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ZUSAMMENSPIEL 
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Geschätzte Leserinnen und Leser

Dem 6. KMSK Wissensbuch «Seltene Krankheiten» geht eine persönliche Er-

fahrung unserer Gründerin und Geschäftsführerin Manuela Stier voraus. Sie be-

gleitete eine alleinstehende Mutter an den runden Tisch eines Kinderspitals. 

Was dabei auffiel: das Zusammenspiel und die Kommunikation der zwölf ver-

schiedenen Akteure aus Medizin, Schulwesen, Spitex, Therapie usw. waren un-

befriedigend. Es fehlte ein Case Manager, der den komplexen Fall koordiniert. 

Die Folge: Die betroffene Mutter verlor ihr Vertrauen und fühlte sich nicht ernst 

genommen. Das Konfliktpotenzial und die Frustration nahmen zu.

Eltern sind der wichtigste Teil des Teams, haben jedoch nicht die Kapazität 

selbst das Case Management zu übernehmen. Für ein umfassendes Case Manage-

ment braucht es verbesserte Strukturen und Hilfeleistungen. Hier ist vor allem 

die Politik gefordert. Für eine optimale Versorgung und Unterstützung müssen 

sich das Gesundheitswesen und andere Bereiche des sozialen Lebens (Schule, 

Arbeit, Freizeit) mehr an den Bedürfnissen betroffener Familien ausrichten. 

Dies kann nur mit einer funktionierenden Vernetzung zwischen Ärzteschaft, 

Versicherungen, Bildungseinrichtungen und anderen Akteuren, die für die Le-

bensqualität der Betroffenen wichtig sind, gelingen. Notwendig sind Wissen, 

Kommunikation und Digitalisierung, die für alle beteiligten Akteure zugänglich 

sind. Eine optimale Vernetzung kann nur mit guter Kommunikation funktionieren!

In diesem Wissensbuch gehen wir auf die Herausforderungen im Zusammenspiel 

zwischen Eltern, der Ärzteschaft und weiteren Akteuren ein, lassen betroffene 

Familien und Fachpersonen zu Wort kommen und zeigen machbare Lösungsan-

sätze auf. Wissen befähigt die Eltern, selbstbewusst und auf Augenhöhe den Di-

alog mit Fachpersonen zu führen. Die Wissensbücher und die Wissensplattform 

«Seltene Krankheiten» sind wichtige Instrumente und dienen (neu) betroffe-

nen Eltern, Ärzten, Pflegekräften, Forschenden, Therapeuten, Auszubildenden, 

 Pädagogen und Politikerinnen als Nachschlagewerke.

Dieses Wissensbuch wurde ohne Verwendung von Spendengeldern finanziert. 

Unsere Wertschätzung gilt all jenen, die durch ihr ehrenamtliches Engagement 

dieses Projekt ermöglichten. Wir möchten den betroffenen Eltern, Fachleuten, 

Sponsoren, Fotografen und Texterinnen unseren aufrichtigen Dank aussprechen.
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Schulische Inklusion von Schülerin-

nen und Schüler mit intensivem The-

rapiebedarf 

Die Schweiz hat 2004 die rechtli-

chen Grundlagen für ein inklusi-

ves Bildungssystem gelegt. Seither 

haben Schulen Angebote und Struktu-

ren entwickelt, um eine zunehmende 

Vielfalt an Kindern und Jugendlichen 

mit besonderen Bedürfnissen aufzu-

nehmen. Diese Inklusionsorientie-

rung1 bildet sich einerseits in der 

multiprofessionellen Zusammenar-

beit von Lehr- und Fachpersonen mit 

pädagogisch-therapeutischem, heil- 

und sonderpädagogischem oder sozi-

alpädagogischem Auftrag ab. Darüber 

hinaus stehen mit den schulpsycho-

logischen sowie ambulant-psychiat-

rischen Diensten weitere spezifische 

Anlaufstellen zur Verfügung. Anderer-

seits wurden vielfältige, temporäre 

und überdauernde Unterstützung wie 

schulergänzende Ganztagesangebote, 

Lern- und Schulinseln, Förderklas-

sen oder Begabungsförderungsange-

bote entwickelt, um die fachkundige 

und teils intensive Betreuung si-

cherzustellen.

