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Arsberetning 2025
P& forsiden ses to af vores skanne frivillige, William og Mikkel, som form&ede at holde humgret hgjt,
frods regnen i Esbjerg”.
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Aret hvor vi satte et
storre fingeraftryk

2025 var &ret, hvor Muskelsvindfonden satte et stgrre
aftryk i samfundet - b&de i det ncere og internationailt.
Muskelsvindfonden er i en udvikling, hvor vi kan
realisere mange drgmme - bé&de for vores medlem-

mer og for samfundet.

Nye aktiviteter og staerke samarbejder bidrager fil,
at vi kan sikre et endnu stgrre aftryk. Vores aftryk har
iscer voeret tydeligt i kraft af fire initiativer, som kulmi-
nerede i 2025:

| 2025 modtog Pcerfekt-programmet 17,5 mio. kr. i
stgtte fra Nordea Fonden, og kan derved fortscette
samt gge sin pdvirkning af en hel ungdomsgene-
ration og dennes syn p& egen krop og handicap.
Med statten rykker projekt "Pcerfekt" ikke kun ud pd&
ungdomsuddannelser, men ogs@ pd folkeskoler i hele
landet for at styrke unges selvvaerd.

Muskelsvindfondens Forskningsprogram uddelte sine
fgrste midler til forskningsprojekter og forskere. Pro-
grammet skal styrke de faglige miliger i behandling
af muskelsvind. Et initiativ som gar ny forskning mulig

takket voere midler fra arv, donationer, overskud fra
Grgn Koncert og bidrag fra samarbejds-partnere.
Den neuromuskulcere forskning er i en rivende udvik-
ling. Vi er med til at skabe rammerne for, atf Danmark
og verden kan fglge med.

Projektet Spor23, som er en samskabende YouTube-
kanal for bgrn og unge med handicap, kunne gagre
status og sproengte alle forventninger. Projektet har
sat retningen for et nyt ungdomsprogram, hvor vi har
en ambition om at blive fgrende i Europa inden for
rehabilitering af unge med muskelsvind.

Sidst men absolut ikke mindst har vi sat et solidf
fingeraftryk med rekorddeltagelse i vores medlemstil-
bud, hvor iscer voksengrupperne vokser. Det betyder,
at flere voksne har mulighed for at deltage i fcelles-
skaber, som giver dem viden og modvirker ensom-
hed.

2025 har skabt et solidt fundament fil af furde
scette flere initiativer i sgen, s& vores budskab om
plads til forskelle nér lcengere ud end nogensinde far.



veret med
mennesker med samme
diagnose. Det giver en .
tryghed bare at kunne

veere mig uden de store
forklaringer.” g A

Juline, MG Netvaerket ‘
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Flere medlemmen.
Mere engagement.
Staerkere faellesskab.

Storre aftryk.

Vi har f&et markant flere medlemmer i 2025. Og
endnu vigtigere: Flere end nogensinde engagerer sig
aktivt i Muskelsvindfondens foellesskaber og netvoerk.

Det maeerker vi. P& tilmeldingslister, der fyldes pd&
rekordtid. Til vores politiske webinarer, hvor spargsmad-
lene fortscetter lcenge efter oploegget. | medlems-
arrangerede akftiviteter, hvor medlemmer selv tager
initiativ og samler hinanden.

31 procent af vores medlemmer deltager nu fysisk
i aktiviteter. Det er ikke bare et tal, men et tegn pd&,
at vores aktiviteter er relevante, og at vores foelles-
skaber og netvcerk har betydning for vores medlem-
mer.

FALLESSKABER, DER G@R EN FORSKEL
N&r mennesker mgdes med andre, der deler erfa-
ringer, opstér der noget scerligt. Det handler ikke kun
om at udveksle gode r&d eller praktiske erfaringer.
Det handler om genkendelse. Om at kunne sige
noget halvt og blive forst&et helt.

| foellesskaber med andre med muskelsvind falder
behovet for forklaring ofte bort. Man skal ikke starte
med forhistorien. Man kan gé direkte til det, der fyl-
der. Det skaber en tryghed, hvor b&de humor, frustra-
tioner, ambitioner og hverdagen fér plads.

Foellesskaber styrker handlekraften. Nér man ser
andre navigere i arbejdsliv, familieliv, uddannelse og
sundhedssystem, bliver mulighederne tydeligere. Per-
spektiver udvides. Ikke fordi nogen kommer med en
facitliste, men fordi erfaringer deles &bent ved kaffe-
maskinen, over maden eller under faglige oplceg.

Derfor er medlemsaktiviteter ikke et supplement fil
foreningens arbejde. De er selve fundamentet.

44 Jeg ser det som min opgave at
styrke et faellesskab pa tveers af
aldenr, bopeel og evt. forskellige
undertyper af vores diagnose.
At skabe et trygt rum, hvor vi
kan mgdes og reflektere og blive
klogere pa vores diagnose samti-
dig med, at vi ogsa kan opdatere
hinanden pa behandling og ny
viden.”

- Lisbeth, SMA Netvaerket



)

edlemsaktiviteter

VVoksne faellesskaber
— steerke netveerk i hverdagen

De fleste deltagere i Muskelsvindfondens aktiviteter
er voksne. Voksengrupperne spiller en central rolle i
at forebygge isolation og ensomhed. Muskelsvind-
fonden danner relationer, der varer ved. Her er der
plads il at tale om arbejdsliv, relationer, hjcelperord-
ninger, forceldreskab, aldring og alt det midt imellem.

” Vi ville skabe en hyggelig og
inkluderende ramme, hvor
feellesskabet var i centrum.
Det var en stor glsede at se sa
mange forskellige og nye med-
lemmer deltage. Det var med
til at gore dagen helt sezerlig.”

- Sisse Bronnum Johansen

Né&r voksne prioriterer at mades pd tvoers af lands-
dele og diagnoser, fortceller det os noget vigtigt:
Foellesskabet er en ngdvendighed.

MEDLEMMERNE TAGER TETEN

Et nyt initiativ blev taget aof tre medlemmer, og det
blev hurtigt til en af rets starste aktiviteter: en jule-
frokost for medlemmer p& Musholm - Ferie, Sport og
Konference.

Det er et bevis pd, hvad der sker, nér medlemmer
selv er drivkraften: Over 100 deltog, der blev organi-
seret fcelles transport og frokosten tiltrak medlemmer
pd& tveers af alder, landsdel og diagnose.

Julefrokosten viser én fing med al tydelighed: Det
sociale betyder noget.

Det samme ser vi med medlemsdrevne initiativer
som f.eks. “Kreative Sgndage”, hvor medlemmer
mgdes om noget tredje, nemlig deres interesse i kre-
ative projekter kombineret med samvcer og grin.
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Viden, der samler

Interessen for vores politiske webinarer er massiv. Til-
meldingerne strgmmer ind. Deltagerne ser med live,
og mange ser optagelserne efterfglgende.

