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Herzlichen Dank!
Wir sind auf Spenden angewiesen, um unsere Dienstleistungen zugunsten muskelkranker Menschen auch 
weiterhin anbieten zu können. Ihre Unterstützung ist uns sehr willkommen. 
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Möchten Sie Mitglied werden? 
Alle Informationen zur Muskelgesellschaft sowie ein elektronisches  Anmeldeformular finden Sie unter
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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

VORWORT

Martin Knoblauch, 
Geschäftsführer

Ulrich Weder, Präsident
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«Hilfe und Unterstützung im Alltag». Unter 
diesem Titel lassen sich die Dienstleistun-
gen der Muskelgesellschaft zusammenfas-
sen.

Die Beratung und Betreuung der Be-
troffenen und Angehörigen durch unsere 
beiden Sozialarbeiterinnen sowie die Ko-
ordination der Selbsthilfegruppen sind un-
ser Angebot bei drängenden Fragen. Kurse 
wie ALS-Care-Training, Hilfsmittelanlass, 
ALS-Tag vermitteln Wissen, wie man den 
Alltag mit besserer Lebensqualität gestal-
ten kann.

Die Ferien- und Freizeitangebote blei-
ben eines der beliebtesten und am meisten 
nachgefragten Angebote der Muskelge-
sellschaft.

Mit Driton Avdijaj konnten wir erstmal 
einen Praktikanten einstellen. Driton ab-
solviert im Mathilde Escher Heim (MEH) 
die Ausbildung zum Mediamatiker. Dabei 
muss er im zweiten Lehrjahr ein Prakti-
kum absolvieren. Er kümmert sich bei uns 
um Webtexte und grafische Inhalte unserer 
Website.

Wir werden auch in den nächsten Jahren 

einen Platz für Praktikanten anbieten.
Inzwischen arbeiten 8 Personen auf der 

Geschäftsstelle, mit total 500 Stellenpro-
zenten. Die Hälfte der Mitarbeitenden ist 
muskelkrank. Auch dank Ihnen können wir 
unsere Dienstleistungen noch besser auf 
die Bedürfnisse unserer Mitglieder aus-
richten. 

Die Schweizerische Muskelgesellschaft 
ist eine gemeinnützige, ZEWO-zerti-
fizierte Organisation, die in der deut-
schen, rätoromanischen und italienischen 
Schweiz seit 45 Jahren die Interessen und 
Anliegen von Menschen mit einer Mus-
kelkrankheit vertritt. Sie steht für eine 
Zukunft, in der alle Menschen mit einer 
Muskelkrankheit bestmöglich leben kön-
nen - selbstbestimmt und gleichgestellt.

Um ihre vielseitigen Dienstleistungen 
anbieten zu können, baut die Geschäfts-
stelle auf die breite Erfahrung und das 
grossartige Engagement ihrer Mitarbei-
tenden und des Vorstands. Zusammen 
mit den zahlreichen freiwillig Helfenden, 
den Dienstleistungs- und Firmenpartnern 
und den grosszügigen Spenderinnen und 
Spendern gelingt es auch künftig, diese 
wichtigen Angebote aufrecht zu erhalten. 
Herzlichen Dank allen Beteiligten!

Die Schweizerische Muskelgesellschaft stellt sich vor 

>> Die Schweizerische Muskelgesellschaft in Zahlen – Stand 31.12.2018

  Zahl der Mitglieder  1‘392

 Betroffene 736

 Angehörige von Betroffenen 396

 Gönnermitglieder  239

 Ehrenmitglieder  3

 Mitarbeitende auf der Geschäftsstelle  8

PORTRAIT
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Die Fragen, die uns von unseren Klienten 
und Klientinnen im Rahmen der Beratung 
erreichen, bewegen sich auf einem sehr 
breiten Spektrum. Dabei geht es haupt-
sächlich um rechtliche Fragen zu Sozial-
versicherungen, Erstkontakte nach einer 
Diagnosestellung, Vermittlung zu Selbst-
hilfegruppen, und Fragen zu Kostenüber-
nahme und Gesuchen.

Wir versuchen die Anliegen der An-
rufenden möglichst direkt bei der ers-
ten Kontaktaufnahme zu klären und eine 
Kurzberatung durchzuführen. Stellen wir 

fest, dass es sich um eine vielschichtige 
oder sehr komplexe Problematik handelt, 
welche unsere limitierte Beratungszeit 
übersteigt, ist es uns ein Anliegen bei der 
Vermittlung und Triage an die zuständige 
Stelle zu unterstützen. Neben sehr vielen 
Kürzest-Telefonaten, die wir statistisch 
nicht erfassen, konnten 236 Kurzberatun-
gen geleistet werden.

