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Am richtigen Ort unterstützen. Projekte und Angebote für Menschen mit Amyotropher Lateralsklerose (ALS)



Impressum. Herausgeberin: Verein ALS Schweiz, Dübendorf, 08 ǀ 2015 Konzept & Redaktion: Martin Spohn und Thomas Stucki, Verein ALS Schweiz Fotos: © Verein ALS Schweiz (wo nicht anders vermerkt) Titelbild: ALS-Betroffene als geladene Gäste bei Art on Ice©, 2015 Druck: Gammaprint, Luzern Auflage: 1‘000 Ex., deutsch



Editorial. Liebe Leserinnen, liebe Leser Stellen Sie sich vor, Sie erfahren, dass Ihnen noch drei bis fünf Jahre zu leben bleiben. Dass Sie von heute auf morgen gezwungen sind, Ihr Leben auf den Kopf zu stellen. Schon morgen gestalten eine Pflegerin, ein Physiotherapeut, eine Logopädin und ein Ergotherapeut Ihr neues Leben mit. Man sagt Ihnen, dass Sie fortan im Rollstuhl sind. Dass Sie Ihre Stimme verlieren und mit Ihrem Partner, Ihren Kindern und Freunden über ein technisches Gerät kommunizieren müssen. Buchstabe für Buchstabe tippen Sie kurze Sätze, die dann eine Computerstimme für Sie spricht. Sie können nicht mehr selbst essen, vielleicht erhalten Sie Ihre Nahrung gar über eine Sonde. Nachts raubt Ihnen eine Fliege den Schlaf. Sie müssen jemanden rufen, sie zu verscheuchen. Sofern Sie noch rufen können*. ALS ist unheilbar. Und sie verläuft immer tödlich. Wer von ALS betroffen ist, muss damit rechnen, drei bis fünf Jahre nach den ersten Symptomen zu sterben. Es gibt Ausnahmen, nach unten und nach oben. Sicher ist in jedem Fall: Die Krankheit raubt den Betroffenen nach und nach ihre Selbstständigkeit. Der Verein ALS Schweiz unterstützt diese Menschen, wo es nur geht. Und: So schnell es geht. Denn viel Zeit bleibt ihnen ja nicht. Eine ALS-Hinterbliebene und ein ALS-Betroffener gründeten 2007 einen Verein, weil sie nicht tolerieren wollten, dass es kaum Angebote für Menschen mit ALS gibt. Wir stellen Ihnen neun Projekte und Angebote vor. Alle sind nur dank grosszügiger finanzieller Unterstützung von Sponsoren, Spenderinnen und unseren Vereinsmitgliedern überhaupt möglich geworden. Von der öffentlichen Hand erhalten wir nämlich keine Mittel. Deshalb bitten wir Sie von Herzen um Ihre Unterstützung. Wir haben ganz Unterschiedliches entwickelt, von einer Smartphone-App bis zum Projekt eines Schweizer ALS-Fachnetzwerks. Ausserdem ist es uns eine grosse Ehre, Sie mit einigen ALS- Betroffenen bekannt zu machen. Es sind allesamt Menschen, die wir persönlich kennen. Einige von ihnen sind noch vor Drucklegung an ALS verstorben, andere sind noch unter uns. Für diese Menschen und ihre Familien bitten wir Sie um Ihre Hilfe. Unterstützen Sie am richtigen Ort. Ich freue mich, von Ihnen zu lesen oder zu hören. Martin Spohn Geschäftsführer Verein ALS Schweiz



* Hinweis: ALS verläuft von Fall zu Fall verschieden. Die beschriebene Symptomatik ist möglich, aber keine fachliche Schilderung eines typischen Krankheitsverlaufs.
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Projekt 1



