Das Magazin der Schweizerischen Muskelgesellschaft 01.21 / Méarz 2021

info

BLICKWINKEL

Diagnose Friedreich-Ataxie

IN KURZE

Programm Jahrestreffen 2021
Geplante Veranstaltungen 2021

CORINNE OEHEN
«Na
ka

muskelkrank & lebensstark



EDITORIAL

Liebe Leserinnen und Leser

In dieser Ausgabe des «info» stehen zwei lebensstarke
Frauen, die mit Friedreich-Ataxie leben, im Mittelpunkt:
Corinne Oehen und Erika Knaus. Beide lassen sich auf
ihrem Lebensweg nicht stoppen, schon gar nicht von
Klischees.

In ihrem Alltag begegnen Menschen mit einer Mus-
kelkrankheit immer mal wieder Vorurteilen. Schnell
wird man wegen einer Behinderung in eine bestimmte
Schublade gesteckt, ohne dass sich das Gegeniber die
Zeit nimmt, den Menschen mit all seinen Qualitaten
wahrzunehmen. Sich davon nicht stoppen zu lassen
bedeutet, noch vor dem ersten Schritt ein erstes Hin-
dernis tiberwinden zu missen. Bildlich vergleichbar mit
zwei Menschen, die einen 100-Meter-Lauf absolvieren:
Der eine hat freie Bahn und der andere einen Hiirden-
lauf vor sich. Viele Menschen mit einer Muskelkrank-
heit stellen sich diesen Hirden, klaren auf und gestal-
ten ihr Umfeld verantwortungsbewusst und konstruktiv
mit. Gemeinsam setzen wir uns daflr ein, dass immer
weniger Hirden auf den 100 Metern stehen werden.

Tatsache ist aber auch, dass dieses Engagement
zusatzliche Energie kostet. Energie, die anderwei-

tig eingesetzt werden konnte. Daher verstehe ich die
Sehnsucht, wenn Corinne von ihren Reisen erzahlt und
herausstreicht, dass sie dort als Mensch wahrgenom-
men wird - und nicht als Rollstuhlfahrerin.

Dr. Nicole Gusset, Prasidentin

PS: Die Mitarbeitenden der Muskelgesellschaft planen
zurzeit mit Hochdruck die Sommerlager und den
Familientag. Wir hoffen sehr, dass diese Anlasse dieses
Jahr stattfinden diirfen. Aber wie es Erika Knaus - ihr
Portrat lesen Sie auf Seite 4 - treffend formuliert hat:
«Das Leben ist kein Wunschkonzert, aber ab und zu
wird dein Lieblingssong gespielt.»

