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ZUSAMMENSPIEL

ZWISCHEN ELTERN, ARZTEN

UND WEITEREN AKTEUREN

Geschéatzte Leserinnen und Leser

Dem 6. KMSK Wissensbuch «Seltene Krankheiten» geht eine persdénliche Er-
fahrung unserer Grinderin und Geschéaftsfiihrerin Manuela Stier voraus. Sie be-
gleitete eine alleinstehende Mutter an den runden Tisch eines Kinderspitals.
Was dabei auffiel: das Zusammenspiel und die Kommunikation der zw61f 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 fihlte sich nicht ernst
genommen. Das Konfliktpotenzial und die Frustration nahmen zu.

Eltern sind der wichtigste Teil des Teams, haben jedoch nicht die Kapazitat
selbst das Case Management zu ibernehmen. Fur ein umfassendes Case Manage-
ment braucht es verbesserte Strukturen und Hilfeleistungen. Hier ist vor allem
die Politik gefordert. Fur eine optimale Versorgung und Unterstitzung missen
sich das Gesundheitswesen und andere Bereiche des sozialen Lebens (Schule,
Arbeit, Freizeit) mehr an den Bedirfnissen betroffener Familien ausrichten.
Dies kann nur mit einer funktionierenden Vernetzung zwischen Arzteschaft,
Versicherungen, Bildungseinrichtungen und anderen Akteuren, die fir die Le-
bensqualitat der Betroffenen wichtig sind, gelingen. Notwendig sind Wissen,
Kommunikation und Digitalisierung, die fur alle beteiligten Akteure zugénglich
sind. Eine optimale Vernetzung kann nur mit guter Kommunikation funktionieren!

In diesem Wissensbuch gehen wir auf die Herausforderungen im Zusammenspiel
zwischen Eltern, der Arzteschaft und weiteren Akteuren ein, lassen betroffene
Familien und Fachpersonen zu Wort kommen und zeigen machbare Lésungsan-
sétze auf. Wissen befahigt die Eltern, selbstbewusst und auf Augenhdhe den Di-
alog mit Fachpersonen zu fihren. Die Wissensbicher und die Wissensplattform
«Seltene Krankheiten» sind wichtige Instrumente und dienen (neu) betroffe-
nen Eltern, Arzten, Pflegekraften, Forschenden, Therapeuten, Auszubildenden,
Padagogen und Politikerinnen als Nachschlagewerke.

Dieses Wissensbuch wurde ohne Verwendung von Spendengeldern finanziert.
Unsere Wertschatzung gilt all jenen, die durch ihr ehrenamtliches Engagement
dieses Projekt ermdglichten. Wir mdchten den betroffenen Eltern, Fachleuten,
Sponsoren, Fotografen und Texterinnen unseren aufrichtigen Dank aussprechen.

Herzlichst
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WARUM EIN PALLIATIVE CASE

MANAGEMENT UNVERZICHTBAR IST

Palliative Care (PC) wird normalerweise nicht mit dem Kindes- und Jugendalter und auch

nicht in erster Linie mit seltenen Krankheiten in Verbindung gebracht. Padiatrische Palli-

ative Care (PPC) hat jedoch anders als PC in der Erwachsenenmedizin oftmals nur am Rande

mit dem Tod zu tun. Vielmehr stehen das Leben und die Lebensqualitat eines Kindes und

seiner Familie unter besonderen Umstédnden im Mittelpunkt. Der folgende Artikel zeigt,

wie PPC in diesem Sinne auch Kindern mit einer seltenen Krankheit zugutekommen kann.

In der Schweiz sterben als Folge des
rasanten und riesigen Fortschritts
der Medizin aber auch als eine di-
rekte Folge des Wohlstands heute
nur noch wenige Kinder vor dem Er-
reichen des Erwachsenenalters.
Aufgrund dieser Entwicklung sind
schwere Krankheiten mit méglichem
Versterben in der Kindheit zu einem
Tabu geworden. Mit einem starken
Fokus auf die Diagnose und seine Be-
handlung kénnen Aspekte wie Sinn,
Lebensqualitdt und eine umfassen-
de (bio-psycho-sozio-spirituelle)
Unterstitzung der ganzen Familie
in den Hintergrund geraten. Und tat-
sachlich fehlen in der Schweiz der-
zeit flachendeckende Ressourcen,
die es einem Kind und seiner Fami-
lie ermdglichen, die verbleibende
Lebenszeit in hoher Lebensqualitat
zu gestalten (Amstadt, 2022).

