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EDITORIAL

Liebe Leserinnen und Leser

Leider mussten wir aufgrund der Entwicklungen
wahrend der Covid-19-Pandemie unser Sportlager
absagen. Wir hatten bis zuletzt gehofft und daran ge-
arbeitet, dieses durchfiihren zu konnen. Der Entscheid
fiel uns schwer. Wir wissen, wie gross die Vorfreude auf
die Lager ist, wie bedeutsam die gemeinsamen Er-
lebnisse sind. Aber schliesslich konnten wir aufgrund
der schnell ansteigenden Fallzahlen das Risiko fur

die Teilnehmenden und fir unsere Organisation nicht
mehr verantworten.

Luc Rihs ware einer dieser Lagerteilnehmenden ge-
wesen. Er war enttauscht tber die Absage. Doch wie
Luc es in seinem Interview schildert, gibt es in der Zeit
der Pandemie auch Chancen. Wir werden kreativ, wir
probieren neue Sachen aus, da wir gezwungen sind,
unsere Alltagsroutinen zu andern. Luc erhob sich mit
einem Rollstuhl-Gleitschirm in die Lifte. Auch die di-
gitale Kommunikation und unsere virtuelle Umgebung
werden immer wichtiger.

Digitalisierung - eine spannende Entwicklung. Denn
sind Menschen mit einer Muskelerkrankung nicht ge-
nau in dieser Umgebung selbstbestimmt und gleich-
gestellt? Konnen wir durch virtuelle Treffen nicht auch
die unter uns erreichen, die bisher nicht personlich
teilnehmen konnten, da es fir sie zu aufwandig gewe-
sen ware? Was bedeutet der Erfolg des Homeoffice,
der ortlichen Flexibilitat fir die Integration in den
Arbeitsmarkt? Welchen Einfluss haben verstarkte
Online-Services wie beispielweise der Verwaltung oder
die Einfiihrung digitaler Unterschriften?

Ich bin Gberzeugt, dass wir aus diesen herausfordern-
den Zeiten viel mitnehmen werden, das wir schliesslich
zum Vorteil aller Menschen mit einer Muskelkrankheit
nutzen konnen. Die virtuelle Welt wird nicht die Qualitat
der direkten sozialen Begegnungen ersetzen, aber wir
sollten uns die Digitalisierung zunutze machen, die
Vielfalt unserer Begegnungen zu erganzen.

Dr. Nicole Gusset, Prasidentin

Ein Zoom-Interview mit Luc Frederik Rihs (LR)
und seinem Vater, Nicolas Rihs (NR).

#' Esther Zimmerli (EZ)
Bilder aus Bestand Nicolas Rihs

Bemerkung: Dieses Interview wurde am 11.10.2020 gefiihrt.
Kurz danach verschérfte sich die Pandemie Situation dras-
tisch. Deshalb erwédhnen wir in einem Nachsatz (COV - wo an-
gezeigt] neue Aussagen.

EZ: Eure Familie hat ja vom Maskenangebot der Muskelge-
sellschaft Gebrauch gemacht. Wie ist es fiir euch, in dieser
Corona Zeit, bei den meisten Tatigkeiten eine Maske zu tra-
gen?

LR: Masken.. mhh - nein, das habe ich nicht als mihsam emp-
funden. In der Schule am Gruppentisch miissen wir die Maske
anziehen. Das stort mich aber nicht, denn beim Essen kann
man sie ja wieder absetzen.

COVLR: Es istseit einer Woche in meiner Schule Pflicht iberall
eine Maske zu tragen. Das hat mich sehr erstaunt. Unterdes-
sen ist das in allen Schulen so eingefiihrt worden im Kanton
BL. Mama hat gesagt, dass ab morgen die eigene Stoffmaske
nicht mehr benutzt werden darf; alle Kinder miissen die glei-
chen Masken anziehen. Ich finde das lberhaupt nicht toll.