#" Nadin Runne
Nadin Runne, aus Bestand Corinne Oehen

Es ist Januar. Rings um den Sempachersee liegt zentimeter-
hoch der Schnee und das Thermometer steigt nur knapp Uber
Null Grad. Diese Temperaturen mag Corinne Oehen (35 Jahre)
so gar nicht. Den Winter verbringt sie lieber in warmeren Re-
gionen, zum Beispiel in Brasilien. Dort lebte sie ca. zwei Jah-
re, bis sie im Dezember 2019 aus familidren Griinden zurick
in die Schweiz kam. Doch bereits im Januar 2020 schlug ihr
das Wetter aufs Gemiit und sie buchte kurzfristig einen Flug
nach Costa Rica. Freunde aus Kanada verbringen dort haufig
den Winter und schlugen Corinne vor, sich dort zu treffen. Sie
Uberlegte nicht lange. Denn das zeichnet Corinne aus: Sie ist
spontan, neugierig, lasst sich nicht stoppen, schon gar nicht
von Vorverurteilungen wie «Das kannst du nicht. Das schaffst
du nicht allein, du sitzt doch im Rollstuhl...» Ihre Antwort dar-
auf lautet meistens: «Warum nicht? Natirlich kann ich das!»
Mit 16 Jahren erhielt Corinne die Diagnose FA, Friedreich-
Ataxie (mehr dazu auf Seite 5). Es dauerte ein paar Jahre und
Corinne musste einige personliche Riickschldage hinnehmen,
bis sie begann, sich mit ihrer unheilbaren Krankheit zu ar-
rangieren und nicht mehr davon unterkriegen zu lassen. Ein
Rickschlag: lhre Lehre als Pharma-Assistentin musste sie ab-
brechen, weil sie viel stehen musste und die Riickenschmer-
zen zu stark wurden. Sechs Jahre spater, mit 22 Jahren, sitzt
sie im Rollstuhl. Dank ihrer KV-Lehre, die sie nach Abbruch
der ersten Lehre begonnen und erfolgreich abgeschlossen
hatte, fand sie eine Anstellung. Diese gefiel ihr und sie liess
sich gut mit Corinnes Leben im Rollstuhl vereinbaren.
Corinne fordert sich gern heraus und bezeichnet sich selbst
als Adrenalin-Junkie. Herausforderungen bereiten ihr Freude.
Dank dieser Einstellung hat sie schon einiges erlebt: Freiwil-
ligeneinsatz in einem Kinderheim in Buenos Aires (Argen-
tinien), Gleitschirm fliegen, Fallschirm springen, Englisch-
Sprachenaufenthalt und Segeln in Australien, wasserskifah-
ren, Prone-Surfen (Surfen im Liegen oder Hocken auf einem
speziellen, stabilen Surfbrett), Wale in freier Natur beobach-
ten, ein viertdgiger Trip durch den brasiliansichen Amazo-
nasregenwald, Bob fahren... Diese Liste soll, wenn es nach
ihr geht, noch lange weiter gehen. Denn «geht nicht», gibt es
nicht fir Corinne. Sie lasst sich nicht dariiber definieren, dass
sie im Rollstuhl sitzt. Sie will die Welt entdecken.

Wenn Corinne reist, dann reist sie oft allein und glinstig. Das
bedeutet, sie Ubernachtet in Hostels. Neben dem giinstigen
Preis bieten diese einen weiteren Vorteil: Man lernt leichter
Leute kennen. lhre neugierige und offene Art hilft ihr dabei -
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Corinne liebt es zu reisen und probiert immer wieder Neues aus - wie das Prone-Surfen.

vor allem wenn es darum geht, von A nach
B zu kommen - auch in Landern, in denen
Barrierefreiheit kaum existiert. Dafur er-
fahrt sie viel Herzlichkeit und Hilfsbereit-
schaft. Man nimmt sie als Mensch wahr,
nicht als Rollstuhlfahrerin. Das gefallt ihr
und es zieht sie darum immer wieder in
die Ferne. Reisen heisst fiir sie, Land und
Leute kennenzulernen, sich mit den of-
fentlichen Verkehrsmitteln fortzubewegen.
Und auch mal Couchsurfing zu nutzen, das
heisst, privat und gratis auf einem fremden
Sofa zu Ubernachten. Das ist einerseits
anstrengend und kostet Energie, anderer-
seits gibt es ihr ein Gefiihl von Freiheit und
Unabhangigkeit. Auch ihren Arztinnen und
Arzten vermittelt sie nach jeder Riickkehr
von einer Reise einen sehr positiven, le-
bensstarken Eindruck.

Corinne hat gelernt zu sagen, was und wie
sie die Dinge will. Das bringt sie vor allem
auf ihren Reisen weiter. So hat sie schon
viele Freundschaften geschlossen, zu de-
nen sie unter anderem Uber die sozialen
Netzwerke Kontakt halt und mit denen sie

sich zu vielen Themen austauscht.

Ihre Erlebnisse teilt sie gerne mit anderen
Menschen: Sei es in ihren Reiseberichten
in der Zeitschrift Para contact der Schwei-
zer Paraplegiker-Vereinigung (SPV), auf
ihrem Blog (www.princessaroundtheworld.
wordpress.com) oder ihrem Instagram-
Account. Sie mochte damit andere inspi-
rieren, das Leben zu geniessen.