ALS-Direkthilfe. Menschen mit ALS sind im Verlauf ihrer Erkrankung auf Hilfsmittel angewiesen, sowie auf bauliche Anpassungen zuhause. Und auf kostenintensive Spezialbehandlungen, nur schon um die verbleibende Lebenszeit so angenehm wie möglich zu gestalten. Die Angehörigen wiederum sind typischerweise gern bereit, grosse Beträge für Hilfsmittel und spezifische Therapien auszulegen. Die Zeit drängt schliesslich, und so nimmt man sehr viel in Kauf, um das Leben seines geliebten Menschen zu erleichtern. Als Folge davon können Angehörige von ALS-Betroffenen in finanziell sehr belastende Situationen geraten und sich sogar mit Existenzangst konfrontiert sehen. Der Verein ALS Schweiz unterstützt diese Menschen ganz direkt. Mit dem Verleih von Hilfsmitteln, aber auch mit der Übernahme nicht gedeckter Pflege- und Therapiekosten. Darüber hinaus haben Direktbetroffene, Angehörige und auch betreuende Fachpersonen die Möglichkeit, finanzielle Direkthilfe beim Verein zu beantragen. Inzwischen hat der Verein ALS Schweiz zwei Hilfsmittel-Depots. Einmal in Schaffhausen, und seit Januar 2015 in Crissier (VD). Die Hilfsmittel werden laufend an Betroffene verliehen. Aufgrund des progredienten Verlaufs von ALS brauchen Betroffene immer wieder andere Hilfsmittel. Instandhaltung und Reinigung letzterer trägt der Verein. Für alle Artikel gilt schweizweit eine einheitliche Lieferpauschale. Wo nötig, übernimmt der Verein auch diese Kosten. Ganz besonders angewiesen auf dieses Angebot sind ALS-Betroffene im Pensionsalter: Die IV entrichtet für sie keine Hilfsmittelbeiträge, und die AHV leistet bloss minimale Unterstützung. So kostet ein Elektrorollstuhl beispielsweise ohne weiteres 25‘000 Franken, wofür indes alle fünf Jahre ein Beitrag von nur 2‘000 Franken die Regel ist. Am dringendsten gebraucht werden Patientenheber, Pflegebetten und Rollstühle.



Projektpartner: Strack AG, Schaffhausen und Ortho-Reha Wallner SA, Crissier



ǀ5



Projekt 2



ALS Care. ALS-Betroffene brauchen ohne Zeitverzug und fachlich sehr spezialisiert Unterstützung für die Behandlung der Begleitsymptome der Krankheit. Typischerweise ist die Krankheit gekennzeichnet von Belastungen in mehreren Bereichen gleichzeitig (Sprechen, Schlucken, Atmung, Spastik, Schmerz, Depressivität etc.).



Foto (zVg): Professionelle Betreuung ist entscheidend für die Lebensqualität ALS-Betroffener.



Multidisziplinäre Betreuung und Versorgung bieten die Muskelzentren in Basel, Bern, Genf, Lausanne, Lugano, St. Gallen und Zürich. Für die Beratung bei Betroffenen zuhause schuf die damalige ALS-Vereinigung.ch 2009 ein besonderes Angebot: ALS-FirstHelp. Die Hausbesuche von Pflegefachpersonen mit vertiefter Kenntnis über ALS wurden von Anfang an sehr positiv aufgenommen. Deshalb führt der Verein ALS Schweiz das Angebot weiter. Neu unter dem Namen ALS Care. Die Nachfrage nach den Besuchen der „ALS-Nurses“ ist sogar gestiegen. Inzwischen wird die Dienstleistung immer häufiger auch von Spitex-Stellen und Pflegeheimen beansprucht. Obwohl selber Fachpersonen der Pflege und Betreuung, sind auch sie angewiesen auf spezifische fachliche Unterstützung für die Betreuung von Menschen mit ALS. Nun soll ALS Care so rasch als möglich auch in der Romandie angeboten werden. Zwischen 1. Mai 2014 und 30. April 2015 leistete der Verein ALS Schweiz 157 ALS Care-Einsätze. Die Heimberatungen dauern jeweils mind. 4 Stunden.
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Projekt 3



ALS-Paralleltreffen für Betroffene und Angehörige. Zentrale Aufgabe des Vereins ALS Schweiz ist es, Menschen mit ALS und ihre Angehörigen bestmöglich zu begleiten und zu unterstützen. Eine ALS-Diagnose stellt das ganze Leben auf den Kopf. Die Krankheit führt meistens innert weniger Jahre zum Tod. Sofort nach der Diagnose müssen enorm viele Fragen geklärt werden. Der Berg organisatorischer Aufgaben lässt Direktbetroffenen und Angehörigen kaum Raum für die seelische Seite des letzten gemeinsamen Lebensabschnitts.



