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Dr. Nicole Gusset: «Unser Gesund-

heitssystem hat auch Liicken»

IN KURZE

Verabschiedung Dr. jur. Ulrich Weder
Neue Prasidentin Dr. Nicole Gusset
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EDITORIAL

Liebe Leserinnen und Leser

Ein Leben mit einer seltenen Erkrankung bedeutet,
sich jeden Tag den Herausforderungen zu stellen.

Das ist unser Alltag, darin sind wir gelibt. Trotzdem ist
es in ausserordentlichen Situationen wie der Corona-
krise mehr denn je wertvoll, dass wir eine Organisation
haben, die unsere gemeinsamen Interessen vertritt.

Es wurde uns deutlich vor Augen gefiihrt, dass unser
Gesundheitssystem auch Liicken hat. Unsere Muskel-
gesellschaft kimmerte sich in dieser Zeit zum Beispiel
darum, Hygienemasken fiir Betroffene zu organisieren
und wehrte sich aktiv gegen die diskriminierenden Pas-
sagen der Triage-Richtlinien der SAMW. Und unsere
Mitarbeitenden auf der Geschaftsstelle hatten immer
ein offenes Ohr fir besorgte Mitglieder. So durften wir
alle darauf zahlen, dass unsere Muskelgesellschaft uns
in diesen Zeiten die eine oder andere Herausforderung
abnehmen konnte.

Leider fiel auch unsere alljahrliche Mitgliederver-
sammlung und unser gemitliches Beisammensein
dem Coronavirus zum Opfer. Das ist besonders traurig,
weil wir damit Ueli Weder nicht personlich verabschie-
den konnten. Ueli arbeitete zwolf Jahre ehrenamtlich
als Prasident der Muskelgesellschaft, die er mit ver-
lasslicher Hand auch durch stiirmische Gewdasser steu-
erte. Ich freue mich nun, das Steuer zu ibernehmen
und hoffe, dass ich den Fussstapfen meiner Vorganger
folgen kann. Mit der Sicherheit eines tollen Teams auf
der Geschaftsstelle und eines motivierten Vorstandes
im Ricken, bin ich mir aber sicher, dass wir die Mus-
kelgesellschaft gemeinsam aus der Coronakrise raus
in eine vielversprechende Zukunft fiihren.

Dr. Nicole Gusset, Prasidentin

Familie von Arx lasst sich vom schweren Schicksal nicht unterkriegen.

«Wir haben Ferien,» frohlockt Elin von Arx.
Die 14-jahrige sitzt seit Wochen mit ihrer
Familie in der Corona-lsolation und freut sich
uber die aufgabenfreie Zeit. Sie und ihr zwei
Jahre jingerer Bruder Andri sind beide mit
Spinaler Muskelatrophie SMA auf die Welt
gekommen und gehoren darum zur Hochrisi-
kogruppe der Coronakrise.

#" Kurt Broger
aus Bestand Familie von Arx

«Es war schon anstrengend am Anfang,» erinnert sich Elin,
«all die Wochenaufgaben aufs Mal zu bekommen hat mich
fast erdriickt.» Es zeigte sich, dass es doch nicht so schlimm
war wie gedacht, nur ungewohnt. Andri hatte es etwas locke-
rer, es blieb ihm noch Zeit fir die vielen Lego-Szenen, wel-
che er sein Eigen nennt - und die Beobachtung von Hirschen,
was der Ausblick aus seinem Zimmer erlaubt. Der Kontakt
zu ihren Freunden fehlt den beiden Teens am meisten. «Wir
telefonierten schon viel,» meint Elin, «doch ist das halt nicht
dasselbe.» Die Schulkolleginnen und -kollegen sind im nor-
malen Alltag eine grosse Hilfe, weil die Muskelkrankheit das
selbstandige Gehen nie zugelassen hat und viele Handbewe-
gungen nicht mdglich sind. Darum sind die Hilfestellungen
der Gspondli sehr willkommen und wichtig. Das und die Kon-
takte zu Verwandten vermissen sie besonders.



«Die Unsicherheiten in dieser Zeit haben uns noch etwas

verscharft getroffen,» meint Pamela von Arx, die Mutter. Sie
war sich nie so sicher, ob die den Kindern auferlegten Ein-
schrankungen nun ein «zu viel» oder «zu wenig» bedeuteten,
und das Ansteckungsrisiko gebannt war oder nicht. Sie lasst
die beiden kaum mehr als eine Viertelstunde allein, darum
mussten sie eben mit, wenn es um den Einkauf ging.