NR: Luc erinnert mich jeweils, dass man sie anziehen muss.
Er ist sehr gewissenhaft und denkt eigentlich immer daran,
wenn wir unterwegs sind. Heute kdnnen wir endlich wieder
einmal Schwimmen gehen. Das war Uber langere Zeit nicht
mehr maoglich, doch heute freuen wir uns darauf und eine
Maske brauchen wir da auch nicht.

LR: Ich kann ziemlich lange unter Wasser sein und tauchen,
das macht mir sehr viel Spass. Ich war sogar einmal im Ko-
rallenriff in Bali schnorcheln. (Jetzt taucht Luc aus dem Bild-
schirm nach unten: Sein Blisi «Lynn» ist neugierig und will
wissen, was hier lduft und ist jetzt auch beim Interview mit
dabei.]

LR: Sie willimmer gestreichelt werden. Lynn bereitet mir sehr
viel Freude.

EZ: Wie habt ihr als Familie die letzten Monate der Corona
Pandemie erlebt, speziell im Hinblick auf die abgesagten
Veranstaltungen der Muskelgesellschaft?

LR: Die Lager der Muskelgesellschaft sind super cool. Ich



Luc mit seiner Cousine Lotta - dem Ratsel auf der Spur.

war 2019 im Sportlager und habe sehr
viel gelernt und es haben sich auch gute
Freundschaften ergeben - fiir mich das
beste Lager!!! Dann war ich ebenfalls im
Computerlager. Auch Teilnehmende aus
Deutschland waren dabei. Ich fand es auf-
regend einen eigenen Film zu drehen. Ich
lernte Josia kennen, der in meiner Nahe
wohnt und wir haben nach dem Lager zu-
sammen geskypt. Letztes Jahr besuchte
ich zum ersten Mal das Sommerlager. Wir
waren riesig enttauscht, dass das Lager
2020 abgesagt werden musste.

Meine Eltern missen sehr viel vorberei-
ten und das klappt dann auch nicht immer
wie man es sich wiinscht. Ich war in einem
Plusport Duallager - das war zwar sport-
lich gesehen super, aber die Therapien
haben nicht funktioniert. Eigentlich hatten
wir jedes Jahr in meiner Schule ein Ski-
oder ein Schneelager, doch dieses hat in
den vergangenen zehn Jahren nur zweimal
stattgefunden und auch nachstes Jahr gibt
es keinen Platz mehr fir mich.

EZ: Luc, du kennst ja unsere Lagerange-
bote gut. Was hat dir denn am besten ge-
fallen?

LR: Ich fand das Computerlager dieses
Jahr ganztoll; es war aber auch das einzige
Lager, das ich dieses Jahr besuchen konn-
te, da alle anderen Angebote wegen der
Coronapandemie abgesagt wurden. Ganz

Abwechslung.

besonders gefallen hat es mir aber im La-
ger Melchtal im letzten Sommer, als wir 2
Wochen lang Superhelden gespielt haben.
Dark Knight trieb sein Unwesen und wir
konnten ihn in mehreren Kampfen besie-
gen. Es war einfach richtig spannend und
wir haben viel gelacht.

<WIR WAREN ENT-
THUSCHT. DASS DAS
LAGER ABGESAGT

WERDEN MUSSTE>

EZ: Was bedeuten diese Angebote fiir
dich, Luc?

LR: Ich freue mich jeweils sehr auf die La-
ger. Dort treffe ich meine Freunde aus mei-
nem Powerchair-Hockey Team, den Red
Eagles. Ich finde es super mit ihnen zusam-
men das Lager zu geniessen. Wir machen
viele Ausfliige, spielen und essen zusam-
men und haben einfach eine gute Zeit

Das Familien-Wochenende in Nottwil be-
suchte ich mit meinem Bruder. Ich mag
mich gut erinnern, dass wir probieren durf-
ten einen Modell-Helikopter zu steuern.
Das war aber schon ein bisschen schwierig.

PERSONLICH

Der Tagesausflug der Muskelgesellschaft im Escape-Room bot jede Menge

Ich gehe sehr gerne ins SPZ. Dort wird man
nicht angestarrt, wenn man mit dem Roll-
stuhl unterweg ist - esist dort ganz normal
S0 zu sein wie man ist.

