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oder von der Website heruntergeladen werden:info@muskelgesellschaft,

Telefon 044 245 80 30, www.muskelgesellschaft.ch



Regionale Neuromuskuldre Zentren & Myosuisse

WAS IST MUSKELKRANK?

Unter Muskelkrankheiten versteht man alle neuromuskularen Erkrankungen. Nach
einer Klassifikation von Sir John Walton gibt es 800 Formen. Der Volksmund nennt
sie «Muskelschwund» und beschreibt damit ein wesentliches Krankheitszeichen, das
bei diesen sehr unterschiedlich verlaufenden Erkrankungen auftritt.

Dieses Symptom kann auf wenige Muskelgruppen begrenzt bleiben, oder auch, je
nach Erkrankungsform, die gesamte Muskulatur erfassen. Eine Reihe von Muskeler-
krankungen kann sowohl im (friiheren) Kindesalter als auch im (spateren) Erwach-
senenalter auftreten.

Kleinhirn
Kleinhirnbahnen

Friedreich Ataxie (FA)

Thymusdriise
Muskel (neuromuskuldre /motorische Endplatte)

Myasthenia Gravis (MG)

Riickenmark
Vorderhorn (motorisch)

Spinale Muskelatrophien (SMA)

1.und 2. Motoneuron

Amyotrophe Lateralsklerose (ALS)

Peripherie (Nervenfasern)
Sensible Nerven (Spirsinn = sensorisch)

Neuropathien

Motorische Nerven (Bewegung = motorisch]

Neurale Muskelatrophien [HMSN/CMT)
(oft motorisch-sensorisch kombiniert)

Muskel
Muskelzellen

Myopathien (eigentl. Muskelkrankheiten)
Myositis (entziindlich)

Schema: nach einer Idee von fm und ebj

Ausschnitte einer Vergrosserung
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Behandlung von neuromuskularen Erkrankungen

Nicht jede neuromuskulare Erkrankung fihrt schicksalhaft zum Rollstuhl. Bis heute
gibt es jedoch keine Therapie, welche die Ursachen bekampfen kann. Von Bedeutung
sind aber unterstiitzende Therapien (z.B. Physiotherapie, Logop&die, Ergotherapiel,
medizinische Massnahmen verschiedenster Art sowie gezielte Hilfsmittel, die oft er-
heblich zur Verbesserung der Lebensqualitat der Betroffenen beitragen.

Muskelkrankheiten in der Schweiz

In der Schweiz sind tiber 10°000 Kinder, Jugendliche und Erwachsene von einer Mus-
kelkrankheit betroffen. Die meisten dieser Krankheiten sind erblich bedingt und be-
eintrachtigen das Leben schwer: Gehunfahigkeit, die Notwendigkeit, einen Rollstuhl
zu benutzen, und eine teils drastisch verkiirzte Lebensdauer sind die gravierendsten
Auswirkungen.



Regionale Neuromuskuldre Zentren & Myosuisse

Myosuisse

Was ist Myosuisse?

Myosuisse ist das Netzwerk aller Fachleute und Organisationen, die sich in der
Schweiz fir Menschen mit einer neuromuskularen Krankheit einsetzen (inkl. Fried-
reich Ataxie). Das Netzwerk Myosuisse will in allen Regionen der Schweiz umfas-
sende fachliche Beratung und Betreuung gewahrleisten, die den Menschen mit einer
Muskelkrankheit erlaubt, bestmdglich zu leben - selbstbestimmt und gleichgestellt.
Getragen wird Myosuisse von der Schweizerischen Muskelgesellschaft, der Associa-
tion Suisse Romande Intervenant contre les Maladies neuro-Musculaires ASRIMM,
Associazione Malattie Genetiche Rare Svizzera Italiana (MGR) und der Schweize-
rischen Stiftung fir die Erforschung der Muskelkrankheiten FSRMM. Diese Organi-
sationen, vertreten durch deren Prasidenten, bilden eine einfache Gesellschaft.

Aufgaben

- Myosuisse unterstiitzt den fachlichen Beirat, der die Ziele und Aufgaben von
Myosuisse mittragt (siehe Zusammensetzung des fachlichen Beirats S. 6).