«Wir konnten allerdings vom Spital einige Hygienemasken er-
gattern, die reichten dann fir diese Zeit,» erzahlt Pamela von
Arx, «zu Hause brauchten wir keine.» Trotzdem findet sie die
Aktion der Muskelgesellschaft betreffend der Maskensuche
am Anfang der Coronawelle sehr wertvoll. «Das kénnen wir
als Einzelne nicht bewaltigen, wir hatten genug zu tun mit der
Betreuung und zudem wiirden sie uns auch keine geben,» ist
sie Uberzeugt, «darum sind wir froh, dass sich die Muskelge-
sellschaft fiir uns darum gekimmert hat.»

Organisatorisch sei die Zeit schon aufwandig gewesen, erzahlt
die Mutter. Hingegen entschleunigte sich der Alltag etwas we-
gen den fehlenden Verpflichtungen. «Wir konnten etwas lan-
ger frihstiicken,» freut sie sich.

Unsicherheiten kommen auch jetzt auf die Familie zu mit dem
Beginn der Schule Mitte Mai. Noch weiss niemand, wie das
genau vonstatten gehen soll. Die Schulzimmer im Dorf sind
jedenfalls zu klein, um einen Sicherheitsabstand zu erlauben.
Distanz halten geht auch gar nicht fir die Assistenz- und
Lehrpersonen, welche fir die Betreuung von Elin und Andri
bei naherem Kontakt eine Schutzmaske tragen missen, um
das Risiko zu mindern. Auch die Handreichungen der anderen
Schiilerinnen und Schiiler dirften nicht den Sicherheitsricht-
linien entsprechen. Das erhoht den Druck auf die jungen Be-
troffenen, selbst flir Abstand und Sicherheit zu sorgen, was sie
schnell Gberfordern kdnnte.

PERSONLICH

Coronavirus - Auswirkungen auf
muskelkranke Menschen

28. FEBRUAR

Die besorgte Mutter eines Kindes mit
Duchenne erkundigt sich bei der Mus-
kelgesellschaft nach Massnahmen und
Verhaltensregeln fur die Betreuung ihres
Sohnes. Die Muskelgesellschaft erstellt
eine Informationsseite zu den Massnah-
men und Verhaltensregeln beziiglich des
Coronavirus’ und erweitert sie laufend.

In der Schweiz stirbt der erste
Patient an den Folgen der
Covid-19-Erkrankung.

Der Bundesrat beschliesst die be-
sondere Lage. Versammlungen Uber
100 Personen werden verboten, in
Restaurants und Bars sind maximal
50 Personen erlaubt.

Der Bundesrat beschliesst die aus-
serordentliche Lage. Versammlungs-
verbot!

Die Mitarbeitenden der Geschaftsstelle
arbeiten kiinftig mehrheitlich im Home
Office. Beratungen und Sitzungen
finden per Videoschaltungen und
Telefon statt.

Immer mehr Betroffene erkundigen
sich bei der Muskelgesellschaft, wo sie
Hygienemasken bekommen kdonnten.
Durch die Betreuungssituation zu
Hause sind sie im besonderen Masse
darauf angewiesen.

Die Muskelgesellschaft bestellt Hygi-
enemasken bei den offiziellen Stellen,
Kantonsapotheken, Armeeapotheke.
Die Anfragen werden samtlich ab-
schlagig beantwortet mit der Begriin-
dung, die Muskelgesellschaft sei keine
medizinische Einrichtung.

Die Schweizerische Akademie der
Medizinischen Wissenschaften (SAMW)
publiziert Richtlinien zur Triagebe-
schrankung fir intensvimedizinische
Behandlungen bei Ressourcenknapp-
heit.

Absage Hilfsmittel- und Erste-Hilfe-
Infoanlass, alle ALS Workshops und
Selbsthilfeanldsse im Marz und April.

Verzweifelte Anfragen der Muskel-
gesellschaft bei Partnerfirmen und
Privaten nach Hygienemasken. Da
Muskelkranke Hochrisikopatienten
sind, wiirde eine Ansteckung ein hohes
Sterberisiko bedeuten.
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Die Muskelgesellschaft und SMA
Schweiz wehren sich gegen die
Richtlinie der SAMW, da sie diskrimi-
nierend wirkt.