Gemeinsam nebeneinander den Weg gehen Seit Gründung der damaligen ALS-Vereinigung.ch (2007) sind Treffen im Angebot. Anfangs gesondert für Direktbetroffene und Angehörige, seit 2014 als „ALS-Paralleltreffen für Betroffene und Angehörige“. Die Begegnung mit Menschen, deren Leben ähnlich verläuft wie das eigene, vermag Orientierung zu geben. Deshalb laufen die Paralleltreffen unter dem Motto „Gemeinsam nebeneinander den Weg gehen“. Die Paralleltreffen führt der Verein ALS Schweiz gemeinsam mit der Schweizerischen Muskelgesellschaft durch. In sechs Ortschaften (Aarau, Basel, Bern, Landquart, Wil SG und Zürich). Pro Ort finden jährlich drei Treffen statt, die jeweils etwa drei Stunden dauern. Die Leitung der Treffen obliegt ALS-Fachexpertinnen aus den Bereichen Pflege und Sozialarbeit. Die Teilnahme an den Treffen ist kostenlos.



Stark nachgefragtes Angebot Die dreimal jährlich stattfindenden Paralleltreffen werden unterschiedlich stark besucht. So nutzten beispielsweise in Aarau und Zürich annähernd 40 Personen das Angebot, in Basel und Landquart gut zwei Dutzend*. Es muss indes berücksichtigt werden, dass es für ALS-Betroffene und ihre Angehörigen einen immens hohen Aufwand mit sich bringt, mehrmals pro Jahr an solchen Treffen teilzunehmen. Von der Organisation des Transports her, aber auch emotional. * Erhebungszeitraum: 1. Mai 2014 bis 30. April 2015



Projektpartner: Schweizerische Muskelgesellschaft, Zürich
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Projekt 4



ALS-Ferienwoche. Seit 2011 führt der Verein ALS Schweiz Ferienwochen im Tessin durch. Dabei handelt es sich um ein Entlastungsangebot für Direktbetroffene und Angehörige. Die Gäste logieren, je nach gesundheitlicher Verfassung, in der Clinica Santa Chiara in Locarno oder in einem barrierefreien Hotel vor Ort. Unterstützt wird der Verein dafür von der Stiftung Claire & George, einer spezialisierten Anbieterin von Hotelzimmern für Menschen mit Einschränkung (Hotelspitex). Menschen mit ALS brauchen oft sehr aufwändige Pflege, und oft rund um die Uhr.



Foto: Gäste der ALS-Ferienwoche 2014.



Die bisherigen ALS-Ferienwochen waren unvergessliche Erlebnisse für alle Beteiligten. So waren zum Beispiel sowohl der Monte Cardada, als auch die Isola Brissago und eine Schifffahrt im Programm. Die Kosten für die betreuenden und pflegenden Begleitpersonen der Direktbetroffenen sind dank grosszügiger Mithilfe der Isaac DreyfusBernheim Stiftung und weiteren Spendern gedeckt. In vielen Fällen trägt der Verein ALS Schweiz die Übernachtungskosten für die Betroffenen, um ihnen die Teilnahme an der Ferienwoche zu ermöglichen.



