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HAST DU IHN GEFEIERT, DEN 29. FEBRUAR?

Liebe Leserin, lieber Leser

Der selten vorkommende 29. Februar ist - wie passend - der offizielle Tag
der seltenen Erkrankungen. Alle rund 800 Muskelerkrankungen gehoren
zur Gruppe der seltenen Krankheiten. Die Schweizerische Muskelgesell-
schaft engagiert sich leidenschaftlich, um den 15°000 Betroffenen und ihren
Familien unterstiitzend und begleitend zur Seite zu stehen.

Um die Offentlichkeit fiir seltene Krankheiten allgemein und Muskeler-
krankungen im Besonderen zu sensibilisieren, sind wir in vielen Bereichen
tatig: Zum Beispiel unterstitzen wir die Inklusionsinitiative, die darauf
abzielt, ein gleichberechtigtes und selbstbestimmtes Leben fir Menschen
mit Behinderungen zu fordern. Und wir wirken bei Pro Raris - der Allianz
der seltenen Krankheiten - aktiv mit, um die politischen und gesetzlichen
Rahmenbedingungen zur Erforschung von seltenen Krankheiten und die
Gesundheitsversorgung von Betroffenen zu verbessern.

Eine Muskelerkrankung, die relativ gesehen eher haufig auftritt, ist die
Friedreich-Ataxie. Einblicke in das Leben mit dieser Erkrankung, sowohl
die sonnigen als auch die schattigen Seiten, gewahren unsere Mitglieder
Nils Schlatter (S. 4) und Esther Erni (S. 6).

Ich wiinsche dir eine gute Zeit. Nutze gerne unsere vielfaltigen Angebote -
lieber haufig als selten! Wir freuen uns auf dich.

Herzlich, dein

.

Martin Knoblauch
Geschaftsleiter

.

PS: Wie gefallen dir unser aufgefrischtes Magazindesign und der neue
Titel «Lebensstark.»? Wir haben unsere Community in den Social Media
uber den Titel abstimmen lassen und sind sehr zufrieden mit dem Ergebnis.
Denn der Titel bildet ab, wie wir Menschen mit Muskelerkrankungen sehen
- als lebensstarke, mutige, eigenstandige Mitglieder unserer Gesellschaft.
Viel Freude bei der Lekture!

FOLGE UNS

~ ® =

(@muskelgesellschaft [@Schweizerische (dschweizerische- (dschweizerische
Muskelgesellschaft muskelgesellschaft muskelgesell6695
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«BEIM POKEMON-GAMEN
VERGESSE ICH DEN ROLLSTUHL»

Im Friihjahr 2005 erhielt Nils (heute 24) die Diagnose Friedreich-Ataxie.
Wie lebt es sich mit einer seltenen neurologischen Erbkrankheit, die
einem zunehmend die Selbststandigkeit raubt?

#* Markus Kocher, Journalist bei der Aargauer Zeitung aus privatem Archiv

Ein Donnerstag-Nachmittag im Januar 2024. Prak-
tisch waagrecht prasselt der Schneeregen ans grosse
Wohnzimmerfenster des Terrassenhauses der Familie
Schlatter. Drinnen, am Holztisch im Wohnzimmer,
erzahlt Nils seine Geschichte.

Wir schreiben den Jahreswechsel 2005. Noch deutet
im Leben von Familie Schlatter nichts darauf hin,
welch grosse Herausforderungen ihr die Zukunft bald
stellen wird. Im Gegenteil: Praktisch auf den Tag ge-
nau vor genau funf Jahren, am 3. Januar 2000, ist ihr
erstes Kind, Nils, auf die Welt gekommen. Drei Jahre
spater folgte sein Bruder Silas, noch einmal drei Jah-
re spater das Nesthakchen. Das Gliick der Familie ist
perfekt. Auch als Nils im Frihjahr 2005 unerklarlich
oft umfallt und unsicher zu laufen beginnt, denkt noch

niemand an ein grosseres gesundheitliches Problem
des aufgeweckten Buben. Es folgt ein Besuch beim
Hausarzt. Der schickt Nils zu weiteren Untersuchun-
gen ins Kantonsspital Aarau. Dann geht es Schlag auf
Schlag. Die untersuchende Neurologin, die wenige
Wochen zuvor bei einem anderen Patienten ganz ahn-

liche Symptome gesehen hat, ordnet einen Gentest an.