EZ: Was bedeutet die Absage dieser An-
gebote der Muskelgesellschaft fiir euch
Eltern?

NR: Dieses Jahr gab es ja keine Lager...
ausser dem Compilager. Wir wussten nicht
mehr genau, was alles stattfindet wegen
der Pandemie - diese hat ja schon wahrend
des Computerlagers angefangen und in der
Woche darauf, am Freitag, als Luc in der
Schule war, wurde dann die ausserordent-
liche Lage ausgerufen und zack - war alles
stillgelegt und die Schule zu.

Das war dann eine echte Herausforderung
alles unter einen Hut zu bringen.

In den Ferien herrscht ja bei Angeboten fir
muskelkranke Menschen eher Flaute, wenn
man nicht gerade selber etwas organisiert.
Wir hatten bereits alles fir einen Ausflug
nach Holland in einen grossen Freizeitpark
organisiert und mussten diesen natirlich
aufgrund von Covid19 auch absagen, was
sehr frustrierend war. Den Freizeitpark
kann ich Ubrigens warmstens empfeh-
len: alles rollstuhlgangig und durchdacht,
15 Bahnen:
informationen/besucher-mit-behinde-
rung/entdecke-den-freizeitpark/zugan-
glichkeit-der-attraktionen-mit-rollstuhl

www.efteling.com/de/park/
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Wir haben diesen Ausflug jetzt auf Ostern
2021 verschoben.

Luc war ab diesem Zeitpunkt zuhause, ab-
wechslungsweise bei mir und seiner Mut-
ter. Er hat sehr viel mit seinem Handy ge-
spielt und Youtube-Videos geschaut. Das
war eine Herausforderung ihn auch mal
vom Bildschirm/Handy wegzubringen.

LR: ich mag keine Spiele, bei denen ge-
schossen wird. Lego finde ich Quatsch, Star
Wars ist aber ganz ok. Andere Kriegsspiele
schalte ich aus. Ich schaue gerne im Live-
stream, wie andere ihr eigenes Spiel kom-
mentieren und dazu den eigenen Screen
zeigen, also ein Video im Video.

Ich habe auch einen eigenen Youtube-Ka-
nal: www.youtube.com/channel/UC02zK-
69fuBFfKBC9xCZS7-A

EZ: Was war am Schwierigsten fiir dich in
dieser Zeit?

LR: Ich fand es eigentlich nicht so schlimm.
Im Gegenteil: ich musste nicht so frih auf-
stehen wie sonst und konnte langer aus-
schlafen. Papa hatte halt auch nicht immer
Zeit etwas mit mir zu machen und dann
habe ich zuviel Handy geschaut und wur-
de deshalb abgemahnt, aber sonst war es
ganz ok.

EZ: Hast du Neues iiber dich, deine Fami-
lie, Freunde und Umwelt erfahren?

LR: Ich habe einiges ausprobiert: Wir sind
in einem speziellen Auto Kart gefahren, ich
durfte mit dem Rollstuhl-Gleitschirm flie-
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Formel 2-Rennen mit 249 km/h auf dem Hockenheimring mit «Make a wish».

gen und ich habe einen neuen Beintrainer
erhalten. Derist super fiir meine Fiisse und
Hande und ich darf wahrend dem Training
auch ans Handy. Auch mit dem Cough As-
sist (Atemtrainer) konnte ich in dieser Co-
rona Zeit gut trainieren, da ich geniigend
Zeit hatte. Taglich 2 x 4 Minuten x 2. Das
hilft mir sehr.

EZ: Anstelle der abgesagten Lager hat
die Muskelgesellschaft ja Tagesausfliige
finanziert. Konntet ihr davon profitieren?
LR: Ja, wir waren in einem Escape Room
und konnten wieder raus!

NR: das heisst, sie haben gewonnen! Die
Idee war supergut. Ich habe sehr viele Kids
angeschrieben, aber es hat sich fast nie-
mand bei mir fur die Tagesausfliige gemel-
det.