Projektpartner: Claire & George Stiftung, Bern sowie Clinica Santa Chiara, Locarno
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Projekt 5



Ausgezeichnet: MyCareHelper-App. Während der Erkrankung verlieren die meisten ALS-Betroffenen ihre Sprache. Sie sind dann angewiesen darauf, sich ihrem Umfeld schnell und klar mitteilen zu können. Entsprechende technische Hilfsmittel sind unabdingbar, meistens aber sehr teuer. Ausserdem sind sie oft erst nach langer Wartefrist verfügbar und können, wenn dann endlich einsatzbereit, von Menschen mit ALS im letzten Stadium der Krankheit gar nicht mehr bedient werden. Ganz anders die App des Vereins ALS Schweiz! Diese ist für jedermann kostengünstig verfügbar, und in ein paar Minuten installiert. Mit dem «MyCareHelper» verwandelt sich jedes Tablet zu einem Kommunikationsinstrument. Mitteilungen an das Umfeld können via Touchscreen sofort abgesetzt werden. Darüber hinaus bietet die App die Möglichkeit, Daten zentral zu verwalten. Seien das medizinische Berichte, Dokumentationsfilme, Fotos etc. So können zum Beispiel individuelle Anleitungen für physiotherapeutische Übungen als Bild oder Film hinterlegt werden.



Abb. 1: Screenshot aus MyCareHelper.



Abb. 2: Urkunde „Best of Swiss Apps 2014“



Der Prototyp („ALS-Helper“) schaffte sogar einen Podestplatz an der „Best of Swiss Apps 2014“, wo er von einer Expertenjury mit Bronze in der Kategorie „Productivity“ ausgezeichnet wurde. Die Anwendung ist das Resultat einer gemeinsamen Entwicklung von Direktbetroffenen und Fachpersonen der Pflege. Das Besondere daran: die App kann von Anfang an ergänzt werden mit eigenen Rubriken und Stichworten. Die Anwendung ist seit April 2014 im iTunes-Store erhältlich. Und zwar in Europa und den USA. Weitere Regionen werden folgen. Ausserdem ist die App inzwischen auch für Android-Tablets erhältlich.



Projektpartner: intesys GmbH, Bubendorf
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Projekt 6



Journée SLA Romandie. Seit 2010 führen die Schweizerische Muskelgesellschaft und der Verein ALS Schweiz alle zwei Jahre einen ALS-Tag gemeinsam durch. Der Anlass richtet sich sowohl an ALS-Fachpersonen als auch an Direktbetroffene und Angehörige. Zuletzt fand die Tagung am 25. Oktober 2014 im REHAB Basel statt, Zentrum für Querschnittgelähmte und Hirnverletzte.



Journée SLA Romandie, Samstag, 7. November 2015 Beaulieu, Av. des Bergières 10, Lausanne Die Nachfrage nach dem ALS-Tag steigt seit Jahren. Das Konzept der Veranstaltung hat sich inzwischen bewährt. So wird den Gästen jeweils eine abwechslungsreiche Mischung aus Referaten, Workshops und Podiumsgespräch angeboten. Erstmals wird die Veranstaltung nun auch in der französischsprachigen Schweiz angeboten.
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Bilder von ALS-Betroffenen und -Angehörigen



Unterstützen am richtigen Ort. Die persönliche Beziehung zu ALS-Betroffenen und ihren Angehörigen ist unser Kompass für jedes Angebot. Unermüdlich stellen wir uns dieselbe Frage: „Für wen machen wir es?“ Nur dann, wenn die Antwort „Für ALS-Betroffene“ heisst, unterstützen wir am richtigen Ort.



Die ALS-Direktbetroffenen Salvatore Oliva und Rosanna Leder geniessen einige unbeschwerte Stunden in der ALS-Ferienwoche 2014.



Viorel Costin (ALS-Direktbetroffener) während einem Abendanlass der ALS-Ferienwoche 2014.



ALS-Angehörige Oride Oliva (Ehefrau von Salvatore Oliva) während der ALS-Ferienwoche 2014.



Salvatore Oliva, ALS-Direktbetroffener, während der ALS-Ferienwoche 2014.



Laurent Müller (ALS-Direktbetroffener) mit seiner Tochter an der Art on Ice © 2015 im Hallenstadion Zürich.



Danièle Siebenhaar (9. November 1939 – 6. Januar 2015) mit ihrem Sohn während der ALS-Ferienwoche 2014. Hinweis: Bild-Publikation mit freundlicher Genehmigung der Hinterbliebenen.