Mittels Gesuchen bietet die Schweize-
rische Muskelgesellschaft auch finanzi-
elle Unterstützung für die Mitglieder an. 
Dabei kann es sich beispielsweise um 

einen Beitrag an Ferien mit einer Assis-
tenzperson oder um eine finanzielle Hilfe 
für ein nicht von den Krankenkassen ge-
listetes und nicht anerkanntes Hilfsmittel 
handeln. 2018 wurden 89 Gesuche bei uns 
eingereicht. Häufig wird die finanzielle Un-
terstützung dank einer Zusammenarbeit 
mit anderen Organisationen ermöglicht. 
Hierfür einen herzlichen Dank an unsere 
Partnerorganisationen im Namen unserer 
Klienten und Klientinnen!

DIENSTLEISTUNGEN UND AKTIVITÄTEN

>> Leistungsbericht 2018

  Beratung und Information, von der Geschäftsstelle aufgewendete Zeit (Stunden) 1‘247

 Gesuche

 Anzahl eingegangene Gesuche 89

 Von der Muskelgesellschaft unterstützte Gesuche 33

 An Stiftungen weiter vermittelte Gesuche 57

 Für Gesuche aufgewendete Stunden 247 

 Unterstützungsbeitrag für Betroffene und Angehörige (CHF) 64‘111 

 Unterstützungsbeitrag über Stiftungen vermittelt (CHF) 103‘000

Beratung und Unterstützung
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DIENSTLEISTUNGEN UND AKTIVITÄTEN

«Veränderungen sind die Konstante», so 
oder ähnlich könnte man die Prozesse in 
den Selbsthilfegruppen betiteln.

So ist die Zahl der Kontaktpersonen und 
Selbsthilfegruppen unter dem Dach der 
Schweizerischen Muskelgesellschaft mit 
42 konstant geblieben. Dabei haben sich je-
doch Namen und Funktionen bei einzelnen 
Gruppen verändert. Auch die Mitglieder-
zahlen sind leicht steigend. Aktuell sind 995 
Personen Mitglied der Gruppen. 

Aber was machen denn die Selbst-
hilfegruppen der Muskelgesellschaft?
Die Palette reicht von ungezwungenem 

Treffen zum Nachmittagskaffee mit per-
sönlichem Austausch bis zu gemeinsamen 
Fachveranstaltungen oder Wochenend-
ausflügen, je nach Zusammensetzung der 
Gruppe und Interesse der Gruppenmitglie-
der. Eines aber haben alle Gruppen ge-
meinsam – ihre Ziele.

Vorrangige Ziele der Gruppen sind:
• sich zuzuhören
• sich gegenseitig zu unterstützen
• gemachte Erfahrungen und erarbeite-

tes Wissen miteinander zu teilen.

In den Gruppen werden 18 verschiedene 
Themen, Diagnosen oder Diagnosegrup-
pen abgedeckt. Die Gruppen sind so un-
terschiedlich und so lebendig wie unsere 
Mitglieder.

Wir danken allen, die sich für die Selbst-
hilfegruppen und die Selbsthilfe einsetzen 
mit ihrer Zeit und ihrem Engagement!

Kontakt- und Selbsthilfegruppen

>> Leistungsbericht 2018

 Betreuung von Kontakt- und Selbsthilfegruppen, von der Geschäftsstelle aufgewendete Stunden  397 

 Anzahl Kontakt- und Selbsthilfegruppen  42

 Gruppengrössen (Personen)                      5 - 113

 Anzahl Treffen  110

 In den Selbsthilfegruppen engagierte Personen 995

 Direktunterstützung der Selbsthilfegruppen durch die Muskelgesellschaft (CHF) 13‘163
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DIENSTLEISTUNGEN UND AKTIVITÄTEN

Die vier Ferienlager der Muskelgesell-
schaft, zwei für Kinder und zwei für  
Erwachsene, durften auch im Jahr 2018 
nicht fehlen.