Daniel Koch, der Delegierte des BAG
fur die Coronakrise, behauptet im
Fernsehen, es habe genug Masken.

Die Lowenapotheke im Seedamm-
center verkauft eine einzige einfache
Hygienemaske fiir 8 Franken.

Alle Sommerlager der Muskelgesell-
schaft werden abgesagt, teilweise mit
massiver Kostenfolge.

Notfallmassige Maskenlieferungen an
betroffene Mitglieder. Laufend kom-
men Bedarfsmeldungen herein.

Die Radiosendung «Espresso» der SRG
schildert die dramatische Odyssee

der Muskelgesellschaft beziiglich Mas-
kensuche.

Die Geschéftsstelle wird mit Angeboten
zugedeckt! Mehrere tausend Masken
werden gespendet!

Die bestellten 10'000 Hygienemasken
aus China treffen ein.

Atemschutzmasken aller Art sind
wieder verfligbar.

Die Mitgliederversammlung wurde
schriftlich durchgefiihrt.
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22. APRIL

Elin und Andri geniessen den Gartenspaziergang noch ohne Hygie-
nemaske.

«Wir haben von der Schule bislang noch nichts gehort,» sorgt
sich die Mutter. Sie tauscht sich mit anderen betroffenen El-
tern aus und besucht auch die online-Hilfeseite der Muskel-
gesellschaft. «Da habe ich auch den Hinweis gefunden, dass
die Regeln zum Bezug von Lohnfortzahlungen fiir Assistenz-
personen und die Entschadigung fir betreuende Eltern zu un-
seren Gunsten angepasst wurden,» erklart sie, «das entlastet
uns sehrl»

Dies allerdings erfordert wiederum, sich mit dem administ-
rativen Vorgehen zu beschaftigen. Auch dazu bietet die Mus-
kelgesellschaft Beratung an: unter Voranmeldung kann eine
Video-Schaltung vereinbart werden, damit die Vorgaben des
Bundes gewahrt bleiben und doch etwas wie eine Begegnung
entsteht. Die telefonische Prasenz ist wie Ublich geregelt.
«lch werde das Angebot wohl in Anspruch nehmen,» Uberlegt
die Mutter, «der Alltag ist noch immer dusserst ausgefiillt, da
sind ein paar Tipps hoch willkommen.»

Die neue Normalitat dirfte sich schon bald eingestellt ha-
ben. Die Hoffnung bleibt, dass sich dann die ganze Familie der
Hirschbeobachtung widmen kann. @

Fazit:

Rund hundert Betroffene haben durch die Muskelge-
sellschaft notfallmdssig Hygienemasken erhalten. Die
Bewiltigung der Krise kostete etwa 17°000 Franken und
rund 10 Manntage Arbeit wurden darauf verwendet.
Beratungen wurden und werden per Video-Schaltungen
und telefonisch durchgefiihrt, das Angebot wurde iiber-
proportional genutzt.



«Unser Gesund-
heitssystem hat
auch Liicken»

Noch nie wurde lber seltene
Krankheiten in den Medien so
intensiv berichtet und disku-
tiert, wie seit der Zulassung der
ersten Therapien fiir Spinale
Muskelatrophie (SMA).

#" Nicole Gusset
aus Bestand Nicole Gusset

Die Griinde fir die Bekanntheit sind einer-
seits die innovativen Ansatze der Therapien,
andererseits aber auch die Preise: rund 2
Millionen Franken kostet eine Gentherapie
in den USA, die einmalig verabreicht wird (in
der Schweiz noch nicht zugelassen). Ein an-
deres, in der Schweiz zugelassenes Produkt
wird lebenslang verabreicht und kostet rund
100 000 Franken pro Dosis. Ein Spannungs-
feld zwischen Innovation, Gesetzgebung und
Wirtschaftlichkeit. «Genau da miissen Pati-
entinnen und Patienten eine wichtige Rol-
le spielen», findet unsere frisch gewahlte
Prasidentin Dr. Nicole Gusset. Fragen mis-
sen offentlich diskutiert werden: konnen
und wollen wir uns als Gesellschaft solch
teure Arzneimittel leisten?, entspricht die

vid-19-Pandemie.