Ihr Verdacht: Friedreich-Ataxie (siehe Kasten), eine
degenerative Erkrankung des zentralen Nervensys-
tems. Sechs Wochen spater kommt das Ergebnis des
Gentests - und aus dem Verdacht wird Gewissheit.

Fehler auf Chromosom 9
In Mitteleuropa ist ungefahr einer von 30°000 Men-
schen von der Friedreich-Ataxie betroffen. Nur wenn

bei beiden Elternteilen ein bestimmtes Gen auf dem
Chromosom 9 verandert ist, kann sie auftreten. Wie
bei Roland und Gabi Schlatter, dem IT-Spezialisten
und der Lehrerin. Die Wahrscheinlichkeit, dass eines
ihrer Kinder die Krankheit hat, liegt bei 25 Prozent.
Ein halbes Jahr spater erfahren sie: Auch Silas, ihr
Zweitgeborener, ist betroffen. Die Diagnose erschiit-
tert die Familie in ihren Grundfesten, aber sie zer-
bricht nicht daran.

Nils sitzt in seinem Rollstuhl am Kopf des Wohnzim-
mertischs und erzahlt von der Krankheit. Er redet
leise und etwas undeutlich - eine Auswirkung der
Friedreich-Ataxie — und sagt: «Auch wenn mich meine
Krankheit gesundheitlich zunehmend beeintrachtigt,
lasse ich mir meine Traume nicht nehmen.» An-
fanglich konnte der Dreikasehoch noch allein in den
Kindergarten oder in die Schule gehen und mit seinen
Freunden Lego zusammenbauen. Spater sei die Fein-
motorik leider immer schlechter geworden, erzahlt
er. Als neues Hobby hat der Student in Gesundheits-
wissenschaften und Technologie vor etlichen Jahren
Videospiele, insbesondere die Sonderveranstaltungen
der internationalen Pokémon-Meisterschaftsserie,
entdeckt. «Sie haben mich bereits in viele europai-
sche Stadte wie London, Turin, Madrid oder Utrecht
gefiihrt.»

34 Tabletten pro Tag

Sommer 2015. Noch kann Nils zwei, drei Schritte
ohne Hilfsmittel laufen. Doch seine Wirbelsaule ist
als Folgeerscheinung der neurologischen Schadi-
gungen schon so verkrimmt, dass er die obersten
vier Riickenwirbel versteifen lassen muss und selbst-
standiges Laufen anschliessend nicht mehr maglich
ist. Weitere Symptome der Krankheit sind bei Nils
Diabetes, grosse Warmeempfindlichkeit, muskulare
Verspannungen und eine Verdickung der Herzwand.
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Um die Krankheitssymptome einigermassen in den

Griff zu bekommen und eine maglichst hohe Lebens-
qualitat erhalten zu kénnen, nimmt Nils taglich einen
Medikamentencocktail von gut 30 Tabletten ein, geht

einmal pro Woche zur Physiotherapie und einmal pro

Monat zur Lymphdrainage. Die grésste Hoffnung setzt
Familie Schlatter aber in den Fortschritt der Genthe-
rapie. Denn kénnte man das defekte Gen «reparieren»,
ware eine normale Produktion des Eiweisses, das fiir
Nils" und Silas’ Erkrankung verantwortlich ist, wieder
moglich. Die Forschung dazu findet vor allem in den
USA statt, wo bereits erste Gen-Medikamente fir die
Behandlung der Herzstdrungen zugelassen sind, um
Patientinnen und Patienten mit Friedreich-Ataxie zu
behandeln. «In den nachsten Monaten sollte die Zulas-
sung auch in der EU erfolgen», sagt Nils. «Und irgend-
wann dirfte es dann auch bei uns so weit sein.»

In der Zwischenzeit konzentriert er sich auf sein Stu-
dium an der ETH und geniesst die freie Zeit mit seinen
Freunden, seinem Pudelmischling «Diego» und sei-
nem grossten Hobby, dem Pokémon-Spielen. «Dabei
vergesse ich sogar, dass ich im Rollstuhl sitze.»

Pudelmischling Diego ist neben Pokémon spielen eine von Nils
Leidenschaften.

