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M Foreningens mission:
Muskelsvindfondens formalsparagraf

"Det er MSFs formal at forbedre livsvilkarene for
mennesker med muskelsvind og andre
neuromuskuleere sygdomme, herunder:

. At forbedre behandlingsmulighederne

. At stgtte og stimulere forskning i
sygdommenes arsager og falgevirkninger

. At oplyse om sygdommene

. At fremme handicappolitiske initiativer, der kan
forbedre de sociale og gkonomiske vilkar for
sygdomsgruppen

. At arrangere aktiviteter for og yde stgtte og

service til medlemmerne

| prioriteringen af dette arbejde lsegges der stor veegt
pa at lgse de opgaver, som rejses af medlemmerne



Muskelsvindfondens vision

Muskelsvindfonden vil veere med til at
skabe et samfund, hvor der er

PLADS TIL FORSKELLE
uanset kan, etnisk oprindelse, religion, alder,
handicap og seksuel orientering.

Vi vil derfor arbejde for inklusion i alle samfundslivets facetter
ved at fierne sa mange begraensninger i relationen mellem
mennesker som muligt.

Vi vil bade arbejde for at realisere visionen hos os selv,
blandt vore nzere relationer og samarbejdspartnere og |
forhold til det omgivende samfund.

Vedtaget pa Muskelsvindfondens landsmgde 2009



Vision, mission og strategi

Grundlaget for Muskelsvindfondens vision er de seks
arsager til diskrimination og eksklusion i FNs
Menneskerettighedserkleering af 1948

Ved at veelge rettighedsperspektivet som grundlag for vores
vision gnsker vi at markere, at handicap ikke bgr udggre en
starre begraensning for inklusion end andre
eksklusionsarsager, og at anerkendelse af forskelle er en
forudsaetning for inklusion af mennesker med handicap

Vi arbejder saledes for, at mennesker med handicap kan
leve et ligesa frit og uafhaengigt liv som alle andre og
appellerer naturligvis hverken til medlidenhed og medynk pa
grund af vores handicap, men forudseetter respekt for og
veerdseettelse af at veere dem, vi er

Muskelsvindfondens vision og mission (formalsparagraf) er
samtidig organisationens generiske strategi



Det strategiske landkort:
Hvordan skaber vi plads til forskelle

Handicappolitik, Inklusion Sundhedspolitik,
rettigheder og forskning og
levevilkar rehabilitering

En aben kommunikerende organisation

En levende forening

Et solidt netveerk

Et steerkt organisatorisk fundament




©
MM\ Muskelsvindfondens strategi

« Hvad vil vi - tre overordnede politiske indsatsomrader:

Rettigheder og vilkar: Vi skaber plads til forskelle ved at arbejde handicappolitisk for bedre
rettigheder og vilkar for mennesker med handicap ved at pavirke landets lovgivning - og ikke
mindst ved at kontrollere og sikre, at lovgivningen ogsa overholdes

Den inklusion, man ikke kan lovgive sig ud af: Vi skaber plads til forskelle ved at fremme
inklusion af mennesker med handicap pa arbejdsmarkedet, i uddannelsessystemet , i fritiden og i
det @vrige samfundsliv. Det ger vi bl.a. ved at pavirke andres menneskesyn og ved at styrke vores
medlemmers muligheder ved at tilfgre dem beslutnings- og handlekompetencer

Forskning, rehabilitering og sundhedspolitik: Vi skaber plads til forskelle ved at statte og
medvirke til forskning og rehabilitering af mennesker med handicap, bade medicinsk, socialt og
teknologisk, sdledes at det bliver lettere at leve med muskelsvind

« Hvordan gar vi det - fire overordnede operationelle veerktgjer
1.

