere kan varetage sit job
eller bliver pensioneret og derfor falder ud af feellesskabet pa sin
arbejdsplads.

andet sjovt. Det eksistere ikke i gjeblikket.
AEldregruppen der er i Muskelsvindfonden er for
indspist og sveer at komme ind pa.

Andreas, person med muskelsvind

Samtidig oplever medlemmerne, at det kan veere sveert at finde faellesskaber,
hvor man kan dele sine oplevelser med muskelsvind samt blive forstaet og

spejlet — hvad enten det er at finde stgatte i feellesskaber med nogen, som ikke
@ Det er klart, at nar man bliver fast

kgrestolsbruger, sa sker der noget og der ryger
Flere oplever ikke, at de finder preecis et feellesskab, som de har lyst til at nogle vennepar simpelthen bare pa

veere en del af eller som giver dem det, de har brug for, i Muskelsvindfonden. tilgaengelighed

For de passive medlemmer skyldes det typisk at de er relativt tidligt i deres _Bo, 45 &r, far til sen med muskelsvind

sygdomsforlgb, og at de feellesskaber de ser i muskelsvind primeert bestar af
O af medlemmer, som oplever lav livstilfredshed (som
6 O /O udger i alt 7% af medlemmerne) viser tegn pa sveer
ensomhed.

nogen, som er laengere i deres sygdomsforlgb. De faellesskaber oplever de
34 Epinion

har muskelsvind eller ALS eller med andre, som har muskelsvind eller ALS.

derfor ikke ngdvendigvis som relevante for den situation de star i lige nu, og
samtidig er de ngdt til at konfrontere en fremtid, som de ikke ngdvendigvis har
lyst til at se i gjnene, hvis de skal veere en del af de feellesskaber.




Udfordringer for medlemmernes livstilfredshed

Jeg vil ogsa sige det med livskvalitet. Man kan ikke ga en tur med

Man g I en d e veer ktﬂj er tl I at Stﬂtte sine bgrnebgrn eller sin familie. Sddan en gatur ned igennem
d | ag no Stl C ered e gagaden eller andet sa er jeg jo nadt til at holde pause og seette

mig ned og de andre gar, sa skal man lige. Hele tiden, skal de sige
. _ o ‘hov nu skal vi lige vente pa morfar

00 Det er sveert for de pargrende at finde den rigtige

W méde at stotte diagnosticerede pa

Preben, person med muskelsvind

Og sa for eksempel da Mette kom i puberteten. Der
@ var hun simpelthen en djeevel, hun skulle veere fuld

Bade personerne med muskelsvind eller ALS og pargrende til dem
adresserer, hvordan det kan veere sveert at finde ud af, hvordan man taler
med hinanden om de vilkar der er at have sadan en diagnose, og at finde den
rigtige made at vaere der for hinanden pa.

farst. Hun skulle have makeup pa i skole farst. Hun
skulle ses med dreng farst, hun skulle det hele farst

Pargrende til nogen med en diagnose oplever, hvordan dem, der har en - Anne, foreeldre til datter med muskelsvind

diagnose bade er pavirkede fysisk og psykisk af de vilkar, og enten gar alene
med det eller reagerer kraftigt pa det. Uanset hvordan de, der har diagnosen
reagerer pa det, de gar igennem, kan de pargrende opleve, at de har sveert
ved at finde ud af, hvordan de kan hjeelpe dem. Det kan veere fordi de er
foraeldre til barn med en diagnose, som ikke seetter ord pa, hvordan man
bedst kan hjeelpe dem, eller fordi man som bedsteforaeldre har sveert ved, @
forsta hvordan man bedst kan hjaelpe sine barn og barnebgrn — og sa ender

med ikke at hjeelpe fordi man er bange for at ggre noget forkert.

Jeg er i tvivl om hvad jeg ma gare, hvordan ma
jeg lafte ham sa han ikke far ondt? Jeg syntes
jeg nogle gange ggr for lidt, fordi jeg er i tvivl om
hvordan jeg kan hjeelpe

Medlemmer, som selv har muskelsv?nd, peger ogsa pa nogle af de samme - Sigurd, bedstefar il barnebarn med
udfordringer. Netop at tale med folk i deres omgangskreds om deres situation. muskelsvind
De peger dels pa, at det kan vaere sveert (eller ligefrem umuligt) at forklare
paragrende, hvad der er sveert, dels peger de p3, at det kan veere sveert at
finde ud af, hvordan man far snakket med mere perifere bekendte om sin
sygdom.