Projekt 7



Internationaler Tag der ALS. Seit 1999 ruft die International Alliance of ALS/MND Associations jährlich am 21. Juni den Internationalen ALS-Gedenktag aus. Vielerorts ist das Datum bereits Anlass für Solidaritätsaktionen zugunsten betroffener Menschen und ihrer Angehörigen. Oft fehlt diesen Menschen jedoch die Möglichkeit, sich mit anderen zu vernetzen. Der ALS-Gedenktag soll deshalb einen passenden Rahmen bieten, sich kennenzulernen, voneinander zu erfahren, Kontakte zu knüpfen, sich miteinander auszutauschen. Einer unterstützenden Organisation bietet der Anlass eine stilvolle Gelegenheit, sich zu präsentieren.



Fotos: ALS-Sängerin Christin Ruesch live zusammen mit Verena Ruder in der Kirche St. Josef, Winterthur.



Im Jahr 2015 etwa fand der Schweizer ALS-Gedenktag in der Kirche St. Josef in Winterthur statt. Die Basler Sängerin Christin Ruesch gab zusammen mit der Musikerin Verena Ruder ein Live-Konzert. Ruesch übrigens ist selber an ALS erkrankt und hatte das Singen nach der Diagnose aufgegeben. Dies nach über vier Jahrzehnten Bühnenleben. Dass jemand trotz ALS dermassen eindrücklich über sich selbst hinauswächst, bedeutet vielen ALS-Betroffenen und Angehörigen enorm viel.
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Projekt 8



Europäische ALS-Forschung. Über 200‘000 Menschen leben weltweit mit ALS. Noch immer ist wenig bekannt über die Ursachen der Krankheit. Und es gibt noch immer keine Heilung. Seit der Entdeckung der Krankheit vor bald 150 Jahren führt ALS zumeist nach wenigen Jahren zum Tod der Betroffenen. Aller Wahrscheinlichkeit nach liegt ALS eine Veränderung der Genstruktur zugrunde. Ein Forschungsteam aus den Niederlanden will nun die genetische Ursache von ALS finden. Um dieses Ziel zu erreichen, sollen 15‘000 DNA-Proben von Menschen mit ALS erhoben werden. Diese Proben werden verglichen mit 7‘500 Proben von Menschen ohne ALS. Denn erst über den Vergleich der DNA-Proben bekommen die Profile Aussagekraft für die wissenschaftliche Forschung. Ziel des Projekts ist es, Gene zu finden, die im Zusammenhang mit ALS stehen. Das wäre ein erster Schritt für die Entwicklung von dereinst hoffentlich verfügbaren Heilmitteln. Damit die grosse Anzahl DNA-Proben für die Forschung zusammenkommt, unterstützen ALS-Organisationen weltweit das Projekt. Länderorganisationen aus Brasilien, Schweden, der Türkei, Israel, Grossbritannien, den USA, Australien, Portugal, Irland, Spanien, Belgien, den Niederlanden und der Schweiz arbeiten gemeinsam daran, dieses Forschungsprojekt Wirklichkeit werden zu lassen.



Foto (zVg): Kick-off für das europäische ALS-Forschungsprojekt MinE in Amsterdam (2014).



Projektpartner: Project MinE, Utrecht (NL)
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Projekt 9