Kommunikation er et af de vigtigste veerktgjer til at understgatte vores politiske arbejde. Ved at
positionere holdninger og historier om foreningen og dens medlemmer i det offentlige rum og
interagere med andre skaber vi plads til forskelle

Foreningsliv: Muskelsvindfonden skal altid veere en forening AF og ikke FOR mennesker med
muskelsvind. Vi understgtter bedst vores formal ved at vaere en levende forening, der gennem aktivt
medlemsdemokrati forstar at engagere og stimulere medlemmerne og selv blive styrket gennem
deltagelse i frivilligt foreningsarbejde

Netveerk: Muskelsvindfonden er en lille forening, som kun opnar sine mal ved at knytte steerke band
og netveerk - globalt savel som nationalt og lokalt - til andre, som gnsker at fremme mangfoldighed
og inklusion

Organisatorisk fundament: Muskelsvindfonden appellere ikke til andres medlidenhed, men til
anerkendelse og respekt. Vores vision og formal kraever et staerkt organisatorisk fundament — bade
gkonomisk, administrativt og forretningsmaessigt, samt i forhold til kompetencer og ressourcer
indenfor savel lgnnet som frivillig indsats



Handicappolitik

Grundlaget for Muskelsvindfondens handicappolitik er
foreningens vision og menneskets fundamentale ret til
selvbestemmelse og til at leve et liv pa lige fod med andre
borgere i tilsvarende livssituation og alder — i stgrst mulig
uafhaengighed af andre mennesker.

Muskelsvindfonden er en del af Danske
Handicaporganisationer, og vi bidrager handicappolitisk til
den feelles indsats i dette forbund. Nar vi arbejder pa egen
hand er vores rolle at rejse temaer, hvor vores egne
levevilkar fremmes mest muligt — eller hvor vi kan
differentiere os fra andre handicaporganisationer

Malsaetning:
Pavirke landets lovgivning til gavn for mennesker med

handicap og i videst muligt omfang sikre, at lovgivningen
overholdes

Data og beslutningsgrundlag: Politiske hovedpunkter (Bilag 2) + SWOT (bilag 7)



De vigtigste handicappolitiske

temaer og udfordringer 1 2011
« BPA

Den danske hjeelperordning var og er en af de vigtigste landvindinger i bestraebelserne pa at leve et
uafhaengigt og deltagende liv med en funktionsnedszettelse. Muskelsvindfondens overordnede mal er, at
alle mennesker med handicap — uanset alder - skal have den hjeelp, de har behov for og i videst muligt
omfang selv have kontrol over deres egen ordning. Det skal veere muligt at overlade sit arbejdsgiveransvar
til f.eks. en brugerstyret forening, samtidig med at hjaelpernes lgn, arbejdsvilkar og uddannelsesniveau skal
forbedres og sikres. Den nye lov om BPA og ikke mindst kommunernes hablgse administration af den, har
bragt mange medlemmer i klemme. Vi arbejder bade pa at hjeelpe medlemmerne med at lgse deres
konkrete problemer og pa at pavirke det lovgivende arbejde, saledes at vores mal opnas.

@ |+ Bureaukrati og lovbrud

| de senere ar har der desvaerre vaeret en tendens til at dansk lovgivning, ikke mindst p& socialomradet, er
blevet mere og mere indviklet og uigennemskuelig. Bade for borgerne, som skal leve med den og for de
kommunale myndigheder, som skal administrere den. En ting er at lovgivningen kan opleves som
utilstraekkelig. Noget andet er, at man ofte ikke far det, man har ret til. Muskelsvindfonden ser desveerre alt
for mange eksempler pa bevidst eller ubevidst lovbrud fra kommunernes side. Derfor arbejder vi generelt for
afbureautisering og med at sikre og kontrollere, at geeldende lovgivning overholdes, samt hjeelpe vores
medlemmer, nar de oplever, at det ikke sker.

« Besparelser pa offentlige budgetter

Pa lang sigt er det en udbredt trussel mod velfeerdssamfundet, at der bliver feerre mennesker pa
arbejdsmarkedet i forhold til antallet udenfor. Samtidig varsles der pa kort sigt besparelser pa de offentlige
budgetter. Muskelsvindfonden betragter grundlaeggende ikke mennesker med handicap som en gkonomisk
byrde, men som en ressource. Vi er ikke principielt imod besparelser. Men i stedet for at foretage indgreb,
der i veerste fald forringer borgernes veerdighed, mener vi, at der bgr investeres i tiltag, der kan gge deres
muligheder for at skabe veerdi og dermed blive mere uafhaengige af andre. Det geelder savel
socialgkonomisk som teknologisk.