WAS IST
FRIEDREICH-ATAXIE?

Art der Krankheit Symptome

Fortschreitende neurologische
Erbkrankheit

Diagnose

Allgemein im Kindesalter oder im
frihen Erwachsenenalter durch
Bluttest mit Genanalyse.

Lebenserwartung

Durchschnittlich 35 bis 40 Jahre,
kann jedoch von Mensch zu Mensch
stark variieren.

Gleichgewichtsstorungen, Storungen der Tiefensensibilitat sowie
verschiedene andere Symptome wie Skoliose, Herzstorungen oder
Diabetes beeintrachtigt in der Regel aber nicht die intellektuellen
Fahigkeiten.

Selbsthilfe

Auskinfte zur Selbsthilfegruppe Friedreich-Ataxie Schweiz erhaltst
du von unserer Geschéftsstelle: Telefon: +41 (0)44 245 80 30 oder per
E-Mail: infoldmuskelgesellschaft.ch

Sommertreffen 2024 fir Menschen mit Friedreich-Ataxie:

28. bis 30. Juni 2024 in Berlingen.

INFORMATIONEN
SOMMERTREFFEN

WEITERE
INFORMATIONEN




Esther Erni (48) war in der Ausbildung zur Medizinischen Masseurin, als eine
Arbeitskollegin diesen Spruch fallen liess. Dabei war Esthers «unrundes» Laufen
ein Anzeichen fiir ihre Muskelerkrankung Friedreich-Ataxie (FA, siehe Box S. 5),
die kurz darauf bei ihr diagnostiziert wurde.

# B Anne Boxleitner

Liebe Esther, wie lange hat es gedauert, bis deine
Erkrankung diagnostiziert wurde?

Viel zu lange. Die ersten Symptome hatte ich schon
gegen Ende der Primarschulzeit. Dazu kamen in
meiner Teenagerzeit Haarausfall, Kopfschmerzen,
mir wurde oft schwindelig und ich stirzte aus dem
Nichts heraus. Ich musste mich vom Turnunterricht
und vom Maschinenschreiben befreien lassen. Arzt-
besuche verliefen ergebnislos. Rund vier Jahre vor
meiner Diagnose, die ich erst mit 22 Jahren erhielt,
war ich vergeblich zu stationaren Abklarungen in ei-

nem Uni-Spital. Meine Diagnose erhielt ich schliess-
lich in Deutschland, in einem Bezirkskrankenhaus.
Ich machte zu dieser Zeit in der Nahe ein Praktikum
als Medizinische Masseurin. Die lernende Physiothe-
rapeutin in meiner Nachbarsgemeinde war es, die
mir - nachdem sie einige Ubungen mit mir gemacht
hatte -, weitere neurologische Abklarungen empfahl.
Beim darauffolgenden stationdren Spitalaufenthalt
wurde ein Bluttest gemacht und vier Tage vor Weih-
nachten im Jahr 1998 lag die Diagnose Friedreich-
Ataxie vor. Was fur eine Bescherung!

Warst du erleichtert oder das Gegenteil?

Beides. Ich habe mir ein medizinisches Fachbuch ge-
schnappt und mich Gber Friedreich-Ataxie informiert.
Dort stand, dass die mittlere Lebenserwartung bei
38 Jahren liegt. Das hat mich sehr bedriickt. Ich war
22 und sollte schon die Halfte meines Lebens hinter
mir haben? Zum Glick ist mein 38. Geburtstag schon
ein Jahrzehnt her. Und ich bin optimistisch, dass ich
noch ein paar Jahre leben werde.

Anderseits war es gut, endlich die Ursache fir meine
Beschwerden zu kennen. Unterschwellig stand oft
die Frage im Raum: Will sie nicht oder kann sie
nicht? Ich konnte nicht, klar. Aber oft wurde mir nicht
geglaubt. Das hatte endlich ein Ende. Zwei Mona-

te spater wurde FA dann auch bei meiner alteren
Schwester diagnostiziert, die schwachere Symptome
hatte als ich.

Wie verlauft die Erkrankung bei dir?