Die Inklusionsorientierung von Schu-

len kann durch weitere Massnahmen2 

unterstützt werden, indem beispiels-

weise Schulträger ausreichend Hand-

lungsspielräume gewähren, um situ-

ationsbedingte Massnahmen vor Ort 

umsetzen, barrierefreie und entwick-

lungsfördernde Innen- und Aussenräu-

me erstellen und flexible Lehrmittel 

und Instrumente für die Lern- und 

Entwicklungsbegleitung zur Verfü-

gung stellen zu können.

Unterstützungsmassnahmen vor Ort 

Wenn niederschwellige Interventio-

nen nicht mehr ausreichen, um krank-

heits- oder behinderungsbedingte 

Nachteile auszugleichen, müssen 

Bildungsträger im Sinne der Adap-

tierbarkeit angemessene Vorkeh-

rungen für Schülerinnen und Schü-

ler gewährleisten, die sie für einen 

möglichst benachteiligungsfreien 

Zugang zu Bildung benötigen.3

Diese  Unterstützungsmassnahmen 

können Hilfsmittel,  individuell 

abgestimmte Anpassungen der Lern-

bedingungen (bekannt als «Nach-

teilsausgleich») oder «Lernzielan-

passungen» sein.

Letztere sind inhaltliche Anpassun-

gen oder in Ausnahmefällen Dispen-

sationen, wenn Schülerinnen und 

Schüler die Stufen- oder Klassen-

ziele der Regelklasse in einem oder 

mehreren Fächern nicht erreichen 

können. Lernzielanpassungen sind 

beispielsweise notwendig bei einer 

Schülerin im Rollstuhl im Sportun-

terricht oder einem Schüler mit Seh-

beeinträchtigung im Geometrieunter-

richt und werden im Zeugnis vermerkt.

Nachteilsausgleichsmassnahmen 

hingegen sind formale Anpassungen, 

die Schülerinnen und Schüler mit 

diagnostizierten Funktionsbeein-

trächtigungen unterstützen sollen, 

die Lernziele des Lehrplans dennoch 

zu erreichen. Häufige Formen des 

Nachteilsausgleichs sind zusätzli-

che Zeit bei Prüfungen, die Nutzung 

einer Tastatur statt Handschrift oder 

die Möglichkeit, Prüfungen in einem 

separaten, ruhigen Raum schreiben 

zu können. 

Auf der Sekundarstufe II, also der be-

ruflichen und gymnasialen Bildung, 

gibt es zurzeit nur Nachteilsaus-

gleichsmassnahmen, aber keine in-

dividuellen Lernzielanpassungen. 

Damit diese Mittel aber in der Praxis 

über alle Stufe hinweg nachhaltig im-

plementiert werden können, sind ins-

besondere der Bund, die Kantone und 

Gemeinden aufgefordert, sich für ein 

standardisiertes, schweizweit ein-

heitliches Nachteilsausgleichskon-

zept für Lernende mit besonderen Be-

dürfnissen einzusetzen.

Die Mittel der Regelschule haben 

Grenzen

Regel- sowie Sonderschulen ergänzen 

einander, um Kinder und Jugendliche 

mit besonderem Förder- und Betreu-

ungsbedarf optimal zu unterstützen. 

Letztere orientieren sich dabei meist 

am Lehrplan, können jedoch im Hin-

blick auf die Lerninhalte und Zeug-

nisse oft eigene Wege gehen.

Als Berufsverband steht für den LCH 

das Wohl der Schülerinnen und Schü-

ler sowie der Lehr- und Fachpersonen 

im Zentrum. Nach dem Prinzip «In-

klusion wenn möglich, Separation wo 

nötig» sollen Kinder und Jugendliche 

mit besonderem Bedarf grundsätzlich 

wohnortnah beschult werden.