Og han er jo i ungdomslivet, og vi er jo pa vej til at
forberede Sebastian til en fremtid, hvor han skal
klare sig selv med hjaelperer uden mor og far og sa
selvfalgelige kunne treekke pa os nar han har lyst

- Bo, foreeldre til san med muskelsvind Epinion
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Udfordringer for medlemmernes livstilfredshed

Manglende tilgaengelighed og
eksklusion @

0 Oplevelsen af at lav mobilitet begraenser en

Gt

ungdigt

Medlemmerne peger stor set samstemmende pa, at manglende
tilgeengelighed pavirker deres livskvalitet negativt.

Medlemmerne oplever fx at det er svaert at komme rundt i butikker, at det er
sveert at komme til koncerter eller teatre, at de ikke ga i svemmehallen, at det
er sveert at komme ind i deres venner hjem, og at det er uforudsigeligt om de
kan komme rundt med offentlig transport.

Disse oplevelser har bade direkte og indirekte indflydelse pa deres livskvalitet.
Indirekte pavirker det deres livskvalitet, fordi det afholder dem fra af gare ting,
som ville de har glaede ved, fx at besgge deres venner og opretholde deres
sociale relationer, at tage til koncerter, blive ved med at dyrke de interesser de
havde far de blev syge, eller at dyrke motion.

Oplevelserne med manglende tilgaengelighed pavirker dog ogsa
medlemmernes livskvalitet direkte. Medlemmerne beskriver, hvordan
gentagne oplevelser med manglende tilgeengelighed ger dem frustrerede,
utrygge ved at beveege sig ud pa egen hand eller som ligefrem far dem til at
fole sig uvelkomne de steder, som de besgger. @
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Jeg kan godt lide at lave mad. Men det tager mig 6 timer eller
sadan at lave en ret til 2 mennesker. Jeg kunne godt teenke mig en
der kunne hjeelpe med at skreelle kartofler eller nogle af de ting jeg
ikke ville kunne na eller ville kunne ggare ellers.

- Andreas, person med muskelsvind

Jeg kan godt ga pa trapper, hvis ikke de er alt
for hgje, og der skal selvfglgelig veere gelaender.
Men de der butikker stiller alle mulige vare og

@ skidt og lort op lang geleenderet. Det kender i
sikker alle sammen. Det skulle veere forbudt.

- Maja, person med muskelsvind

Jeg har slet ikke haft noget held med at komme i
noget hold [hos fysioterapeut] som giver mening
@ for sddan en som mig, selv om jeg gerne vil og

som jeg absolut ville kunne bruge. Jeg kan heller
Ikke komme ned og svemme

- Maja, person med muskelsvind

Feor i tiden gik jeg meget pa jagt, men jeg har sa lidt kreefter sa jeg
sgu ikke baere min jagtriffel eller lave nogle andre aktiviteter. Det
savner jeq. [...] Det kan for eksempel ogsé vaere nar jeg er til
kirkekoncert, sa er trapperne altid et helvede for gjet

- Anders, person med muskelsvind

Epinion



Udfordringer for medlemmernes livstilfredshed

Ikke bare det med at det er sveert med det offentlige, sa er det

Udford ring Ved at kende Og bruge Sine ogsa sveert med det private erhvervsliv med at man ikke kan fa

hjeelpemidler hvis man ikke kan se pa mig at jeg fejler noget, fordi

ret“ g h ed er @ de jo syntes jeg ser rask ud

- Preben, person med muskelsvind
5 : -
r"?%‘% Udfordringer med kommunen om bevillinger

En del af medlemmerne oplever, at det er sveert og tidskraevende at fa
bevilget de hjeelpemidler, de hjeelpertimer eller den gkonomiske hjeelp, som @

Det er et halvtidsjob (at veere i kontakt med
kommunen) ved siden af mit fuldtidsjob. Det
gjorde ogsa at jeg blev fyret fra mit sidste job,
fordi jeg simpelthen ikke kunne passe det

de har brug for — og for dem, der oplever dette, har det vaesentlig negativ
betydning for deres livskvalitet.