Genau hier setzt nun die noch junge
Disziplin der Padiatrischen Pal-
liative Care (PPC) an. Nach Cicely
Saunders, der Begrinderin der mo-
dernen Palliativ- und Hospizbe-
wegung, geht es nicht (nur) darum,
dem verfligbaren Leben mehr Tage zu
geben, sondern die kostbare Zeit mit
Leben zu fillen.

«Palliativ», vom Lateinischen «pal-
liare» stammend, bedeutet wortlich
Ubersetzt «ummanteln». Es geht also
darum, das Leben in seiner Kostbar-
keit und gleichzeitig Verganglichkeit
zu beschitzen und zu bewahren und
damit die verfigbare Zeit mit best-
moglicher Qualitat zu fallen.

Kinder sind besonders...

Im Allgemeinen weisen Sauglinge,
Kinder und Jugendliche aufgrund
ihrer Entwicklung, Abhangigkeit von
Betreuungspersonen, unterschied-
licher Epidemiologie, demografi-
scher Muster und finanzieller As-
pekte einzigartige Merkmale auf, die
an medizinisches Fachpersonal und
Forschung eine ganzheitliche, kind-
zentrierte und familienorientierte
Haltung fordern. Um eine qualitativ
hochwertige und auf das Kind und
seine Familie fokussierte Versorgung
bieten zu kdénnen, ist es bedeutend,
gezielt die Bedirfnisse jedes einzel-
nen Familienmitgliedes zu erfassen,
um ein Wohlbefinden fir alle zu er-
mdglichen.

..seltene Krankheiten sind es auch

Seltene Krankheiten stellen aber
noch ganz andere Herausforderungen
an die Kinder, deren Familien, das ge-
samte Netzwerk und das Gesundheits-
system. Die meisten sind chronisch,
genetisch bedingt und betreffen meh-
rere Korpersysteme, sodass sie ver-
schiedene medizinische Fachgebiete
erfordern, wobei nur wenige Erkran-
kungen eine wirksame Behandlung an-
bieten (Bogart et al., 2022). Als Er-
gebnis stehen Familien oft vor einer
«diagnostischen Odyssee». Es ist
daher nicht Uberraschend, dass mehr
als die Halfte der Familien berichten,
dass der/die Kinderarzt*arztin als
primare/r Ansprechpartner*in die Er-
krankung nicht ausreichend versteht
(Molster et al., 2016). Traditionelle
Gesundheitsmodelle stossen oft an

ihre Grenzen bei der Bewaltigung der
komplexen Bedirfnisse dieser Pati-
enten, was zu fragmentierter Versor-
gung, suboptimalen Ergebnissen und
erhdhten Gesundheitskosten fihrt.

