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Vorstellung der Schweizerischen Stiftung zur Erforschung von
Muskelkrankheiten

1. Einfihrung

Dieses Dokument hat zum Ziel, die SchweizeriscliftuSt) zur Erforschung von Muskelkrankheiten
www.fsrmm.chvorzustellen. Es ist an Personen bestimmt, webgreit waren die Aktivitdten der
FSRMM finanziell zu unterstitzen.

2. Kurze Beschreibung der Krankheiten

Die Myopathien oder neuromuskularen Erkrankungdrgen zu den seltenen Krankheiten, d. h. zu
den Krankheiten, wovon weniger als 1 von 2000 Rexsobetroffen sind. Sie haben genetischen
Ursprung, sind fortschreitend und bis zum heutigeitpunkt unheilbar. Das Schrumpfen gewisser
Muskeln fuhrt zu Herz- und Atembeschwerden, dialéat-olgen haben kénnen. Es sind sowohl
Kinder wie auch Erwachsene von der Krankheit b&grofMan zahlt gegen 10 000 Betroffene in der
Schweiz. Die Duchenne Dystrophie und die spinategtie sind die bekanntesten.

3. Ursprung der Stiftung

Im Jahre 1982 hat der Prasident der Stiftung egfahdlass seine zwei Knaben an Myopathie leiden
und dabei festgestellt, dass die Forschung in gidBereich lange vernachlassigt wurde. Aus diesem
Grund hat er vor 30 Jahren mit Hilfe seiner Frad emiger Freunde die Initiative ergriffen, die
FSRMM zu griinden.

4. Ziele der Stiftung

Die Stiftung hat zum Ziel, die wissenschatftlichddEschung der Muskelkrankheiten in der Schweiz
zu férdern. Zu diesem Zweck gewahrt sie in ersirteLStipendien fur Forscher, welche auf diesem
Gebiet arbeiten und organisiert wissenschaftlialmiSare, um den Austausch zu férdern. Sie kann in
zweiter Linie wissenschatftliche Tatigkeiten durcidere angemessene Mittel materiell fordern.

5. Stiftungsorgane
5.1 Stiftungsrat

Die Stiftung wird durch einen Stiftungsrat verwalt&r ist fur die finanzielle und administrative
Verwaltung, die Beschaffung finanzieller Mittel udae Schlusswahl der vom wissenschaftlichen Rat
vorgeschlagenen Stipendiaten verantwortlich. Sehesammensetzung ist auf der Webseite
www.fsrmm.chdargestellt.

5.2 Wissenschaftlicher Rat

Der wissenschaftliche Rat ist beauftragt, die wisshaftliche Qualitat der vorgestellten Projekte zu
prufen. Dem wissenschaftlichen Rat gehtren emingpézialisten der Grundlagenforschung und der
klinischen Forschung der Schweizer Universitdten@ie Zusammensetzung des Rates ist auf der
Webseite www.fsrmm.cHhargestellt.



6. Finanzierung der Stiftung

Da sie weder von einer Spende noch von einem Vdrmi&cprofitieren konnte, musste die Stiftung
von Anfang an eine aktive Finanzierungspolitik bdten. Sie wird durch die Wirtschaft, Stiftungen
und durch Privatpersonen finanziert. Seit 1989 vgiiel von der Stiftung Telethon Schweiz, einer
umfassenden karitativen Aktion, welche einmal patrJTausende von Freiwilligen mobilisiert,
unterstutzt. Telethon ist die HaupteinnahmequelleFznanzierung der Stiftung, denn sie macht 72%
der Finanzressourcen aus. Da Telethon in der Desdbweiz weniger bekannt ist, kann man
behaupten, dass der Grossteil der Finanzierun§8EM aus der Westschweiz und dem Tessin (83%)
stammt.

7. Zuweisung von Mitteln

Der Grossteil der Mittel wird in Forschungsstipesrdeingesetzt. Dank der Funktionsweise, die sich
vor allem auf Freiwilligenarbeit abstitzt, konnte &tiftung die administrativen Kosten im Rahmen
von 11% sehr tief halten.

Seit ihrer Grindung hat die SSEM 72 Forscher, welchallen medizinischen Fakultaten unseres
Landes arbeiten, mit einem Betrag von total 23,6.Mranken unterstiitzt. Ende 2015 hat sie das
145. Stipendium finanziert.