Der Startschuss für die Lager fiel mit 
dem Computerlager in Gontenschwil zum 
Thema «Kreatives Fotografieren». Die Kin-
der und Jugendlichen aus Deutschland 
und der Schweiz liessen ihrer Kreativität 
freien Lauf. Die Resultate waren Selbst-
portraits, Fotos mit den unterschiedlichs-
ten Motiven bis hin zu einem selbstgedreh-
ten Krimikurzfilm; es war für jeden etwas 
dabei. Die Aktivitäten beschränkten sich 
jedoch nicht einzig auf den Lagerort. Auch 
der Balgrist-Campus der ETH Zürich stand 
auf dem Programm, wo die Teilnehmenden 
sogar einen Blick durch eine Virtual Reali-
ty-Brille werfen konnten.

Das nächste Lager fand in der Sonnen-

stube der Schweiz statt, welche ihrem Na-
men alle Ehre machte. Nichtsdestotrotz 
wurde nicht nur in der Sonne gefaulenzt, 
sondern auch rege Ausflüge unternom-
men. Mit der Gondel ging es in luftige 
Höhen auf den Monte Lema und Monte 
Generoso, von wo aus man eine atembe-
raubende Aussicht geniessen konnte, bis 
tief hinunter an den Luganersee, der mit 
einer Schiffsfahrt erkundet wurde. Weiter 
wurden der Zoo in Magliaso, die Schokola-
denfabrik Alprose in Caslano und zu guter 
Letzt Mailand mit seinem imposanten Dom 
unsicher gemacht. Das Lager in Magliaso 
kann somit getrost als voller Erfolg ver-
bucht werden.

Kurz darauf war es bereits Zeit für das 
Kinderlager in Melchtal. Das Motto? «Walt 
Disney ist bankrott». Das Ziel war, den Ak-
tienkurs wieder in die Höhe schiessen zu 

lassen. Dies wurde erreicht durch das Ver-
kleiden als Disneyfiguren, ein Theaterstück 
aus einigen zufälligen Begriffen kreieren, 
sowie diese Werke durch das Lösen von 
kniffligen Aufgaben bekannt zu machen. 
Die Kids taten all dies mit Bravour und viel 
Spass, welcher allen Lagerbeteiligten noch 
lange in Erinnerung bleiben wird. Walt Dis-
ney war gerettet!

Last but not least stand das Erwach-
senenlager in Basel bevor. Bei schöns-
tem Sommerwetter wurde jeder noch 
so entlegene Winkel der Stadt erkundet 
und der Geburtstag der Schweiz mit ei-
nem riesigen Feuerwerk auf dem Rhein 
gehörig gefeiert. Jedoch beschränkten 
sich die Erkundungen längst nicht nur 
auf die Stadt und die Schweiz! Auch un-
sere Nachbarn im Westen und Norden ka-
men nicht zu kurz. Es ging auf den Markt 
in Colmar, in das Bugatti Museum in  
Mulhouse und zum Eis essen nach Lörrach, 
aber auch Freiburg im Breisgau wurde ein 
Besuch abgestattet. Das Lager in Basel 
bildete damit den krönenden Abschluss 
der Ferienlagerzeit für das Jahr 2018.

All die tollen Erlebnisse, zahlreichen 
Abenteuer und die unvergessliche Zeit, die 
die Teilnehmenden wie auch die Betreuen-
den erlebten, werden in den künftigen Jah-
ren nur schwierig zu toppen sein!

Ferienangebote und Lager

>> Leistungsbericht 2018

  Koordination und Vorbereitung der Lager, von der Geschäftsstelle aufgewendete Stunden 1‘221

  Im Jahr 2018 wurden folgende Ferienlager und Kurse angeboten: 

 Computerlager für Kinder und Jugendliche in Gontenschwil (AG), Februar 2018

 Anzahl Teilnehmende: 10, Anzahl Betreuungspersonen: 19

 Sommerlager für Kinder und Jugendliche in Melchtal, Juli 2018

 Anzahl Teilnehmende: 15, Anzahl Betreuungspersonen: 31

 Sommerlager für Erwachsene in Magliaso, Juli 2018

 Anzahl Teilnehmende: 13, Anzahl Betreuungspersonen: 29

 Sommerlager für Erwachsene in Basel, Juli/ August 2018

 Anzahl Teilnehmende: 15, Anzahl Betreuungspersonen: 32
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Seit mittlerweile 12 Jahren verfolgt das 
Netzwerk Myosuisse das Ziel, die Qualität 
der medizinischen und sozialen Versor-
gung von muskelkranken Menschen in der 
Schweiz unabhängig vom Aufenthalts- und 
Behandlungsort auf hohem Niveau zu ge-
währleisten. Durch Einbezug der Forschung 
und Errichten eines Patientenre-
gisters erreichen wir auch dort 
ein national koordiniertes Vorge-
hen. Das Netzwerk besteht aus 
Fachpersonen und Organisatio-
nen, die sich in der Schweiz für 
Menschen mit einer neuromus-
kulären Krankheit einsetzen.