Es ist immer zu frih, bis es zu spat ist
Ein zentraler Knackpunkt ist der
richtige Moment fir den Beginn der
PPC-Begleitung. Grundsatzlich rich-
tet sich dieser Moment nicht nach der
Diagnose oder Prognose allein, son-
dern ebenso nach den individuel-
len Symptomen, deren Bedeutung fir
den Alltag des Kindes und der Fami-
lie, inkl. (Aus-)Wirkung der verfiig-
baren Therapieoptionen. Wenn die
Lebensqualitat stark geféahrdet ist,
kann PPC auch parallel zu poten-
ziell kurativen Therapien sinnvoll
sein (Streuli & Bergstrasser, 2023).
Um eine rechtzeitige und mdéglichst
breite Einfiihrung des PPC-Angebots
fir die Patienten zu ermdglichen,
wurde am Ostschweizer Kinderspi-
tal in Zusammenarbeit mit dem Ver-
ein Pallivia basierend auf einem be-
stehenden, validierten Instrument
(Bergstraesser, 2013) ein bedarfs-
und zielorientierter Fragebogen ent-
wickelt: Das Screening-, Triage-, As-
sessment- und Reevaluations-Tool,
kurz START genannt (download unter
kispisg.ch/pact). Fachpersonen kén-
nen den START in wenigen Minuten
ausflillen und anhand eines vorgege-
benen Prozesses inkl. Einbezug der
verantwortlichen («fallfihrenden»)
Fachperson die Prifung einer mogli-
chen Unterstlitzung durch Palliative
Care Ressourcen einleiten.
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Angebot und Schwerpunkte des Padia-
trischen Advanced Care Teams (PACT)
Derzeit werden in der Ostschweiz
Uber 160 Familien aktiv durch das
sogenannte PACT begleitet (basie-
rend auf einer Befragung der Netz-
werkpartner*innen haben wir 2021
eine Namensénderung vom Padiatri-
schen Palliative Care (PPC)-Team zum
«Padiatrischem Advanced Care Team»
(PACT) vollzogen). Der START bildet
dabei lediglich die Grundlage fiur die
weiteren Schritte. Anhand einer er-
mittelten Punktezahl richtet sich das
Angebot des PACT individuell nach
den Bedirfnissen von Kind und Fami-
lie und des betreuenden Netzwerks.
Als Hauptziel verfolgen wir eine um-
fassende und vorausschauende Sym-
ptomkontrolle sowie eine einfiihlsa-
me Familien- und Trauerbegleitung in
enger Zusammenarbeit mit den zu Ver-
figung stehenden Ressourcen. Dabei
spielen der Betreuungsplan und der
Rundtisch eine zentrale Rolle.

Der Rundtisch ist ein entscheiden-
des Instrument zur Erarbeitung und
Umsetzung des Betreuungsplans.
Er umfasst einen regelméssigen
Austausch zwischen Fallfdhrung,
Spezialist*innen, Kinderarzt*in,
Hausarzt*in, Therapeut*innen, Kin-
derspitex, Freiwilligen und der Fa-
milie. Dabei werden sinnvolle Mass-
nahmen besprochen, Notfallplane
erstellt und ein funktionierendes
Netzwerk aufgebaut. Hausbesuche
ermdglichen wertvolle Einblicke in
die Bedirfnisse der Familie und tra-
gen zur Vertrauensbildung bei.

Eine rund-um-die-Uhr telefonische
Erreichbarkeit eines spezialisier-
ten Palliative Care Teams, das dem
Kind und der Familie vertraut ist,
kann in Notfallsituationen oder bei
spezifischen Fragestellungen eine
grosse Entlastung und Unterstitzung
bieten. Die Einweisung auf eine Not-
fallstation sollte nur in Ausnahme-
fallen erfolgen und moglichst ver-
mieden werden, da dies zuséatzliche
Belastung fir das Kind und die be-
treuenden Personen mit sich brin-
gen. Das im selben Heft auf Seite 20
vorgestellte Advanced Care Manage-
ment (ACM), welches in Zusammen-
arbeit mit dem Verein Pallivia im
PACT implementiert wurde, zielt da-
rauf ab, die verschiedenen und mogli-
cherweise Uberlappenden Rollen von
Kinderarzt*arztin, Kinderspitex, The-
rapeut*innen und Spezialist*innen
besser zu unterstiitzen und zu koordi-
nieren. ACM ist ein kooperativer Pro-
zess zur Bewertung, Planung, Unter-
stlitzung, Koordination, Uberpriifung
und Férderung von bio-psycho-so-
zio-spirituellen Unterstitzungsmaog-
lichkeiten bei komplexen und meist
lebensverkirzenden Krankheiten.

Die wertschatzende Zusammenarbeit
zwischen den Teams und den Famili-
en ist ein schones Beispiel dafir, wie
Palliative Care als Haltung vorbild-
lich vorgelebt und geférdert werden
kann. Durch eine nachhaltige Imple-
mentierung dieser Haltung schaffen
wir gemeinsam eine unterstitzende
und fursorgliche Umgebung fir Kin-
der und Jugendliche in schwierigen

Situationen. Es ist uns eine Herzens-
angelegenheit die Kinder darin zu un-
terstitzen und ihre Familienzeit mit
moglichst viel Lebensqualitat und
wertvollen Erinnerungen zu fillen.

