Resumé af referat

Repraesentantskabsmgde i Muskelsvindfonden
Lgrdag d. 6. marts 2021

Via zoom

Tilstede: Simon T. Jespersen, Janne Sander, Christian Skytt, Annette Nielsen, Isak K. Houe, Jeanette
Meglbzek, Pernille Diemer, Lene Lebech, Niels Staghgj, Paul Nolan, Peter Skov Jgrgensen, Charlotte Streton,
Alexander Elkzer lbsen, Lise Danelund, Louise Rasmussen, Jette Odgaard Villemoes, Anita Kruse, Christine
Brockenhuus-Schack, Peter Bach Nielsen, Rasmus Dissing Nielsen, Thomas Krog, Henrik Ib Jgrgensen,
Antoniett Vebel Pharao; Preben Dyrmose; Ditte G. Christensen, Theis Petersen, Gitte Dreier

Afbud: Jan Jakobsen, Jes Rahbek

1. Valg af dirigent og referent, godkendelse af dagsorden og godkendelse af referat fra sidste mgde

Dirigent: Janne Sander

Dagsorden: Godkendt

Referat fra sidste m@gde: Godkendt — det bliver sikret at der er lagt resumer ud til medlemmerne
Referent: Annette Nielsen

2. Kort orientering om foreningens aktuelle gkonomiske situation

Endeligt arsresultat bliver lidt forsinket som fglge af den endelige opggrelse af hjeelpepakker. Forventet et
underskud pa 7-8 MDKK mod et budget pa 3,4 MDKK. Egenkapital vil stadig vaere over 40 MDKK.
Foreningen er sluppet rimeligt igennem. Hjaelpepakkerne har holdt handen under os. Der er ekstraordinaer
fundraising aktiviteter som ogsa hjeelper. Planlagte udvidelser er pa standby, og der er reducerede
omkostninger til medlemsarbejdet, da dette har vaeret digitalt. Der arbejdes fortsat med tre scenarier for
gkonomien i 2021. VI har stadig en god likvid situation og er fortrgstningsfulde

3. Grgn Koncert, Cirkus Summarum og Cirkus Jul 2021 — kort preesentation og spgrgsmal og svar

Grgn Koncert udkommer ogsa i 2021 — men i en tilpasset model. 16 mindre koncerter af 10.000 gaester over
4 uger. Cirkus Summarum har solgt 53.000 billetter — da billetter kgbt i 2020 flyttes til 2021. Forestillingen
er tilrettelagt. Ogsa her vil der vaere sektioner. Cirkus jul er kunstnerisk pa plads. Der bygges et helt leese
univers op. Samarbejde med Arhus Teater er etableret. Men mest af alt mangler vi bare at f4 lov..... il at
holde aktiviteterne — sa er kunder klar viser undersggelser.

4. Det Store Selleri — Muskelsvindfondens nye lotteri. Praesentation, spgrgsmal og svar

Hvorfor Lotteri:  Stort gkonomisk potentiale ¢ Ikke vejafhaengig ¢ Helarligt ® Fordi vi ma e Lav konkurrence
¢ Ingen udvikling i markedet

Layout, og features i spillet praesenteres. Vi vil lave et levende, faellesskabs orienteret lotteri der bygger pa
det skaeve, folkelige, favnede. Der er betatest i april for medlemmer og frivillige. Der er lancering 7 maj i
fuld version. Kgbere af billetter til grgn koncert far et gratis lod for at promovere for Selleri— og sadan bliver
det et tilbud ogsa i tilknytning til vores arrangementer. Der blev udtrykt ros fra repraesentantskabet til
projektet. Det blev understreget at der bliver “giv det videre preemier” saledes at man kan vaere med til at
give videre til et godt formal — for mere end bare Muskelsvindfonden. Navnet er skabt ikke for at give



mening — men for at give opmaerksomhed.... Det kom en kommentar omkring ”"Muskelsvindfondens
vanvittige lotteri” — undga at bruge navne der retter sig mod andre patientorganisationer. Alle bliver bedt
om at lsegge energii at deltage i betatesten.

5. Kommunalvalg 2021 - Indledning og breakoutrooms (Bilag 3)

Der arbejdes i grupper med gode ideer til aktiviteter i forbindelse med kommunalvalget, alt fra kaffemgder,
valgmgder til kommunikation der indeholder film, webinarer. Saette fokus pa de lokale politikere og de
problemstillinger der findes i de enkelte kommuner pa handicapomradet.

Overveje hvor meget vi skal kgre solo og hvor meget der skal kgres gennem DH. Vi skal teste politikkernes
indstilling til handikap politik — for at have politikkerne med interesse for omradet — sa dette skal maske
veere en del af malsaetning. Bed medlemmerne sende positive historier ind om politikere der har gjort en
forskel — arets lokalpolitikker. Lav et generelt spgrgsmals katalog — der kleeder alle pa til at tage lokal debat.
Snak og medier gar pa tvaers- kan det give en rgd trad at have de samme 2-3 temaer pa dagsordenen i flere
kommuner.