REISEN GIST IHR DAS
GEFUHL VON FREIHEIT

Natirlich kampft Corinne mit den tagli-
chen Herausforderungen. Sie lebt alleine,
bekommt zwei Mal pro Woche Unterstit-
zung im Haushalt, sonst bewaltigt sie al-
les weitestgehend selbststandig. Sie will
es so. Auch wenn dadurch die alltéglichen
Ablaufe langer dauern und sie viel Kraft
und Geduld kosten. Sie hofft, dass die ab-
gesagten Camps, die sie 2020 besuchen
wollte, 2021 wieder stattfinden. Bis dahin
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halt sie sich taglich mit Workouts fit und
nutzt Online-Angebote. Seit
lernt sie z. B. Gber Youtube-Videos wie im

Neuestem

Channel «Adopt To Perform» oder mit Vi-
deo-Unterricht Tennis spielen. Dabei geht
es nach dem Aufwarmen vor allem darum,
das Rollstuhl-Handling mit dem Schlager
zu Uben, den Ball - in diesem Fall einen
Luftballon - zu jonglieren und Vor- und
Rickhand zu trainieren.

lhrem Lebensmotto - «Everything hap-
pens for a reason» (englisch fir: «Alles
geschieht aus einem Grund») - bleibt sie
weiterhin treu. Corinne probiert gerne
Neues aus. Manchmal, ohne viel zu Gber-
legen - «eben einfach mal machen». Ins
neue Jahr ist sie mit einer personlichen
Herausforderung gestartet: einen Monat
ohne Zucker leben. Und das, obwohl sie
Sussigkeiten liebt. Wir wiinschen ihr viel
Erfolg und Freude beim Erreichen ihrer
personlichen Ziele. ®

@ coriii.aroundtheworld
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...und im Marz 2020 - noch vor dem Lockdown - in Agypten.

«Wenn es keine Fussganger gabe, waren wir Rollstuhl-
fahrer weniger behindert.»

# Nadin Runne
aus Bestand Erika Knaus

Erika flhlt sich - nach eigenen Worten wie
28 Jahre, obwohl sie 1978 geboren wurde.
Sie ist geblrtige Thurgauerin. Darauf legt
sie Wert, auch wenn es sie fiir 22 Jahre be-
ruflich nach Biel in den Kanton Bern ver-
schlagen hat. Dort lebte und arbeitete sie
bis 2015. Erika lacht viel und aus vollem
Herzen. Und das wiederum tragt sie haufig
auf der Zunge. Denn wann immer mdglich,
macht sie Spasse und steckt mit ihrem Hu-
mor ihr Umfeld an. Sich selbst beschreibt
sie als schichtern. Zumindest solange, bis
sie sich wohl fihlt und sicher sein kann,
dass ihr Gegeniiber ihren Humor versteht.
Urspriinglich wollte Erika Mechanikerin
werden. Aber als sie im Alter von 15 Jahren
die Diagnose Friedreich Ataxie (FA) erhalt,
ist schnell klar, dass aus diesem Berufs-
wunsch nichts wird. |hre Mutter teilt ihr am
Telefon das Ergebnis des viertdagigen Spi-
talaufenthalts mit, bei dem Erika komplett
durchgecheckt wurde. Zu diesem Zeitpunkt
ist Erika gerade mit ihrer Schulklasse auf
einem Ausflug. Am nachsten Tag geht sie
noch mit auf die Wanderung - ihre letzte
ohne Hilfsmittel.
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Zum damaligen Zeitpunkt wusste Erika
noch nichts ber ihre Krankheit und was
alles auf sie zukommen wiirde. Weil sie we-
gen ihrer fortschreitenden Muskelerkran-
kung vor allem schriftliche Aufgaben nicht
mehr in der vorgegebenen Zeit erledigen
konnte, wechselte sie von der Sekundar- an
die Realschule - und ging dann auf Empfeh-
lung ihres Berufsberaters 1993 nach Biel. In

«IMMER MUSS MAN
ALLES SELBER MACHEN
LASSEN >

Biel fand sie sehr schnell Freunde. «Ich war
nur noch nachts alleine, sonst keine Minu-
te», erzahlt sie. Bei der Stiftung Battenberg
machte sie eine Biirolehre und hangte auch
die KV-Lehre an. Zum ersten Mal fiihlte sie
sich richtig gefordert. Anschliessend arbei-
tete sie bis 2014 in der Betriebsbuchhaltung
der Stiftung.