G.E.R.A.L.D.S. (ALS-Fachnetzwerk) Amyotrophe Lateralsklerose (ALS) gehört zu den sogenannten „Seltenen Krankheiten“. Fachpersonen fehlt aus diesem Grund oft Erfahrung für die Behandlung einer ALS. Mit einem Schweizer ALS-Fachnetzwerk will der Verein ALS Schweiz sicherstellen, dass eine gute Betreuung für Menschen mit ALS auch dann gewährleistet ist, wenn die Erfahrung mit dieser Krankheit fehlt. Das Netzwerk trägt den Vornamen eines verstorbenen ALS-Betroffenen; dessen Hinterbliebene hatten das Projekt angeregt. Mit dem ALS-Fachnetzwerk G.E.R.A.L.D.S. entwickelt der Verein ALS Schweiz ein neues Dienstleistungsangebot. Das Netzwerk soll alle in der Behandlung von ALS beteiligten Expertinnen und Spezialisten zusammenführen. Gemeinsames Wissen zur Behandlung der Krankheit bündeln. Erfahrung austauschen. Das Ziel von G.E.R.A.L.D.S. ist es, die Lebensqualität von Menschen mit ALS und ihrer Angehörigen zu verbessern. Und eine gute ALS-Betreuung schweizweit zu einem Standard werden zu lassen.
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Vorstand. Martin Burger Präsident seit April 2015, im Vorstand seit März 2013. ALS-Hinterbliebener. Drei erwachsene Kinder. Dipl. Maschineningenieur HTL, Wirtschaftsingenieur STV, Executive Master in Business Engineering Management FHNW, Inhaber virtualTeam GmbH, Lehrkraft an Berufsschulen. Hat als Angehöriger den Nutzen der Patientenorganisation hautnah erlebt.



Dorette Lüdi Vorstandsmitglied seit April 2015. ALS-Betroffene, verheiratet, 3-fache Mutter und 2-fache Grossmutter, pensioniert.



Hans Bräuchi Vorstandsmitglied seit April 2015. ALS-Hinterbliebener, zwei erwachsene Kinder, pensioniert, passionierter Wanderer, Koch und Golfspieler.



Sara Kaufmann Vorstandsmitglied seit April 2015. ALS-Hinterbliebene, ledig, Marketingkoordinatorin.



Esther Jenny Gründungsmitglied der ursprünglichen ALS-Vereinigung.ch und heutige Ehrenpräsidentin des Vereins ALS Schweiz. Von März 2012 bis April 2015 ordentliche Präsidentin, davor langjährige Co-Präsidentin, zusammen mit dem Direktbetroffenen Thomas Unteregger (1956-2012). Verlor 2006 ihren Ehemann an ALS. Zwei erwachsene Töchter, sechs Enkelkinder. Setzte sich zum Ziel, dass ALS-Betroffene und ihre Angehörigen während der belastenden Zeit zwischen Diagnose und Tod alle Unterstützung erhalten, die sie brauchen.
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Beirat. Rudolf Brenneisen, Bern Prof. Dr. pharm., Departement Klinische Forschung, Universität Bern



Beatrix Goldmann, St. Gallen MSc, Pflegefachfrau IKP/ALS, Muskelzentrum, Kantonsspital St. Gallen



Roger Grünvogel, Luzern lic. iur., Rechtsanwalt und Notar, Gerichtsschreiber, Bundesgericht Luzern



Roland Kunz, Affoltern a. A. Dr. med., Chefarzt Geriatrie und Langzeitpflege, Bezirksspital Affoltern am Albis



Matthias Mettner, Meilen MA, Geschäftsleiter Palliative Care/Organisationsethik, Forum Gesundheit/Medizin



Susanna Richli, Nottwil Stv. Geschäftsleiterin ParaHelp, Case-Managerin



Mathias Tröger, Aarau Dr. med., Oberarzt Neurologie, Kantonsspital Aarau



Jean-Marie Tschopp, Crans-Montana Prof. Dr. med., Chefarzt, Centre Valaisan de Pneumologie



Claude Vaney, Crans-Montana Dr. med., Chefarzt Neurologie, Berner Klinik Montana



Andreas Weber, Wetzikon Dr. med., Ärztlicher Leiter Palliative Care, GZO Spital, Wetzikon
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Geschäftsstelle. Martin Spohn Geschäftsführer, seit Oktober 2014, Pensum: 80 Prozent



Andreas Walder Rechnungsführer, seit April 2013, Pensum: 50 Prozent



Ines Vischer Projektadministration ALS-Fachnetzwerk G.E.R.A.L.D.S., seit Juli 2015, Pensum: 30 Prozent



Thomas Stucki Kommunikationsbeauftragter, seit November 2013, Pensum: 60 Prozent



Vakanz Administration der Geschäftsstelle, Pensum: 80 Prozent Total Stellenvolumen: 290 Prozent
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Projektpartner.