Sie schreitet langsam voran. Mittlerweile bin ich auf
den Rollstuhl angewiesen. Ich kann zum Glick noch
allein wohnen, mich von einem Rollstuhl in den an-
deren transferieren, selbststandig aufs WC gehen
oder duschen - natirlich nur dank barrierefrei
umgebautem Badezimmer. Zum Putzen kommt die

Esther kann beim Puzzeln entspannen. Fernsehen ist ihr
zu anstrengend.



Spitex und giinstig zu Mittag essen kann ich im Res-
taurant eines Seniorenheims und einer Klinik in der
Nahe. Selbst kochen ist zu gefahrlich, da ich keine

schweren Gegenstande mehr halten kann. Ich kdonnte

mich verbriihen oder verbrennen.

Wegen FA nehme ich zwei Herzmedikamente und
abends ein muskelentspannendes Medikament.
Ausserdem habe ich regelmdassig Physiotherapie und
wahrend Reha-Aufenthalten auch Logopadie, denn
die Erkrankung macht meine Aussprache undeutli-
cher...

Ich verstehe dich gut.
Danke.

Bist du noch berufstatig?

Leider nicht. Nach meiner Diagnose konnte ich nicht
mehr lange als Medizinische Masseurin arbeiten. Ich
habe dann eine kaufmannische Ausbildung gemacht
und war noch sechs Jahre in einer Physiotherapie-
praxis angestellt. Schliesslich musste ich auf 50 Pro-
zent reduzieren, dann auf 30 Prozent und 2009 ganz
aufhoren. Fir mich ein schwerer Schritt. Denn ohne
Arbeit wird einem schnell das Gefiihl vermittelt, man
sei weniger wert. Umso wichtiger ist es mir, dass

ich mich engagieren kann - zum Beispiel mit der
FA-Kontaktgruppe der Schweizerischen Muskelge-
sellschaft.

Super, dass du das machst. Wie oft trefft ihr euch?
Wir kommen einmal pro Quartal in Zug bahnhofs-
nah in einem barrierefreien Alterszentrum zu-
sammen. Im Sommer Ubernachten wir jeweils fir
drei Tage und wechseln ab zwischen Referats- und
Plauschtreffen. Es ist wichtig, sich mit Menschen
auszutauschen, die das gleiche Schicksal teilen wie
man selbst oder als Angehdrige*r jemanden mit FA
betreuen. Einige aus der Kontaktgruppe treffen sich
privat oder telefonieren und es sind schone Freund-
schaften entstanden.

Engagement scheint dir wichtig zu sein: Friiher
warst du im Vorstand der Schweizerischen Muskel-
gesellschaft...

Ja, das stimmt, von 2009 bis 2019 war ich verant-
wortlich fir den Bereich Kontakt- und Selbsthilfe-
gruppen. Mir war es sehr wichtig, dass nach meiner
Vorgangerin weiterhin jemand mit FA im Vorstand

M7

Viele dieser Postkarten hat Esther von Freund*innen aus ihrer
FA-Kontakgruppe erhalten.

vertreten ist. Spatestens ab Januar 2026 wird meine
Position als FA-Kontaktgruppenleiterin frei - auch
aus gesundheitlichen Grinden.

«0hne Arbeit wird einem schnell das
Gefiuhl vermittelt, man sei weniger
wert. Umso wichtiger ist es mir, dass
ich mich engagieren kann.»

Schade, aber verstandlich. Nimmst du sonst noch
an Veranstaltungen der Schweizerischen Muskel-
gesellschaft teil?

Friher sehr oft. Mittlerweile fehlt mir die Kraft dazu.
An die 50-Jahr-Jubilaumsfeier der Schweizerischen
Muskelgesellschaft im Juni in Ziirich werde ich
trotzdem kommen. Ich freue mich darauf, viele «alte
Gesichter» wiederzusehen, und wie ich gehort habe,
soll das Programm (siehe S. 8) gut werden. Das lasse
ich mir nicht vermiesen - auch nicht von meiner FA.

UNSERE
FA-TREFFEN
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LOS GEHT ES AN DEN LOVE RIDE.