Bereits drei Jahre nach ihrer Krankheits-

diagnose muss sie fur langere Wege den
Rollstuhl nutzen, mit 22 Jahren dann dau-
erhaft. Anfangs hatte sie Mihe, sich von
der Spitex und anderen helfen lassen zu
mussen. Als sie Ende 2015 wieder zu ihrer
Mutter in den Kanton Thurgau zieht, ver-
misst sie vor allem die Badewanne, die sie
in der Wohnung in Biel haufig nutzte. Erika
liebt es, im Wasser zu entspannen - aber
ausreichend warm muss es sein. Schnell
findet sie einen Kompromiss und fahrt ein
Mal pro Woche nach Konstanz in die Bo-
densee Therme. Mit ihrer Assistenz, die
zwei Mal pro Woche kommt, verbindet sie
eine freundschaftliche Beziehung. Sie un-
ternehmen viel gemeinsam. In einem Ate-
lier in Amriswil gestalten sie gemeinsam
Holzschilder mit Sprichen. In vier Stunden
schafft Erika drei Bilder. Diese verschenkt
sie gern als Mitbringsel, wenn sie Freunde
besucht. lhr Lieblingsspruch ist: «Das Le-
ben ist kein Wunschkonzert, aber ab und zu
wird dein Lieblingssong gespielt.»

Zu ihren «Lieblingssongs» zahlen sicher
ihre fiinf Fallschirmspriinge sowie der
Gleitschirm-Tandemsprung. Als grosser



Roger-Federer-Fan feuert sie ihr Idol bei
den Swiss Indoors an. Aber auch andere
Sportveranstaltungen, wie der Spengler
Cup, faszinieren sie. Friiher besuchte sie
haufig Konzerte, ging ins Theater oder Mu-
sical. Bereits vier Mal nahm Erika an den
Erwachsenen-Sommerlagern der Muskel-
gesellschaft teil. Besonders gefallt ihr da-
bei, dass bezlglich Unterkunft und Verpfle-
gung alles organisiert ist, aber sie dennoch
selbstbestimmt ihren Tagesablauf planen
und Ausfliige unternehmen kann.

Erika redet nicht gern Uber ihre Krankheit.
Lieber spricht sie Uber die schonen Dinge
im Leben, die ihr Freude bereiten - zum
Beispiel Uber ihre Feriendestinationen oder
Uber alltagliche und lustige Situationen. Sie
liebt das Reisen und war schon in fast allen
europaischen Landern, in Dubai, auf Bali, in
Tunesien und Agypten. In New York besuch-

te sie ihre Schwester, die dort fir eine Weile
lebte. Bei ihren Auslandsaufenthalten er-
fuhr Erika mehr Offenheit und Hilfsbereit-
schaft gegeniber Rollstuhlfahrenden als
in der Schweiz. Wenn mal niemand helfend
zur Stelle ist, hilft Erika ihr Humor. Sie sagt
dann beispielsweise: «Immer muss man al-
les selber machen lassen.»

Das Sprechen und Horen - vor allem bei
vielen Nebengerduschen - fallt ihr als
Folge der Friedreich Ataxie mittlerwei-
le schwer. Daflir schreibt sie umso mehr.
Sie teilt ihre Gedanken und Erlebnisse
per E-Mail oder via Facebook mit Freun-
den. Freunde ermutigten sie, ein Buch zu
schreiben. Das traut sich Erika selbst zwar
nicht zu, aber sie tragt all ihre E-Mails und
Social-Media-Posts zusammen und nennt
die Sammlung «Lacheln - ist gratis, aber
nicht vergebens». Wenn ihre Freundinnen

PERSONLICH / BLICKWINKEL

und Freunde sagen: «Du versuchst immer
aus vielen Situationen einen Witz zu ma-
chen, weil du irgendetwas Trauriges ver-
bergen willst», gibt sie ihnen recht. Denn in
jeder Krise freut sie sich schon wieder auf
das Lacheln danach.