Det er iscer den sidste del, der ggr forskellen: Erfa-
ringsudvekslingen. Spgrgsmdlene. Genkendelsen. Fg-
lelsen af ikke at st& alene med sine overvejelser.

Vores diagnosenetvcerk fortceller samme historie.
De bliver overtegnet p& rekordtid. Pladserne bliver
revet vaek. Nye netvaerk - blandt andet for diagno-
sen Duchenne - er adllerede i fuld gang med arbejds-
grupper og planloegning.

Netvcerkene giver adgang til specialiseret viden.
Men de giver ogs& noget andet: Muligheden for at
m@de andre, der deler erfaringer og perspektiver. For
mange nye medlemmer starter rejsen med et videns-
behov. Det sociale kommer bagefter. Begge dele skal
voere stoerke.

EN NY RETNING FOR UNGE
2025 blev ogsé &ret, hvor vi styrkede indsatsen for
unge markant,

Muskelsvindfonden har ansat en ungeansvarlig, som
har brugt éret pd af opsege unge - ogsé dem, der
ikke deltager i aktiviteter - for at forsté& deres behov,
udfordringer og gnsker. Det er et strategisk valg fra be-
styrelsen side at fokusere p& unge, og strategien er, at
vi udvikler aktiviteterne med unge.

Arbejdet hviler pd tre pejlemcerker; empowerment,
foellesskab/netvoerk og blik for muligheder. Unge skal
ikke tilpasses faellesskabet. Foellesskabet skal give dem
plads til at udfolde sig.

Se mere om YouTube-foellesskabet Spor23 pd side 11.

ET LEVENDE MEDLEMSDEMOKRATI

At Muskelsvindfonden er skabt af og for mennesker

med muskelsvind, fik man tydeligt at se p& landsma-

det 2025. Her var debatterne om Muskelsvindfondens

kommende strategi ivrig om bordene, og medlemmer

satte deres praeg pd foreningens retning.
Muskelsvindfondens medlemsdemokrati lever.

Feriepuljen

Feriepuljen er populcer. Her kan med-
lemmer sgge om tilskud til ophold pé&

Musholm - Ferie, Sport og Konference.
Allerede i felboruar var midlerne opbrugt.



https://muskelsvindfonden.dk/feriepuljen-og-studierejselegatet/

Politik

Politik saetter aftryk

og gor indtryk

At leve med et handicap i Danmark er ikke altid
uden barriere. lkke fordi man har et handicap, men
fordi samfundet ofte ikke er indrettet til mennesker
med handicap. Sundhedstillbuddet matcher ikke.
Elevatoren er i stykker - eller ikke eksisterende og ad-
gangen til hjcelp eller behandling er forhindret. Der er
ofte ikke plads fil forskelle.

Vores handicappolitiske arbejde er afggrende
for, at mennesker med handicap fér lige muligheder.
Menneskers vilkér er forskellige, men vores mulighe-
der som borgere skal voere ens.

BPA SKAL UD AF KOMMUNERNE

Né&r et menneske med handicap har behov for

en fleksibel og personlig hjcelp i sin hverdag, skal
kommunerne filbyde en ordning, som hedder BPA
(Borgerstyret Personlig Assistance). Eller s&idan var
det tidligere. | dag er antallet af BPA-ordninger, som
kommunen bevilliger, faldet s& drastisk, at eksperter
opfatter det som en afvikling.

Antallet of BPA-bevillinger er faldet med mere end
2/3 siden 2016, s& der i 2024 blot blev tildelt 41 nye ord-
ninger. Det rammer iscer unge, som fylder 18, og som
dermed sgger et selvstoendigt liv i egen bolig og med
egen frihed. Friheden lader dog vente pd sig.

Nar unge f.eks. tilbydes hiemmehjcelp i stedet for
en BPA, bliver de i hgj grad isoleret i hjemmet, da hjem-
mehjcelp kun filbydes inden for hjiemmets fire voegge.

Josephine Andersen er en af de unge, Muskelsvind-
fonden har keempet for. Hun har i dag f&et en BPA
- og sit ungdomsdliv tilbage, som hun selv beskriver det.
Men sagerne er mange.

Muskelsvindfonden og vores venner i BPA-netvoer-
ket er blevet enige om en Igsning, hvor visitationen og
gkonomien pd& BPA-omr&det flyttes ud af kommmuner-
nes administration og samles i en national enhed.

P& den mdade fér borgere ensartede og korrekte
afgarelser, uanset hvor de bor. For kommunerne vil det
blandt andet betyde mindre administration og mindre
gkonomisk usikkerhed.



” Jeg ville have bedre
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vilkar ved at sidde i
fzengsel”

Josephine Andersen — 19 ar

- Laes hendes fortalling her

Habet er, at Folketinget vil tage ideen fil sig, s& vi
kan styrke retssikkerheden og redde den fantastiske
ordning til gavn for alle parter.

EN REFORM, DER RAMMER SKAVT
| 2024 vedtog et flertal i Folketinget en handicap-
politisk ramnmedaftale, hvis formdal er at reducere ud-
gifterne p& omréadet - uagtet at flere fér behov for
hjcelp i fremtiden. | 2025 blev aftalen omsat fil konkret
politik, da der blev indfgrt cendringer af det, som i
dag hedder kompensationsydelsen - en ydelse, der
skal sikre gkonomisk ligestilling ved at doekke de eks-
tra udgifter, som fglger med et handicap.

Muskelsvindfonden gik aktivt ind i arbejdet med
konkrete politiske forslag til forenkling. Vi leverede
data, analyser og formidling, der dokumenterede
behovet for en mere enkel og retfoerdig ordning.
Indsatser, som b&de mange medlemmer og flere po-
litikere tog fil sig og brugte i det videre arbejde.

Resultatet blev dog ikke det, vi arbejdede for.
Kravene til dokumentation er gget, og systemet er
blevet endnu mere bureaukratisk.

Det er en udvikling, vi fortsat vil udfordre.

RETSSIKKERHEDEN ER (STADIG) UNDER PRES
Muskelsvindfonden har tre gange i det forgangne ér
sendt klagesager til Ombudsmanden. Ombudsman-
den troeder til, nér andre klageinstanser er forsggt,
og vurderer, om myndighederne overholder lovgiv-
ningen og behandler borgere korrekt.

Baggrunden er alvorlig. Kommunerne begdar fort-
sat mange fejl i sagsbehandlingen. Det ses tydeligt
i Ankestyrelsens omggarelsesprocenter, som i 2025 1&
pd 49 procent pd& bgrneomrédet og 40 procent pd
voksenomré&det,

Samtidig oplever vi en stigende bekymring for An-
kestyrelsens praksis. Nar béde fgrste og anden instans
kan scettes spargsmalstegn ved, kommer retssikker-
heden under pres.