-
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Nicole Gusset ist Mutter von zwei Téchtern, wovon eine mit SMA lebt.

Wirkung tatsachlich dem Erwarteten?, wer
definiert diese Erwartungen?, darf eine Fir-
ma im sensiblen Bereich der Gesundheit,
speziell bei seltenen und schweren Erkran-
kungen, solche Preise verlangen?, diirfen
Behorden und Versicherungen verhandeln,
ohne dass Betroffene Zugang zu Therapien
haben?, oder sollten solche Verhandlungen
parallel mit der Versorgung der Betroffenen
stattfinden?, widerspiegeln die aktuellen
Zulassungs- und Verglitungsprozesse die
heutige Situation?, missten Prozesse ge-
meinsam mit allen Akteuren Uberarbeitet
werden?

Nicole Gusset ist auch Grinderin und Pra-
sidentin der Patientenorganisation SMA

Diskriminierende Triagerichtlinien im Corona-Pandemiefall

Aufgrund der dramatischen Eindriicke iberlasteter Intensivstationen in den norditalienischen Spitdlern wegen der Corona-Epi-
demie, erlasst die Schweizerische Akademie der Medizinischen Wissenschaften (SAMW) am 20. Marz 2020 zusammen mit der
Gesellschaft fiir Intensivmedizin Richtlinien fiir die Triage auf der Intensivstation, fiir den Fall einer Uberlastung in Folge der Co-

Die Richtlinie enthalt aus Sicht der Schweizerischen Muskelgesellschaft ungenaue Passagen in Bezug auf Menschen mit neuro-
muskularen Erkrankungen und generell Menschen mit seltenen Krankheiten. Konkret geht es darum, dass gemass der Richtlinie
Patienten mit neurodegenerativen Erkrankungen im Endstadium oder Patienten mit schweren und irreversiblen zentral-neurolo-
gischen Beeintrachtigungen, im Falle einer Uberlastung der Intensivstation, nicht aufgenommen werden sollen.

Der Begriff «im Endstadiums ist bei neurodegenerativen Erkrankungen nicht definiert (im Gegensatz zum Beispiel zu Krebser-
krankungen, wo es diesbeziiglich genaue Kriterien gibt).

Schweiz und Mutter von zwei Tochtern, wo-
bei die altere mit SMA lebt. Sie kennt diese
Fragen gut: «Fir Patientenorganisationen
stehen, zwingend und ausschliesslich, die
Interessen der Betroffenen im Zentrum.
Diese missen wir vertreten. Wenn es um
wirksame und sichere Therapien geht, wol-
len wir erreichen, dass alle Betroffenen, die
von dieser Therapie profitieren konnten,
auch Zugang dazu haben. Das ist leider in
der Schweiz heute nicht der Fall. Die Dis-
kussionen zu den hohen Medikamenten-
preisen mussen sicherlich gefiihrt werden,
jedoch ist es fur Patientenorganisationen oft
schwierig, sich zu aussern, ob ein Preis ge-
rechtfertigt sei. Die Preisfestsetzungen fol-
gen zwar okonomischen Modellen, aber die

- -
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nachfolgenden Preisverhandlungen finden
unter Ausschluss der Offentlichkeit statt.
Somit wird nicht klar, warum ein Preis so
festgesetzt wird, wie er ist, und wieviel ef-
fektiv fir ein Produkt bezahlt wird.» Gusset
gibt weiter zu bedenken, dass flr Eltern das
Leben des eigenen Kindes immer unbezahl-
bar sei.

«In Krisen, wie auch der aktuellen Situati-
on mit COVID-19, riskieren wir, dass Men-
schen mit seltenen Krankheiten vergessen
oder diskriminiert werden», sagt Gusset.
«Dagegen missen wir vehement vorgehen,
so wie wir uns auch gegen die erlassene
Triage-Richtlinie der Schweizerischen Aka-
demie der Medizinischen Wissenschaften
gewehrt haben.» Doch auch in ruhigeren
Zeiten gibt es leider immer noch viele Li-
cken in unserem System. Bei der Zulassung
und Markteinfihrung von Therapien man-
gelt es am Einbezug aller Akteure sowie an
Transparenz und Kommunikation zwischen
den beteiligten Parteien. Die vorhandenen
Strukturen und die Gesetzgebung haben
nicht mit dem wissenschaftlichen Fort-
schritt mitgehalten. Am Beispiel SMA kénn-
ten neue Ideen umgesetzt werden, um diese
Missstande zu beheben.