DR. MED. JURG STREULI, SUSANNE
ALLGAUER, FRANZISKA KUHNE, MIRIAM
WANZENRIED, URSI VON MENGERSHAUSEN

Padiatrisches Advanced Care Team,
Ostschweizer Kinderspital
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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 fir die ganze Familie: Erschopfte 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 unterstitzen, grindete Manuela Stier am 20.02.2014 den Foérderverein fir Kinder mit seltenen
Krankheiten (KMSK). Wir z&hlen bereits 780 betroffene Familien zu unserem KMSK Familien-Netzwerk. In der virtuellen
KMSK Selbsthilfegruppe Schweiz findet ein reger Austausch zwischen mittlerweile 730 betroffenen Mittern und Vatern
statt. Dieser geschlossene Raum bietet die Mdglichkeit, sich auf eine vertrauensvolle Art Tipps zu geben und Fragen zu
stellen. Der Dialog untereinander schafft Verbundenheit und spendet neue Energie fir den Alltag. Seit der Grindung durf-
ten wir an unseren Events 9000 kleine und grosse Gaste begrissen und ihnen unvergessliche Glicksmomente schenken.

Zusatzliche Starkung bietet der Wissenstransfer rund um das Thema «Seltene Krankheiten». Projekte wie die KMSK
Wissensbicher «Seltene Krankheiten», die digitale KMSK Wissensplattform «Seltene Krankheiten» und das jahrliche
KMSK Wissens-Forum «Seltene Krankheiten» férdern die Kommunikation und Interaktion zwischen allen Anspruchs-
gruppen. Dazu gehéren nebst betroffenen Familien und (angehende) Fachpersonen auch Gesundheitspolitiker*innen und
Medienschaffende. Grossziigige Spenden entlasteten auch im vergangenen Jahr betroffene Familien finanziell. Dringend
bendtigte Therapien, Hilfsmittel, Auszeiten und Mobilitdtshilfen konnten damit bezahlt werden. Um dies auch zukinftig
zu ermdglichen, sind wir auf Spenden, Legate, Gonnerbeitrdge und Sachspenden angewiesen.

6000-8000

seltene Krankheiten
weltweit

der Patient*innen
in den universitédren Kinder-

spitdlern haben eine seltene
Krankheit

[ )
5%
der seltenen Krankheiten
sind erforscht

9000

KMSK Familienmitglieder
seit 2014 zu kostenlosen
Familien-Events eingeladen

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

350 000

betroffene Kinder und
Jugendliche in der Schweiz*

2.7 MI0

konnten seit der Grindung 2014
an betroffene Familien
ausbezahlt werden
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DEN FAMILIEN UNVERGESSLICHE
GLUCKSMOMENTE SCHENKEN

Der Austausch untereinander ist fur betroffene Familien enorm wichtig. Sich kennenzulernen und zu sehen, dass man
nicht allein ist und verstanden wird, tradgt wesentlich zur Verbesserung ihrer Lebensqualitat bei. Die Pflege des beein-
trachtigten Kindes beansprucht viel Zeit, wédhrend 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 Ratschlégen sowie das Gefiihl von Zusammenhalt werden dadurch stark ge-
fordert. Fur 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 Mdglichkeit, unbeschwerte Glicksmomente zu erleben. Die Vorfreude auf diese speziellen
Tage ist jeweils riesig. Sie kénnen sich entspannen, sich verwéhnen lassen, sich vernetzen und neue Freundschaften
schliessen. Ebenso lernen sich Geschwisterkinder kennen und oft ergeben sich daraus wunderschdne Freundschaften.
Seit der Grindung durften wir rund 9000 KMSK Familienmitglieder an unseren tollen Events begrissen.

AUSTAUSCH ZWISCHEN BETROFFENEN VATERN

Jedes Familienmitglied tragt zum Wohl der Familie bei.