- Myosuisse fordert die Weiterentwicklung der sieben regionalen neuromuskularen
Zentren (Kurzbezeichnung: Muskelzentren) und Rehakliniken mit Schwerpunkt
Muskelkrankheiten.

- Myosuisse hat den Aufbau eines Lehrstuhls flir neuromuskulare
Krankheiten unterstitzt.

- Myosuisse pflegt den gegenseitigen Informationsaustausch und fordert die
Weiterbildung.

- Myosuisse weckt in der Offentlichkeit und in der Fachwelt das Verstandnis fiir
Menschen mit einer Muskelkrankheit.

- Myosuisse setzt sich gesundheitspolitisch dafiir ein, dass Liicken in der Beratung
und Betreuung von Menschen mit einer Muskelkrankheit geschlossen werden.

- Myosuisse koordiniert die Zusammenarbeit mit Fachleuten und Organisationen,
die sich im Ausland fiir Menschen mit einer neuromuskularen Krankheit einset-
zen.
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Die Zusammensetzung des fachlichen Beirats

- Die Fiihrungsverantwortlichen der sieben regionalen Muskelzentren (in der Regel
je eine Person aus dem padiatrischen und dem adulten Bereich) und die zustandi-
gen Case-Managerinnen

- Je eine Vertretung aus der Kinder- und der Erwachsenenrehabilitation

- Sollte der Lehrstuhlinhaber nicht gleichzeitig der klinische Leiter des lokalen
Muskelzentrums sein, ist der Lehrstuhlinhaber zusatzlich im fachlichen Beirat
vertreten

- Als standige Gaste: Die Prasidien oder Vizeprasidien von ASRIM, FSRMM, MGR und
der Schweizerischen Muskelgesellschaft.

Das Fachverzeichnis

Ein Teil des Netzwerkes Myosuisse bildet das Fachverzeichnis Myosuisse. Das Ver-
zeichnis wurde von der Schweizerischen Muskelgesellschaft, der ASRIMM und der
SSEM initiiert und hat zum Ziel, diese Fachpersonen zu erfassen, die sich in der
Schweiz mit neuromuskuldren Erkrankungen auseinandersetzen.

Das Fachverzeichnis wird von der Muskelgesellschaft verwaltet. Bei Anfragen von
muskelkranken Menschen, Pflegenden oder Angehdrigen iiber entsprechende Arzte,
Therapien etc. bei der Geschéftsstelle als auch bei den Muskelzentren, werden ein-
zelne Auskiinfte weitergegeben.

Die Fachpersonen des Fachverzeichnisses werden ein Mal jahrlich zu einer Weiter-
bildung, fiir sie unentgeltlich, eingeladen und erhalten regelmassig Informationen.

Interessierte Fachpersonen melden sich bei der Muskelgesellschaft.
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Regionale Neuromuskulare Zentren

Ziel der neuromuskuldren Zentren

Die Schweiz verfligt Uber ein Netz an Fachpersonen und Angeboten der Betreuung
fur muskelkranke Menschen. Das Projekt «Regionale Muskelzentren CH» ist im Jahr
2002 mit einer Spurgruppe gestartet und wurde im Jahr 2009 vollsténdig umgesetzt.
Somit konnte das Ziel der Schweizerischen Muskelgesellschaft und der Association
de la Suisse Romande et Italienne contre les Myopathies ASRIM erreicht werden,
sieben regionale Muskelzentren in Zusammenarbeit mit den Spitalern aufzubauen
um die interdisziplinare Zusammenarbeit an den Spitalern zu fordern.

Damit erhalten Menschen mit einer Muskelkrankheit oder mit Verdacht auf eine Mus-
kelkrankheit vollumfangliche professionelle Beratung und Unterstiitzung in den ent-
sprechenden Zentren.

Sieben Muskelzentren in der Schweiz
Sieben neuromuskuldre regionale Zentren wurden an den Universitatsspitdlern in
Basel, Bern, St. Gallen, Zirich, Lausanne, Genf und im Tessin errichtet. Kontaktdaten

finden Sie auf den folgenden Seiten.