Als Initiatorin und Ursprung 
dazu steht die Schweizerische 
Muskelgesellschaft. Wir unter-
stützen diesen Bereich mass-
geblich mit rund 210‘000 Fran-
ken pro Jahr.

Myosuisse beinhaltet nebst 
den Regionalen Muskelzentren den Fach-
lichen Beirat, das Fachverzeichnis, das 
Patientenregister (im internationalen Aus-
tausch mit dem Register TREAT-NMD), die 
Forschung unter dem Dach der Schweizeri-
schen Stiftung zur Erforschung der Muskel-
krankheiten FSRMM, die anteilige Unter-
stützung eines Forschungsprojektes sowie 
den bestehenden Lehrstuhl in Basel. Inha-

ber des Lehrstuhls ist der Vizepräsident der 
Schweizerischen Muskelgesellschaft Prof. 
Dr. med. Dr. phil. Michael Sinnreich.

Getragen wird Myosuisse von der Mus-
kelgesellschaft zusammen mit der Associa-
tion Suisse Romande Intervenant contre les 
Maladies neuro-Musculaires ASRIMM, der 

Schweizerischen Stiftung zur Erforschung 
der Muskelkrankheiten FSRMM und neu 
der Associazione Malattie Genetiche Rare 
Svizzera Italiana MGR für das Tessin. Ge-
meinsam sind wir bestrebt, diesen Bereich 
der seltenen Erkrankungen zu stützen, 
weiterzuentwickeln und eine bestmögliche 
Versorgung für muskelkranke Menschen 
sicherzustellen.

Auch im 2018 konnten wir wieder an ver-
schiedenen Treffen mit allen Fachpersonen 
aktuelle Themen besprechen, Fortbildung 
geniessen, Erfolge über Behandlungen und 
Forschung austauschen und so die Versor-
gung von muskelkranken Menschen best-
möglich sicherstellen. Die multidisziplinäre 

Zusammenarbeit nimmt dabei 
eine wichtige Stelle ein, sei dies 
im Bereich der Forschung, wie in 
der Diagnosestellung, Behand-
lung und Betreuung, aber auch 
in Fortbildungen und regelmäs-
sigen Fallbesprechungen.

2018 wurde die Ausarbei-
tung eines neuen Projekt «Ca-
re-NMD» gestartet. Auf Basis 
einer wissenschaftlich beglei-
teten Versorgungsstudie soll 
insbesondere die Arbeit des Ca-
re-Managements untersucht und 
beschrieben werden. Es soll ein 

Standard für Pflege-Betreuung für neuro-
muskuläre Krankheiten an den beteiligten 
Muskelzentren geschaffen werden. Sofern 
die Finanzierung zustande kommt rechnen 
wir damit, dass das Projekt 2020 startet und 
ca. 3 Jahre dauern wird.

Myosuisse & regionale Muskelzentren

 Anzahl Personen, die ein oder mehrere Male eine Konsultation besuchten >4‘000

 Ärztliche Leistungen (Primär- und Folgekonsultationen) ca. 8‘000

 Beratungen von Care Managerinnen >10‘000

 Davon persönliche Beratung in den Muskelzentren und Hausbesuche >1‘000

 Anzahl der an den Muskelzentren tätigen Fachpersonen 74

 Unterstützungsbeiträge:

 Total verwendete Gelder im Bereich Myosuisse (CHF)  210‘846 Franken

 davon für die Muskelzentren BE, BS, SG, ZH (CHF) 200‘000 Franken

>> Leistungsbericht 2018: Zahlen der Muskelzentren Deutschschweiz (Auswahl) 

DIENSTLEISTUNGEN UND AKTIVITÄTEN
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Schwere Erkrankungen wie die Amyotro-
phe Lateralsklerose (ALS) erschüttern das 
Leben Direktbetroffener und ihrer Nächs-
ten. Oft heisst es, nach einer ALS-Diagnose 
sei nichts mehr wie es gewesen sei. Viel-
leicht mit einer Ausnahme: der Fähigkeit 
des Menschen, sich immer wieder neu zu 
orientieren, den Mut nicht zu verlieren. Sich 
mit anderen Menschen zusammenzutun, 
deren Erfahrung einem Hoffnung zu geben 
vermag, deren Wissen einem helfen kann, 
nächste Schritte zu sehen.