Inklusion

Betingelsen for starre inklusion af Muskelsvindfondens
medlemmer er i hgj grad at fa skabt plads til forskelle pa
arbejdsmarkedet, uddannelsesomradet og | fritids- og
kulturlivet. Forudsaetningen for det er altsa veerdseettelse
af forskellighed. Det er ikke nok, at vi opnar andres
respekt og anerkendelse. Vores medlemmer ma ogsa
have empowerment — beslutningskompetence, selvveerd
og tro pa veerdien af egne kompetencer og ressourcer.

Malsaetning:
At gge inklusionen af mennesker med handicap

Data og beslutningsgrundlag: Medlemsundersggelse (Bilag 6) og SWOT (bilag 7)



De vigtigste temaer og udfordringer 1 2011
| forhold til at skabe gget inklusion (1)

* Veerdien af forskellighed

Veerdseettelse af forskellighed handler ikke kun om god samvittighed og et humanistisk
menneskesyn. Forskellighed og diversitet er forudsaetning for udvikling af samfund, markeder,
forretningsomrader, menneskelige ressourcer og organisationer. Vaerdsaettelse af diversitet er en
ngdvendighed for social forebyggelse. Vi vil veere med til at udvikle metoder til at dokumentere
veerdien af forskellighed

* Vores egne ressourcer og bidrag

En af de stgrste udfordringer er, at andre ofte har for lave forventninger til vores medlemmers
kompetencer og ressourcer. Muskelsvindfonden arbejder pa at synligggre og dokumentere, at vores
medlemmer rummer ligesd mange og ligesa forskellige kompetencer som alle andre mennesker. Vi
arbejder pa, at vores medlemmer ogsa bliver udfordret og mere bevidste om, hvilke ressourcer de
kan bidrage med.




De vigtigste temaer og udfordringer 1 2011
| forhold til at skabe gget inklusion (2)

« Uddannelse og beskaeftigelse

Muskelsvindfonden vil i fremtiden yde en st@rre indsats for at skabe bedre job- og
uddannelsesmuligheder for mennesker med handicap. Dels ved at pavirke erhvervslivet til at skabe
jobs og uddannelsespladser. Dels ved at intensivere radgivningen af vores medlemmer, sa de
veelger uddannelser, hvor beskeaeftigelsesmuligheder efterfglgende er gode. Og endelig ved at
arbejde politisk for bedre stgtteordninger, relevante uddannelsestilbud og bevarelse af de
specialtilbud for dem, der ikke kan klare sig uden.

* Idreet, fritid og kultur

Mulighed for deltagelse i idraets-, fritids- og kulturaktiviteter er ligesa afggrende for inklusion som
beskeeftigelse og uddannelse. Deltagelse og interaktion skaber empowerment., stagrre netveerk og
nagdvendigt selvveerd. Med udgangspunkt i vores frivillighed og udvikling af aktiviteter og rammer pa
Musholm Bugt Feriecenter gnsker vi at veere rollemodel for at skabe plads til forskelle i fritids- og
kulturlivet. Det handler ogsa om at skabe politisk forstaelse for behovet.

« Tilgeengelighed
Som NGO for mange karestolsbrugere og gangbesvaerede ved vi om nogen, at mangel pa
tilgaengelighed ikke kun er en fysisk barriere for interaktion og deltagelse. Det er ogsa et symbol pa
eksklusion. Derfor arbejder Muskelsvindfonden ikke kun for at fa adgang, men ogsa for hvordan vi far
adgang. Sammen med de andre handicaporganisationer i DH arbejder vi pa at pavirke lovgivning og
bygningsreglement. P& egen hand arbejder vi for bedre tilgeengelighed ved at skabe opmaerksomhed
pa uhensigtsmaessige lgsninger og ved at bidrage med udvikling af ny tilgeengelighed og
inkluderende design med demonstrationsveerdi i forbindelse med udbygningen af Musholm Bugt
Feriecenter.