Sind die Möglichkeiten des Regelun-

terrichts vor Ort ausgeschöpft, bie-

ten Sonderschulen verstärkte Mass-

KOORDINATION VON SCHULE 
UND THERAPIE

Seit knapp 20 Jahren verbringen Schülerinnen und Schüler mit unterschiedlichen 

Voraussetzungen, Bedingungen und Bedürfnissen ihre gemeinsame obligatorische 

Schulzeit in der Regelklasse. Was dies bedeutet und wie es auch bei Kindern mit 

seltenen Krankheiten gelingen kann, wird im folgenden Artikel umrissen.
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nahmen für Kinder und Jugendliche 

mit diagnostisch ausgewiesenem 

Individualanspruch an. Heilpädago-

gische Schulen haben im Vergleich 

zu Regelschulen einen höheren Be-

treuungsschlüssel4 und können dank 

kleinerer Klassen sowie sonderpäda-

gogisch, pflegerisch und/oder medi-

zinisch ausgebildetem Personal Kin-

dern und Jugendlichen mit schweren 

Erkrankungen oder Geburtsgebrechen 

Unterricht, Therapie sowie teilwei-

se auch Internatslösungen aus einer 

Hand bieten.

Unterstützung durch digitale Tools

Digitale Anwendungen finden immer 

breiteren Einzug im Unterrichtsalltag 

und eröffnen dadurch in verschiede-

nen Bereichen Perspektiven, um das 

Lernen sowie die Zusammenarbeit 

zwischen Regel-, Spezialschulen und 

Therapie zu unterstützen. So können 

beispielswiese digitale Kommuni-

kationsplattformen den Fortschritt 

der Schülerinnen und Schüler doku-

mentieren, den Lernverlauf nachver-

folgen und die nächsten Schritte kol-

laborativ planen. E-Learning bietet 

die Möglichkeit, digitale Lernmate-

rialien von zu Hause aus oder wäh-

rend eines Klinikaufenthalts abzu-

rufen, interaktive, spielerische und 

motivierende Elemente einzusetzen 

und adaptive Aufgaben zu verwenden. 

Neuere Anwendungen wie Sprachnach-

richten, Audio- und Videokonferenzen 

ermöglichen es Kindern und Jugend-

lichen, unabhängig von der physi-

schen Distanz zu Fach- und Bezugs-

personen Kontakt aufzunehmen sowie 

spezifische Unterstützung oder Fach-

leistungen zu erhalten. 

Die Wissenschaft sieht zudem in 

Telepräsenzrobotern grosses Poten-

zial. Diese erlauben auch Kindern und 

Jugendlichen mit schwerer Erkran-

kung, von zuhause aus mit Lehrperso-

nen, Mitschülerinnen und Mitschülern 

vor Ort zu interagieren.

Eine erfolgreiche schulische In-

klusion von Schülerinnen und Schü-

lern mit intensivem Therapiebedarf 

erfordert eine sorgfältige Planung 

und Umsetzung und vor allem auch 

den Einbezug von Eltern, Mitschü-

lerinnen und Mitschüler sowie den 

involvierten Fachleuten, um eine 

individuelle Planung zu entwickeln 

und die Bedürfnisse des Kindes ab-

zudecken. 

Lehrerinnen und Lehrer sind zum 

einen darauf angewiesen, über die 

Bedürfnisse und die spezielle Si-

tuation der Schülerinnen und Schü-

ler mit intensivem Therapiebedarf 

informiert zu werden und benötigen 

zum anderen während des Unterrichts 

die Unterstützung durch adäquat aus-

gebildete Fachleute. 

Die Mitschülerinnen und Mitschüler 

sollten über die Bedürfnisse und die 

spezielle Situation der Schülerin-

nen und Schüler mit intensivem The-

rapiebedarf informiert werden, um ein 

inklusives Klima in der Schule mit-

zutragen.

Nur durch ein gemeinsames Mittragen 

aller Beteiligten und den entspre-

chenden Rahmenbedingungen kann 

eine inklusionsorientierte Schule 

erfolgreich sein.

DAGMAR RÖSLER 
Zentralpräsidentin LCH Dachverband 
Lehrerinnen und Lehrer Schweiz

Die Autorin dankt Dr. Beat A.  Schwendimann 
und Michael Späth von der Pädagogischen 
Arbeitsstelle LCH für die Mitarbeit am Artikel.