Die ALS Care Trainings setzen dort an: 
der Austausch mit anderen betroffen Men-
schen und involvierten Fachpersonen ver-
leiht Kraft, vermittelt notwendiges Wissen 

um klare, fundierte Entscheidungen zu 
treffen und zeigt auf, dass es ein Netzwerk 
von Menschen gibt, die einen begleiten 
können. Niemand muss diesen Weg allei-
ne gehen!

Auch im 2018 waren unsere ALS Care 
Trainings sehr gut besucht und wir durf-
ten viele positive Rückmeldungen ent-
gegennehmen. Die bewährten Module 1 
– 6 (www.muskelgesellschaft.ch/veran-
staltungen/als-care-training-2019) wur-
den durch ein neues Modul 7 ergänzt: 
Coping – Leben mit ALS. Dieses Modul fo-
kussiert auf der Integration der Krankheit 
ALS ins eigene Leben, Hoffnung und Sinn-
fragen für eine Neuausrichtung – vom Be-
lastungsempfinden und vernachlässigten 
Bereichen über Spiritual Care (Seelsor-
ge), Lebensqualität und Leiden, Hoffnung, 
Sinnfindung über Unterstützungsangebote 
in der Schweiz kommt alles zur Sprache. 
Unter der aktiven Mitarbeit der Teilneh-
menden wurden diese Themen bearbeitet 
und im gemeinsamen Austausch neue Er-
kenntnisse gewonnen.

Im integrierten Achtsamkeits-Training 
erhielten die Teilnehmenden Tipps und 
neue Informationen für ihren Alltag mit 
ALS und den damit verbundenen Heraus-

forderungen. Dank einer neuen innerlichen 
Ausrichtung und entsprechenden Übungen 
kann Lebensmut gewonnen werden und 
die achtsame Selbstfürsorge kommt zum 
Tragen.

Ab 2019 übergibt Esther Zimmerli die 
Projektleitung der ALS Care Trainings an 
ihre Kollegin, Sandra Messmer-Khosla, 
da sie innerhalb der Muskelgesellschaft 
vermehrt im Fundraising tätig sein wird. 
Zusammen mit der Kursleiterin, Bea Gold-
mann, ALS Care Nurse, Caregiver Center 
Zürich und Entwicklerin dieses Trainings* 
wird Sandra Messmer nun die Koordina-
tion und Administration übernehmen. Es-
ther Zimmerli ist sehr dankbar, dass sie 
auch in ihrer neuen Funktion weiterhin an 
den ALS Care Trainings teilnehmen kann, 
denn die Begegnungen und bereichernden 
Erfahrungen dieser Trainings möchte sie 
nicht missen.

*seit 2005 besteht das ALS Edukationsprogramm auf 
den Grundlagen der Erwachsenenbildung, den inter-
nationalen ALS Guidelines, Erfahrungsmedizin und 
evidenzbasierten Erkenntnissen (wo vorhanden). Mitein-
bezogen sind Tipps aus der «Volksmedizin», Inputs und 
Erfahrungen von Patienten, pflegenden Angehörigen und  
ALS-erfahrenen Fachpersonen, sowie Therapeuten, 
Pneumologen, Gastroenterologen, Anästhesisten, Seel-
sorge, Spitexdienste, Palliativteams und Hausärzten.

ALS Care Trainings 2018

>> Leistungsbericht 2018

 Veranstaltungen, von der Geschäftsstelle aufgewendete Zeit  720 Stunden

 Weiterbildungsveranstaltungen 2018 (Auswahl)

 ALS Care-Training, Modul 1 «Bewegen», 25 Teilnehmende 8. Februar

 ALS Care Training, Modul 2 «Atmung», 22 Teilnehmende 28. März

 ALS Care Training, Modul 3 «Ernährung», 16 Teilnehmende 20. April

 ALS Care Training, Modul 4 «Pflege zu Hause», 19 Teilnehmende 7. Juni

 ALS Care Training, Modul 5 «Zeit zuletzt», 13 Teilnehmende 5. Juli

 ALS Care Training, Modul 6 «Kommunikation», 26 Teilnehmende 7. September

 8. ALS-Tag, 139 Teilnehmende         9. November

 ALS Care Training, Modul 7 «Coping - leben mit ALS», 24 Teilnehmende 23. November
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Der neue Auftritt hat gute Noten erhalten, 
das auffällige Logo gefällt weitherum. Im 
Laufe des Jahres 2018 sind sämtliche Un-
terlagen, Werbematerialien und Informati-
onsträger mit dem neuen Erkennungszei-
chen versehen worden.