Sundhedspolitik,
forskning og rehabilitering

Udgangspunktet for Muskelsvindfondens sundhedspolitik og
bidrag til forskning, behandling og rehabilitering af mennesker
med neuromuskulaere sygdomme er visionen om det gode liv
med muskelsvind og det enkelte menneskes ret til
medbestemmelse i tilretteleeggelsen af egen behandling og
rehabilitering.

Malseaetninger:

At preege den nationale sundhedspolitiske dagsorden og
udviklingen inden for savel national som international forskning
og behandling med vores holdninger, kompetencer, erfaringer
og viden om rehabilitering. Det veere sig i forhold til styrkelse af
vores medlemmers viden og bevidsthed om muligheder, valg
og fravalg — og ikke mindst i forhold til at skabe accept af plads
til forskelle 1 rehabilitering og behandling.

Data og beslutningsgrundlag: Analyse af status pa international forskning (bilag 6) +
SWOT (Bilag 7)



Centralisering af behandling

Alt for ofte oplever vi, at vores medlemmer kastes ud i livstruende situationer p.g.a. banale
sygdomme, der intet har med muskelsvind at ggre. Det skyldes, at man pa mange lokale sygehuse
hverken har viden og forudsaetninger for at behandle personer med muskelsvind. Det er derfor
Muskelsvindfondens overordnede sundhedspolitiske mal, at mennesker med muskelsvind altid
behandles pa udvalgte centrale sygehuse, hvor kompetencer, viden og kapacitet er tilstede i
forngdent omfang.

Respiration

Respiration forleenger livet og styrker livskvaliteten. Muskelsvindfonden arbejder for at ventetiden pa
respirationscentrene nedbringes til et acceptabelt niveau, og at patienter med kroniske sygdomme
ogsa skal veere omfattet af behandlingsgarantien. Vi gnsker, at respirationscentrene far tilfart akut
modtagelse, og at de to eksisterende centre i Kabenhavn og Arhus er placeret teet pa andre
neuromuskuleere behandlingskompetencer. Derudover ser vi gerne, at der oprettes et tredje center,
hvis de ngdvendige kompetencer er til stede.



De vigtigste sundhedspolitiske, forsknings- og
rehabiliteringsmeaessige temaer (2)

Patient-etiske dilemmaer ved medvirken i forskning og
behandling

Forskningen i neuromuskuleere sygdomme er i rivende udvikling i disse ar. Sidelgbende med at
udokumenterede behandlingstilbud dukker op som en del af en global sundhedsturisme,
gennemfgres banebrydende forskning i f.eks. Gen- og stamcelleterapi. Grundlaeggende arbejder
Muskelsvindfonden for brugernes fundamentale ret til medbestemmelse og fuld indsigt i anden
behandling og rehabilitering. Derfor er det som interesseorganisation for mennesker med
muskelsvind vores pligt at medvirke til, at medlemmerne bliver bevidstgjort om de valgmuligheder
perspektiver, bivirkninger og konsekvenser af de forsgg eller behandlinger, de deltager i. Denne
opgave er baggrunden for oprettelsen af Muskelsvindfondens etiske rad i 2009.

Det globale perspektiv og forskningsmaessige fokus

Muskelsvindfonden og RCfM er en del af et internationalt netveerk af patientorganisationer og
forskningscentre, der interesserer sig bredt for neuromuskuleere sygdomme. Vi statter principielt al
forskning, der kan veere med til at lette livet for nuveerende og kommende generationer med
muskelsvind og ALS. Men vores egne kompetencer og bidrag til den internationale indsats ligger
inden for den sociale rehabilitering og ikke i den medicinske. Vi prioriterer derfor vores indsats i
forskningsmaessige savel som politiske relationer, hvor der er stgrst mulighed for at disse
kompetencer og erfaringer kommer mest muligt i spil.



En aben kommunikerende
organisation

Det er gennem interaktion med andre og synligggrelse af
vores medlemmer i det offentlige rum, at vi skaber plads til
forskelle og udvikler organisationen. Vi gnsker at abne
Muskelsvindfonden i videst muligt omfang i forhold til
medlemmer, frivillige, samarbejdspartnere og samfund
gennem organlsatorlsk gennemsigtighed og styrket, respons-
og dialogbaseret kommunikation.