Vi arbejder fortsat mairettet for at scette proble-
met med manglende retssikkerhed pd& den politiske
dagsorden gennem politiske indsatser og gennem

kommunikation. Muskelsvindfonden har en oplevelse
af, af flere politikere (udenom SMV-regeringen) har
presset pd for Igsninger blandt andet for at under-
sgge en model for en dansk forvaltningsdomstol. Mu-
skelsvindfonden har ikke den endelige Igsning, men
foreningen bakker op om alle initiativer, som kan for-
bedre retssikkerheden. Og vi giver ikke op.

VEDERLAGSFRI FYSIOTERAPI

| august var der héib at spore p& Christiansborg. Her
blev der afholdt en stor hgring om vederlagsfri fysio-
terapi. En ngdvendig og loegeordineret behandling
for mennesker med handicap, hvor de ikke skal have
pungen op af lommen.

Inden hgringen havde mere end 4.000 mennesker
svaret pd et spgrgeskema. Tallene viser, at cirka hver
femte ordning bliver cendret hvert ér. Halvdelen op-
lever, at cendringerne har en direkte negativ effekt
pd deres funktionsniveau,

Under hgringen berettede flere mennesker med
handicap om smerter og den forringede livskvalitet,
man fér, nér lcegeordineret behandling ikke imade-
kommes. Medlemmerne boerer smerten men ogsé
stemmen i mange af vores kampe for et bedre liv
med muskelsvind.

MUSKELSVINDFONDEN K4AMPER FOR BEDRE
MEDICINSK BEHANDLING TIL MENNESKER

MED MUSKELSVIND

Antallet af innovative medicinske behandlinger mod
muskelsvind vokser. Derfor er adgang for dem, som
gnsker effektiv behandling, en vigtig politisk prioritet i
Muskelsvindfonden.

Siden 2017 er Danmark gé&et fra at voere et af
de lande, som var yderst restriktiv i.f.h.1. af fage nye
behandlinger i brug, til i dag at have politiske ambi-
tioner om at blive fgrende i verden.

Men en ting er at ville vaere fgrende i verden.
Noget andet er at blive det. Der er meget lang vej
endnu til, at det er tilfceldet.

Der er mange kampe, som stadig skal kcempes.
Kampe som iscer baeres pd skuldrene af aktive pd-


https://www.paerspektiv.dk/josephine-droemmer-om-et-ungdomsliv/

rgrende og mennesker med muskelsvind. Her kan ny
medicin vcere altafggrende. Fra dem som gnsker at
bevare smé funktioner, som har stor betydning, til de
behandlinger som er livreddende.

FRA NOVICE TIL FORENDE SPILLER

Muskelsvindfonden arbejder for at kunne sikre de
bedste vilké&r for mennesker med muskelsvind i deres
nye virkelighed. En virkelighed hvor medicinsk be-
handling er mulig, og hvor flere behandlinger kom-
mer til. Behandlinger som kan bremse udviklingen af
muskelsvind.

| slutningen af november 2024 kom regeringens
Life Science strategi, og i august 2025 blev den fulgt
op af en strategi for personlig medicin.

En vigtig del af Life Science Strategien var etab-
leringen af ATMP Danmark, som er et netvaerk for
avancerede terapier og loegemidler i Danmark. | det
forgangne ér blev Muskelsvindfonden udpeget fil det
cerefulde hverv at repraesentere alle patientforenin-
ger i ATMP.

Det er ogs& en stor sejr er, at Muskelsvindfonden
sidder i bestyrelsen for Trial Nation samt deltager i
evaluering af Medicinréddets arbejde samnmen med
Danske Regioner. Det er en anerkendelse af Muskel-
svindfondens store viden p& omradet.

VORES AFTRYK ER STADIG AFG@RENDE
Muskelsvindfonden har sammmen med pdrgrende,
medlemmer og fagfolk vist afggrende sundhedspo-
litiske resultater. Foreningen har blandet andet sikret,
at alle mennesker med diagnosen SMA, som opfylder
startkriterierne, har adgang fil medicinsk behandling
samt f&iet indfart screening af nyfadte for SMA.

At der fortsat er brug for vores aftryk i kampen om
adgang understreges desvoerre i 2025. Her blev vi ko-
stet ud i endnu en hard kamp for et dyrt og potentielt
virksomt lcegemiddel mod den ellers uhelbredelige
sygdom ALS sod1.

Et proeparat som i 2024 blev godkendt af EMA
(Europceiske Medicin Agentur), men afvist af Medi-
cinrédet. Trods henvendelser til sundhedsministeren,
Medicinradet, industrien med flere, s& er medicinen
ikke godkendt som standardbehandling i Danmark.
Det betyder, at der gér mennesker rundt med den
hastigt fremadskridende diagnose ALS, som kunne
hjcelpes med medicinen, men som ikke mé f& be-
handlingen.

Medlemmernes sundhedspolitiske kampe har
store personlige omkostninger. Sejrene kommer ikke
let, men vil hjcelpe kommmende generationer. Det er
nceppe en trast for de store ofre, men dog et faktum
at kampene bcerer frugt for vores og for vores bgrns
fremtid.
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Unge i kernen — ikke i periferien

YouTube-kanalen SPOR23 har skabt et unikt medska-
ber-foellesskab for bgrn og unge med handicap. |
2025 overgik projektet til en permanent aktivitet. Fra
bestyrelsens side er det et klart signal: Unge er ikke et
midlertidigt fokus. De er en del af kernen, hvilket ogsé&
ses med satsningen pd& ungeprogrammet (se side 7)

SPOR23 er et talentudviklingsforlgb med en hénd-
holdt metode. Unge bliver en del aof et faellesskab,
samtidig med at de traener kompetencer inden for
formidling, idéudvikling og samarbejde. De fér an-
svar. Og de bliver taget alvorligt.

” Jeg vil gerne vaere med, men
jeg vil kun vaere med, hvis det
er serigst.”

-Johanne, 16 ar

Den scetning rammer praecist det, SPOR23 er bygget
op omkring. Det er ambitigst, og det er et sted, hvor
unge kan vokse. Sammen.

UNGE TAGER ANSVARET

| 2025 blev der etableret en juniorredaktion i SPOR23.
De celdste creators fik et stgrre ansvar samt adgang
fil af styre kanalen og scette retningen for aft tilrette-
lcegge, idéudvikle og producere nye serier.

| 2025 lancerede de blandt andet programmet
Hvad kan jeg gd& til?, der undersgger forskellige
sports- og fritidsmuligheder for mennesker med fysiske
handicap. Et program som samler unge med handi-
cap men i hgj grad ogsd foreningslivet omkring dem.