Der Mai steht vor der Tiir und mit ihm die 32. Ausgabe

des Love Ride Switzerland am Sonntag, 5. Mai 2024. Der
Love Ride, die grosste Benefizveranstaltung der Schwei-
zer Biker-Szene, findet wie in den letzten Jahren auf dem
Flugplatzgelande Diibendorf ZH statt. Fur alle Menschen
mit Muskelerkrankung bietet der Love Ride die unver-
gleichliche Chance auf einen «Ausritt» in einem Motorrad-
beiwagen, auf einem Trike oder Quad und ein spannendes
Rahmenprogramm mit Rock-Konzerten, Spiel und Spass,
der atemberaubenden Stuntshow von Mike Pfister and

Crew, einem Match der Powerchair-Hockey Nationalmann-

schaft und vielem mehr. Sei dabei!

Er-r *'
‘_a.*,;;e_g-ﬁ. SAVE THE
. t@ DATE!

FEIERE MIT UNS
GEBURTSTAG!

Wenn am 22. Juni die Sektkorken

anlasslich der 50-Jahr-Feier im Lake Side in

Zirich knallen, wartet ein spannendes Programm
auf die geladenen Gaste. Fir Verpflegung und
Unterhaltung ist gesorgt: Auf Pop-Fans jeden Alters
wartet eine Uberraschung, Uber die wir noch nicht

zu viel verraten mochten.

Unsere kleinen Gaste kdnnen sich unter ande-
rem auf das Marchenspektakel Dunjascha und
den Kinder-Zirkus freuen. Auch die Grinderin der
Schweizerischen Muskelgesellschaft, Erica Brihl-
mann-Jecklin, wird vor Ort sein und «aus ihrem
Nahkastchen» liber die Schweizerische Muskelge-
sellschaft plaudern.

&8
VERANSTALTUNGEN,
SELBSTHILFE UND MEHR.

Die Schweizerische Muskelgesellschaft bietet eine Viel-
zahl Weiterbildungsangebote und Treffen von Kontakt-
und Selbsthilfegruppen an. Das Augenmerk legen wir in
diesem Heft - passend zum Thema - auf die Treffen der
Kontaktgruppe «Friedreich-Ataxie».

Du hast oder jemand, den du kennst, hat Friedreich-
Ataxie? Drei Mal jahrlich hast du die Moglichkeit, unter
der Leitung von Esther Erni (siehe Interview S. é) andere
Betroffene und Angehdrige in ungezwungenem Rahmen
zu treffen.

=]z 5 El

.' UNSERE
I"]' FA-TREFFEN
EIIE"
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«Dank der nachhaltigen und grosszugigen
Unterstutzung der Winterhilfe Zurich konnen
wir unsere Ferienlager fur muskelkranke Kinder
im Frahling und Sommer seit vielen Jahren

erfolgreich durchflihren. Ein grosses Danke-
schon dieser einzigartigen Organisation.»

Esther Zimmerli, Fundraising Schweizerische Muskelgesellschaft

SOMMERLAGER 2024:
JETZT ANMELDEN!

Hast du diesen Sommer schon etwas vor? Hast du Lust
auf eine Woche voll abwechslungsreicher Ausfliige, auf
neue Bekanntschaften und natirlich auf eine gute Portion
Erholung?

Dann melde dich ab 13. Marz fir eines der zwei Erwach-
senenlager in Magliaso im sonnigen Tessin oder dein

Kind fir das Kinder- und Jugendlager in Melchtal (OW] an.

B e
A i ANMELDEN

[=] e [m]
'“'fﬁf'-t* HIER
i

DRINGEND BETREUUNGS-
PERSONEN GESUCHT

Damit wir die Ferienlager mit madglichst vielen Teilneh-
menden durchfihren kdnnen, sind wir auf Begleit- und
Pflegepersonen angewiesen.

Hast du Lust auf eine sinnstiftende Arbeit und unver-
gessliche Erlebnisse?

Wir freuen uns auf deine Bewerbung.

Ohr20)

L] ~  HIER
é BEWERBEN
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WILLKOMMEN IM TEAM, GERTRUD UND LAURA!

Zuwachs bei der Schweizerischen Muskelgesellschaft. Seit Januar 2024 steht Gertrud Menschen mit Muskeler-
krankungen und ihren Angehorigen als Sozialarbeiterin FH zur Seite. Und seit Dezember 2023 verstarkt Laura
das Marketing- und Fundraising-Team bei den Kommunikations- und Fundraising-Aktivitaten. Beide stellen sich

dir selbst vor.