Basel
St.Gallen
Bern . .
. Ziirich
Tessin
Genf Lausanne
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Muskelzentrum Basel

Neuromuskulares Zentrum am Universitatsspital Basel (NMZ)

Kontakt

Neuromuskulares Zentrum am USB

Neurologische Klinik

Petersgraben 4

4031 Basel

Telefon: 061 265 41 30
E-Mail: nmz@uhbs.ch
Website: www.nmz.ch

Sprechstunden

Erwachsene:
Dienstag von 14 -17 Uhr

Mittwoch von 14 -17 Uhr
Freitag von 9 -12 Uhr

Kinder:
Dienstag von 9 -17 Uhr

Mittwoch von 9 -17 Uhr

_\I _ | Universitatsspital
/ Basel

UKBB

SPITAL
Un,, 15,\m«°”‘
ERSITATS  cey
BEIDER
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Angebot/Dienstleistungen

Das Neuromuskuldre Zentrum (NMZ] arbeitet einerseits im Auftrag und in enger
Zusammenarbeit mit Haus-, Kinderarzten und Neurologen und erganzt deren Kom-
petenzen bei Diagnostik, Therapie, Vermittlung von rehabilitativen Massnahmen zu-
gunsten von Patienten und Angehdrigen. Das NMZ bietet dariber hinaus die Moglich-
keit fur klinische und wissenschaftliche Studien zugunsten von Patienten mit neuro-
muskularen Erkrankungen.

Im Rahmen der Neuropathologie forscht das NMZ in der feingeweblichen Diagnostik
und Aufarbeitung von Gewebeproben aus Muskulatur, peripheren Nerven und aus der
Haut.

Das NMZ besteht aus einer interdisziplindren Zusammenarbeit von verschiedenen
Spezialisten: Beteiligt sind neben Kinder- und Erwachsenen-Neurologen, plastische
Chirurgen, Neuropathologen (Entnahme und Untersuchungen von Biopsien), Neuro-
biologen (Erforschung der Ursachen von neuromuskuléaren Erkrankungen], Neuro-
Orthopdden sowie Therapieinstitute (Ergotherapie, Logop&die, Physiotherapie, Er-
ndhrungsberatung) und Sozialarbeiter.

Spezialsprechstunden bestehen fiir folgende Krankheitsbilder:
- Muskelerkrankungen und Myasthenie
- Motoneuronkrankheiten
- Polyneuropathien
- Padiatrische neurologisch-neuroorthopadische Patienten
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Muskelzentrum Bern

Muskelzentrum Inselspital Bern

Kontakt

Muskelzentrum Bern

Neurologische Universitatsklinik /
Abt. Neuropadiatrische Medizinische
Universitats-Kinderklinik

Inselspital

3010 Bern

Telefon: 031 632 94 56

E-Mail: muskel@insel.ch

Website: www.insel.ch

Sprechstunden
Nach Vereinbarung

WINSELSPITAL

UNIVERSITATSSPITAL BERN
HOPITAL UNIVERSITAIRE DE BERNE
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Angebot/Dienstleistungen
Das Muskelzentrum des Inselspitals fihrt zwei separate Sprechstunden fiir Kinder

und Erwachsene mit neuromuskularen Krankheiten.

Unser Angebot ist sehr umfassend und interdisziplinar: Es beinhaltet alle zur Diagno-
sestellung von Muskelkrankheiten notwendigen Spezialeinheiten. Auch die langfristige
Betreuung von Muskelkranken ist an unserem Zentrum mdglich. Dabei verstehen wir
uns als Hilfesteller nicht nur fir den Patienten, sondern auch fiir sein Umfeld, insbe-
sondere fir die betreuende Familie oder Institution, sowie auch immer den mitbetreu-

enden Hausarzt.
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Muskelzentrum St. Gallen

Muskelzentrum/ALS clinic St. Gallen

Kontakt Erwachsene
Muskelzentrum/ALS clinic St. Gallen
Kantonsspital St. Gallen, Haus 33
Greithstrasse 20

9007 St. Gallen

Telefon: 071 494 35 81

E-Mail: muskel-als@kssg.ch
Website: www.muskel-als-sg.ch

Kontakt Kinder und Jugendliche
Ostschweizer Kinderspital
Claudiusstrasse 6

9006 St. Gallen

Telefon: 071 243 73 32

E-Mail: muskelzentrum(@kispisg.ch
Website: www.kispisg.ch

Sprechstunden
Nach Vereinbarung

Kantonsspital
St.Gallen

e & K

Ostschweizer Kinderspital
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Angebot/Dienstleistungen

Die zentralen Dienstleistungen des Muskelzentrums / ALS clinic St. Gallen bestehen
aus der Diagnostik, der Erstellung individueller Therapieplane und der Vermittlung
von Rehabilitation. Des Weiteren unterstiitzt das Muskelzentrum St. Gallen muskel-
kranke Patienten und ihre Angehorigen in der Pflegeberatung, der Hilfsmittelversor-
gung und vermittelt Kontakte zu Selbsthilfegruppen.