EZ: Ja - wir haben alle Familien abtelefo-
niert und trotzdem fast keine Anmeldun-
gen erhalten. Woran mag das wohl liegen?
NR: Ich kann mir vorstellen, dass es ein
besseres Gefdss geben miisste um die
Leute zu koordinieren und Themen vorzu-
schlagen. Viele arbeiten ja bereits mit dem
Assistenzmodell und kdnnten jeweils ihre
eigenen Betreuungspersonen mitbringen/
finanzieren. Oft scheitert das an den geo-
grafischen Gegebenheiten. Familien mit
muskelkranken Kindern und Jugendlichen
verfiigen Uber ein riesiges Wissen und die-
sen Wissenspool sollte man anzapfen, sei
es fir die Ferien- und Freizeitplanung uvm.

Vielleicht ein Zoom-Meeting aufgrund einer
Rundfrage der Muskelgesellschaft mit in-
teressierten Eltern?

EZ: Gibt es etwas, was ihr euch sehr wiin-
schen wiirdet, was die Muskelgesellschaft
nicht anbietet?

NR: Also die Lager sind einfach genial und
Luc freut sich immer extrem auf’'s Compu-
terlager, Melchtal und Sumiswald. Er war
auch schon mit Plussport unterwegs, aber
die Muskelgesellschaft ist besser!

Vor allem die sozialen Kontakte sind ein
riesiges Thema. Ein Angebot ausserhalb
der Lager ware da sehr wiinschenswert.
Z.B. so etwas wie ein Jugendclub. Luc geht
sehr gerne Tanzen. Es gibt in Basel jeden 1.
Freitag im Monat eine Disco fiir 12-16 jah-
rige Jugendliche. Im Marz hat diese Aktion
gestartet, kam jedoch aufgrund von Covid
nicht zum Laufen.

LR: eigentlich wiinschte ich mir einfach
mehr Freunde und Freundinnen und das ist
schon sehr schwierig, weil wir in der Schu-
le nicht mit anderen Kindern von aussen
zusammenkommen. Ich mache sehr gerne
Brettspiele,
anderen Kindern. Das ware super, wenn
man sich so treffen konnte. Wenn die Mus-
kelgesellschaft diese sozialen Begegnun-
gen ermaglichen kdnnte - das ware schon
sehr toll.

Kartenspiele und Spiele mit

EZ: Kommen wir nochmals auf die Masken
zu sprechen. In einigen Tagen gehst du ja
in unser Sportcamp nach Sumiswald um
deine Fahigkeiten im Powerchair-Hockey
zu verbessern? Du hast bereits im 2019
an unserem ersten Sportcamp teilgenom-
men. Kannst du dir vorstellen, dass sich
das Sportcamp dieses Jahr anders anfiihlt
aufgrund der Maskenpflicht und dem ho-
hen Sicherheitskonzept?

COV EZ: Leider musste das Sportcamp
2020 in Sumiswald ebenfalls abgesagt wer-
den, da die 2. Welle der Pandemie Realitit
wurde.

LR: Nein eigentlich denke ich nicht, dass
uns das gross stort. Wir wollen einfach trai-
nieren und spielen.

NR: Luc ist ja regelmassig bei den Red Eag-
les im Training, jeden Samstag vor Corona.
Aber in den letzten 6 Monaten war’s nicht



maoglich; jetzt geht’s aber hoffentlich wie-
der voll los. Trainings haben bereits wie-
der stattgefunden und sogar ein Freund-
schaftsspiel in Nottwil.

LR: Ja aber ohne Zuschauer - nicht so toll!
NR: Fir Luc ist dieser Sport sehr wichtig.
Die teilnehmenden Kinder und Jugendli-
chen im Sportcamp 2019 hatten auch rie-
sige Freude ihren Sport vor externen Besu-
chern (im 2019 war die HELSANA zu Gast]
auszuliben.

EZ: Aufgrund des Sicherheitskonzepts
diirfen dieses Jahr leider keine Besucher

Zoom-Match zu organisieren, da wir auch
unseren Unterstiitzern gerecht werden
mochten.