Vi ser allerede en tydelig synergi pd tvcers af or-
ganisationen. Flere af vaerterne i projektet ‘Poerfekt
Croquis’ udspringer af SPOR23. De er gaestevcerter
hos UltraNyt og skaber reel repraesentation. Talent-
udviklingen skaber ikke bare fcellesskab. Den skaber
nye stemmer, der traeder frem pd& tveoers af indsatser.
Det er proecis s&idan, det skal veere.

“Jeg kan tage en masse erfaring og voerktgjer
med mig videre i forhold til at voere veoert. B&de i for-
hold til hvor fedt det er, men ogsé& hvor hérdt og krce-
vende, det kan voere. Det har virkelig givet mig en
ballast, jeg kan tage med mig videre i livet,” fortceller
20-&rige Andreas Stram.




Paerspektiv — et ar i luften

2025 var ogsé aret, hvor Muskelsvindfondens medie
"Pcerspektiv! rundede sit fgrste levedr. Her kunne
siden bryste sig af +111.500 besgg fordelt p& + 86.500
brugere. Tallene tegner et staerkt billede.

Engagementet viser, at der er behov for et medie,
hvor erfaringer, holdninger og perspektiver p& handi-
capomrdadet fér plads.

Evalueringerne peger pd, at Pcerspektiv skaber
genkendelse og nye samtaler. Det styrker oplevelsen
af at hgre til, og giver medlemmer en platform, hvor
de bdde kan dele deres stemme og spejle sig.

Med det fgrste &r bag os handler naeste skridt om
at skabe et egentligt ‘community” omkring Pcerspek-
fiv. Et sted, hvor foellesskabet og debatten kan fort-
scette og styrkes. Hvor erfaringer kan deles i et trygt
rum, og hvor brugere og medlemmer kan mgdes di-
gitalt. Et forum, der samler stemnmerne og fastholder
relationerne i et foelles mal om at scette handicap
p& dagsordenen.

PODCASTEN SMA SAMTALER

Det lille podcastformat Smd& Samtaler blev lanceret
som en del of Poerspektiv.dk. Her inviterer vi medlem-
mer, eksperter og kendte stemmer ind fil samtaler om
livet, kunsten, politikken og kroppen.

Smdé samtaler blev inviteret ind pd& Ngrrebro Teater,
hvor vi opstartede et liveformat med digter og handi-
cap-aktivist Caspar Eric som vecert. Det giver Pcerspek-
tiv en fysisk scene, hvor man kan mgdes om vigtige
emner, og forankre samtalen i byens kulturliv. Blandt
de fgrste medvirkende var teaterinstruktgr Anna
Balslev fra Det Kongelige Teater. Samtalerne findes
bé&de som podcast og nogle ogsé& som vodcast, s&
man kan se med, mens man lytter.

= Lyt fil Smd& Samtaler her


https://www.paerspektiv.dk/artikler/?filter_category=podcast
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Crip Akademiet
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— et aktivistisk aftryk

Under kommmunalvalget tog Muskelsvindfonden,
Caspar Eric og formand Simon Toftgaard Jespersen
initiativ til *Crip Akademiet.” Tankegangen bag *Crip’
er et nyt bud pé& aktivisme, hvor mennesker med
handicap organiserer sig pd stolthed for at ned-
bryde fglelser af skam. Hvor det at have et handicap
bceres med stolthed, og at det ikke betragtes som
en tfragedie at f& et handicap. Det harmonerer per-
fekt med Muskelsvindfondens DNA og budskab.

Kick off til Crip Akademiet blev et arrangement pd&
Revolver Teater i Kgbenhavn, som samlede stemmer
fra kulturlivet, medier og politik. Der blev diskuteret
adfcerdscendring, og hvorfor visse holdninger til men-
nesker med handicap er sejlivede.

Muskelvindfonden stgttede op om det indledende
arbejde for platformen. Crip Akademiet viderefgres
af en frivillig redaktion med forskellige kompetencer
og som alle har et handicap.
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Crip Akademiet peger ind i fremtiden, hvor vi ser
en ny bevoegelse brede sig blandt mennesker med
handicap. En bevoegelse, som faler ind i en ny iden-
titet, hvor handicap ikke er en begraensning, men en
styrke og politisk kraft.

” Jeg ser Crip Akademiet som et nyt
bud pa handicapaktivisme i Danmark.
Det er et initiativ, som kan ga i mange
retningenr, og jeg glaeder mig til at se,
hvordan vi som ‘crippere’ kan veere med
til at skubbe til samfundet pa flere
niveauer. Der er behov for at taenke
kreativt, hvis vi vil et nyt sted hen, og
jeg tror pa, at Crip Akademiet kan veere
rummet for preecis det.”

- Mads Stampe, handicapaktivist
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Muskelsvind-
dagen

Den 18. marts 2025 skete der noget historisk i Muskel-
svindfonden.

Denne dag fik foreningen sin egen maerkedag
- en &rlig fejring som afholdes p& den nu afdgde
stifter, Evald Krogs, f@dselsdag.

Det gik ikke stille for sig. For at scette en tyk streg
under fejringen blev landets stgrste bro, Storebcelts-
broen, oplyst i rgdt i samarbejde med Sund & Beelt,
som er en af Muskelsvindfondens samarbejdspart-
nere.

Muskelsvindfonden forudsd, at det ville f& betyd-
ning for vores medlemmer, men foreningen havde
ikke forudset den fglelse of fcellesskab, engagement,
stgtte og stolthed som dagen udigste og ikke mindst
den store interesse fra pressen.

Det blev en samlende begivenhed for alle, som
stgtter op om foreningens vision om et samfund med
plads fil forskelle. Det er en mcerkedag foreningen nu
gloeder sig til, hvor vi kan gnske hinanden “glaedelig
muskelsvinddag’. =» Laes om dagen her.

” Gleedelig Muskelsvinddag! ¥
| dag markeres den allerforste
Muskelsvinddag — pa Evald Krogs
fodselsdag — som en hyldest til ham og
det steerke fzellesskab, han skabte.
Dagen handler om at seette fokus pa
muskelsvind, huske historien og fejre
feellesskabet."


https://www.paerspektiv.dk/i-dag-fejrer-muskelsvindfonden-sin-allerfoerste-maerkedag/

») Paerfekt
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PARFEKT satte
aftryk og gjorde
indtryk pa unge

Muskelsvindfondens initiativ, Poerfekt, ggr op med
perfekthedskulturen og baner vejen for kropslig mang-
foldighed og mere selvvcerd blandt unge. Projektet
n&ede helt nye hgjder i 2025.

PARFEKT PA BORGEN
| februar blev samtalen om perfekthedskultur flyttet helt
ind i hjertet af dansk demokrati. Muskelsvindfonden ryk-
kede ind p& Christianstborg med Pcerfekt Croquis i den
smukke Feellessal, hvor unge, politikere og samarbejds-
partnere tegnede mangfoldige kroppe.