1 LCH Positionspapier (2023) «Vielfalt 
braucht Vielfalt – Gelingensbedingungen  
für eine inklusionsorientiere Schule»

2 Im Zuge der Umsetzung des Diskriminie-
rungsverbot gemäss Bundesverfassung  
(BV, Art. 8), des Behindertengleichstellungs-
gesetzes (BehiG, 2004), der Abstimmung zur 
Neugestaltung des Finanzausgleichs und der 
Aufgabenteilung (NFA, 2004/5) sowie der 
Ratifizierung des Sonderpädagogik-Konkor-
dats der EDK (2007).

3 Gemäss UN-BRK, Art. 24 Abs. 2 Bst. C
4 In Bezug auf den quantitativen Betreuungs-

schlüssel der Lernenden gibt es grosse 
Unterschiede (In: «Sonderpädagogik in 
der Schweiz», 2021, S. 82f.). Die Daten der 
Vollzeitäquivalente der EDK-anerkann-
ten heilpädagogischen Berufe zeigen, dass 
Sonderschulen rund dreimal mehr Personal 
pro Lernende zur Verfügung haben als Regel-
schulen.

«Nur durch ein gemeinsames Mittragen aller Beteiligten 
und den entsprechenden Rahmenbedingungen kann eine 

inklusions orientierte Schule erfolgreich sein.»
DAGMAR RÖSLER
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DIAGNOSE SELTENE 
KRANKHEIT – EIN NEUER 
LEBENSWEG BEGINNT
Wussten Sie, dass in der Schweiz rund 350 000 Kinder und Jugendliche von einer seltenen Krankheit betroffen sind? 

Eine grosse Herausforderung für die ganze Familie: Erschöpfte Eltern, finanzielle Sorgen, Isolation, Diskussionen mit 

Versicherungen und Geschwister, die zu kurz kommen. Um betroffene Familien ab dem Zeitpunkt einer Diagnose oder 

«keiner Diagnose» zu unterstützen, gründete Manuela Stier am 20.02.2014 den Förderverein für Kinder mit seltenen 

 Krankheiten (KMSK). Wir zählen bereits 780 betroffene Familien zu unserem KMSK Familien-Netzwerk. In der virtuellen 

KMSK Selbsthilfegruppe Schweiz findet ein reger Austausch zwischen mittlerweile 730 betroffenen Müttern und Vätern 

statt. Dieser geschlossene Raum bietet die Möglichkeit, sich auf eine vertrauensvolle Art Tipps zu geben und Fragen zu 

stellen. Der Dialog untereinander schafft Verbundenheit und spendet neue Energie für den Alltag. Seit der Gründung durf-

ten wir an unseren Events 9000 kleine und grosse Gäste begrüssen und ihnen unvergessliche Glücksmomente schenken.

Zusätzliche Stärkung bietet der Wissenstransfer rund um das Thema «Seltene Krankheiten». Projekte wie die KMSK 

 Wissensbücher «Seltene Krankheiten», die digitale KMSK Wissensplattform «Seltene Krankheiten» und das jährliche 

KMSK Wissens-Forum «Seltene Krankheiten» fördern die Kommunikation und Interaktion zwischen allen Anspruchs-

gruppen. Dazu gehören nebst betroffenen Familien und (angehende) Fachpersonen auch Gesundheitspolitiker*innen und 

 Medienschaffende. Grosszügige Spenden entlasteten auch im vergangenen Jahr betroffene Familien finanziell. Dringend 

benötigte Therapien, Hilfsmittel, Auszeiten und Mobilitätshilfen konnten damit bezahlt werden. Um dies auch zukünftig 

zu ermöglichen, sind wir auf Spenden, Legate, Gönnerbeiträge und Sachspenden angewiesen.