Patienten erhalten nach Wunsch eine genetische Beratung und kdnnen an klinischen
Studien teilnehmen.

Das Muskelzentrum / ALS clinic bietet die Mdglichkeit der interdisziplindren Sprech-
stunden in Zusammenarbeit mit den Abteilungen Orthopdadie, interdisziplinares
Schlaflabor, Neurorehabilitation (Kinder), Ophthamologie, Pneumologie, Gastroente-
rologie und mit der HNO-Klinik.

Das Muskelzentrum / ALS clinic St. Gallen bietet Abklarung und Betreuung fiir
folgende Krankheitsbilder an:

- Erkrankungen der peripheren Nerven (u.a. Kompressionssyndrome, Polyneuropa-
thien, hereditare Neuropathien)

- Muskelkrankheiten (Myopathien)

- Myasthenia Gravis (Neugeborene / Erwachsene)
- Amyotrophe Lateralskleros ALS (Erwachsene)

- Metabolische Myopathien

- Floppy infant (Kinder)

- Neuromuskular bedingte Atemstérungen
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Muskelzentrum Tessin

Centro Myosuisse Ticino

Kontakt Erwachsene

Centro Myosuisse Ticino
Ospedale Regionale di Lugano
Via Tesserete 46

6900 Lugano

Telefon: 091 811 66 68

E-Mail: myosuisse.ticino@eoc.ch
Website im Aufbau

Kontakt Kinder und Jugendliche

Centro Myosuisse Ticino
Ospedale Regionale di Bellinzona
San Giovanni

6500 Bellinzona

Telefon: 091 811 66 68

E-Mail: myosuisse.ticinoldeoc.ch
Website im Aufbau

Sprechstunden
Nach Vereinbarung

|Ente Ospedaliero Cantonale
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Angebot/Dienstleistungen

Das Centro Myosuisse Ticino arbeitet eng mit den Kantonsspitélern Tessin (Ente Ospe-
daliero Cantonale] zusammen und besteht aus einem breiten Angebot interdiszipli-
narer und zielgerichteter Sprechstunden. Diese behinhalten umfassende Betreuung
fur Patientinnen und Patienten mit neuromuskularen Erkrankungen hinsichtlich er-
ster Abklarungen, Diagnose, Therapie und teilweise damit verbundenen sozialen
Schwierigkeiten an.

Die Synergien mit bereits bestehenden Strukturen vor Ort, sowohl in Lugano als auch
in Bellinzona, werden diesbezliglich genutzt.

Das Centro Myosuisse strebt eine enge Zusammenarbeit mit den bereits bestehen-
den regionalen Muskelzentren der gesamten Schweiz an. Der Austausch zwischen
den Fachpersonen ist ein grosses Anliegen.

Das Centro Myosuisse Ticino bietet Abklarung und Betreuung/bzw. Spezial-
sprechstunden fiir folgende Krankheitsbilder an (Kinder und Erwachsene) :

- Muskelerkrankungen

- Myasthenie

- Motoneuronerktankungen Polineuropathien
- Neurologisch-orthopadisch (Padiatrie)
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Muskelzentrum Zurich

Muskelzentrum Ziirich

Kontakt Erwachsene
Neurologische Poliklinik
Universitatsspital Ziirich
8091 Zirich

Telefon: 044 255 55 20
E-Mail: muskel@usz.ch

Website: www.usz.ch

Kontakt Kinder

Abteilung Neuropadiatrie
Universitats-Kinderklinik Zirich
Steinwiesstrasse 75

8032 Ziirich

Telefon: 044 266 82 16

E-Mail: muskel@kispi.uzh.ch
Website: www.kispi.uzh.ch

Sprechstunden
Nach Vereinbarung

UniversitatsSpital
P
M Ziirich

K/NDERSPITAL

Universitdts-Kinderkliniken

ZURICH

Eleonorenstiftung

o
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Angebot/Dienstleistungen

Erwachsene:
- Neuromuskulare Sprechstunde
- ENMG-Untersuchungen

- Abklarung von neuromuskular bedingten Atembeschwerden einschliesslich ver-
schiedener Formen der apparativen Unterstiitzung.