Unsere besonderen Anlasse, exklusiv fur Vater von Kin-

dern mit seltenen Krankheiten, bieten nicht nur spannen-

de Aktivitaten wie gemeinsames Kochen, sondern schaffen

auch den idealen Raum fir einen intensiven Austausch. Sie 9 0 0 0

bieten Gelegenheit, die eigenen Gedanken, Erfahrungen i B

und Herausforderungen des Alltags in einer entspannten kleine und grosse Gaste durften
und lockeren Atmosphéare miteinander zu teilen und neue wir seit 2014 zu unseren nationalen
Freundschaften zu schliessen. KMSK Familien-Events einladen
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NACHHALTIGE ENTLASTUNG
DANK FINANZIELLER
UNTERSTUTZUNG

Die Diagnose «Seltene Krankheit» oder «keine Diagnose» ist nicht nur emotional eine immense Belastung, daraus er-
folgen haufig auch finanzielle Engpéasse. Die Pflege und Betreuung des Kindes und dessen Geschwister sowie die unzéh-
ligen Termine fir Arztbesuche, Therapien und die unterschiedlichen Schulzeiten der Kinder, machen es oft unméglich,
dass beide Elternteile arbeiten. Ausgaben fur Hilfsmittel, Mobilitat oder Spezialtherapien, die weder von der IV noch
von der Krankenkasse bezahlt werden, sind nur schwer zu stemmen. In solch einem Fall kann der Férderverein finanziell
schnell und unkompliziert helfen und die Familien nachhaltig entlasten. Die Eltern kénnen Uber unsere Website einen
Forderantrag stellen, der nach positiver Prifung durch unser Entscheidungsgremium rasch ausgezahlt wird. Seit der
Grindung durften wir betroffene Familien mit rund CHF 2.7 Mio unterstitzen. Zusatzlich bieten wir betroffenen Eltern
die Mdglichkeit, gemeinsam mit uns ein Crowdfunding-Projekt bis zu CHF 10 000 zu starten.

«Adrian hat nun viel mehr
Freiheiten und ist iibergliicklich.»

KLAUDIJA, MUTTER VON ADRIAN

ADRIANS HERZENSWUNSCH NACH MEHR SELBST-
STANDIGKEIT UND FREIHEIT

Der 16-jahrige Adrian, bei dem keine eindeutige Diagnose
gestellt werden kann, hat einen grossen Herzenswunsch:
Er méchte mehr Selbststédndigkeit und mehr Freiheit. Da
er motorisch eingeschrankt ist und keine Kontrolle lber
seinen Rumpf und seine Kopfstellung hat, verbringt er die
meiste Zeit in seinem Rollstuhl und ist auf die Hilfe an-
derer angewiesen. Ein spezielles Zuggerét fur den Roll-
stuhl wirde ihm mehr Selbststadndigkeit bieten und ihm
die Freiheit geben, etwas eigenstandig unternehmen zu
konnen. Das Problem: die IV Gbernahm die Kosten nicht und
fur die Eltern war es finanziell nicht tragbar. Dank gross-

zligigen Spendengeldern von der KMSK Oldtimer-Fahrt im C H F 2 .7 M I 0
August 2023, welche von drei Rotary Clubs organisiert

wurde, sowie der finanziellen Unterstitzung einer Stif- UnterStUtzung von Kindern

tung, konnte Adrians Wunsch schliesslich doch noch er- und ‘JUgendliChen mit

fillt werden! seltenen Krankheiten
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WISSENSTRANSFER STARKT
BETROFFENE FAMILIEN

Nach der Diagnose fihlen sich die Eltern haufig Uberfordert. Das fehlende Wissen rund um das Thema seltene Krankhei-
ten erschwert ihnen den Umgang mit der neuen Situation. Wissen mindert Angste, sensibilisiert und befahigt Eltern,
selbstbewusst auf Augenhdhe mit Fachleuten zu kommunizieren. Der Férderverein hat sich zum Ziel gesetzt, Wissen zu
biindeln und allen kostenlos zur Verfligung zu stellen. Des Weiteren sensibilisieren wir die Offentlichkeit und sorgen
fur mediale Préasenz. Auf diese Weise kdnnen wir gemeinsam mit unseren 780 betroffenen Familien sowohl gesellschaft-
lich als auch politisch ein tieferes Verstédndnis fir das Thema schaffen. Unsere sechs KMSK Wissensbicher «Seltene
Krankheiten» beinhalten wertvolles Wissen aus der Praxis fir alle Dialoggruppen und sind wichtige Arbeitsmittel fur
(angehende) Fachleute. Am jahrlichen KMSK Wissens-Forum «Seltene Krankheiten» findet ein reger Austausch zwischen
betroffenen Familien und Fachexpert*innen statt. So ist es méglich, konstruktiv neue Lésungsansatze zu diskutieren.
Das Wissens-Forum wird via Live-Streaming tUbertragen 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 Arzteschaft, den Pflegekraften, Forschenden,
Therapeut*innen, Auszubildenden, Patientenorganisationen, Pddagog*innen und Politiker*innen als Nachschlagewerk.

