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Pressetext Mailing November, Schweizerische Gesellschaft für Muskelkranke

„Ich hoffe, wie viele andere an ALS erkrankte Menschen, dass die gute Zeit noch so lange wie möglich anhält.“ Harry Köppel
Im Juni 2007 hat alles begonnen: Meine Zunge funktionierte plötzlich nicht mehr wie gewohnt. Der Hausarzt verwies mich an die Uniklinik, wo mir die Oberärztin schliesslich die Diagnose ALS (Amyotropische Lateralsklerose) mitteilte. Eine Welt brach zusammen. ALS ist ein

e schwere und zum Teil rasch verlaufende Krankheit, bei der im Hirn- und Rückenmark jene Nervenzellen geschädigt werden, die für die Steuerung der Muskeln verantwortlich sind. Die Ärztin schätzte meine Lebenserwartung auf drei bis fünf Jahre.

Die erste Zeit nach dieser Nachricht brauchte ich einzig und allein dafür, wieder auf die Beine zu kommen und Kraft zu schöpfen. Zum Glück standen mir meine Frau, meine Kinder und meine Eltern zur Seite. Nach drei Monaten entschied ich mich dafür, offen mit der Krankheit umzugehen und informierte meinen Arbeitgeber plus alle meine Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter. Ich wollte vor allem verhindern, dass man mich für einen Trinker hält, da bei der bulbären ALS die Sprechfähigkeit schnell beeinträchtigt ist. Mein Arbeitgeber unterstützt mich seither nach besten Möglichkeiten und ich kann immer noch teilzeit arbeiten. Dafür bin ich sehr dankbar, es tut meiner Psyche enorm gut, dass ich noch gebraucht werde.

[image: image1.jpg]Meinen ersten Kontakt mit dem regionalen neuromuskulären Zentrum in Basel hatte ich im November 2007. Dr. med. Kathi Schweikert und PD Dr. med. Markus Weber bestätigten zwar, dass keine Aussicht auf Heilung besteht. Aber sie gaben mir die Gewissheit, dass sie alles unternehmen werden, um meine Lebensqualität so lange wie möglich zu erhalten. Bei den regelmässigen Untersuchungen reden wir zuerst über den Allgemeinzustand und ob neue Probleme aufgetaucht sind. Auf Grund dieser Gespräche können wir gezielt eine umfassende Behandlungsstrategie planen. In meinem Fall haben wir uns auf drei Hauptthemen konzentriert: Logopädie, Physio- und Atemtherapie. In der Logopädie lernte ich, meine Sprechweise umzustellen, da ich mit der Kopfstimme bereits nicht mehr sprechen konnte. Mit meinen Physiotherapeuten arbeite ich am Muskelerhalt, der Beweglichkeit und dem Gleichgewichtssinn. Durch die Atemtherapie kann ich wieder besser atmen und sprechen. Gerade die ganzheitliche Betrachtungsweise im Muskelzentrum hat mir enorm viel gebracht und ich erlebe ihr Vorgehen als sehr erfolgreich. Was mir besonders wichtig ist: Ich kann mich jederzeit bei meinen Ansprechpersonen melden, wenn ich Probleme habe. Ich bin dankbar für das Netzwerk an Fachpersonen, das mir am neuromuskulären Zentrum zur Verfügung steht.

Die Zeit hat mich gelehrt, dass vieles nicht mehr möglich ist. Zum Beispiel ein Spaziergang, bei dem man Wind und Regen auf der Haut spürt oder ein spontanes Essen mit meiner Frau im Restaurant. Trotzdem möchte ich mein Leben so gut es geht geniessen. Durch die Zusammenarbeit und Hilfe von vielen verschiedenen Spezialisten im Muskelzentrum ist es mir gelungen, meine Lebensqualität trotz Krankheit auf einem ansprechenden Niveau zu halten. Ich hoffe, wie viele andere an ALS erkrankte Menschen, dass die „gute Zeit“ noch so lange wie möglich anhält und die Leidenszeit zum Ende möglichst kurz ist.

Portraitiert im Buch der Gesellschaft für Muskelkranke. Es wird 2009 im Verlag Rüffer & Rub erscheinen.
Allgemeine Informationen über die Gesellschaft für Muskelkranke
Die Schweizerische Gesellschaft für Muskelkranke SGMK ist eine ZEWO-zertifizierte gemeinnützige Organisation, die in der deutschen, rätoromanischen und italienischen Schweiz die Interessen und Anliegen von Menschen mit einer Muskelkrankheit vertritt. Die Gesellschaft für Muskelkranke ist ZEWO-zertifiziert.
Ziele und Aufgaben

Die Gesellschaft für Muskelkranke 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.

Kernaufgaben

· Anlaufstelle, Erstberatung und Information für Menschen mit einer Muskelkrankheit und ihre Angehörigen

· Vermittlung und Sicherstellung benötigter Dienstleistungen

· Initiierung und Unterstützung von Kontakt- und Selbsthilfegruppen

· Organisation von Ferien- und Freizeitangeboten für Kinder, Jugendliche und Erwachsene mit einer Muskelkrankheit

· Unterstützung von Initiativen und Projekten mit Blick auf ein selbstbestimmtes Leben

· Rasche und unbürokratische Sachhilfe in Notfällen

· Informations- und Weiterbildungsangebote für Institutionen und Fachpersonen zu spezifischen Themenbereichen in der Pflege und Betreuung von Menschen mit einer Muskelkrankheit

· Unterstützung von Forschungsprojekten, die sich primär auf die Verbesserung der Lebenssituation von Menschen mit einer Muskelkrankheit auswirken

· Aufklärung und Information der Öffentlichkeit über Muskelkrankheiten und die Anliegen Betroffener

· Politische Aktivitäten zur Umsetzung der Gleichstellung und Selbstbestimmung
Unter  www.muskelkrank.ch finden Sie weitere interessante Informationen.
„Ich bin dankbar für das Netzwerk an Fachleuten, mit deren Hilfe ich mein Leben so gut wie möglich geniessen kann.“