Vores formand Simon Toftgaard Jespersen var voert
og dialogen mellem ham, digter Caspar Eric, podcast-
veert Naima Yasin og influenter Ida-Sophie fokuserede
pd& kropskultur, selvvoerd og synlighed som et fcelles an-
svar. Dialogerne om perfekthedskulturen summede og
fortsatte lcenge efter programmet sluttede.

Ogsé& Nordea-fonden var til stede, hvilket siden blev
begyndelsen pé& en vigtig udvikling af Paerfekt, s& initia-
tivet nu kan scette et endnu starre praeg pd unge.



Prisbelgnnet kampagne med
hggenhed i gadebilledet

I sensommeren rykkede Pcerfekt uden for. Bogsta-
veligt talt. | uge 35 og 36 hang portroetter af nggne
mennesker med handicap p& plakatsgjler ved Kg-
benhavns Hovedbanegdrd, Nyropsgade, Assistens
Kirkegdrd og pd centrale pladser i det kglbenhavnske
bybillede.

Billederne var taget of den bergmte danske foto-
graf Petra Kleis. Fire modeller med forskellige kroppe
stod frem - blandt dem Aina Budde, der insisterede
pd sin plads i det offentlige rum:

“Min krop har lige sa stor berettigelse som
alle andre kroppe”

OVERSKRIFTEN L@D: VI SYNES ALLE KROPPE
ER SMUKKE. HVAD SYNES DU?
Kampagnen udfordrede vores blik, som er vant til at

se de samme kroppe igen og igen. Nér vi cendrer
det billede, cendrer vi ogsé samtalen.

RESPONSEN VAR MASSIV:

Radio, tv, dagblade og magasiner tog historien
op. Pressevcerdien er vurderet til 2,2 mio. kroner aof
Retriever. Og kampagnen blev nomineret af Huset
Markedsfgring til ménedens bedste kampagner i
september 2025 og vandt.

MEN VIGTIGST VAR REAKTIONEN:
Pcoerfekt-kampagnen skabte debat. Nysgerrighed.
Genkendelse. Refleksion. Den gjorde mangfoldige
kroppe synlig i gjenhgjde og mindede os om, at
ingen kroppe er forkerte. Alle er pcerfekte med “ce’.
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Nordea-fonden bevilliger
17,5 millioner til Paerfekt

Aret kulminerede med en stor beviling p& 17,5 mil-
lioner kroner fra Nordea-fonden. De nceste fire ar skal
Pcerfekt Croquis né& op mod 35.000 unge arligt p& fol-
keskoler og ungdomsuddannelser over hele landet.

Det er en markant anerkendelse af, at indsatsen
virker. Evalueringerne af indsatserne taler da ogsé
deres tydelige sprog:

66 procent af de adspurgte unge fik stgrre forstd-
else for, hvordan perfekthedskultur pévirker dem.

63 procent fik et mere nuanceret syn pd egen og
andres kroppe. Nér unge mader virkelige kroppe og
cerlige fortcellinger, rykker det noget.

Med bevillingen opskalerer vi markant. Poerfekt
rykker ind i 8.-10. klasser, ungdomsuddannelser, EUD,
FGU og designskoler. Samtidig er der lagt nye udvik-
lingsspor ind:

Vi skal udvikle Danmarks stgrste ungeredaktion. Vi

scetter gang i Pcerfekt Skolecroquis og opstarter nye
samarbejder med bl.a. Sex & Samfund.

En vigtig del af Poerfekt er involveringen af unge
med muskelsvind. | 2025 rekrutterede vi fem unge
med muskelsvind som veerter for Poerfekt Croquis.
Veerter far alle fraening i sceneoptraeden, stemmefa-
ring og formidling. De stér ikke bare p& scenen som
erfaringsvidner, men som staerke stemmer med erfo-
ring og perspektiv. Med den nye bevilling etablerer
vi fremadrettet et fast, landsdoekkende hold pd i alt
8 - 10 unge veerter med muskelsvind. Mdélet er et hold
pd& 20 inden udgangen af 2026.

For Muskelsvindfonden handler Pcerfekt ikke om
at erstatte ét ideal med et andet. Det handler om af
udvide rummet. Om at ggre det normalt at se forskel-
lige kroppe. Og om at give unge et konkret modspil
til den facade, mange fgler sig presset af.
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Vores indsamlingsaktiviteter
gor indtryk og saetter aftryk

Muskelsvindfondens indsamlingsaktiviteter har haft
endnu et historisk godt ér. Det betyder, at vi kan
scette et endnu stgrre affryk end tidligere. Vi kan
igangscette flere initiativer, statte forskning og rehabi-
litering, og generelt etablere flere medlemsgrupper
for at stgtte op om det gode liv med muskelsvind.

Flere mennesker end nogensinde fgr har haft gavn
af Muskelsvindfondens fremgang; flere oplevelser,
flere goester, flere medlemmer, flere pérarende, flere
frivilige, flere foreninger, flere samtaler, flere aftryk.

Arets gkonomiske succes kom pd trods af en kon-
certturné, som var udover det scedvanlige. To ud of
otte koncerter blev udfordret: Under Aarhus koncer-
ten gik NETS ned, hvilket gav betalingsproblemer i
hele landet. Og i Esbjerg udviklede vejret sig historisk
hurtigt og voldsomt. De voldsomme vandmasser
betad, at Muskelsvindfonden for fgrste gang métte
aflyse dele af en koncert.

GR@N STAR STARKT

Men inden koncerterne begyndte, og inden kunst-
nerne var offentliggjort, gik billetsalget hurtigere end
nogensinde fgr og kunne melde udsolgt rekord tidligt.
Gaester kgbte altsd billet, fordi de vidste, at Grgn be-
tyder gode oplevelser og en god sag. Det vidner om,
at Grgn star stoerkt.

SJOVT, NAR ALLE ER MED

P& cirkuspladsen foran Cirkus Summarum feltet er der
plads til forskelle. Gyngerne har plads til en kgrestol,
og alle kan voere med pd skattejagten.

Muskelsvindfondens indsamlingsevent, Cirkus Sum-
marum, som arrangeres i samarbejde med DR Big
Band, stér som en solid platform i bgrnesegmentet.

Over 100.000 geester kabte billet til &rets forestil-
ling. Det er en magisk forestilling, som skaber samta-
ler om plads fil forskelle p& tvaers af generationer; fra
bedsteforceldrene til smé og store bgrn.

Cirkus Summarum er dansk bgrnekultur af hgjeste
kvalitet for hele familien.

BEHOV FOR VAKST

Det faktum, at Muskelsvindfondens brands stér
stoerkt, betyder ikke at foreningen er urgrlig. Et stoerkt
brand betyder ogsd, at publikums forventninger er
hagje. Derfor er der et stigende behov for flere midler
for vedvarende at kunne levere oplevelser af endnu
hgjere kvalitet. Muskelsvindfonden igangscetter der-
for nye initiativer, som understgtter vaeksten og vil
altid sigte efter at n& flere med vores budskaber og
oplevelser.