Malseetning:
At styrke andres positive opfattelse af MSF og dens
medlemmer

Data og beslutningsgrundlag: Interessentanalyse (bilag 3), kommunikationstrekant (bilag
4), Organisationsanalyse (bilag 5) SWOT (bilag 6)



Temaer og vinkler i den abne
kommunikerende organisation (1)

Historiefortaelling

Hovedparten af Muskelsvindfondens medlemmer har en vedkommende historie at forteelle, der
kan meduvirke til at skabe plads til forskelle. Gennem eerlig historieforteelling om det hele
menneske med muskelsvind og gennem gget synligggrelse af medlemmerne i det offentlige rum
— fra skarpe, veltalende debattgrer over mennesker med humor og kant til de triste og alvorlige —
kan vi overbevise omverdenen om, at mennesker med handicap har mere at bidrage med.
Historieforteelling bidrager derudover til vores kollektive identitetsskabelse.

Politisk kommunikation, debat og nyhedsformidling

Muskelsvindfonden star overfor de starste politiske udfordringer i mange ar. Vi har behov for en
steerkere position i den offentlige debat. Vi har behov for at engagere vores medlemmer,
sympatisgrer og samarbejdspartnere omkring vores maerkesager. Vi har behov for, at feerre er i
tvivl om, hvad vi mener og star for. Formalet med vores debatdeltagelse, mediehandtering og
nyhedsformidling er at flytte holdninger bade pa kort og pa lang sigt.

Kommerciel kommunikation og markedsfgring

Muskelsvindfonden har behov for at styrke vores basiskommunikation og markedsfaring overfor
potentielle savel som allerede tilknyttede frivillige, bidragydere og sympatisgrer. Bade for at
engagere dem i vores meerkesager og for at oplyse om, hvilken effekt bidragene har haft —
uanset om det er arbejdskraft, finansiel stgtte eller deltagelse i vores succesfulde
indsamlingsaktiviteter — og endelig hvad midlerne er blevet brugt til. Vi gnsker ligeledes at styrke
markedsfaringen af vores kommercielle formalsbestemte aktiviteter som f.eks. Musholm Bugt
Feriecenter, Gangbar-gllen og lignende.



Temaer og vinkler i den abne
kommunikerende organisation (2)

Forskning og sundhedsfaglig kommunikation

Den internationale forskning i neuromuskulzere sygdomme er inde i en rivende udvikling, og vi
gnsker at styrke brugere og medlemmers engagement og viden om dette gennem mere
formidling i et levende, forstaeligt sprog

Udvikling af kommunikationsstrategi, medier, malgrupper og

kommunikationsformer

Vi gnsker, at Muskelsvindfonden kendetegnes af en samlet kommunikationsstrategi, som
omfatter alt fra kommercielle aktiviteter over politisk kommunikation og formidling af forskning til
intern kommunikation til medlemmer, frivillige og medarbejdere. Omdrejningspunktet for denne
strategi er muskelsvindfonden.dk og vores gvrige websites, der altid skal veere fgrst med den
vigtigste kommunikation til omverdenen og give andre et troveerdigt og fyldestgarende overblik
over organisationen og dens mange aktiviteter.

Selvom elektroniske og sociale medier generelt har hgjere prioritet end trykte skal vi fortsat
udnytte de trykte medier, og iseer vores eget medlemsblad Muskelkraft, til at tematisere og ga i
dybden med vigtige problemstillinger for mennesker med muskelsvind og andre
funktionsnedseettelser.

Fortsat integrationen og styrket samspil mellem organisationens egne medier er fortsat en af de
vigtigeste opgaver, ligesom bade levende billeder, stills og grafisk design rummer et stort
udviklingspotentiale, da billeder er mindst ligesa vigtige som ord, hvis vi skal have aendret den
ofte fremtreedende, stereotype opfattelse af at mennesker med handicap er mennesker uden
ressourcer.