5% 
der seltenen Krankheiten 

sind erforscht 

9000
KMSK Familienmitglieder 

seit 2014 zu kostenlosen  

Familien-Events eingeladen

350 000 
betroffene Kinder und 

Jugendliche in der Schweiz*

2.7 MIO
konnten seit der Gründung 2014 

an betroffene Familien  

ausbezahlt werden

6000–8000 
seltene Krankheiten 

weltweit

der Patient*innen  

in den universitären Kinder-

spitälern haben eine seltene 

Krankheit

* Quelle: Nationales Konzept Seltene Krankheiten, Bundesamt für Gesundheit, 2014

111FÖRDERVEREIN FÜR KINDER MIT SELTENE KRANKHEITEN – WWW.KMSK.CH





DEN FAMILIEN UNVERGESSLICHE 
GLÜCKSMOMENTE SCHENKEN
Der Austausch untereinander ist für betroffene Familien enorm wichtig. Sich kennenzulernen und zu sehen, dass man 

nicht allein ist und verstanden wird, trägt wesentlich zur Verbesserung ihrer Lebensqualität bei. Die Pflege des beein-

trächtigten Kindes beansprucht viel Zeit, während soziale Kontakte oft auf der Strecke bleiben. Wir haben es uns deshalb 

zur Herzensangelegenheit gemacht, die Familien miteinander zu verbinden und ein besonderes Netzwerk zu schaffen. 

Der wertvolle Austausch von Erfahrungen und Ratschlägen sowie das Gefühl von Zusammenhalt werden dadurch stark ge-

fördert. Für die Eltern bedeuten die Events einige entspannte Stunden, die sie den herausfordernden Alltag vergessen 

lassen und der ganzen Familie neue Energie schenkt. Unsere kostenlosen Familien-Events bieten betroffenen Kindern, 

Eltern und Geschwistern die Möglichkeit, unbeschwerte Glücksmomente zu erleben. Die Vorfreude auf diese speziellen 

Tage ist jeweils riesig. Sie können sich entspannen, sich verwöhnen lassen, sich vernetzen und neue Freundschaften 

schliessen. Ebenso lernen sich Geschwisterkinder kennen und oft ergeben sich daraus wunderschöne Freundschaften. 

Seit der Gründung durften wir rund 9000 KMSK Familienmitglieder an unseren tollen Events begrüssen.

AUSTAUSCH ZWISCHEN BETROFFENEN VÄTERN

Jedes Familienmitglied trägt zum Wohl der Familie bei. 

Unsere besonderen Anlässe, exklusiv für Väter von Kin-

dern mit seltenen Krankheiten, bieten nicht nur spannen-

de Aktivitäten wie gemeinsames Kochen, sondern schaffen 

auch den idealen Raum für einen intensiven Austausch. Sie 

bieten Gelegenheit, die eigenen Gedanken, Erfahrungen 

und Herausforderungen des Alltags in einer entspannten 

und lockeren Atmosphäre miteinander zu teilen und neue 

Freundschaften zu schliessen.

9000
kleine und grosse Gäste durften 

wir seit 2014 zu unseren nationalen 
KMSK Familien-Events einladen
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NACHHALTIGE ENTLASTUNG 
DANK FINANZIELLER 
UNTERSTÜTZUNG
Die Diagnose «Seltene Krankheit» oder «keine Diagnose» ist nicht nur emotional eine immense Belastung, daraus er-

folgen häufig auch finanzielle Engpässe. Die Pflege und Betreuung des Kindes und dessen Geschwister sowie die unzäh-

ligen Termine für Arztbesuche, Therapien und die unterschiedlichen Schulzeiten der Kinder, machen es oft unmöglich, 

dass beide Elternteile arbeiten. Ausgaben für Hilfsmittel, Mobilität oder Spezialtherapien, die weder von der IV noch 

von der Krankenkasse bezahlt werden, sind nur schwer zu stemmen. In solch einem Fall kann der Förderverein finanziell 

schnell und unkompliziert helfen und die Familien nachhaltig entlasten. Die Eltern können über unsere Website einen 

Förderantrag stellen, der nach positiver Prüfung durch unser Entscheidungsgremium rasch ausgezahlt wird. Seit der 

Gründung durften wir betroffene Familien mit rund CHF 2.7 Mio unterstützen. Zusätzlich bieten wir betroffenen Eltern 

die Möglichkeit, gemeinsam mit uns ein Crowdfunding-Projekt bis zu CHF 10 000 zu starten.