Kinder und Jugendliche:

Interdisziplinare Abklarung und Betreuung von Kindern und Jugendlichen mit
neuromuskularen Krankheiten in Zusammenarbeit mit der:

- Neurologie

- Genetik

- Orthopadie

- Kardiologie

- Pneumologie
- Rehabilitation
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Muskelzentrum Lausanne

Kontakt

Unité Nerf-Muscle

Service de Neurologie - CHUV

46, rue du Bugnon, 1011 Lausanne

Telefon: 021 314 35 63, Website: www.chuv.ch

Kontakt Kinder

Consultation Neuromusculaire Pluridisciplinaire Pédiatrique
Unité de Neuropédiatrie, DMCP - CHUV

46, Rue du Bugnon, 1011 Lausanne

Telefon: 021 314 52 24, Website: www.chuv.ch

Sprechstunde
Nach Vereinbarung

Angebot/Dienstleistungen

Sprechstunde fiir Erwachsene:
- Abklarung und Betreuung fiir Erwachsene mit neuromuskularen Erkrankungen
- ENMG-Untersuchungen

Sprechstunde fiir Kinder und Jugendliche:

- Interdisziplindare Abklarung und Betreuung von Kindern und Jugendlichen mit
neuromuskuldren Erkrankungen

- Arzte der padiatrischen Rehabilitation, Gastroenterologie, Orthopadie, Pneumolo-

gie und Genetiker nehmen je nach Bedarf direkt an der Sprechstunde teil

- ENMG-Untersuchungen fiir Kinder

Ein Projekt zur Harmonisierung der interdisziplindren Betreuung der Kinder und
Erwachsenen ist zurzeit im Gange.

Die Abteilung Neuropadiatrie ist ausserdem Ort des Nationalen Registers fir
Patienten mit Muskeldystrophie Duchenne und Spinaler Muskelatrophie.



Muskelzentrum Genf
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Kontakt

Hopitaux Universitaires de Genéve (HUG)
Rue Micheli-du-Crest

1205 Geneve

Telefon: 022 37283 18

Website: www.hug-ge.ch

Sprechstunde
nach Vereinbarung
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Rehabilitation

Basel

Rehab Basel

Im Burgfelderhof 40

4025 Basel

Telefon: 061 325 00 00, E-Mail: rehab(@rehab.ch, Website: www.rehab.ch

Leukerbad

Rehazentrum Leukerbad

Klinik fir Neurologische Rehabilitation

3954 Leukerbad VS

Telefon: 027 472 61 11, E-Mail: info@rzl.ch, Website: www.rzl.ch

Nottwil

Schweizer Paraplegiker-Zentrum Nottwil

Rehabilitation

Guido A. Zach-Strasse 1

6207 Nottwil

Telefon: 041 939 58 58, E-Mail: ambi@spz.ch, Website: www.paranet.ch

Rheinfelden

Reha Rheinfelden

Salinenstrasse 98

4310 Rheinfelden

Telefon: 061 836 51 51, E-Mail: infodreha-rhf.ch, Website: www.reha-rhf.ch

Valens

Rheuma- und Rehabilitationszentrum Valens

7317 Valens SG

Telefon: 081 303 11 11, E-Mail: info@klinik-valens.ch, Website: www.klinik-valens.ch
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Association de la Suisse Romande et
Italienne contre les Myopathies (ASRIM)

Ziele

Die ASRIM wurde 1977 gegriindet und setzt sich bis heute fiir mehr als 100 verschie-
dene Muskelkrankheiten ein. Sie unterstitzt die Betroffenen und ihre Familien durch
Informationen, Ratschlage und finanzielle Beihilfen, um ihre Lebensqualitat mass-
geblich zu verbessern.

