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Zürich, 25. Februar 2010
Pressemitteilung zum Tag der seltenen Krankheiten 
Das Buch «Starke Leben» gibt Einblicke in das Leben mit einer seltenen Krankheit
Zu ihrem 35-jährigen Jubiläum letztes Jahr hat die Gesellschaft für Muskelkranke das Buch «Starke Leben. Wie Muskelkranke ihren Alltag bewältigen» lanciert und möchte damit einer breiteren Öffentlichkeit näher bringen, was das Leben mit einer seltenen Krankheit bedeutet.

Die Gesellschaft für Muskelkranke vertritt die Anliegen von Menschen mit einer neuromuskulären Erkrankung. In der Schweiz gibt es schätzungsweise 10'000 Betroffene und über 800 verschiedene Formen von Muskelkrankheiten; das Auftreten der unterschiedlichen Formen ist daher sehr selten, worunter auch die Forschung sehr leidet. Es gibt bisher keine heilenden Behandlungsmöglichkeiten für Muskelkrankheiten.

Die Autorin Helga Kessler berichtet in dem Buch über elf Themen, wie beispielsweise Krankheitsausbruch, Hobby und Arbeit, denen elf Begegnungen mit muskelkranken Menschen zugrunde liegen. Den zweiten Rahmen bildet die Chronologie einer Krankheitsgeschichte. Es ist die Geschichte von Harry, der mit 50 Jahren an ALS (Amyotropher Lateralsklerose) erkrankt ist. Die Diagnose hat ihn aus heiterem Himmel getroffen und sein Leben in kürzester Zeit völlig verändert. Weil der Krankheitsverlauf von ALS derart rasant ist, wurde Harry im Eiltempo mit all den Themen konfrontiert, mit denen sich Muskelkranke im Laufe ihres Lebens auseinandersetzen müssen. 
Möchten Sie zum Tag der seltenen Krankheiten über neuromuskuläre Erkrankungen berichten oder eine muskelkranke Person vorstellen? Das Buch «Starke Leben» liefert verschiedene Krankheitsgeschichten, zeigt aber auch die bewundernswerte Kraft auf, mit der muskelkranke Menschen ihre ganz persönlichen Hürden bewältigen.
Die Gesellschaft für Muskelkranke

Die Schweizerische Gesellschaft für Muskelkranke SGMK ist eine ZEWO-zertifizierte gemeinnützige Organisation. Sie strebt eine Zukunft an, in der alle Menschen mit einer Muskelkrankheit bestmöglich leben können – selbstbestimmt und gleichgestellt. Sie setzt sich mit Blick auf diese Zukunft überall dort ein, wo die Bedürfnisse von Menschen mit einer Muskelkrankheit und die ihrer Angehörigen nicht oder nur ungenügend abgedeckt sind.

Kontakt
Gerne stellen wir Ihnen auf Wunsch ein Rezensionsexemplar zu oder vermitteln Ihnen persönliche Kontakte. 

Eine Leseprobe, Bildmaterial und weitere Informationen finden Sie unter www.muskelkrank.ch unter Aktuelles oder kontaktieren Sie mich persönlich:

Simone Manap
Öffentlichkeitsarbeit/Fundraising
Kanzleistrasse 80 - 8004 Zürich
Email: smanap@muskelkrank.ch
Telefon: +41 (0) 44 245 80 34