Verhandlungen zwischen Pharmaindustrie,
Behorden und Krankenkassen sind kom-
plex, und leider finden sie zurzeit in der
Schweiz auf dem Riicken der Patientinnen
und Patienten statt. Vor allem bei Betroffe-
nen mit progressiven Erkrankungen ist ein
schneller Zugang zu wirksamen und siche-
ren Therapien zentral. Modelle, bei denen
mit der Zulassung einer Therapie auch der
Zugang fur die Betroffenen gewahrleistet
ist, gibt es in anderen Landern Europas, wie
zum Beispiel in Deutschland. «Solche Mo-
delle sind patientenfreundlich und waren
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Die Muskelgesellschaft weist darauf hin, dass befiirchtet wird, dass aufgrund dieser Punkte alle neuromuskularen Patienten im
Falle der Ressourcenknappheit und im Falle, dass sie intensivmedizinische Behandlung bendtigen, riskieren, als «Nicht-Aufnah-
men» klassifiziert zu werden. Sie fordert genaue Erlduterungen zu diesen Kategorien und zu dem Wortlaut «im Endstadium», da
davon ausgegangen werden muss, dass wahrend Triage-Entscheidungen, Arzte ansonsten mutmassen miissten.

Leider verstarken SAMW und ISP in ihrer Antwort den Eindruck, dass dringender Prazisierungsbedarf der Richtlinie besteht. Mus-
kelkranke Menschen miissen gleichen Zugang zur Intensivmedizin haben, wie andere Menschen. Die Muskelgesellschaft und SMA
Schweiz fordern in einem Folgeschreiben, dass das Kriterium betreffend «neurodegenerativen Erkrankungen im Endstadium» aus
der Richtlinie geloscht werden muss, da es diskriminierend wirkt. Der Brief geht in Kopie an Bundesrat Berset. Leider haben wir
auf die aktuelle Forderung bisher keine Antwort bekommen. Wir bleiben an dem Thema dran.

auch in der Schweiz eine wichtige Entwick-
lung», sagt Gusset. «Wie kann es sein, dass
hierzulande erwachsene SMA-Betroffene
seit der Zulassung eines ersten Produkts im
Jahr 2017 immer noch auf einen grundsatz-
lichen Vergiitungsentscheid warten missen
und somit die meisten keinen Zugang zu
dieser stabilisierenden Therapie erhalten?»

Patientenvertreter, wenn immer mdoglich di-
agnosespezifisch, miissen besserin die Ent-
scheidungsprozesse eingebunden werden,
ist eine der Forderungen. Gut ausgebildete
Patientenvertreter sind einerseits Spezialis-
ten in Bezug auf eine spezifische Krankheit
und andererseits haben sie ein gutes Wis-
sen Uber die Prozesse der Therapieentwick-
lung und Uber Anforderungen an die Markt-
einfihrung von Therapien. Sie gehoren als
Expertinnen und Experten an den Verhand-
lungstisch! Im Bereich SMA waren Patien-
tenorganisationen friih in der Forschung
involviert. «Wichtig ist», sagt Gusset, «dass
Patientenvertreter wahrend der gesamten
Entwicklung eines Produktes mitdiskutie-
ren und mitentscheiden konnen.» Das fangt
schon dabei an, wenn Forschungspriorita-
ten gesetzt werden. Diese miissen mit den
Bedirfnissen der Betroffenen abgestimmt
werden, so dass schliesslich Produkte ent-
wickelt werden, die den Betroffenen auch
tatsachlich einen Mehrwert bieten.

