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Einflihrung

Das vorliegende Leitbild ist verbindliche Grundlage fur das zukunftige Handeln der
Schweizerischen Muskelgesellschaft und ihrer Organe; nachstehend Muskelgesellschaft
genannt. Das Leitbild dient insbesondere dem Vorstand und der Geschaftsstelle als oberstes
Fihrungsinstrument fur die Planung und Umsetzung von Aktivitaten und Leistungen, fir
Entscheidungsfindungen sowie interne und externe Stellungnahmen.

Selbstverstandnis

Die Muskelgesellschaft ist eine gemeinnitzige, in der deutschen, ratoromanischen und
italienischen Schweiz tatige Organisation. Sie vertritt die Interessen und Anliegen von
Menschen mit einer Muskelkrankheit'.

Mitglieder der Muskelgesellschaft sind Menschen, welche von einer Muskelkrankheit
betroffen sind und ihre Angehorigen. Fachpersonen sowie Personen, die ihre Ziele der
unterstitzen mochten, konnen der Muskelgesellschaft als Gonnermitglieder beitreten.

Visionen - Ziele

Die Muskelgesellschaft strebt eine Zukunft an, in der alle Menschen mit einer
Muskelkrankheit bestmoglich leben konnen - selbstbestimmt und gleichgestellt.

Bestmaglich mit der Krankheit leben bedingt:

- eine qualitativ hochstehende medizinische, psychosoziale und pflegerische Betreuung;
- eine umfassende und aktuelle Information und Beratung;

- das Finden von neuen, erfolgreichen Behandlungs- und Heilungsmethoden.

Selbstbestimmt leben heisst:

- als Betroffene iber Wohnen und Arbeiten zu bestimmen;

- ohne Einschrankungen von Aus- und Weiterbildungsmoglichkeiten profitieren zu kénnen;
- ohne Einschrankungen mobil zu sein;

- frei Uber medizinische Versorgung und Betreuung zu bestimmen;

- in der eigenen Lebenshaltung respektiert zu werden;

- in der eigenen Haltung hinsichtlich Sterben und Tod respektiert zu werden.

Gleichgestellt sein bedeutet:
- gesetzlich in jeder Beziehung gesunden Menschen «gleichgestellt» zu sein;
- das Recht auf Forderung und Unterstutzung durch die 6ffentliche Hand zu besitzen;

" Muskelkrankheiten sind im Volksmund bekannt unter dem Begriff «Muskelschwund», in der Fachsprache
werden sie den neuromuskularen Krankheiten zugeordnet. Es gibt verschiedene Formen; die Mehrzahl ist
fortschreitend und viele dieser Krankheiten sind nicht heilbar. Folge ist eine Abnahme der Muskelmasse, welche
zu Muskelschwache, Léhmungen und/oder Muskelkrampfen fihrt.



- von der Gesellschaft akzeptiert zu werden.

Die Muskelgesellschaft setzt sich mit Blick auf diese Zukunft Gberall dort ein, wo die
Bedirfnisse von Menschen mit einer Muskelkrankheit und die ihrer Angehdrigen anderswo
nicht oder nur ungenidgend abgedeckt sind.

Kernaufgaben
Die Muskelgesellschaft nimmt folgende Kernaufgaben wahr:
- Anlaufstelle, Beratung und Information fir Menschen mit einer Muskelkrankheit und ihre

Angehorigen;

- Vermittlung und Forderung bendtigter Dienstleistungen;

Initiierung und Unterstitzung von Kontakt- und Selbsthilfegruppen;

Durchfihrung und Forderung von Bildungs- und Freizeitangeboten fir Kinder, Jugendliche
und Erwachsene mit einer Muskelkrankheit;

Unterstutzung von Initiativen und Projekten von Menschen mit einer Muskelkrankheit;

Forderung eines selbstbestimmten Lebens;

- Rasche und unbirokratische individuelle Sachhilfe in Notfallen;

Information und Bildungsangebote fir Institutionen und Fachpersonen;

Unterstitzung von Forschungsprojekten zur Verbesserung der Lebenssituation von
Menschen mit einer Muskelkrankheit;

Forderung eines ethisch verantwortungsbewussten Umgangs mit Forschungsergebnissen;

- Aufkldrung und Information der Offentlichkeit iiber Muskelkrankheiten und Anliegen von
Menschen mit einer Muskelkrankheit;

- Unterstitzung politischer Aktivitaten zu Gunsten von Menschen mit einer Muskelkrankheit.