6. Landsmgde 2021

Der fremlaegges forskellige scenarier for hvordan landsmgdet afholdes. 1) Fuldt abent landsmgde 2) En
hybrid model

Vi kan ikkke seette rammen for det fysiske mgde, for vi kender restriktionerne naermere. Dette besluttes.
Corona pas drgftes, og i tilknytning til det dilemma at ikke alle vil veere vaccineres og om en test kan give
adgang. Der gives udtryk for at test i sig selv ikke er nok — idet man kan veere smittet men symptom fri. Der
drgftes om for at det skal vaere lige for alle — bgr veere en ren digital version af landsmgdet for ikke at
ekskludere nogle medlemmer. Hybridmodellen er dog minimum, da vedtaegterne forudsaetter at der er en
mulighed for fysisk fremmgde. Problemstilling om, at der er kort frist fra indkaldelse til landsmgde kom til
man skal have indsendt sin video og offentligt gjort sit kandidatur — blev drgftet og der skal god tid til den
demokratiske proces. Vi skal overveje support til at medlemmerne kan fa hjzlp til at fa lavet deres
valgvideo. Vejledningen til video skal genudsendes. Video praesentationen er med til at lave en god afvikling
af landsmgdet — digitalt eller ej.

7. Godkendelse af nyt uafhaengigt bestyrelsesmedlem til Handshakes bestyrelse

Christian Skytt begrundede indstillingen af kandidaten, herunder at Susanne saerligt har et gkonomisk
perspektiv og kan udfordre business cases, den gvrige bestyrelse og ledelser og meget andet.
Repraesentantskabet godkendte kandidaten. Der er stadig en ledig plads i Handshakes bestyrelse — og her
arbejder bestyrelsen pa kandidaten

8. Retssikkerhed og kommunernes handtering af handicapomradet — indledning og breakoutrooms

Thomas Krog indledte med en praesentation af retssikkerhedsoplaegget bade fra Muskelsvindfonden og fra
DH. Spgrgsmal: 1) Hvor har man oplevet at retssikkerheden virker? 2) Hvor ser man behov for at
retssikkerheden gges pa handicapomradet?

Gruppedebatter om temaet.

Ros til fondens medarbejdere og medlemmernes samarbejde imellem. Dette er med til at hjzelpe
medlemmerne til at kompensere for manglende viden i kommunen — sa der er indsigt og viden til kamp.
Oprustning af borger radgivning.



9. Digitale og fysiske medlemsaktiviteter — orientering, sp@rgsmal og svar

Alle fysiske medlemsaktiviteter ii 1. kvartal har veeret aflyst. Paske Campen er konverteret til en digital
event. Musholm er dben for feriehus udlejning for alle. Sommerlejrene planlaegges at kunne gennemfgres
pa samme niveau som sidste ar. Der har vaeret afholdt mange webinarer i 1. kvartal. Nar de fysiske
aktiviteter genoptages, vil der maks blive afholdt 1 webinar om maneden og ikke i sommermanederne. |
vores system Group Care er alle netveerk nu oprettet.

10. Det g@vrige politiske arbejde — orientering, sp@rgsmal og svar

Thomas Krog orienterede omkring igangveerende aktiviteter og at mange mgder har kunne afholde digital.:
Socialpolitisk omrade: BPA-omradet — og her har BPA netveaerket nu haft dialog med samtlige partier. Der er
naesten en halvering af antallet af brugere med BPA. DR vil bringe historier om problematikken og samlet
med dialogen med partierne — bgr det bringe fokus pa problemet. Fleksibel hjelp til familierne — der er en
generel forstaelse for problemstillingen — og vi har peget pa en Igsning overfor politikkerne.
Sundhedsomradet: Vi er ved at kontakte alle partier — dagsorden: Sma diagnosegrupper har behov for
medicin. Det blev navnt at der er et hgjt stress niveau hos medlemmer der gar gennem disse sager — eller
frygter at miste deres ordninger. At man altid skal analyseres og vurderes, og gar skridtet leengere for at
blive taget i betragtning til den hjeelp man bgr vaere berettiget. Forslaget er at samle konkret data ind — og
med statistik i handen anvende det i debatten — ogsa nu hvor mental sundhed er et fokus generelt Det blev
drgftet om det faktum at der er mange hjalper firmaer i branchen — er med til at presse BPA ordningen.

11. evt.

Forslag til et kort 1 times orienteringsmgde til repraesentantskabet — sa det fysiske mgde kan anvendes
mere proces orienteret