Muskelsvindfonden har i det seneste halvandet ér
arbejdet pd& et nyt spoendende indsamlingsinitiativ,
nemlig en ny festival, som lanceres i 2027. Den bliver
anderledes i et ellers “klassisk’ festivalmarked. Den
vil, som alle vores events, samle danskere for en sag
samftidig med, at vi samler ind.
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Vi overlevede Esbjerg

Solen brager ned under &rets Grgn Tour 2025, kun
ofigst af sporadiske men fil tider kraftige regnskyl. Det
er den danske sommers typiske humgrsvingninger.

Den 23. juli er ingen undtagelse, og skyerne be-
gynder at samle sig.

Indsamlingschef Theis Petersen er 20 km. fra kon-
certpladsen i Esbjerg. Han sidder i sadlen - bogsta-
veligt talt - for at gare en forskel for forskning i mu-
skelsvind. Sammen med 40 andre ryttere er han en
del af Muskelsvindfondens nye indsamlingsaktivitet
“Forskels-feltet”.

Cykelfeltet ligger i slipstrammen af Grgns kara-
vane. Her kan rytterne samle pé talrige oplevelser pd&
landevejen, mens de samler ind til forskning i muskel-
svind.

S&dan tjente vi
pengene i 2025

TELEFONEN RINGER | REGNEN

Regnen begynder at falde, og rytterne sgger ly.
Regnvejret varer kun smé 20 minutter, husker Theis
Petersen. Derefter skinner solen igen.

“Vi stod og jokede lidt med, at nu har de nok féet
lidt regn ude pé& pladsen, og det kan de sagtens
klare,” fortceller Theis.

Rytterne kgrer videre. Effer sm& 15 minutter ringer
Theis’ baglomme. Som indsamlingschef er han altid
kontaktbar under afvikling af koncerter. Ogsd pd en
cykel. Han moerker baglommen ringe igen. | den
anden ende siger marketingschefen nggternt:

“Theis, bare lige til din orientering, vi evakuerer
pladsen nu.”

Og sé stoppede han cyklen.

13% Bidrag Grgn Koncert oa.
0% Arv Annoncesalg Ambassadgrer

Tips- og lottopuljen Medlemskontingenter

0% @vrige fonde m.v. @vrige indtcegter
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Teamet og de frivillige loste
en umulig opgave

Kriseberedskabet blev ivoerksat, men fra afstand.

“Det var forfaerdeligt for mig, fordi jeg kunne in-
genting gare. Jeg kunne ikke engang tage cyklen
og cykle derhen. Det Igb var kart.”

P& det tidspunkt var det umuligt at komme ind p&
pladsen p& grund af vandmasserne. Alle flygtede
den anden vej.

“Jeg fik en fysisk reaktion dagen efter, da jeg fglte,
jeg havde svigtet mit team, ved at vcere for langt
voek. Mega irrationelt, og jeg skal jo bare voere stolt
over, hvor dygtige vores folk og organisation er i
s&dan en situation.” fortceller Theis.

Forskelsfeltet cyklede videre fil Fredericia. Evaku-
eringen of pladsen gik godt. Teamet og de mange
frivillige I@ste en umulig opgave, og ingen kom til
skade.

Grgns frivillige fik evakueret 18.000 mennesker,
og det har teamet og de frivillige f&et stor ros for fra
bdde politi, myndigheder og goester. Samtidig har

Grgn faet en masse lcering til fremtiden, som altid vil gaesterne havde ogs& mulig-

sikre en endnu bedre afvikling i fremtidigt voldsomt heden for at donere deres I

vejr. (se faktaboks) billet til den gode sag. | siawwn
Det valgte 30 procent at k

REFUSION AF BILLETTER ggre. Det er Muskelsvindfonden

Muskelsvindfonden tilbgd at refundere gaesternes bil- enormt glade og taknemme- i

letter efter skybruddet. Men lige for. A

Hvad har vi leert af Esbjerg?

Vi var klar til at héndtere en krise af denne art p& Grgn, men alligevel har vi identificeret
et par udviklingsmuligheder p& baggrund af Esbjerg.

» Udvikle eksisterende kriseplaner og formidle dem bredere.
* Udvikle Igsninger for kommmunikation under kriser, bd&de internt og eksternt.

* Udvikle kriseberedeskab med henblik p&, hvem og hvilke ressourcer der er
ngdvendige som stgttefunktioner.

* Skabe fcettere samspil med projektansatte i h&ndtering af krisestyring.
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45 mio. Kn.

Indsamlet via vores aktiviteter brutto i 2025

+ 325.000

Danskere fik en oplevelse pa
en af vores aktiviteter

+ 47100

Mennesker med muskelsvind
og deres pargrende far vores
stotte som medlem

+1.200

Deltog i mindst en
medlemsaktivitet

+ 21.000

Familier, sportsfolk og

virksomheder geestede Musholm

- sport- ferie - konference

+ 8.900

Mennesker er en del af vores
frivillige feelleskab “Kreewet”

11 mio. knr.

Uddelt i Forsknings/
programmet

+ 3.900

Brugere blev henvist til
RehabiliteringsCenter for
Muskelsvind

+ 500

Omtaler af muskelsvind i
medier

128

Henvendte sig til Muskelsvind/
fonden for at fa hjselp i en sag
med kommunen

+ 5,9 mio. knr.

| bidrag fira private,
virksomheder og vores Plads
til forskelle-ambassadgrer

2025




Forskning saetter

internationalt aftryk

Forskning er ikke bare hvide kitler og pipetter. Det er
mennesker, h&b, livskvalitet, rehabilitering, medicin,
genterapi, netvaerk og viden.

Den neuromuskulcere forskning stér ved en skil-
levej. Den har bevcoeget sig fra at voere kategorise-
rende, hvor man har kommet diagnoser i kasser, fil
nu ogsd& at kunne forske i behandling - og for nogle
diagnoser endda tilbyde medicin. De diagnoser bli-
ver flere og flere.

Som forsker John Vissing fra Rigshospitalet har for-
Klaret, s& stér vi over for en “behandlingsrevolution.”
Og Danmark skal fglge med. Hvis Danmark skal

udbygge og fastholde sin position i den absolutte
verdenselite inden for forskning af neuromuskulcere
sygdomme, skal vi styrke de faglige forskningsmiljger.

Derfor etablerede Muskelsvindfonden et ambitigst
forskningsprogram i 2024 pé& 50 millioner kroner over
de nceste fem ér. | 2025 blev de fgrste 11 millioner
kroner uddelt.

TO PULJER DER G@R EN FORSKEL

Forskere og sundhedspersonale har mulighed for at
spge stagtte fra to forskellige pulje hos Muskelsvindfon-
den. Den ene pulie er mdlrettet sundhedspersoner,
som forsker inden for det neuromuskulcere omréde.
Den anden giver rejselegater til fagpersoner, der
gnsker at styrke deres forskning og viden gennem
intfernationale ophold.