COV LR: Ich hatte mich so auf das Sport-
camp gefreut - und dann so kurz vorher
diese Absage. Ich bin extrem enttiuscht
und auch traurig. Ich wurde ja nicht ge-
fragt...

COV EZ: Ja, das verstehe ich gut - auch wir
sind dariiber sehr enttduscht. Doch das
Risiko war zu hoch und jetzt hat auch der
Bund die Durchfiihrung solcher Lager ver-
boten. Wir werden uns aber Alternativen
Uberlegen, damit ihr trotz dieser Pandemie

PERSONLICH / BLICKWINKEL

EZ: Konnt ihr uns zum Abschluss noch
eine kurze Riickmeldung geben, wie ihr
unsere Angebote einschatzt?

LR/NR: Jojo... / Wir sind mit euch sehr zu-
frieden, auch wahrend dieser Corona Zeit.
Ja, wenn die Muskelgesellschaft mehr so-
ziale Begegnungen ermdglichen kdnnte,
ware das tatsachlich ein grossartiges An-
gebot.

EZ: Vielen Dank Luc und Nicolas fiir die-
ses Gesprach.
o

in’s Sportcamp. Wir werden versuchen ein

Spass und Freude haben konnt.

Unterstutzungs- und Entlastungs-Angebote der
Schweizerischen Muskelgesellschaft

Die Unterstutzungs- und Entlastungs-Angebote der Schweizerischen Muskelgesellschaft sind
ausserst vielfaltig. Nachstehend ein Einblick in unsere Arbeit.

# Christina Stadelmann / Sandra Messmer-Khosla

BERATUNGSSTELLE
a_

Ein grosser Teil unserer Arbeit bezieht sich auf unsere Bera-
tungstatigkeit! Viele Beratungen haben einen direkten Zusam-
menhang mit Dienstleistungen der IV (Invalidenversicherung), sei
es wegen einer Rente, Hilfsmitteln oder Assistenz. Oftmals tau-
chen kurz nach der Diagnosestellung dringende Fragen in diesen
Bereichen auf.

Die Betroffenen bendtigen ein offenes Ohr und eine Fachperson,
die sie und ihre Anliegen ernst nimmt, zuhdrt und und die nachs-
ten Schritte aufzeigen kann. Gerade in der heutigen Zeit sind

Arzte in einen engen Zeitrahmen eingebunden (TARMED = 20 Mi-
nuten pro Patient) und es ist ihnen deshalb meistens unmaglich,
auf die unterschiedlichen Themen, welche sich nach der Eroff-
nung einer Diagnose stellen, detaillierter einzugehen. Nebst dem
medizinischen Aspekt bleiben dann viele Fragen des Alltags offen
und der Patient fiihlt sich mit seinen Angsten, Verunsicherungen
und vielen anderen Gefiihlen und Fragen alleine gelassen.

Eine medizinische Diagnose zu erhalten ist eine Sache - deren
Bedeutung sowie Auswirkungen fiir den betroffenen Menschen,
dessen Familie, Umfeld, Job, Psyche, Gesundheit, Partnerschaft,
Freizeit, Hobbies, Ferien, Bekleidung, Hilfsmittel - um nur einige
zu nennen - jedoch eine vollstandig Andere. Unsere Sozialbera-
tung ist einzigartig in ihrer Komplexitat und auf jeden einzelnen
Klienten persénlich zugeschnitten.

Vereinbaren Sie einen Beratungstermin:
www.muskelgesellschaft.ch/dienstleistungen/beratungsstelle/
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BLICKWINKEL

FERIENANGEBOTE

Seit Uber 40 Jahren organisiert die Schweizerische Muskelgesell-
schaft Ferienlager fir muskelkranke Kinder, Jugendliche und Er-

wachsene. Diese speziellen Ferienlager ermaoglichen Menschen
mit einer schweren korperlichen Einschrankung eine Auszeit aus
ihrem Alltag, Entspannung und die Herausforderung, die eigene
Selbstandigkeit neu zu definieren und - entsprechend unserem
Ziel - Selbstbestimmung und Gleichstellung zu starken.