ADRIANS HERZENSWUNSCH NACH MEHR SELBST-
STÄNDIGKEIT UND FREIHEIT

Der 16-jährige Adrian, bei dem keine eindeutige Diagnose 

gestellt werden kann, hat einen grossen Herzenswunsch: 

Er möchte mehr Selbstständigkeit und mehr Freiheit. Da 

er motorisch eingeschränkt ist und keine Kontrolle über 

seinen Rumpf und seine Kopfstellung hat, verbringt er die 

meiste Zeit in seinem Rollstuhl und ist auf die Hilfe an-

derer angewiesen. Ein spezielles Zuggerät für den Roll-

stuhl würde ihm mehr Selbstständigkeit bieten und ihm 

die Freiheit geben, etwas eigenständig unternehmen zu 

können. Das Problem: die IV übernahm die Kosten nicht und 

für die Eltern war es finanziell nicht tragbar. Dank gross-

zügigen Spendengeldern von der KMSK Oldtimer-Fahrt im 

August 2023, welche von drei Rotary Clubs organisiert 

wurde, sowie der finanziellen Unterstützung einer Stif-

tung, konnte Adrians Wunsch schliesslich doch noch er-

füllt werden!

CHF 2.7 MIO
Unterstützung von Kindern 

und Jugendlichen mit 
seltenen Krankheiten
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«Adrian hat nun viel mehr  
Freiheiten und ist überglücklich.»

KLAUDIJA, MUTTER VON ADRIAN





WISSENSTRANSFER STÄRKT 
BETROFFENE FAMILIEN
Nach der Diagnose fühlen sich die Eltern häufig überfordert. Das fehlende Wissen rund um das Thema seltene Krankhei-

ten erschwert ihnen den Umgang mit der neuen Situation. Wissen mindert Ängste, sensibilisiert und befähigt Eltern, 

selbstbewusst auf Augenhöhe mit Fachleuten zu kommunizieren. Der Förderverein hat sich zum Ziel gesetzt, Wissen zu 

bündeln und allen kostenlos zur Verfügung zu stellen. Des Weiteren sensibilisieren wir die Öffentlichkeit und sorgen 

für mediale Präsenz. Auf diese Weise können wir gemeinsam mit unseren 780 betroffenen Familien sowohl gesellschaft-

lich als auch politisch ein tieferes Verständnis für das Thema schaffen. Unsere sechs KMSK Wissensbücher «Seltene 

Krankheiten» beinhalten wertvolles Wissen aus der Praxis für alle Dialoggruppen und sind wichtige Arbeitsmittel für 

(angehende) Fachleute. Am jährlichen KMSK Wissens-Forum «Seltene Krankheiten» findet ein reger Austausch zwischen 

betroffenen Familien und Fachexpert*innen statt. So ist es möglich, konstruktiv neue Lösungsansätze zu diskutieren. 

Das Wissens-Forum wird via Live-Streaming übertragen und ist somit jederzeit abrufbar. Durch unsere Erfahrung und die 

enge Zusammenarbeit mit unseren 780 Familien entstand die erste digitale KMSK Wissensplattform «Seltene Krankhei-

ten». Dort finden sich Informationen und Hilfsangebote in vier Sprachen (d/e/f/i). Mittels verschiedener Rubriken wer-

den gezielt relevante Informationen vermittelt und entsprechende Anlaufstellen zu den einzelnen Themen verlinkt. Die 

Plattform hilft nicht nur (neu) betroffenen Familien, sondern dient auch der Ärzteschaft, den Pflegekräften, Forschenden, 

Therapeut*innen, Auszubildenden, Patientenorganisationen, Pädagog*innen und Politiker*innen als Nachschlagewerk.