Gleichzeitig haben wir das «info» neu 
gelayoutet und bringen es nun im Format 
A4 heraus. Die Umstellung würde im Ver-
sand Mehrkosten verursachen, die wir mit 
der Integration des Jahresberichts und der 
damit verbundenen viermaligen Erschei-
nungsweise kostenneutral abfangen konn-
ten. Das Mitgliederheft erfüllt nämlich so 
die Bundesauflagen für Subventionen, den 
sogenannten AZB-Tarif, ein vergünstigter 
Versandtarif.

Damit sind wir nun gut für die Zukunft 
aufgestellt, um unsere Dienstleistungen 
noch besser anbieten zu können und von 
Spendenden als seriöse und moderne 
Partnerin wahrgenommen zu werden.

Die beiden grossen Anlässe Love Ride 
und Zürcher Silvesterlauf durften wir auch 
im 2018 wieder begleiten. Das Wetter als 
bestimmendes Element war dem Love Ride 
26 endlich wieder hold, wie auch dem vor-
gängig in Thun durchgeführten Pre Ride, 
und so wirkten sich die hohen Besucher-
zahlen positiv auf die Vergabekasse aus.

Am Silvesterlauf schneite es nur mor-
gens, danach bleib es trocken. Wir haben 
mit Befriedigung zur Kenntnis genommen, 
dass sich die Sponsoren-Laufgruppen ent-

wickelt hatten. Neu sind von Jumbo-Markt 
AG um den wirbligen CEO Jérôme Gilg, von 
der Migros und der Credit Suisse je rund 
20 Laufende für uns gestartet, die Zurich 
Insurance trat neben der Mitarbeitergrup-
pe auch mit einer Elitegruppe um das Ge-
schäftsleitungsmitglied Gary Shaughnessy 
an und die Zahl der Junioren des FC Red 
Stars übertraf die 200er-Marke. Einen Re-
kord erreichte auch die Swiss Re-Gruppe 
mit erstmals deutlich über 100 Laufenden!

Mit dem besten Sammelergebnis 
schwang die Gruppe «Run 4 Duchenne 
Boys» um Dominik Jegen oben aus, sie er-
reichte über 38‘000 Franken!

Allen diesen Menschen verdanken wir viel!

Einmal mehr danken wir dem Verein Sil-
vesterlauf und dem TV Unterstrass, dem 
Love Ride-Committee, der Jumbo-Markt 
AG, der Credit Suisse, der Zurich Insuran-
ce, der Swiss Re, der Migros und all je-
nen, die uns Jahr für Jahr finanziell und in 
partnerschaftlicher Weise unterstützen.
Besonders dankbar sind wir für den 
selbstlosen Einsatz von zahlreichen frei-
willig Helfenden, die immer wieder ihre 
Zeit für die gute Sache opfern.

Information und Öffentlichkeitsarbeit

>> Leistungsbericht 2018

 Internetstatistik 

 Anzahl Besuche der Website pro Monat im Durchschnitt 6‘400 

 Facebook: Seitenlikes / Gesamtreichweite der Beiträge (durchschnittliche Anzahl Personen) 1500 / 843

 Veranstaltungen 2018 (Auswahl)

 18. Pre Ride, Thun 3. Mai

 26. Love Ride, Dübendorf (ZH) 6. Mai

 Powerman, Zofingen 1. September

 Greifenseelauf, Uster   22. September

 Silvesterlauf, Zürich 16. Dezember



Jahresbericht 2018 11

DIENSTLEISTUNGEN UND AKTIVITÄTEN

Im Jahr 2018 haben 4 Mehrtageskurse 
stattgefunden. Dies waren der Boxenstopp, 
der Workshop für Mütter von Kindern mit 
Muskeldystrophie Duchenne, das Jah-
restreffen der Muskelgesellschaft sowie 
das Sommertreffen der Selbsthilfegruppe 
Friedreich-Ataxie Schweiz.

Der Boxenstopp für Kontaktpersonen, 
Leiterinnen und Leiter der Selbsthilfe-
gruppen der Muskelgesellschaft findet 
seit vielen Jahren an wechselnden Orten 
und mit wechselnden Themen statt. 2018 
wurde der Schwerpunkt neben dem Aus-
tausch zum Thema «Arbeit in der Selbst-
hilfegruppe» auf Möglichkeiten der Reha-
bilitation bei Muskelkrankheiten gelegt. 