Organisation und Fiihrung

Organisation:

Die Aufbau- und Ablauforganisation der Muskelgesellschaft orientiert sich an den im Leitbild
formulierten Zielen und Aufgaben und soll effizientes und rasches Handeln in der Umsetzung
begunstigen.

Fiihrung:
Die Muskelgesellschaft pflegt einen kooperativen, zielgerichteten Fihrungsstil. Sie wird nach
dem Prinzip der «FUhrung durch Zielvereinbarung und Fihrung im Ausnahmefall» gefihrt.

Planung:

Im Sinne einer langfristigen Ausrichtung stitzt sich der Vorstand auf eine strategische
Mehrjahresplanung mit konkreten Zielen und angestrebten Wirkungen zu Gunsten
muskelkranker Menschen und ihrer Angehorigen.



Vorstand:

Der Vorstand tritt im Sinne einer Kollegialbehorde geschlossen nach innen und aussen auf.
Er tragt als strategisches Fuhrungsorgan die Verantwortung fur die gesamten Aktivitaten und
Handlungen der Muskelgesellschaft. Der Vorstand arbeitet grundsatzlich ehrenamtlich. Den
Vorstandsmitgliedern werden ihrer Funktion entsprechend ausserordentliche Leistungen
entschadigt.

Fachkommissionen:

Fur wichtige, dauernde und fachlich anspruchsvolle Arbeiten und Fragestellungen setzt der
Vorstand Fachkommissionen ein (z.B. der Arztliche Beirat), welche im Rahmen vorgegebener
Ziele und Aufgaben zu Gunsten der Muskelgesellschaft wirken.

Geschaiftsstelle:

Die Geschaftsstelle unter der Fihrung der Geschaftsfiihrerin/des Geschéftsfiihrers ist fur die
operative Umsetzung der Aktivitaten, Leistungen und administrativen Aufgaben der
Muskelgesellschaft zustandig.

Ehrenamtliche und freiwillige Helferinnen und Helfer:

Fur die Sicherstellung ihrer Leistungen stiitzt sich die Muskelgesellschaft auf eine Vielzahl
von Ehrenamtlichen und freiwilligen Helferinnen und Helfern ab. Die Muskelgesellschaft
fordert und unterstutzt die Freiwilligenarbeit mit dem Ziel des personlichen Gewinns an
Lebenserfahrung und Sozialkompetenz.

Kommunikation

Die Muskelgesellschaft bekennt sich zu einer offenen, objektiven und raschen
Kommunikation gegentiber den Mitgliedern und der Offentlichkeit. Sie bevorzugt
behindertengerechte und moderne Kommunikationsmittel. Mit dem Ziel einer weitreichenden
Aufklarung und Information betreibt die Muskelgesellschaft eine aktive Medienarbeit.

Finanzen

Eine gesunde Finanzlage und die Sicherung der langfristigen Einnahmen stehen im
Vordergrund der Bestrebungen. Die finanziellen Mittel der Muskelgesellschaft werden
zielgerichtet, transparent und nach kaufmannischen Grundsatzen eingesetzt und verwaltet.
Die Muskelgesellschaft erstellt eine Finanzplanung auf vier Jahre. Die Muskelgesellschaft
stutzt ihre Einnahmenpolitik langfristig auf verschiedene Quellen ab und vermeidet
folgenschwere Abhangigkeiten. Neben den bisherigen Einnahmen sollen insbesondere im
Bereich Spenden und Legate neue Finanzquellen erschlossen werden. Die Ausgaben richten
sich nach den effektiv verfiigbaren Mitteln. Prioritat bei den Ausgaben hat die Sicherstellung
der bestehenden Kernleistungen an die Mitglieder und ihre Angehdrigen.



muskelkrank & lebensstark
muskelgesellschafl.ch

Kooperationen
Die Muskelgesellschaft pflegt Beziehungen und den Austausch mit relevanten Organisationen
und Institutionen, welche mitwirken, die Ziele der Muskelgesellschaft zu erreichen bzw. ihre

Aufgaben zu erfillen. Die Muskelgesellschaft engagiert sich in den entsprechenden
Dachorganisationen zur Wahrung gemeinsamer Interessen.
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