Claire & George Stiftung 3011 Bern claireundgeorge.ch



Unterstützung: ALS-Ferienwoche, Projekt 4, Seite 8



Clinica Santa Chiara 6600 Locarno clinicasantachiara.ch



Unterstützung: ALS-Ferienwoche, Projekt 4, Seite 8



intesys GmbH 4416 Bubendorf intesys.ch



Unterstützung: MyCareHelper-App, Projekt 5, Seite 9



Ortho-Reha Wallner SA 1023 Crissier wallner.ch



Unterstützung: ALS-Direkthilfe, Projekt 1, Seite 5



Project MinE 3584 XC Utrecht (NL) projectmine.com



Unterstützung: Europäische ALS-Forschung, Projekt 8, Seite 16



Schweizerische Muskelgesellschaft 8004 Zürich muskelgesellschaft.ch



Unterstützung: ALS-Paralleltreffen, Projekt 3, Seite 7



Strack AG 8200 Schaffhausen strack.ch



Unterstützung: ALS-Direkthilfe, Projekt 1, Seite 5
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Was ist ALS? Die Amyotrophe Lateralsklerose (ALS) ist eine Erkrankung des zentralen und peripheren Nervensystems. Ein von ALS betroffener Mensch verliert kontinuierlich Muskelsubstanz, weil Nervenzellen absterben. An Armen und Beinen, an der Ein- und Ausatmungsmuskulatur, am Sprech-, Kau- und Schluckapparat. Die Krankheit verläuft sehr unterschiedlich.



Abb. 4: Mit freundlicher Genehmigung der Motor Neurone Disease Association of New South Wales and the Motor Neurone Disease Association of Victoria (AUS).



Motorische Neuronen in Gehirn und Rückenmark senden Befehle an die Muskeln in verschiedenen Körperteilen. Diese Signalübertragung zerfällt bei Amyotropher Lateralsklerose (ALS). Unaufhaltsam und unwiederbringlich. Die meisten Betroffenen leben bei fortschreitender Lähmung noch drei bis fünf Jahre, nachdem die ersten Symptome aufgetreten sind. Bislang ist die Krankheit unheilbar und ihre Ursachen sind weitgehend unbekannt.
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Schweizer ALS-Betroffene und -Angehörige nach Kanton



AG 66



ZH 88



BE 30 ZG 8 VS 13



BL 17 VD 18 SZ 7



BS 18 SO 19



SG 13



LU 15



GR 11



Abb. 5: Ringdiagramm zur Verteilung ALS-Betroffener und Angehöriger in der Schweiz (Gesamtanzahl: 344, Stand: 10.06.2015, Werte aus eigener Datenbank, Verein ALS Schweiz). Insgesamt leben in der Schweiz zwischen 600 und 700 Menschen mit ALS. Hinweis: Für die Kantone Appenzell-Ausserrhoden, Genf, Nidwalden, Obwalden, Schaffhausen und Uri fehlen dem Verein ALS Schweiz Angaben oder sind ihm keine ALS-Betroffenen gemeldet. In den Kantonen Appenzell-Innerrhoden, Freiburg, Glarus, Jura und Neuenburg sind jeweils weniger als fünf Personen bekannt, weshalb diese Kantone hier nicht dargestellt sind.



Gemeinnützig und steuerbefreit. Der gemeinnützige Verein ALS Schweiz ist eine Körperschaft nach Art. 60ff. des Schweizerischen Zivilgesetzbuches (ZGB) und wurde am 12. Juli 2007 unter dem Namen „ALS-Vereinigung.ch“ gegründet. Der Verein verfolgt ausschliesslich gemeinnützige Ziele. Spenden und Gönnerschaften an den Verein ALS Schweiz sind steuerlich abzugsberechtigt. Finanzielle Zuwendungen werden für Direkthilfe oder Forschung eingesetzt.
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