«Auch nach 20 Jahren im Beruf bereitet mir
die Arbeit mit Menschen in unterschiedlichen
Lebenslagen grosse Freude — wie bei der

Schweizerischen Muskelgesellschaft.»

Gertrud Durot, Sozialarbeiterin Schweizerische Muskelgesellschaft

«Mein Name ist Gertrud Durot. Ich bin verheiratet, 59
Jahre alt und habe einen 20-jahrigen Sohn. Wir leben im
schonen Villnachern auf dem Land. Zunachst studierte ich
Journalismus und Kommunikationswissenschaft an der
Uni Fribourg und arbeitete anschliessend mehrere Jahre
bei Zircher Zeitungen als Redaktorin und freischaffende
Journalistin BR.

Um «naher am Menschen» zu arbeiten, sattelte ich um
auf Sozialarbeiterin FH. Mittlerweile habe ich 20 Jahre
Berufserfahrung und die ganze Palette der Sozialen Arbeit
kennengelernt - von der sozialpadagogischen Arbeit Uber
die psychosoziale Beratung bis zur Sozialhilfe-Beratung.
Als Idealistin glaube ich daran, dass Veranderung maog-
lich ist und sich das Gute durchsetzen wird. Ich bin auch
dipl. Ausbildnerin/Erwachsenenbildnerin (SVEB] und gebe
aktuell Deutschkurse. Friiher erteilte ich diverse Philoso-
phie- und andere Kurse, zog ein philosophisches Nacht-
café auf und gab Vorlesungen in Philosophie an der Volks-
hochschule der Uni Ziirich. Meine Hobbys sind Olbilder
malen, Tiere, Reisen und Lesen.»

«Ich heisse Laura Baier (26) und bin in Schaffhausen
aufgewachsen. Nach meiner kaufmannischen Ausbil-
dung ging ich zum Arbeiten nach Zirich - nach einem
Jahr pendeln bin ich in den Kanton gezogen. Nebst
Sprachdiplomen absolvierte ich eine Weiterbildung zur
Sachbearbeiterin Marketing und Verkauf, um mein Wis-
sen zu vertiefen und personlich zu wachsen. Zu dieser
Zeit arbeitete ich beim Swico, dem Wirtschaftsverband
fur die digitale Schweiz. Meine Drehscheibenfunktion
fur den Verband war eine meiner Hauptaufgaben - das
gewonnene Wissen kann ich in meiner jetzigen Position
bei der Schweizerischen Muskelgesellschaft optimal
einsetzen. Im April 2021 begann ich das Studium zur
dipl. Marketingmanagerin HF am SIB in Zirich, das ich
im Friihling abschliessen werde. Neben meiner Arbeit
bin ich als Ex-Pfadi im Altpfadfinder-Verband Schaff-
hausen Mitglied und unterstitze dort den Webmaster.
In meiner Freizeit spiele ich klassische und E-Gitarre,
male gerne, schatze Kunst und Kultur und liebe es zu
reisen.

«Mein Ziel ist es, nicht nur Integration zu fordern,
sondern endlich echte Inklusion zu erreichen.

Gemeinsam konnen wir Gutes bewirken!»

Laura Baier, Marketing & Fundraising Schweizerische Muskelgesellschaft
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VIEL NEUES BEI DER SCHWEIZE-
RISCHEN MUSKELGESELLSCHAFT

Wir haben im vergangenen Jahr innerhalb der Schwei-
zerischen Muskelgesellschaft «viele Steine umge-
dreht» und viele dabei neu geschichtet und gewichtet.
Unser Fels in der Brandung ist dabei selbstverstand-
lich stehen geblieben: unser Engagement fiir Men-
schen mit Muskelerkrankungen.

e Die offensichtlichsten Neuerungen sind dir wahr-
scheinlich schon in diesem Heft aufgefallen: Das
info Magazin heisst ab dieser Ausgabe «Lebens-
stark.». Wir haben auf Social Media eine Abstim-
mung durchgefiihrt und die Wahl ist auf diesen
positiven, lebensbejahenden Namen gefallen.

e Auch das Design des Hefts haben wir Gberarbeitet
und farbiger, luftiger und frecher gestaltet. Zu die-
ser «Verjingung» passt auch, dass wir neu alle mit
dem freundschaftlichen «du» ansprechen - vereins-
intern wie extern.