Dieser Mehrwert ist bei SMA eine Stabili-
sierung des Ist-Zustandes, besonders bei
chronisch Betroffenen. Als Vize-Prasidentin
von SMA Europe ist Nicole Gusset die Leite-
rin einer europaweiten wissenschaftlichen
Studie mit SMA-Betroffenen, in der einer-
seits ermittelt wird, was fir Erwartungen
die Betroffenen an Therapien haben und
andererseits, welche Rolle beispielsweise
Ermidbarkeit, Schmerzen oder psycholo-

e mm e e, ——————————

gische Probleme bei Betroffenen spielen.
«Mit solchen Umfragen kénnen wir als Pa-
tientenorganisationen Evidenz generieren,
die wir wiederum nutzen konnen, um die
Stimme der Betroffenen noch besser zu
vertreten und unsere Forderungen durchzu-
setzen. Hier konnten wir zeigen, dass Uber
97% der Betroffenen eine Stabilisierung des
Ist-Zustandes als Gewinn ansehen!» Dieses
Ergebnis ist von zentraler Wichtigkeit, wenn
es darum geht, den Nutzen von Therapien
fur Betroffene zu beurteilen. Fir Betroffe-
ne einer progressiven Erkrankung bedeutet
eine Stabilisierung Planungssicherheit und
beantwortet vielleicht Fragen wie: «Soll ich
eine Familie griinden?».

Der nachste SMA Schweiz Tag im Juni 2021
wird sich mit «SMArten Innovationen» be-
schaftigen. «Neben den Therapien ist fir
mich wichtig, dass wir uns bei SMA Schweiz
fir das Leben im Alltag mit SMA engagie-
ren», erklart Gusset. «Hier wollen wir zei-
gen, welche Versprechungen fiir den Alltag
neue Technologien wie Kiinstliche Intelli-
genz und Robotik fir die Zukunft bereithal-
ten. Als Patientenorganisationen missen
wir uns auch dafiir stark machen, unseren
Mitgliedern moglichst optimale Strukturen
wie beispielsweise gut ausgebildete Arzte
und Physiotherapeuten, gute Hilfsmittel-
versorgung und klare Pflegestandards an
die Hand zu geben. Doch vielleicht noch
wichtiger ist, dass wir unseren Mitgliedern
eine Plattform bieten konnen, von der aus
sie sich selbst an die Offentlichkeit wenden
konnen und die Themen aufgreifen, die das
Leben ausmachen, wie zum Beispiel Fami-
lie, Partnerschaft und berufliche Karriere»,
sagt Gusset. «Noch haben wir keine inklusi-
ve Gesellschaft, aber es lohnt sich, davon zu
traumen - und der Schlissel dazu ist Auf-
klarung.» ®



Verabschiedung von Dr. jur.
Ulrich Weder, Prasident

Dr. jur. Ulrich Weder war 12 Jahre Prasident der Muskelgesellschaft.

Dr. jur. Ulrich Weder wurde im Jahre 2008 in der Vorstand
der Muskelgesellschaft gewahlt und Gbernahm ein Jahr
spater, 2009, das Prasidium von seinem Vorganger Hans
Thalmann. Seither fiihrte er die Muskelgesellschaft mit
Umsicht und war in turbulenten wie ruhigen Zeiten stets ein
sicherer Halt. Ueli war fir uns von der Geschaftsstelle und
dem Vorstand jederzeit ein verlasslicher Ansprechpartner,
der sich stets klar positionierte und die Muskelgesellschaft
in sicheren Gewassern hielt. Ein grosses Anliegen war Ueli
eine gut funktionierende Geschaftsstelle. Er leitete sie an,
war ihr ein treuer Berater, und unterstitzte die Mitarbei-
tenden. Wir danken Ueli herzlich fiir sein 12-jahriges gros-
ses personliches und selbstloses Engagement, das mit
diesen wenigen Worten nicht genligend gewiirdigt werden
kann. Es wird eine spatere Gelegenheit geben, bei der wir
uns alle, auch personlich, bei Dir, lieber Ueli, gebihrend
bedanken werden. ®
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Dr. Nicole Gusset wurde als neue
Prasidentin gewahlt

Die Muskelgesellschaft heisst die neuen Prasidentin herzlich will-

kommen.