De forste 11 ansggninger er imgdekommet af en
fagligt dygtig komité, som blev nedsat i 2024.

*| lgbet af f& ar forventer vi, at endnu flere vil
vaere med til at skabe héb og muligheder for men-
nesker med muskelsvind og deres familier,” fortceller
direktar i Muskelsvindfonden, Henrik Ib Jgrgensen.

Et af de stgttede projekter, som vil undersgge en
mdde at klippe i gener pd, kan du lcese om her.

Direktgren pointerer ogsd, at Muskelsvindfonden
ikke kan lgfte opgaven alene. Derfor er forsknings-
programmet ogs@ en invitation fil starre fonde om at
vaere med til at Igfte behandling og rehabilitering pd&
det neuromuskuloere omréde i faellesskab.

Fordeling of forskningsmidler i 2025

ALS

X8 Duchennes Muskeldystrofi
(DMD) og Becker

<4 Facioscapulohumeral
muskeldystrofi (FSHD)

Myastenia Gravis

Bred malgruppe

N IS
o s o w
N N [
3 2 [ 2

5 Hypo- og hyperkalcemisk
periodisk parese



https://www.paerspektiv.dk/forskning-en-tsunami-af-behandlinger-skyller-over-os/
https://muskelsvindfonden.dk/wp-content/uploads/2025/11/Oversigt-over-bevillinger-forskning-.pdf
https://muskelsvindfonden.dk/forskning/forskningskomiteen-2024/
https://www.paerspektiv.dk/forsker-vil-udvikle-ny-genterapi-mod-duchenne-vi-giver-ikke-op-fordi-det-er-svaert/
https://www.paerspektiv.dk/forsker-vil-udvikle-ny-genterapi-mod-duchenne-vi-giver-ikke-op-fordi-det-er-svaert/
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FORSKNING - PORTRATTER

Muskelsvinddiagnoser er sjceldne, og derfor ogsd sta-
dig uudforsket. Netop det faktum har voeret drivkraf-
ten for forsker Charloftte Handberg.

Meget forskning handler om at bekrcefte det, vi
tror, vi ved. Men for Charlotte Handberg, handler det
om alt det, vi ikke ved.

Hun har viet sin karriere i Rehabiliteringscenter for
Muskelsvind fil at afdaekke, hvordan mennesker med
muskelsvind kan leve et godt og selvstcendigt liv. Hun
har opné&et noget exceptionelt. Per 1. april 2025 er
hun den fgrste professor i neuromuskulcer rehabilite-
ring i Danmark.

“Professoratet er jo ikke kun mig - det her er ogsé
husets professorat, for jeg har voeret velsignet med
mange gode samarbejdspartnere og gode folk. Og
en stor del af et professorat er jo netop funderet i
samarbejde bd&de med brugerne og med fagprofes-
sionelle nationalt og internationalt,” forklarer hun.

=» Loes arfikelen om Charlotte

EN LEGENDE GAR AF

Forskning handler ikke kun om medicin. Det handler
om mennesker. S&ddan har det altid veeret for tidli-
gere forskningsleder p& Rehabiliteringscenter for
Muskelsvind (RCFM), Ulla Werlauff,

Hun er uddannet fysioterapeut og ph.d., og har
veoeret med til at videreudvikle og fastholde RCFM’s
forsknings- og udviklingscenter som en anerkendt
spiller i international forskning i muskelsvind.

“Man skal have respekt for den tid, forskning tager.
Det tror jeg ikke helf, man ved, nér man gérind i det.
Jeg gjorde i hvert fald ikke. Men ting tager tid, hvis
det skal ggres ordentligt. Og vi er forpligtede fil at
gare det ordentligt,” siger hun.

| en alder af 67 &r er hun i 2025 gé&et af som leder
og gaér p& pension efter 30 &r i Muskelsvindfonden i
marts 2026. Tak for indsatsen Ulla Werlauff.

=» Lces artiklen om Ulla



https://www.paerspektiv.dk/hun-er-danmarks-foerste-professor-i-et-felt-hvor-mange-svar-mangler-for-hende-er-det-en-drivkraft/
https://www.paerspektiv.dk/forsker-i-muskelsvind-folk-skal-ikke-placeres-i-et-mentalt-ventevaerelse/
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Rehabilitering seetter aftryk i livet
med muskelsvind = hver dag

Rehabiliteringscenter for Muskelsvind (RCFM) er Dan-
marks nationale videnscenter inden for rehabilitering
af mennesker med muskelsvind.

Her foregdr konsulenternes arbejde med at vej-
lede og r&dgive om muskelsvind s& vidt muligt i bru-
gernes egne hjem. Det kan vcere vejledning i alt fra,
hvordan man sidder bedst for at undgd smerter fil,
hvordan man navigerer i sorg.

DIGITAL TILSTEDEVARELSE ER BRUGBAR

Antallet of brugere i RCFM er steget med 38 procent
de sidste 10 &r til 3.901 brugere. For at kunne imagde-
komme det stigende antal brugere har det voeret
ngdvendigt med et tydeligt fokus pd& at udnytte kon-
sulenternes ressourcer bedst muligt.

2025 har veeret éret, hvor der er blevet arbejdet
mdlrettet p& at optimere arbejdsgange og friggre tid
- uden at g& pd& kompromis med kvaliteten.

Den grundiceggende mgdeform og tiden i fysiske
hjem er fortsat den gyldne model i konsulenternes

ALDERSFORDELING BLANDT

BRUGERE | RCFM 1019
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Fordeling af diagnosegrupper i RCFM (med mere end 50 personer)
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arbejde, men det digitale omr&de er blevet styrket
markant. Der afholdes nu flere videomgder og online
psykologsamtaler, mens den samlede brugertilfreds-
hed fortsat er hg;.

DIAGNOSESPECIALISTER ER EN SUCCES
Muskelsvind er ikke bare muskelsvind. Fakfisk er mu-
skelsvind et symptom hos talrige neuromuskuloere
diagnoser.

Diagnoserne hos RCFM’s brugere er fordelt i over
50 hovedgrupper, men ogsd i mere end 100 under-
grupper. Derfor kan det vaere svcert at opbygge
specialviden om alle diagnoser for den enkelte kon-
sulent. Det har derfor vaeret en strategisk indsats at
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B Charcot Marie Tooth (CMT)
B Dystrophia Myotonica (DM)
HNPP
Amyotrofisk Lateral Sklerose (ALS)
B Myasthenia gravis (MG)

B Limb Girdle muskeldystrofi IBM
B Kennedy

H FA

B Smd diagnosegrupper i alt

B Beckers muskeldystrofi (BMD)
+ genbcerere

H PLS
Spinal muskelatrofi (SMA)
B Mitokondriel myopati

Facio scapulo humeral
muskeldystrofi (FSHD)

B Duchennes muskeldystrofi
(DMD)

B Kongenit muskeldystrofi (KMD)
B Kongenit myopati (KM)
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f& indfert diagnosespecialister, s& der fremadrettet
forsat vil vaere et hgjt vidensniveau pé alle diagnoser.
| 2025 skulle teori afpraves i praksis - og med succes.