Den levende forening

Ved at deltage i foreningslivet bliver medlemmerne styrket |
hverdagen. Ved at medlemmerne deltager og bidrager aktivt til
foreningslivet styrker vi organisationens gennemslagskraft og
kvalificerer vores arbejde. Ved at tilfare medlemmerne
empowerment styrker vi medlemmernes muligheder for
inklusion. Ved at gare frivillighed til en uadskillelig del af alle
_rgedl_emsaktlvneter styrker vi engagementet og vores faelles
identitet.

Malsaetning:

At styrke foreningens og dens medlemmers positive opfattelse
af sig selv, samt gare foreningen til en attraktion at veere en del
af.

Data og beslutningsgrundlag: Medlemsundersggelse (bilag 6) , organisations- og
strukturanalyse (Bilag 5), SWOT (Bilag 7)



M Temaer og vinkler i den levende forening

Empowerment

Vi forventer, at der bliver flere mennesker med neuromuskuleere sygdomme i de kommende ar, fordi
vi bliver bedre til at behandle og rehabilitere. Derfor bliver medlemmernes muligheder for at bidrage
til samfundslivet og deres egen eksistens vigtigere og vigtigere. @dget
empowerment/beslutningskompetence og parathed i forhold til at mgde de udfordringer, der ma
forventes pa den enkeltes alderstrin, bgr veere udbyttet af aktiviteter.

Bgrn & unge

Muskelsvindfonden har gennem de senere ar haft bemeerkelsesveerdigt gode erfaringer med bgrne-
og ungdomsarbejdet. Sommer- og efterarslejre og malrettede projekter har skabt engagement og
loyalitet hos en ny generation, der nu begynder at preege foreningslivet og den politiske udvikling
med dynamik og nye ideer. Vi skal derfor fortsaette udviklingen af dette arbejde, bade pa leder- og
frivillighedsniveau og pa medlemsplan.

Voksen- og foreeldregrupper

Foreningens nye webbaserede community abner fantastiske muligheder for informationsformidling,
motivering og nye former for netveerk. Alle medlemsgrupper skal aktiveres i dette univers, og vi skal
ogsa bruge communitiet til at fortseette med at styrke kvaliteten, udbyttet og omfanget af aktiviteter i
medlemsgrupperne, der er fundamentet i foreningslivet. Samtidig gnsker vi at gennemfare tiltag, der
dels kan samle op pa de mange, der ikke er velbevandret indenfor nye medier og teknologi, og dels
hjeelpe dem til at blive det.

Statte til seerligt udsatte medlemmer

Mange af Muskelsvindfondens projekter henvender sig ofte til de mere ressourcesteerke medlemmer.
Men bade pa det politiske og det sociale/personlige plan er der et udtalt behov for at udvikle tiltag
overfor dem, der ikke har kreefter til at deltage i de almindelige medlemsaktiviteter og til at tage de
ngdvendige kampe med deres kommune omkring de rettigheder, de har.



&
M Temaer og vinkler i den levende forening

« Medlemsdemokrati og organisationsudvikling

De seneste ars faldende deltagerantal til Landsmgade og udviklingen i foreningens
medlemsdemokrati skal undersgges. Strukturen og organisationens politiske organer skal maske
tilpasses en ny virkelighed, hvor mange medlemmer enten er aktive andre steder end i MSF, eller
gnsker at bidrage pa anden vis. Vi gnsker at forny organisationen, saledes at den af medlemmerne
fortsat opleves som et attraktivt sted at veere aktiv.

« Muskelsvindfondens etiske rad

Den ggede fokus pa etiske dilemmaer i forskning og kliniske forsgg har nadvendiggjort det etiske rad
for at styrke radgivningen og engagementet hos medlemmerne. Vi gnsker arbejdet mere fokuseret
og malrettet omkring disse spgrgsmal i de kommende ar.

 Statte til lokalpolitiske repreesentanter og radsmedlemmer

Muskelsvindfonden er repraesenteret i 33 ud af 98 handicaprad i Danmark. Fremtidens kommunale
udfordringer og den massive repraesentation i forhold til vores stgrrelse forpligter os til at styrke vores
statte og udbytte af disse menneskers arbejde. Med det nye community er mulighederne herfor
blevet veesentligt forbedret.