Bade blandt paragrende og personer, som selv har muskelsvind, oplever, at de - Bo, far til sgn med muskelsvind
ma laegge stort pres pa kommunen for at fa den hjeelp, de er berettigede til, at

den hjeelp, de er berettiget til er utilstraekkelig, eller at den radgivning, de far i

kommunen, ikke har deres bedste interesser for gje.

Dette betyder i nogle tilfeelde, at medlemmerne ikke far den hjeelp, de har Handicappolitisk, sa er kampen med kommunen
brug for, og i andre tilfelde at de bruger en stor del af deres energi pa at gegre @ om at fa de her bevillinger og ikke mindst bevilliget
krav pa den hjeelp, de er berettiget til. dem til rette tid. Det er jo et keempe issue

- Gert, person med muskelsvind

O af medlemmer, som selv har muskelsvind eller
2 O /O ALS, oplever ‘i lav grad’ eller ‘slet ikke’ at de er i

stand til at benytte sig af deres rettigheder.

Derudover oplever nogle medlemmerne ogsa, at selvom det er muligt at fa de
hjeelpemidler, de har brug for, sa tager det meget lang tid. Dette er en saerlig
stor udfordring for personer med diagnoser, som udvikler sig hurtigt, som
enten oplever, at deres behov udvikler sig hurtigere end kommunen nar at
bevilge dem, eller som oplever at for meget at det liv, de har tilbage, bruges
uden de hjeelpemidler, de har brug for.
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Udfordringer for medlemmernes livstilfredshed

Mangel pa konkret og kompetent viden
o . . De farste tre af ar, landede jeg det forkerte sted [fysioterapi] hvor
0 g I’ad g AVARLIY g @ jeg hele tiden gik i stykker. Men jeg er sa skiftet til et andet sted,

hvor det lige siden har vaeret en opadgaende kurve og mine skader
er stort set forsvundet

Q Udfordringer ved at finde frem til den rigtige hjeelp - Martin, far til sgn med muskelsvind

Bade medlemmer, som selv har muskelsvind eller ALS, og medlemmerne Sagde du, at du tidligere har fiet

som er pargrende peger pd, at det kan vaere sveert at finde frem til netop den psykologhjeelp? Det har simpelthen aldrig faldet
hjeelp, der kan gare en forskel — ogsa udfordringer som gkonomi eller @ mig ind, og nu er det mange &r. Men hvordan

manglende bevillinger er overkommet. kommer man i gang med s&dan noget hjalp?

Det er dels en udfordring at finde fagpersoner, som er tilstraekkeligt - Maja, person med muskelsvind
specialiseret inden for netop den problematik man star med. Det oplever
medlemmerne fx ift. at finde en fysioterapeut, som ved, hvordan man hjeelper
nogen med muskelsvind, eller at finde en psykolog, som kender til de
problematikker, deres barn star med. Medlemmerne peger pa, at dette star i
vejen for, at de far den rigtige hjeelp, men de oplever ogsa at det fierner en
stor byrde fra dem, hvis de nar hen til fagpersoner, som i forvejen kender til
situationer som deres, og som de derfor ikke behgver forklare lige sa meget
til.

Det skulle nok veere noget hjeelp med psykolog
hjeelp. Sddan en almindelig psykolog arbejder ikke

@ med sadan en problematik som min datter sidder
overfor

- Anne, mor til datter med

Samtidig er det en udfordring for nogle medlemmer overhovedet at finde ud af muskelsvind
hvilken type tilbud, de kunne have gavn af. De er typiske opmaerksomme pa,

at der er mange forskellige tilbud til radighed for dem, men de har sveert ved ¢ med v h kelsvind ell

at gennemskue, hvilket udbytte de kunne have af forskellige tilbud, og at 3 7 ()/ 3 r;\ejereilirs(rge;’t Z(;n;rsgr:/d(:rarpgtsfaeeﬁ,;/!;k;eb(;ALS,
navigere i, hvilke tilbud det er vigtigst at de opsoger. O Iigesindede ’som de kan spejle deres egne oplevelser i.
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