Verteilung der Stipendien an Schweizer Universitaten in
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8. Andere Aktivitaten der Stiftung auf nationaler Ebene
8.1 Organisation von Meetings und Workshops

Es ist wichtig, dass sich die von der Stiftung finarten Forscher regelmassig treffen kdnnen, wan di
Resultate ihrer Forschung gegenseitig auszutausdbienStiftung organisiert alle zwei Jahre ein
zweitdgiges Meeting in Magglingen, welches zuneldeenErfolg hat. Sie unterstutzt ebenfalls
andere Seminare, welche von den medizinischen ta&nl der Schweiz organisiert werden. Seit
seiner Grindung hat der FSRMM fir diese Aktivitd2'300 Franken ausgegeben.

8.2 Grundung eines Lehrstuhls fir Myologie an der Wiversitéat Basel

Obwohl sich zahlreiche Spezialisten um Patientdmeuromuskuléren Krankheiten kiimmern, war es
aus finanziellen Grinden nicht moglich, einen spéalieser Art von Krankheiten gewidmeten

Lehrstuhl zu schaffen. Im Jahre 2009 hat die S$tiftumittels einer Spende von 100°000 Franken
wahrend drei Jahren, die Grindung eines LehrstéinisMyologie an der Universitat (Basel)

ermoglicht.



8.3 Unterstltzung der Firma Santhera Pharmaceutica

Im Jahr 2002 hat die Stiftung Teil ihres Kapitafs dinem pharmazeutischen Start-up investiert.
MyoContract (heute Santhera Pharmaceuticals Ltaylevmon einem friiheren Stipendiat der Stiftung
gegrindet und widmet sich ausschliesslich der Ektwng von Medikamenten fir seltene
Muskelkrankheiten. In der Pipeline sind Medikamefiitedie Friedreich’s Ataxie, fir die Dytsrophie
Typ Duchenne, fur die hereditdre Leber-Optikusnpatioie und fir eine Dyskinesie, die Patienten
mit Parkinson-Syndrom betrifft.

9. Teilnahme an europaische Netzwerke

Die Stiftung ist Mitglied des European Neuromusculenter (ENMC, Baarn, Holland). Dieses
Zentrum organisiert Workshops, an denen sich dieopglischen Spezialisten verschiedenster
neuromuskularer Krankheiten zusammenfinden. Ausserdt die SSEM Mitglied von TREAT-
NMD, ein umfassenden EU-Netzwerk fur neuromuskul&keankheiten. Die SSEM hat fur diese
Aktivitdten 822’200 Franken ausgegeben.

10. Zukunft der Stiftung
Feststellungen

In 30 Jahren hat die FSRMM in der Schweiz einesggn Impuls in die medizinische Forschung im
Gebiet der neuromuskularen Krankheiten gegeben. 30@odahren hatte die Forschung wesentlich
grundlegenden Charakter. Heute nimmt man zahlirei¢inesche Versuche vor und die Diagnosen

haben sich beachtlich verfeinert. Die Firma Sarmliiarmaceuticals in Liestal, deren Griindung die
FSRMM im Jahr 2002 unterstutzte, hat vor wenigemden die Marktzulassung fur das Medikament
Raxone erhalten. Dieses Medikament bremst dieclottende Blindheit von Patienten mit einer

Neuropathie markant. Santhera Pharmaceuticalsuusnz die Phase Il Studie in der Entwicklung

eines Medikaments fir die Dystrophie Typ Duchennilgreich abgeschlossen. Diese positive

Entwicklung hat einen konstanten Zuwachs an Nagbfraur finanziellen Unterstitzung zur Folge.

Die Finanzierung der FSRMM ist relativ verletzliakg sie zur Hauptsache von einer Quelle, namlich
zu 72% von der Telethon-Aktion abhangt. Im Weitemarss festgestellt werden, dass die finanziellen
Reserven der SSEM in Hinblick auf die mittelfrigigVerpflichtungen bescheiden sind.

Schlussfolgerungen

Wahrend des Anlasses des 25-jahrigen Jubilaums=8&MM, hat Professor Patrick Aebischer,
Prasident des EPFL, die wichtige Rolle der privééftungen fur die Forschung auf dem Gebiet der
seltenen Krankheiten betont. Er hat ebenfalls di¢iWdtion der Grinder der SSEM hervorgehoben.
Die langfristige Finanzierung der SSEM ist entsdbed fur die Zukunft von vielen Patienten. Neben
dem Aufbau von Telethon in der Deutschschweiz sstvechtig, weitere Gonner und Sponsoren zu
finden, um die Kontinuitat der Forschung in der\8elz zu sichern. Darauf baut die Hoffnung der
Familien, die taglich mit Muskelkrankheiten kampfaiissen.

Fur eine Spende bedanken wir uns herzlich.
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