WWW.WISSENSPLATTFORM.KMSK.CH – 
WISSENSVERMITTLUNG AUF DEM  
NEUEN LEBENSWEG

Weg zur Diagnose

Emotionale Belastungen und Bewältigung

Austausch mit betroffenen Familien

Entlastung, Pflege und Betreuung

Familie und Bezugspersonen

Versicherungsleistungen, Beantragung und Durchsetzung

Finanzielle Unterstützungsmöglichkeiten

Therapien und ergänzende Angebote

Freizeit und Auszeit

Kita, Kindergarten und Schule

Vereinbarkeit Familie und Beruf

Jugend und Übergang ins Erwachsenenalter

Palliative Care, Vorbereitung, Abschied und Trauer

Verhalten bei Notfällen

KMSK Wissensplattform für 

Eltern und Fachpersonen 

(d, f, i, e)

Hier finden Sie alle 

KMSK Wissensbücher 

Seltene Krankheiten als PDF

11. KMSK Wissens-Forum 

«Seltene Krankheiten», 02.03.2024,  

im KKL Luzern, inkl. Live-Streaming
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WIE SIE BETROFFENE FAMILIEN 
UNTERSTÜTZEN KÖNNEN
Um betroffene Familien auf ihrem Lebensweg zu begleiten, sie finanziell zu entlasten, Wissen zu vermitteln und ihnen 

Glücksmomente zu ermöglichen, sind wir auf Ihre Unterstützung angewiesen. Nebst einer generellen Spende haben Sie 

die Möglichkeit, ein konkretes Projekt zu unterstützen. Es freut uns, wenn Unternehmen oder Organisationen eigene 

Fundraising-Projekte ins Leben rufen. Wir garantieren, dass Ihre Spende verantwortungsbewusst eingesetzt wird und 

wir stets im Sinne der betroffenen Familien handeln. Seit der Gründung im Jahr 2014 durften wir dank grosszügiger 

Spender*innen und Gönner*innen rund CHF 2.7 Mio. an betroffene Familien in der Schweiz ausbezahlen und damit deren 

Lebensqualität verbessern. Der Förderverein für Kinder mit seltenen Krankheiten ist seit 2014 als steuerbefreite Ins-

titution anerkannt, was in den meisten Kantonen zu Steuerabzügen berechtigt.

Im Namen der betroffenen Familien bedanken wir uns für Ihre nachhaltige Unterstützung!

MANUELA STIER PROF. DR. MED. ANITA RAUCH

Gründerin und Geschäftsführerin Präsidentin KMSK

Förderverein für Kinder mit Direktorin am Institut für Medizinische 

seltenen Krankheiten (KMSK) Genetik an der Universität Zürich UZH

manuela.stier@kmsk.ch

GLÜCKSMOMENTE SCHENKEN UND  
INKLUSION FÖRDERN

Ein Beispiel dafür sind die 760 Mitarbeitenden von 

 Siemens Mobility Schweiz, welche im Jahr 2022 auf ihre 

Weihnachtsgeschenke verzichteten, um stattdessen unver-

gessliche Glücksmomente zu schenken. In Zusammenar-

beit mit dem Förderverein wurde besprochen, wie sie sich 

für unsere betroffenen Familien auf eine sinnvolle Art und 

Weise einbringen können. Nebst der finanziellen Betei-

ligung zur Durchführung des 10. KMSK Wissens- Forums 

 «Seltene Krankheiten» und der Entlastung betroffener 

Familien, ermöglichte Siemens Mobility Schweiz be-

troffenen Kindern und ihren Familien ein einzigartiges 

Abenteuer. In einem Video wurden die berührenden Mo-

mente festgehalten, um allen Mitarbeitenden von Siemens 

 Mobility Schweiz aufzuzeigen, was mit dem gespendeten 

Geld bewirkt wurde. Im Juli 2023 organisierten sie ge-

meinsam mit der Brünig-Dampfbahn eine Sonderfahrt in-

klusive Mittagessen von Interlaken bis Meiringen und zu-

rück. Zusammen mit 60 KMSK Familienmitgliedern aus 

der ganzen Schweiz, genossen 40 Personen der Siemens 

Mobility Schweiz (Angestellte und deren Familien) dieses 

unvergessliche Ereignis.
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Video KMSK Familien-Event 

«Brünig Dampfbahn»

Wir freuen uns über Ihre 

Spende online oder per 

Einzahlungsschein