Die beiden Themenlager fiir Kinder und Jugendliche mit einer
Muskelkrankheit in Gontenschwil und Melchtal sind bereits Tra-
dition und immer im Handumdrehn ausgebucht. Seit 2019 neu
dazugekommen ist das Powerchair-Hockey Camp in Sumiswald.
Powerchair-Hockey gibt den Menschen mit einer sehr schweren
korperlichen Einschrankung wichtigen Halt im Dasein. Dank die-
ser Sportarbeit lernen sie Herausforderungen anzunehmen und
sportliche Ziele zu verfolgen und das mit dem Rickhalt im Team.

SELBSTHILFEGRUPPEN

Der Erfahrungsaustausch hilft iber manches Tief hinweg und
fordert das Selbstbewusstsein.

Gleichzeitig finden jeweils in den Sommerferien zwei zweiw0-
chige Ferienlager an verschiedenen Schweizer Standorten fir
Erwachsene statt. Muskelkranke Erwachsene haben meistens
keine Maoglichkeit sich in den Sommerferien wie ihre gesunden
Mitmenschen zu betatigen. Mit diesem jahrlichen Ferienlager
bieten wir den muskelkranken Menschen wahrend den Sommer-
ferien eine breite Palette von Freizeit- und Ferienvergniigen, an-
gefangen von Ausfliigen, Konzerten, Kultur, Spiel, Spass und viel
Freiraum fur eigene Bedirfnisse und Austausch untereinander.
Nebst den Ferienaktivitaten, Ausfliigen und gemeinsamen Erleb-
nissen mit anderen muskelkranken Teilnehmenden und Betreu-
ungspersonen ergeben sich in diesen Lagern oft Kontakte und
Freundschaften, die Gber Jahre Bestand habe, wachsen und fir
alle Beteiligten dusserst wertvoll sind.

Fir betreuende Angehdorige bieten diese Angebote eine wichti-
ge Mdglichkeit, sich selbst eine Auszeit aus dem schwer belas-
teten Alltag zu nehmen und einmal durchzuatmen. Sie sind von
ihren taglichen Betreuungs-Aufgaben entbunden, konnen unter
Umstanden selbst Ferien machen und sich Zeit nehmen fiir sich
selbst, andere Familienmitglieder, Geschwisterkinder und ihre
Partner. Die Betreuung der Teilnehmenden in den Ferienlagern
wird von A-Z durch die Schweizerische Muskelgesellschaft orga-
nisiert.

Weitere Informationen und Einblicke in die Lager:
www.muskelgesellschaft.ch/dienstleistungen/erlebnisberichte/
ferienlager-berichte/

Ein weiteres Angebot der Muskelgesellschaft sind die Selbsthil-
fegruppen. Derzeit begleiten wir 34 aktive Gruppen (davon 2 im
Aufbau). Hier treffen sich Betroffene und Angehorige in selbstor-
ganisierten Gruppen. Je nach Gruppe werden Fragen aus dem
Alltag diskutiert und Erfahrungen ausgetauscht oder man infor-
miert sich Giber den neuesten Stand von Forschung und Therapie
der Diagnose. Dieser Erfahrungsaustausch hilft tber manches
Tief hinweg und fordert das Selbstbewusstsein. Die Organisation
der SHG erfolgt durch deren Mitglieder und wird durch die Mus-
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Herzlich willkommen im Team
Nadin Runne

Ich bin Nadin Runne, 1977 in Deutschland geboren (damals
noch DDR) und lebe seit fast 14 Jahren in der Schweiz. Nach
meinem Studium der Kommunikations- und Medienwissen-
schaften in Leipzig sowie zwei Auslandsaufenthalten in Spa-
nien und den USA, verschlug es mich 2007 nach Zirich.

Seither arbeitete ich in verschiedenen Agenturen als Bera-
terin fiir digitale Projekte und Online Marketing, einschliess-
lich Fundraising. Ich iibe meinen Beruf mit Begeisterung
aus und dabei kommen meine konzeptionellen Fahigkeiten,
meine Pitch- und Prdsentationserfahrung wie auch meine
technische Affinitat und Know how zum Tragen.