Kun gennem steerke globale, nationale og lokale
netveerk abner vi starre resultater.

Malseaetninger:

At udvikle kvaliteten og antallet af
samarbejdspartnere med udgangspunkt |
muligheder | Muskelsvindfondens vision

Data og gnsket beslutningsgrundlag: Interessentanalyse (bilag 3) og SWOT (Bilag
7)



Temaer og vinkler i det solide netveerk

DH og andre handicaporganisationer

Muskelsvindfonden har laenge arbejdet taet sammen med de andre organisationer i DH omkring handicappolitik og i det
seneste ar navnlig omkring BPA. Det skal vi fortsat gare, ligesom vi med indflytningen i handicaporganisationernes nye
feelles domicil i Hgje Taastrup ser store perspektiver i at styrke Muskelsvindfondens forankring i hovedstadsomradet.

Andre, der arbejder for inklusion

Med Muskelsvindfondens mangfoldighedsperspektiv og vision om at skabe plads til forskelle vil vi udvide samarbejdet med
NGOer og andre udenfor handicapbeveegelsen — ikke mindst for at styrke mangfoldighedsperspektivet i vores eget arbejde

CSR

Den lovpligtige rapportering om virksomhedernes sociale ansvar skaber et stort potentiale for gget samarbejde for NGOer i
Danmark. Muskelsvindfonden har fornemme traditioner for CSR — fgr det blev navngivet. Vi gnsker nu at bruge disse
erfaringer til udvikling af en CSR-strategi med udgangspunkt i at skabe samarbejde med virksomheder, som gnsker at
udnytte deres kompetencer til at fremme et godt formal. Malet med vores CSR-samarbejde er at pavirke virksomhedernes
adfeerd med hensyn til at skabe stgrre inklusion og mangfoldighed og engagere dem i arbejde, der kommer vores
medlemmer direkte til gode. En del af vores CSR—indsats er ogsa at fokusere vores leverandarer og samarbejdspartneres
adfeerd og hvilke rmuligheder og risici, der ligger for os i den forbindelse.

Folkevalgte politikere og administratorer

De betydelige politiske udfordringer betyder, at vores netveerk blandt folkevalgte politikere skal styrkes i hele det politiske
spektrum, ikke mindst lokalt.

Sportsklubber og andre foreninger

Med det ggede fokus pa idraettens betydning for empowerment, vores medlemmers eget frivilighedspotentiale i andre
sammenhaenge og udviklingen af Musholm Bugt Feriecenter er det naturligt, at vi kigger efter nye samarbejdspartnere
inden for idreet og beveegelse.

Prioritering af international indsats

Muskelsvindfonden har de senere ar spillet en stgrre rolle i internationale sammenhzaenge. Det koster bade tid og penge.
Derfor veelger vi nu at fokusere vores indsats i ENMC og Threat-NMD, samt brugerorganisationer, der relaterer til disse
samarbejder. Derudover indgar vi i ALS-alliancen og MG-grupperne.



Forudsaetningen for at udvikle Muskelsvindfonden og fortsat opna
resultater er et staerkt organisatorisk fundament, bade
gkonomisk, finansielt og ressourcemaessigt. Frivillighed og aktiv
deltagelse i bade beslutninger og udfarelse er fundamental for
bevarelsen af foreningens veerdigrundlag og grundleeggende
opfattelse af, at alle mennesker udgar en ressource for
samfundet.

Malseetning:

Vi vil udvikle Muskelsvindfondens ressourcer og
organisatoriske fundament i et teet samspil mellem
frivillighed og professionalisme

Data og beslutningsgrundlag: Arsrapport, Organisationsanalyse (bilag 5),
frivillighedsrapport og undersggelse (bilag 6), SWOT (Bilag 7)



Temaer og udfordringer med et
steerkt organisatorisk fundament (1)

* Finansiel udvikling

Muskelsvindfonden baserer sine aktiviteter pa et indtjeningsgrundlag, der indebaerer risiko pa tab
og vigende indteegter. Vi gnsker omvendt stabilitet i vores arbejde, hvorfor det er vores mal at
kunne fastholde vores szedvanlige aktivitetsniveau i et darligt ar. Samtidig @nsker vi at imgdega
eventuelle trusler ved at placere eventuel formue med lav risiko for tab, ved hele tiden at optimere
vores drift og ved at have sa fa forpligtelser og bindinger som muligt.