Kernaufgaben
- Erfassung der Myopathien

- Die Behandlung der Betroffenen und ihre Eingliederung in das soziale und beruf-
liche Leben

- Offentlichkeitsarbeit, Information fiir die Gesellschaft um das Bewusstsein um
Muskelkrankheiten zu scharfen

- Unterstiitzung der Forschung, die darauf abzielt, die Ursachen dieser Krankheiten
aufzudecken und Behandlungen, Praventivmassnahmen und Mittel auszuarbeiten

- Unterstiitzung, Beratung, Begleitung Information, Referenzen und finanzielle Hilfe
fur Betroffenen und Angehorige

- Bekdmpfung der Myopathien im Allgemeinen: Informationstage fiir Arzte, Mitglie-
der und paramedizinisches Personal organisieren, Lager und Ferien fir Kinder

und Erwachsene ermaglichen

Kontakt

Rte du Vignoble 18

1175 Lavigny

Telefon: 021 808 74 11- Fax: 021 808 81 11
E-Mail: infodasrim.ch

Dspedale Regionale i Locarno La Carit

u

Website: www.asrim.ch
PC Konto: 10-15136-6

21
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SCHWEIZERISCHE MUSKELGESELLSCHAFT

Ziele

Die Muskelgesellschaft ist eine gemeinnitzige, ZEWO-zertifizierte Organisation,
die in der deutschen und ratoromanischen Schweiz die Interessen und Anliegen
von Menschen mit einer Muskelkrankheit vertritt.

Sie strebt eine Zukunft an, in der alle Menschen mit einer Muskelkrankheit bestmdg-
lich leben kdnnen - selbstbestimmt und gleichgestellt. Sie setzt sich mit Blick auf
diese Zukunft tGberall dort ein, wo die Bedirfnisse von Menschen mit einer Muskel-
krankheit und die ihrer Angehorigen nicht oder nur ungeniigend abgedeckt sind.
Weitere Informationen: www.muskelgesellschaft.ch

Aufgaben und Projekte

Die Muskelgesellschaft ist eine gemeinniitzige, ZEWO-zertifizierte Organisation, die
in der deutschen und ratoromanischen Schweiz die Interessen und Anliegen von
Menschen mit einer Muskelkrankheit vertritt.

Sie strebt eine Zukunft an, in der alle Menschen mit einer Muskelkrankheit bestmdg-
lich leben konnen - selbstbestimmt und gleichgestellt. Sie setzt sich mit Blick auf
diese Zukunft tGberall dort ein, wo die Bedirfnisse von Menschen mit einer Muskel-
krankheit und die ihrer Angehorigen nicht oder nur ungentigend abgedeckt sind.
Weitere Informationen: www.muskelgesellschaft.ch

ZEWO-Giitesiegel

Die 21 ZEWO -Standards

Non-Profit-Organisationen, die sich von der ZEWO auf die Einhaltung dieser Stan-
dards prifen lassen und die Anforderungen erfiillen, erhalten das ZEWO -Gltesiegel.
Es zeichnet serise Organisationen aus, die Spenden zweckbestimmt, effizient und
wirkungsorientiert einsetzen. Sie informieren transparent und verdienen das Ver-
trauen der Spenderinnen und Spender. Spenden an ZEWO-anerkannte Organisatio-
nen sind steuerlich absetzbar.

Infos: www.zewo.ch/fur-hilfswerke/anforderungen-erfullen/die-21-zewo-standards
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KONTAKT

Die Mitarbeitenden der Geschaftsstelle sind wahrend der Gblichen Birozeiten

fur Sie da.

Schweizerische Muskelgesellschaft
Kanzleistrasse 80
CH-8004 Zirich

Telefon +41 44 24580 30

infoldmuskelgesellschaft.ch
www.muskelgesellschaft.ch

Folgen Sie uns!

Jederzeit und Uberall: Bleiben Sie auf dem Laufenden liber unsere Neuigkeiten
und Uber das Geschehen rund um die Schweizerische Muskelgesellschaft.

Wir freuen uns uber Likes, Kommentare und das Teilen unserer Inhalte!

© /muskelgesellschaft
0/SchweizerischeMuskelgesellschaft
@ /schweizerische-muskelgesellschaft

Spendenkonto
IBAN: CH43 0900 0000 8002 9554 4 év‘vj Ihre Spende
PC-Konto 80-29554-4 o/ in guten Handen.

23
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Notizen




Notizen

Regionale Neuromuskuldre Zentren & Myosuisse
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Notizen
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