Einen grossen Wunsch hat Erika: Sie moch-
te bis zu ihrem letzten Atemzug wissen,
wer sie ist. Sie mochte sich nicht verstellen
missen und ein gesundes Gedachtnis be-
halten, damit noch einige, grossartige Erin-
nerungen hinzukommen konnen. Zum Ab-
schluss des Interviews verblifft Erika mich
nochmals: Fir Januar 2022 wiinscht sie
sich eine Million Franken - denn dann hatte
sie bis Dezember Zeit, diese auszugeben,
ohne sie am Ende des Jahres versteuern zu
missen. Wer weiss, vielleicht geht dieser
Wunsch in Erflillung? Wir driicken die Dau-
men und wiinschen es Erika von Herzen.

Die Friedreich-Ataxie (FA) ist eine fort-
schreitende neurologische Krankheit und
wurde erstmals 1863 von dem deutschen
Neurologen
schrieben. Unter «Ataxie» versteht man
eine Koordinationsstorung der willkdr-
lichen Bewegungen. Die Ataxie kann durch
eine Schadigung des Kleinhirns oder der
Nervenfasern, welche Informationen vom

Nikolaus Friedreich be-

Riickenmark zur spinocerebellaren Bahn

Diagnose: Friedreich-Ataxie

weiterleiten, hervorgerufen werden. Die
Krankheit fiihrt zu Gleichgewichtssto-
rungen, Stoérungen der Tiefensensibilitat
sowie verschiedenen anderen Symptome.
Wie bei allen degenerativen Krankheiten
kann der Verlauf je nach Person langsa-
mer oder rascher von statten gehen. Die
Symptome beginnen meist im Pubertats-
alter (13 bis 14 Jahre), konnen aber auch
schon im Kindesalter (4 bis 6 Jahre) oder

erst wesentlich spater im Erwachsenen-
alter (20 bis 50 Jahre] auftreten.

Die ersten Anzeichen der Krankheit
sind haufig Gang- und Gleichgewichts-
storungen sowie Koordinationsschwie-
rigkeiten der Arme (langsame, unprézise
Gesten). Allmahlich kénnen weitere Sym-
ptome wie Sprechschwierigkeiten, Kalte-
geflihlinden Fissenundstarke Ermidung
dazukommen.

Selbsthilfegruppen Friedreich-Ataxie

(<]
“ Kontaktgruppe
CJ Friedreich-Ataxie
Sie sind selber betroffen von der Diagnose
Friedreich-Ataxie oder Angehdrige/r einer
Person mit Friedreich-Ataxie? Sie méchten

sich gerne mit Menschen austauschen, die

die Diagnose kennen und Sie verstehen?

Auf unserer Website finden Sie zwei Grup-

pen zu dieser Diagnose:

www.muskelgesellschaft.ch/selbsthilfe
ruppen

Bei der Gruppe in Bern treffen sich Be-

troffene zu einem Austausch oder zu

gemeinsamen Aktivitdten. Bei der Grup-
pe Friedreich-Ataxie Schweiz treffen sich
Betroffene und Angehdrige zu einem Aus-
tausch und gemeinsamen Aktivitaten.

Fir die Teilnahme an einer Gruppe, wenden
Sie sich bitte direkt an die jeweilige Kon-
taktperson.
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Jahrestreffen der Schweizerischen Muskelgesellschaft 2021

Programm Freitag, 4. Juni 2021

Individuelles Eintreffen im Hotel Kameha Grand, Dufaux-Strasse 1,
CH-8152 Opfikon oder direkt beim Zoo Zirich.

Einchecken und Zimmerbezug - ab 15 Uhr maglich.

Freier Besuch und Fihrung im Zoo Zirich

15.00 Uhr Besammlung Eingang Zoo fiir freien oder gemeinsamen
Besuch

17.00 Uhr Besammlung Eingang Zoo fiir Fiihrung «Australien»

18.15 Uhr Gemeinsames Abendessen mit gemiitlichem Beisam-

mensein im Restaurant Altes Klosterli beim Zoo Zirich
Anschliessend individuelle Rickreise ins Hotel.
Das Abendessen wird im Voraus in Rechnung gestellt (CHF 55.- pro Erwachsener
inkl. Getranke).