* Fundraising

Succesfuld fundraising er forudsaetningen for Muskelsvindfondens eksistens. Men vores
fundraisingaktiviteter er ligesa vigtige for os som unikke kommunikationsplatforme for vores vision,
fordi de er en uadskillelig del af vores identitet. Muskelsvindfonden appellerer ikke til medlidenhed,
men til at andre respektere foreningen og dens medlemmer som en ressource, der bidrager til
andres og eget liv med gode oplevelser eller anden veerdi - enten fordi vi er en attraktiv
samarbejdspartner, far originale ideer, eller fordi vi gennemfgarer vigtige aktiviteter. Vores
fundraising skal saledes vaere baret af gode historier, innovation, frivillighed, originalitet og
ideudvikling af gode oplevelser og projekter.

« Mangfoldighedsledelse

Mangfoldighed kommer ikke af sig selv. Vores ggede fokus pa at realisere vores vision skal fgre til
udviklingen af Muskelsvindfondens egen mangfoldighedsledelsesmodel, der skal omfatte
forretningsomrader, udvikling af menneskelige ressourcer (medarbejdere og frivillige),
medlemsarbejde og rehabilitering. Mangfoldighedsledelsesmodellen skal iszer styrke os pa
Menneskerettighedskonventionens gvrige diskriminationsarsager og identificere veerdien af
diversitet som veerktgj til social forebyggelse, ligesom den skal ggre os til en attraktiv
samarbejdspartner.




Temaer og udfordringer med et

steerkt organisatorisk fundament (2)

Frivillighed

Frivillighed har stor politisk bevagenhed for tiden. Regeringen gnsker at frivilligheden pa nationalt
plan skal lgftes fra ca. 37% til 50% af befolkningen. Frivillighed har altid veeret krumtappen i
afviklingen af Muskelsvindfondens indsamlingsaktiviteter, medlems- og muskeltérarbejde. | det
politiske arbejde i ledelser og handicaprad skaber frivilligheden ogsa stor vaerdi. Der er igangsat
lederuddannelse og udviklet nye rekrutteringsmetoder med fine resultater i indsamlingsafdelingen.
Men vi vil i fremtiden udvikle frivilligheden til at omfatte en bredere vifte af vores aktiviteter som
f.eks. medlemskontakt og st@tte, kampagnearbejde med mere .

Vi gnsker, at Muskelsvindfonden skal veere en af rollemodellerne for frivillighed i Danmark.
Frivillighed giver et szerligt engagement og i kraft af der opnas resultater, som hverken erhvervsliv
eller offentlig sektor kan skabe. Ligesom sponsorer og gavegivere betragter vi ogsa frivillige som
bidragydere til muskelsvindfondens arbejde . For at |gfte deres engagement, vil vi styrke
kommunikationen til nuveerende og potentielle frivillige og @ge deres muligheder for at fa indsigt i,
hvad indsatsen resultere |.

Arbejdsgleede og kompetenceudvikling

Muskelsvindfondens sociale kapital eller menneskelige ressourcer, hvad enten disse er Ignnede
eller frivillige, er vores vigtigste aktiv. Vi gnsker, at Muskelsvindfonden skal veere en attraktiv
arbejdsplads, hvor arbejdsglaede pa baggrund af lige dele af gode, solide relationer og klare
resultater er omdrejningspunktet. Vi skal derfor fortszette arbejdet med malrettet
kompetenceudvikling og styrke evnen til at formulere mal og dokumentere resultater. Bade
individuelt og ikke mindst kollektivt, fordi det er med til at synligggre, hvad vores indsamlede midler
gar til.