Als Referentin durften wir Frau Dr. Kathi 
Schweikert vom REHAB Basel begrüssen. 
Sie zeigte Möglichkeiten und Grenzen der 
Rehabilitation auf.

Der Boxenstopp wird vollumfänglich 
von der Schweizerischen Muskelgesell-
schaft finanziert als Weiterbildung und als 
«Dankeschön» für die wertvolle Arbeit der 
Kontaktpersonen mit und ohne Selbsthil-
fegruppen. 2018 haben 10 Betroffene und 
7 Angehörige an dieser Weiterbildung teil-
genommen.

Anlässlich des Jahrestreffens, das erst-
mals in Basel stattfand, stand am Frei-
tag die Kultur mit dem Besuch des Tin-
guely-Museum im Zentrum. Am Samstag 

folgte die Weiterbildung mit 2 Vorträgen 
zum Thema Atmung. Dazwischen fand die 
ordentliche Mitgliederversammlung statt.

Der Workshop für Mütter von Kindern 
mit Muskeldystrophie Duchenne wurde auf 
Anregung aus den Elterngruppen initiiert 
und fand in Zusammenarbeit mit Duchen-
ne Schweiz und der Aktion Benni & Co aus 
Deutschland statt. Letztere bietet schon 
länger in Deutschland ähnliche Veranstal-
tungen an. Mit 9 teilnehmenden Müttern 
aus der ganzen Deutschschweiz war der 
Kurs fast ausgebucht.

Mehrtagesangebote

 Boxenstopp, Interlaken, 17 Teilnehmende 16. und 17. März

 Jahrestreffen, Basel, 29 Teilnehmende 1. und 2. Juni

 FA-Sommertreffen, Davos, 28 Teilnehmende                      22. bis 24. Juni

 DMD-Mütter-Workshop, Basel, 9 Teilnehmende           21. und 22. November

>> Leistungsbericht 2018
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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 erster 
Stelle steht eine Strategie-Überarbeitung 
auf deren Basis die Dienstleistungen ziel-
gerichtet finanziert werden können.

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

Diese sollten sich vor allem bei Stiftungen 
finanzieren lassen. Wir hatten aber bisher 
zu wenig Kapazitäten, um den Stiftungs-
markt systematisch zu bearbeiten. Dies 
ist die Aufgabe, die mittels der geschaffe-
nen 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 Bundesamt 
für Sozialversicherungen (BSV), welches 
uns jährlich mit Subventionen, basierend 
auf einem Leistungsvertrag der öffentli-
chen 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 Duchenne-Schweiz mit 
einer grossen Lauf- und Spendenleistung 
unterstützt haben.

Last but not least einen herzlichen Dank 
allen kleinen und grossen Spendenden, die 
unsere Aktivitäten mit ihrem Beitrag un-
terstützt 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

FINANZEN
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Jahresrechnung 2018

Der ausführliche Finanzbericht (inkl. Revisionsbericht) kann auf der Website eingesehen werden  

(www.muskelgesellschaft.ch). Dieser erfüllt die aktuellen Rechnungslegungsvorschriften nach Swiss GAAP FER 

21, dem Schweizerischen Obligationenrecht, sowie die Richtlinien der ZEWO. 