Diagnosespecidlister har i dag den nyeste viden
inden for en diagnose og kan ggre den viden tilgoen-
gelig for kolleger og centrets brugere.

-» Laes om RCFM’s igangvaerende forskningsprojekter

DEM, DER KAN SELV, SKAL SELV

Rehabilitering forstés fortsat som at vedrgre alle
aspekter af et menneskes liv. Derfor har der i det
forgangne ér voeret fokus pd at skitsere RCFM's ker-
neopgave.

Det sker i en erkendelse af, at RCFM ikke har
uendelige ressourcer. Det har derfor vceret en vigtig
proces at f& afgroenset indsatsen samt give stafetten
videre til andre aktgrer, nér det er relevant.

Et centralt princip i arbejdet er at skabe empo-
werment: Nér bdde brugere og fagfolk kan selv,
fraekker RCFMS's konsulenter sig. Mottoet er nemilig,
at “*dem, der kan selv, skal have mulighed for at ggre
det - og dem, der ikke kan, skal stgttes bedst muligt.”

I lyset af Danmarks nye sundhedsreform har der
desuden veeret gget opmaerksomhed pd ressourcer,
lighed i sundhed og behandling tcettere p& bor-
gerne.

T/AT PA MENNESKER MED ALS
Ndr et menneske fér den hastigt fremadskridende
muskelsvinddiagnose ALS, ryger familien ofte ud i
krise. Det krcever viden og ncervoer at hjcelpe perso-
ner og familier igennem. Derfor udbyder RCFM kursus-
forlgb for mennesker med ALS.

Kursusfunktionen er blevet videreudviklet med
et gnske om, at flere brugere fér gjnene op for de
mange relevante tilbud. Her har RCFM haft fokus pd&
geografisk ncerhed, sé tilbuddene i hgjere grad er til-
gcengelige for b&de brugere og pdrgrende.

INTERNATIONALT SAMARBEJDE OG
ORGANISATIONENS RAMMER

Det infernationale samarbejde er blevet markant
accelereret de seneste &r. RCFM inviteres i stigende
grad ind i nye netvcerk og internationale samarbej-
der, hvilket bidrager til videndeling og udvikling pé
tvcers aof landegrcenser.

Og sidst - men ikke mindst - har en vigtig og omfat-
tende proces fyldt i RCFM i 2025: en ny bygning indto-
ges i 2026.

Der er arbejdet pd at indrette rammerne for et
nyt, moderne og tilgoengeligt hus for RCFM, der skal
vcere imgdekommende for b&de brugere og medar-
bejdere.

Den nye bygning kan voere endnu et parameter i
at lgfte rehabiliteringsindsatsen yderligere.


https://rcfm.dk/om-fu/rcfms-projekter/

»> Frivillige — Kreewet og muskelstyrken

Kraewet er en solid haer

af faellesskab

Kroewet er Muskelsvindfondens frivilligkorps, som be-
stér af et rekordstort antal frivillige. | 2025 havde vi
mere end 8.300 medlemmer af Kraewet, hvoraf ca.
1.670 frivillige var aktive p& arrangementer.

Muskelsvindfonden har altid sagt: “Uden frivillige -
ingen Grgn” - og det kunne ikke vaere mere sandt.

| foellesskab formdr medarbejdere, Krcewet og lo-
kalforeninger p& tvcers af landet at flytte en koncert-
plads ofte gange i Igbet of ti dage. Det kroever styrke
og determination, og det kraever iscer ekspertise og
sammenhold.

Det beviste Kroewet og medarbejdere, at de har,
da regnvejret brgd ud i Esbjerg. Som en krcewer skrev
pd& en t-shirt: | survived Esbjerg!

Men det er ikke kun i Grgn, aft frivilligheden udggr
rygraden. Det ggr de i stgrstedelen af Muskelsvind-
fondens aktiviteter. Uden frivillige - ingen oplevelser.
Vores DNA er, at vi samler p& oplevelser, mens vi sam-
ler ind.
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Musholm
- Frihed der kan maerkes

Musholm er Muskelsvindfondens prisvindende ferie-,
sports-, og konferencecenter som med sit universelle
design er global rollemodel for, hvordan tilgoengelighed
bar se ud: Den er der, nér du har brug for den.

Her er filgcengelighed en naturlig del of designet
frem for en ‘pdklistret’ ngdvendighed.

P& Musholm - ferie - sport - konference kan men-
nesker med handicap og deres familier holde ferie p&
lige vilk&r med andre, da rammerne skaber muligheder
frem for begrcensninger. For nogle mennesker med
handicap smager det af frihed.

Musholm er ogsé et frceningscenter og har etableret
sig som en vigtig international platform for parasporten.
Samtidig fungerer Musholm som mgdested for for-
eningens medlemsgrupper og konferencecenter for

virksomheder.
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HATTRICK | REGNSKABET

For tredje ar i frcek generer Musholm et overskud. Det
har voeret med til at sikre, at Musholm har kunnet inve-
stere i en endnu bedre oplevelse for Musholms goester
ved at udskiffe inventar, f& etableret nye stier ned fil
vandet og har udskiftet den fossile varmekilde ud med
en boeredygtig, der skal nedbringe Musholms CO»-
belastning fra energi med 75 procent.

Overskuddet er drevet aof en fantastisk indsats fra
stedets medarbejdere men ogsd fra et stigende antal
besggende.

Ud af 21.736 goester i 2025 og en belcegningspro-
cent pd 54, udgjorde Muskelsvindfondens gaester 42
procent, feriegoester udgjorde 23 procent.



Ahmed er 24 ar

Han har syv sgskende, to med muskelsvind og fem uden.

Kom med tcet p& Ahmed og hans mor, Fadumo, som altid
har insisteret pé& at kraeve det samme af Ahmed som af
sine bgrn uden handicap.

Men hans folkeskolelcerere kraevede mindre af ham.
De mente ikke, at han behgvede at foerdiggare sin
9. klasses-eksamen, for hvad skulle han bruge den
til, da han jo nok fik en fgrtidspension?

Laes Ahmeds inspirerende historie
pa Paerspektiv.dk

MUSKELSVINDFONDEN

Kongsvang Allé 23, 8000
Aarhus C

TIf 89 48 22 22
info@muskelsvindfonden.dk



https://www.paerspektiv.dk/syv-boern-to-med-handicap-og-fem-uden-jeg-har-aldrig-behandlet-ahmed-anderledes/
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