Anlasslich der schriftlich durchgefihrten Mitgliederver-
sammlung vom 16.5.2020 wurde Dr. Nicole Gusset einstim-
mig als neue Prasidentin der Muskelgesellschaft gewahlt.
Nicole wurde 2018 Mitglied des Vorstandes. Sie ist Mutter
von zwei Tochtern, wobei eine mit Spinaler Muskelatrophie
lebt. Sie ist Prasidentin von SMA Schweiz und Vize-Prasiden-
tin fir SMA Europe. «Patient Advocacy», fur die Patienten
eintreten, ist ihr ein grosses Anliegen, welches sie mit gros-
sem Engagement auch im Vorstand der Muskelgesellschaft
vertritt. Nicole war als Mitglied des Strategieausschusses
wesentlich an der Erarbeitung der aktuellen Strategie betei-
ligt, die unter anderem auch die Anwaltschaft fir Betroffene
als Thema aufnimmt. Eines der Anliegen in diesem Rahmen
ist, die Zusammenarbeit zwischen den Patientenorganisati-
onen, vor allem im Bereich neuromuskularen und seltenen
Erkrankungen zu verstarken. Sie mochte die gewahlte Stra-
tegie mittragen und dafiir sorgen, dass sie zugunsten der
Betroffenen und ihrer Angehorigen umgesetzt wird.

Wir freuen uns, dass mit Nicole ein Uberaus kompetentes
und engagiertes Mitglied die Fihrung der Muskelgesell-
schaft ibernommen hat. ®
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Wir gratulieren Sina Eggimann zur Wahl in den Vorstand

Das neue Vorstandsmitglied Sina Eggimann.

Anlasslich der schriftlichen Mitgliederver-
sammlung vom 16. Mai wurde Sina Eggi-
mann ohne Gegenstimme als Vorstands-
mitglied gewahlt. Wir freuen uns auf die
Zusammenarbeit.

Sina Eggimann ist Betriebsékonomin FH
mit einer Weiterbildung zur Lehrperson in
Wirtschaft und Gesellschaft an der PH. Sie
hat mehrjahrige Erfahrung in Reporting &
Compliance in einem sehr dynamischen

Umfeld im ersten Arbeitsmarkt. Aufgrund
ihrer Muskeldystrophie ist sie selbst Ar-
beitgeberin persdnlicher Assistenz von finf
Mitarbeiterinnen und erledigt selbstandig
samtliche damit zusammenhangende Ar-
beiten.

Sina wurde 2016 im info Nr. 3 portratiert:
www.muskelgesellschaft.ch/info-2016/

o

Neugeborenen-
screening fur Spinale
Muskelatrophie

Am 22.1.2020 fand eine Konferenz zum
Thema Neugeborenenscreening fir SMA
in Zirich statt. Mit Vertretern von Muskel-
zentren und Patientenorganisationen, der
Politik, Experten aus dem Ausland und der
Schweiz wurde das Thema aus verschie-
denen Perspektiven beleuchtet und be-
sprochen. Die Muskelgesellschaft wird das
Thema weiter verfolgen. ®

DIE CORONAKRISE LASST MOMENTAN KEINE
VERLASSLICHE PLANUNG VON TERMINEN 1U.

WIR BIETEN DARUM AUCH VIRTUELLE TREFFEN AN
BITTE INFORMIEREN SIE SICH AUF UNSERER
WEBSITE UBER AKTUELLE VERANSTALTUNGEN:
WWW.MUSKELGESELLSCHAFT CH/VERANSTALTUNGEN

Das Informationsangebot der Muskelgesellschaft

Kontakt- und
Selbsthilfe-

gruppen

Die Muskelgesellschaft initiiert, koordiniert
und unterstitzt Kontakt- und Selbsthilfe-
gruppen fir Betroffene und / oder Angeho-
rige. Es bestehen aktuell 30 verschiedene
Gruppen.

Weitere Informationen:
www.muskelgesellschaft.ch/dienstleistun

gen/selbsthilfegruppen

Myosuisse
und
Netzwerk

Hier finden Sie Adressen der regionalen
Muskelzentren. Das Netzwerk Myosuisse
umfasst das Verzeichnis von Fachpersonen
fur die pflegerische, therapeutische und
medizinische Versorgung unserer Betrof-
fenen, sowie die Zusammenarbeit mit der
Forschung, zudem die Finanzierung eines
Patientenregisters.

www.muskelgesellschaft.ch/muskelge
sellschaft/regionale-muskelzentren-myo

Publikationen| g
iiber Muskel- | %
krankheiten

Wir stellen Publikationen rund um Mus-
kelkrankheiten zur Verfiigung. Broschiiren
kénnen Sie gratis herunterladen:

www.muskelgesellschaft.ch/muskelge

sellschaft/die-schweizerische-muskelge

sellschaft

Weitere Produkte konnen im online-Shop
gekauft werden:
www.muskelgesellschaft.ch/spendenshop

suisse