 Aktiven CHF CHF 

 Umlaufvermögen 1‘081‘329 890‘589

 Flüssige Mittel 1‘005‘159 825‘434  

 Forderungen und aktive Rechnungsabgrenzung  76‘170 65‘155

 Anlagevermögen 1‘380‘083 2‘158‘000

 Sach- und Finanzanlagen 1380‘083 2‘158‘000 

 Total Aktiven 2‘461‘412 3‘048‘589 

 Passiven 

 Fremdkapital    389‘688    422‘280 

 Verbindlichkeiten aus Lieferung & Leistung   11‘911   19‘885  

 Passive Rechnungsabgrenzungen   377‘777    402‘395   

 Fondskapital, zweckgebunden   910‘131     1‘389‘090  

 Frei verfügbares Kapital   1‘214‘012      1‘369‘619   

 Jahresergebnis nach Zuweisungen   -52‘420      -132‘400  

 Total Passiven   2‘461‘412     3‘048‘589   

Bilanz  31.12.2018 31.12.2017

 Ertrag  Franken  Franken

 Mitgliederbeiträge   45’850    43’710 

 Spenden    260‘936    252‘359 

 Beiträge von Stiftungen, Institutionen, Firmen   262‘903    396‘947 

 Beiträge der öffentlichen Hand, Leistungsvertrag   346‘306    336‘406 

 Erträge aus Leistungen   262‘125    233‘975 

 Total Ertrag   1‘178‘119    1‘263‘398 

 Aufwand

 Direktleistungen   929‘927    900‘880  

 Betriebsaufwand   771‘049    704‘324 

 Total Aufwand   1‘700‘976    1‘605‘204 

 Betriebsergebnis  -522‘857    -341‘806 

 Finanzergebnis   -31‘728    32‘689 

 Veränderungen des zweckgebundenen und freien Kapitals   502‘165    176‘718 

 Jahresergebnis nach Zuweisungen   -52‘420    -132‘400 

 2018  2017Betriebsrechnung

FINANZEN
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Vorstand Wahljahr
Ulrich Weder, Dr. iur., Präsident 2008

Michael Sinnreich, Prof. Dr. med. Dr. phil., Vizepräsident 2010

Rolf Christen, Informatiker  2009

Esther Erni, med. Masseurin /eidg. Kauffrau 2009

Andrea Klein, PD Dr. med. 2013

Sandra Kropf, Kauffrau mit erweiterter Grundausbildung 2007

Markus Bold, dipl. Physiotherapeut 2015

Maria Fries, Eventmanagerin 2015 - 2018

Marc André Wyss, Informatiker            2016

Nicole Gusset, Dr.            ab Juni 2018

Fachlicher Beirat, Vorsitz  Revisionsstelle
Andrea Klein, PD Dr. med.  BDO AG, Wirtschaftsprüfung, Zürich 

Geschäftsführung
Martin Knoblauch

Mitarbeitende der Geschäftsstelle
Kurt Broger Kommunikation, Fundraising

Esther Zimmerli Fundraising, Projekte, Büroleitung

Christina Stadelmann Soziale Arbeit

Sandra Messmer Soziale Arbeit, Lageradministration

Franziska Leu (montags) Buchhaltung

Silvia Rauch (dienstags) Administration

Driton Avdijaj       Praktikant seit September 2018

Vorstand und Geschäftsstelle (Stand: 31.12.2018)

ORGANE UND STRUKTUREN

Ulrich Weder Michael Sinnreich Andrea KleinEsther ErniRolf Christen

Sandra Kropf Maria FriesMarkus Bold Marc Andrè Wyss Nicole Gusset 

Martin Knoblauch Kurt Broger Esther Zimmerli Sandra Messmer- 
Khosla

Christina Stadelmann Franziska Leu Silvia Rauch Driton Avdijaj
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Unter Muskelkrankheiten versteht man alle neuromuskulären Erkrankungen. Nach einer Klassi-

fikation von Walton gibt es 800 Formen. Der Volksmund nennt sie Muskelschwund und beschreibt 

damit ein wesentliches Krankheitszeichen, das bei diesen sehr unterschiedlich verlaufenden 

Erkrankungen auftritt. Dieses Symptom kann auf wenige Muskelgruppen begrenzt bleiben, oder 

je nach Erkrankungsform, auch die ganze Muskulatur erfassen. Eine Reihe von Muskelerkran-

kungen kann sowohl im (früheren) Kindesalter als auch im (späteren) Erwachsenenalter auftreten.

 Ausschnitte einer Vergrösserung
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Kleinhirn 

// Kleinhirnbahnen

 Friedreich Ataxie (FA)

Thymusdrüse 

// Muskel (neuromuskuläre / motorische Endplatte)

 Myasthenia Gravis (MG)

Rückenmark 

// Vorderhorn (motorisch)

 Spinale Muskelatrophien (SMA)

// 1. und 2. Motoneuron

Amyotrophe Lateralsklerose (ALS)

Muskel 

// Muskelzellen 

 Myopathien (eigentl. Muskelkrankheiten)

 Myositis (entzündlich)

Peripherie (Nervenfasern)

// Sensible Nerven (Spürsinn = sensorisch) 

 Neuropathien

// Motorische Nerven (Bewegung = motorisch) 

 Neurale Muskelatrophie (HMSN/CMT)

 (oft motorisch-sensorisch kombiniert)

Was ist «muskelkrank»?

DIE VERSCHIEDENEN MUSKELKRANKHEITEN
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