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«Fortschritte», «Rückschläge», «Stagnation» – Schlagwörter, die unser Leben und auch das 

Umfeld der Muskelgesellschaft und unsere Mitglieder betreffen.

Auf politischer Ebene wurden die Arbeiten an der Umsetzung des Konzepts seltene Krank-

heiten weitergeführt. Wir wollen im Rahmen von Myosuisse Pilotprojekt für die Umsetzung 

der Netzwerkzentren sein und wurden von der kosek (Koordination seltene Krankheiten) auch 

als solches nominiert. Die noch unklaren Anerkennungskriterien, Ängste vor administrativem 

Mehraufwand und diverse noch nicht definierte Detailfragen haben aber eher zu Stagnation 

als Fortschritt geführt.

Dafür konnte zusammen mit 3 Muskel-Kliniken, der Forschungsstiftung FSRMM und unse-

rer Tessiner Schwestergesellschaft MGR das Projekt «Muskelzentren 2022» in Angriff genom-

men werden. Es wird darum gehen, die bereits umgesetzten Strukturen in den Muskelzent-

ren mit besonderem Fokus auf das Care-Management zu evaluieren und falls möglich einen 

«Schweizer-Pflege-Standard» für neuromuskuläre Krankheiten an den beteiligten Muskel-

zentren zu etablieren. Auch da sind noch viele Schritte zu tun und insbesondere die Finanzie-

rung ist einmal mehr noch zu lösen. Aber wir sind zuversichtlich, dass wir mit diesem Projekt 

über die nächsten Jahre Fortschritte in der Betreuung und Pflege von Betroffenen an den 

Muskelzentren erreichen können.

Die Liste der Fortschritte mit Rückschlägen lässt sich erweitern:

•	 Register für seltene Krankheiten – eigentlich bereit, aber die Finanzierung ist ungelöst. 

Der Bundesrat hat die Mittel dafür vorerst eingefroren – in einem kürzlich versandten 

Brief hat jetzt Bundesrat Berset angekündigt, dass 2019 finanzielle Mittel für Register von 

seltenen Krankheiten zur Verfügung gestellt werden sollen.

•	 Neue Medikamente für seltene Krankheiten – versprechen riesige Fortschritte oder zu-

mindest Stabilisierung der Krankheit. Die Kosten sind aber derart hoch, dass eine Finan-

zierung für den Grossteil der erwachsenen Betroffenen in weite Ferne rückt.

•	 Die Finanzierung der Dienstleistungen der Muskelgesellschaft – im Berichtsjahr haben 

wir sehr viele (zu viele) Hebel angesetzt mit dem Resultat, dass die Wirkung verpuffte. Wir 

haben daraus gelernt, dass wir uns beim Fundraising auf einzelne Sektoren fokussieren 

müssen und haben darum durch Umstrukturierungen innerhalb der Geschäftsstelle eine 

50%-Stiftungsfundraising-Stelle geschaffen.

Wir streben eine Zukunft an, in der alle Menschen mit einer Muskelkrankheit bestmöglich 

leben können – selbstbestimmt und gleichgestellt. Rückschläge gehören für uns alle zum  

Leben. Wichtig scheint uns, dass wir an den Themen dranbleiben, uns durch Rückschläge 

nicht entmutigen lassen und den Weg des Fortschritts weitergehen.

Ulrich Weder, Martin Knoblauch

Liebe Leserin, lieber Leser

Martin Knoblauch, 
Geschäftsführer

Ulrich Weder, Präsident
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2018 war aus finanzieller Sicht ein düste-
res Jahr. Während auf der Aufwandseite 
die Kosten den Erwartungen und den zur 
Verfügung gestellten Dienstleitungen ent-
sprachen, war die Ertragsseite von Rück-
schlägen geprägt. Es wurden 2018 viele In-
itiativen unternommen um das Ergebnis zu 
verbessern, jedoch musste aufgrund des 
erreichten Jahresergebnisses schliess-
lich festgestellt werden, dass viel Energie 
ohne Erfolg verpufft war. Dies führen wir 
auf eine ungenügende Fokussierung der 
Fundraising-Anstrengungen zurück.

Hier wollen wir den Hebel im 2019 an-

setzen. Im Rahmen einer neu aufgegleis-
ten Zusammenarbeit mit einer externen 
Fundraising-Beraterin wurde zusammen 
mit dem Vorstand eine klare Gewichtung 
unserer Aktivitäten beschlossen. An ers-
ter Stelle steht eine Strategie-Überarbei-
tung auf deren Basis die Dienstleistungen 
zielgerichtet finanziert werden können.

Als «Quick-Win» wurde eine 50%-Stif-
tungsfundraising-Stelle geschaffen. Dies 
durch Umstrukturierung von Pensen in-
nerhalb der Geschäftsstelle. Eine Analyse 
der Dienstleistungen hat nämlich gezeigt: 
wir haben gute Projekte und gute An-

gebote. Diese sollten sich vor allem bei 
Stiftungen finanzieren lassen. Wir hat-
ten aber bisher zu wenig Kapazitäten, um 
den Stiftungsmarkt systematisch zu be-
arbeiten. Dies ist die Aufgabe, die mittels 
der geschaffenen Stelle erfüllt werden 
und das Ergebnis 2019 verbessern soll.
Wir überprüfen die Erfolge laufend und 
werden weitere Massnahmen treffen, soll-
ten die Erwartungen nicht erfüllt werden 
können. Ziel bleibt, 2019 ein ausgegliche-
nes Ergebnis präsentieren zu können.

Erst recht danken wir unseren treuen 
Spendenden, Sponsoren und Stiftungen.
Der Love Ride war dank schönem Wetter 
gut besucht und hat unsere Ferienlager 
sowie viele Einzelgesuche grosszügig mit-
finanziert.

Grosser Dank gebührt dem Bundes-
amt für Sozialversicherungen (BSV), 
welches uns jährlich mit Subventio-
nen, basierend auf einem Leistungsver-
trag der öffentlichen Hand, unterstützt.
Herzlichen Dank an folgende Stiftungen: 
Denk an mich, Winterhilfe Zürich, Stif-
tung Cerebral, Stiftung Kinderhilfe Stern-
schnuppe, Buchmann-Kollbrunner Stif-
tung, Moriz und Elsa von Kuffner-Stiftung, 
Helfer und Schlüter-Stiftung.

Weitere Erträge stammen aus dem 
Laufbereich. Insbesondere danken wir 
dem Laufteam rund um den «Run 4 
Duchenne Boys», die uns und Duchen-
ne-Schweiz mit einer grossen Lauf- und 
Spendenleistung unterstützt haben.

Last but not least einen herzlichen 
Dank allen kleinen und grossen Spen-
denden, die unsere Aktivitäten mit ih-
rem Beitrag unterstützt haben (aus 
Datenschutzgründen verzichten wir 
auf die Auflistung einzelner Spenden).

HERZLICHEN DANK Allen, die uns 2018 
unterstützt haben und dies auch im Jahre 
2019 tun werden.

Kommentar zur Jahresrechnung
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