e Derzeit sind wir daran, unsere wichtigsten Kommu-
nikationsmittel zu modernisieren: Der Newsletter
erscheint bereits im neuen Kleid. Auch unsere
Website Uberarbeiten wir gerade komplett - sie
wird voraussichtlich im Sommer live geschaltet. Die
Website wird nicht nur im neuen Design daherkom-
men, sondern wird durch eine vereinfachte Naviga-
tion, schlankere und besser strukturierte Inhalte
sowie schneller erfassbare Angebote und Kontakt-
moglichkeiten viel Mehrwert fir unsere Mitglieder
und weitere Interessierte bieten.

e Darilber hinaus sind wir mit neuen Angeboten - wie
dem Theater- und Gestaltungslager fir Kinder und
dem verlangerten Kunstwochenende fiir Erwachse-
ne in Sarnen (S. 11) - ins neue Jahr gestartet.

e Ein wichtiges Anliegen ist es uns auch in diesem
Jahr, die Offentlichkeit fir die Bediirfnisse von
muskelkranken Menschen zu sensibilisieren:
Deshalb haben wir unsere «Inkluencer»-Kampagne
gestartet - Inkluencer ist eine Wortschopfung aus
«Influencer» und «Inklusion». Mach jetzt mit auf
inkluencer-werden.ch und setz dich mit uns fur die
Gleichstellung und Selbstbestimmung von Men-
schen mit Behinderungen ein!

WERDE
INKLUENCER

informativ M 1

AUSBLICK: KUNST-TAGE
SARNERSEE IM HERBST

Du wolltest dich schon immer mal kiinstlerisch ausdri-
cken, hast dich aber nicht getraut oder hattest nicht die
Gelegenheit dazu? Du betatigst dich schon kiinstlerisch
und mochtest dein Kdnnen und Wissen vertiefen? Fir
acht - gehfahige - Personen mit Muskelerkrankungen
bietet sich vom 7. bis 11. November 2024 im Kurhaus
Sarnen die Chance, sich zum Thema «Landschaften» mit
Gouache, Papiermaché, Aquarellfarben oder Collagen
kreativ auszuleben. Weitere Infos und die Maglichkeit zur
Anmeldung folgen per E-Newsletter im Mai.

SELBSTBESTIMMT UBER DEIN
ERBE ENTSCHEIDEN

Nur rund 30 Prozent der Bewohner*innen der Schweiz
haben ein Testament verfasst. Das verwundert nicht,
beschéftigen sich die meisten doch eher ungern mit dem
eigenen Tod. Dabei ist es sehr wichtig, ein Testament

zu schreiben. Denn nur so kannst du selbst bestim-
men, was mit dem frei verfiigbaren Teil deines Erbes
geschieht. Bei Menschen ohne Angehorige betrifft dies
librigens das gesamte Vermagen.

Seit 2023 sind die gesetzlichen Pflichtteile kleiner und
die freie Quote ist grésser. So bleibt mehr Spielraum, um
Menschen aus deinem Freundeskreis, weitere Verwandte
oder gemeinnitzige Organisationen zu bedenken. Wie du
nahestehende Menschen oder Herzensorganisationen
als Erben oder Erbinnen einsetzt, erfahrst du in unserer
kostenlosen, virtuellen Veranstaltungsreihe «Testament
erstellen», die dieses Jahr vier Mal stattfindet.

HIER
ANMELDEN

Gerne berat dich auch unsere Expertin Esther Zimmerli
unverbindlich, wie du dich mit einer Erbschaft oder einem
Legat Uber dein Leben hinaus fir Menschen mit Muskel-
erkrankungen und ihre Angehdrigen engagieren kannst:
ezimmerlildmuskelgesellschaft.ch oder telefonisch unter
+41 44 245 80 35 (jeweils Mo - Mi).
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«Fur mich personlic sehr be
Erfahrung, den Teilnehme! e ein unbes
und selbstbestimmtes Lager zu ermogliche
Zwei Wochen Betreuung sind zwar psychisch u
emotional herausfordernd, aber insgesamt eine
wunderschone, erfullende Tatigkeit.»

Marc, Betreuungsperson Erwachsenenlager 2023
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