Programm Samstagq, 5. Juni 2021

9.30 Uhr Begrissungskaffee, Hotel Kameha Grand, Zirich-Oerlikon
10.15 Uhr 47. ordentliche Mitgliederversammlung
11.30 Uhr Vortrag Simon Baumgartner, «Erfillung eines
Lebenstraums - dank des fliegenden Rollstuhls»
12.00 Uhr Lesung Mattia Cattelan aus seinem Buch «Der Phonix»
12.30 Uhr Mittagessen
14.00 Uhr Vortrag / Demonstration Myosuit durch MyoSwiss AG,

Zirich, mit Franziska Leu
15.30 Uhr Abschlusskaffee, anschliessend individuelle Riickreise

Traktanden der ordentlichen Mitgliederversammlung

. Begriissung
. Prasentation und Genehmigung Jahresbericht und Jahresrechnung 2020
. Entlastung des Vorstandes
. Vorschlag Erh6hung der Mitgliederbeitrage per 2022
. Tatigkeitsprogramm und Jahresbudget 2021
. Wahlen:
Ersatzwahl Rolf Christen, Ressort Finanzen und Recht
Ersatzwahl Prof. Michael Sinnreich, Ressort Entwicklung
. Wahl der Revisionsstelle
. Antrage der Mitglieder (*Einsenden bis 4. Mai 2021)
. Jahrestreffen 2022
0. Diverses

e O~ U1 &~ WO N —

— 0 00 ~J e

Bitte melden Sie sich bis spatestens 15. Mai 2021 an. Wir behalten uns auf-
grund von Covid-19 Anderungen zum Programm bzw. der Durchfiihrung vor. Im
Falle einer Prasenzdurchfiihrung werden die notwendigen Schutzmassnahmen
eingehalten. Die Teilnahme an der Mitgliederversammlung wird in jedem Fall
auch per Videokonferenz maglich sein. Bitte beachten Sie, dass wir nur wenige
Hotelzimmer zur Verfiigung haben. Bitte melden Sie sich deshalb friihzeitig an.

Bitte melden Sie sich bei Fragen oder fiir besondere Bedirfnisse rechtzeitig bei
Marc Engeli: infol@muskelgesellschaft.ch oder 044 245 80 30.
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Koala im Zoo Zirich. Copyright: Zoo Ziirich, Rita Schlegel

Simon Baumgartner halt einen Vortrag.

Mattia Cattelan liest aus seinem Buch.
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Geplante Veranstaltungen im 2021

SMA Schweiz Tag «SMArte Innovationen»

Wann: 18.und 19. Juni 2021
Wo: Nottwil, Seminarhotel Sempachersee

SMA Schweiz

Programm: Zusammen fiir eine Zukunft!

e Innovationen in der Medizin: Therapieentwicklungen im Bereich SMA

e Innovationen im Hilfsmittelbereich: Digitalisierung, Robotik, Artificial Intelligence
e Innovationen im Pflegebereich

e Austausch und Networking

e Betreutes Kinder- und Teenie-Programm

Weitere Details zum Programm und Ablauf des SMA Schweiz Tages finden Sie auf der
Website der SMA Schweiz (www.sma-schweiz.ch).

Der Familientag 2021 der Muskelgesellschaft

Wann: 28. August 2021
Wo: Nottwil, Seminarhotel Sempachersee
Thema: Wie starke ich meine Gesundheit?

Ein Weiterbildungs-Angebot fir Eltern von muskelkranken Kindern, ihren betroffenen
Kindern und deren Geschwister.