Ich bilde mich standig weiter, aktuell als Integral Coach mit
anschliessendem Diplom als Persdnlichkeits- & Life Coach.
Ich bin gern mit Menschen zusammen, tausche mich mit ih-
nen aus und unterstiitze sie wo nur maglich.

Neben dem Beruf bin ich fir meine Familie da - ich habe
zwei Sohne (11 und 4 Jahre) sowie einen Ehemann. Dennoch
nehme ich mir auch die Zeit fir meine sportlichen Aktivita-
ten Joggen, Kickboxen und tagliches Velo fahren.

Ich freue mich ab dem 1. Dezember 2020 meine ganze Er-
fahrung in meine neue Tatigkeit im Bereich Marketing der
Schweizerischen Muskelgesellschaft einzubringen.

[

IN KURZE

Der Boxenstopp 2020 im Hotel
Kurhaus am Sarnersee

Aufgrund der Corona-Einschrankungen im Friihling 2020
haben wir den seit mehreren Jahren bestehenden Aus-
tausch von Menschen mit einer Muskelkrankheit auf den
Herbst verschoben. Mitte Oktober konnte die Veranstaltung
dann trotz steigender Corona-Zahlen stattfinden. Situations-
bedingt mit einer etwas kleineren Teilnehmenden-Gruppe.
Das Thema in diesem Jahr war die Kommunikation mit dem
Arzt. Im Zentrum stand der Hausarzt, da diese Berufsgat-
tung fir viele muskelkranke Menschen die meistbesuchte
Anlaufstelle ist und deshalb auch die engste Beziehung zum
Hausarzt besteht.

Nach einer Zusammenstellung von Erwartungen und Wiin-
schen von Seiten der Patienten als auch mit Perspekti-
venwechsel auf die Seite der Arzte, haben wir uns mit der
personlichen Vorbereitung auf den Arztbesuch auseinander
gesetzt.

Der Vorbereitung kommt aus Sicht der Teilnehmenden be-
sondere Bedeutung zu. Denn je genauer ich weiss, wie es
mir geht, was ich brauche und wie ich das formulieren kann,
umso eher bekomme ich das, was ich méchte.

Es entstand ein erster Entwurf fiir ein mogliches Vorberei-
tungspapier fir alle Menschen mit einer Muskelkrankheit.
Dieses wird in den nachsten Wochen in Vernehmlassung
bei unseren Selbsthilfegruppen einer eingehenden Prifung
unterzogen werden und nach einer eingehenden Uberarbei-
tung unseren Mitgliedern zur Verfiigung gestellt werden.

Sie haben Interesse, an dem Vorbereitungspapier mitzuar-
beiten?

Melden Sie sich bei: cstadelmann@muskelgesellschaft.ch
o
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IN KURZE

Das Weihnachtsgeschenk fir einen guten Zweck!

Schenken Sie die Autobahnvignette 2021
und helfen Sie mit, die Mobilitat von mus-
kelkranken Menschen und die Ferienlager
fir Kinder, Jugendliche und Erwachsene
zu finanzieren. Gemeinsam sind wir stark
- Herzlichen Dank!

Online Bestellung im Shop
www.muskelgesellschaft.ch/produkt/auto

bahnvignetten/

Per Mail: info@muskelgesellschaft.ch
Telefonisch: 044 245 80 30

Versand erfolgt ab 1. Dezember 2020.
Bestellungen vor dem 18. Dezember 2020
werden noch vor Weihnachten ausgeliefert.
Aus Kostengriinden versenden wir keine
Bestellbestatigungen! @

DIE CORONAKRISE LASST MOMENTAN KEINE VERLASSLICHE PLANUNG
VON TERMINEN TU. 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

Publikationen
iiber Muskel- | %
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 konnen im online-Shop
gekauft werden:
www.muskelgesellschaft.ch/spendenshop

sellschaft/regionale-muskelzentren-myo

suisse