Unter anderem geht es in den Workshops um: Familientag 2017 in Nottwil.
e Entspannungim Alltag
e Gesunde Ernahrung @_ﬁ;ﬁ_ﬁ]
e  Selbstwirksamkeit erfahren

e  Wie sage ich, was ich brauche? %

e Selbstbestimmte Sexualitat

Weitere Informationen zum Familientag finden Sie auf unserer Website:
www.muskelgesellschaft.ch/familientage

Unsere Sommerlager

Die Termine der Kinder- und Erwachsenenlager, die durch Spenden finanziert werden,
stehen fest. Die Anmeldung ist seit Mitte Februar liber unsere Website maglich.

e 17.Juli - 31. Juli 2021: Kinderlager in Melchtal (OW)
e 10. Juli - 24. Juli 2021: Erwachsenenlager in Einsiedeln (SZ)
e 17. Juli - 31. Juli 2021: Erwachsenenlager in Basel (BS)

Weitere Informationen zu den Lagern finden Sie auf unserer Website:
www.muskelgesellschaft.ch/ferienangebote
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Riickblick Vignetten-Aktion 2020

erci

Im November 2020 riefen wir zu unserer
Aktion «Weihnachtsgeschenk fir einen gu-
ten Zweck» auf. Seither verkauften wir iber
1°950 Autobahn-Vignetten und nahmen da-
mit ca. 39°000 Franken ein. Wir sind uber-
waltigt von dieser Summe und der Gross-
zligigkeit der Bestellerinnen und Besteller,
die den Rechnungsbetrag haufig gross-

zigig aufrundeten. Herzlichen Dank! @

DIE IN DIESER AUSGABE KOMMUNITIERTEN TERMINE TU VERAN-
STALTUNGEN UND LAGERN SIND UNTER VORBEHALT DER AKTUELLEN
PANDEMIESITUATION. WIR HALTEN UNS STRIKT AN DIE VORGABEN
DES BAG UND INFORMIEREN SIE UBER ALLFALLIGE ANDERUNGEN.

WIR BIETEN AUCH VIRTUELLE TREFFEN AN.

AKTUELLE INFORMATIONEN FINDEN SIE AUF UNSERER WEBSITE:
WWW.MUSKELGESELLSCHAFT.CH/EVENTS
WWW.MUSKELGESELLSCHAFT.CH/FAMILIENTAGE

Aus der Geschaftsstelle

Im News-Bereich unserer Website stel-
len wir lhnen die aktuellsten Informa-
tionen zur Verfligung. So finden Sie
dort zum Beispiel
rund

Informationen zur
Impfsituation um COVID-19 fir
besonders gefahrdete Menschen, zur Re-
form der Erganzungsleistungen und zu
weiteren gesetzlichen Anpassungen. Aus-
serdem erhalten Sie Neuigkeiten von der
aktuellen Studie zu COVID-19 bei Kindern
mit neuromuskularen Stérungen:

www.muskelgesellschaft.ch/news

Zudem berat Sie unsere Sozialarbeite-
rin Sandra Messmer telefonisch unter
044 245 80 33 zu den folgenden Beratungs-
zeiten:
e Dienstag von 10 bis 12 Uhr und

14 bis 16 Uhr
e Donnerstag von 10 bis 12 Uhr

Die Beratung und Unterstiitzung durch
die Muskelgesellschaft ist fir Mitglieder
kostenlos. Zur Vereinbarung individueller
Termine senden Sie bitte lhre Anfrage per
E-Mail: smessmerdmuskelgesellschaft.ch

o
o

%

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/selbsthilfe

ruppen

Myosuisse
und
Netzwerk

Hier finden Sie Adressen der regionalen
Muskelzentren. Das Netzwerk Myosuisse
bietet ein Verzeichnis von Fachpersonen fir
die pflegerische, therapeutische und medi-
zinische Versorgung unserer Betroffenen.
Es koordiniert die Zusammenarbeit mit der
Forschung und finanziert ein Patienten-
register.

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

Publikationen ms
iiber Muskel- | #i%gs
krankheiten

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

www.muskelgesellschaft.ch/muskelge
sellschaft/die-schweizerische-muskelge

sellschaft

Weitere Produkte sind im Online-Shop er-
haltlich:
www.muskelgesellschaft.ch/spendenshop

suisse
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