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

Weg zur Diagnose

Emotionale Belastungen und Bewé&ltigung

Austausch mit betroffenen Familien

Entlastung, Pflege und Betreuung

Familie und Bezugspersonen

Versicherungsleistungen, Beantragung und Durchsetzung KMSK Wissensplattform far
Eltern und Fachpersonen
Finanzielle Unterstitzungsmdglichkeiten (d, f, i, e)

Therapien und ergdnzende Angebote

Freizeit und Auszeit Hier finden Sie alle

KMSK Wissensbiicher
Seltene Krankheiten als PDF

Kita, Kindergarten und Schule

Vereinbarkeit Familie und Beruf

Jugend und Ubergang ins Erwachsenenalter
11. KMSK Wissens-Forum
Palliative Care, Vorbereitung, Abschied und Trauer «Seltene Krankheiten», 02.03.2024,

im KKL Luzern, inkl. Live-Streaming

Verhalten bei Notfallen
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WIE SIE BETROFFENE FAMILIEN
UNTERSTUTZEN KONNEN

Um betroffene Familien auf ihrem Lebensweg zu begleiten, sie finanziell zu entlasten, Wissen zu vermitteln und ihnen
Glicksmomente zu ermdglichen, sind wir auf Ihre Unterstiitzung angewiesen. Nebst einer generellen Spende haben Sie
die Mdglichkeit, ein konkretes Projekt zu unterstitzen. 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 Grindung im Jahr 2014 durften wir dank grossziigiger
Spender*innen und Génner*innen rund CHF 2.7 Mio. an betroffene Familien in der Schweiz ausbezahlen und damit deren
Lebensqualitat verbessern. Der Forderverein fir Kinder mit seltenen Krankheiten ist seit 2014 als steuerbefreite Ins-
titution anerkannt, was in den meisten Kantonen zu Steuerabziigen berechtigt.

Im Namen der betroffenen Familien bedanken wir uns fur Ihre nachhaltige Unterstitzung!

MANUELA STIER PROF. DR. MED. ANITA RAUCH

Grinderin und Geschéaftsfihrerin Préasidentin KMSK

Forderverein fur Kinder mit Direktorin am Institut fir Medizinische
seltenen Krankheiten (KMSK) Genetik an der Universitat Zurich UZH

manuela.stier@kmsk.ch

GLUCKSMOMENTE SCHENKEN UND
INKLUSION FORDERN

Ein Beispiel dafir sind die 760 Mitarbeitenden von
Siemens Mobility Schweiz, welche im Jahr 2022 auf ihre
Weihnachtsgeschenke verzichteten, um stattdessen unver-
gessliche Glicksmomente zu schenken. In Zusammenar-
beit mit dem Férderverein wurde besprochen, wie sie sich
fur unsere betroffenen Familien auf eine sinnvolle Art und
Weise einbringen kdnnen. Nebst der finanziellen Betei-
ligung zur Durchfihrung des 10. KMSK Wissens-Forums
«Seltene Krankheiten» und der Entlastung betroffener
Familien, ermdglichte Siemens Mobility Schweiz be-
troffenen Kindern und ihren Familien ein einzigartiges
Abenteuer. In einem Video wurden die berihrenden Mo-

Wir freuen uns Uber Ihre
mente festgehalten, um allen Mitarbeitenden von Siemens

Spende online oder per

Mobility Schweiz aufzuzeigen, was mit dem gespendeten . .

Einzahlungsschein
Geld bewirkt wurde. Im Juli 2023 organisierten sie ge-
meinsam mit der Brinig-Dampfbahn eine Sonderfahrt in-
klusive Mittagessen von Interlaken bis Meiringen und zu-
rick. Zusammen mit 60 KMSK Familienmitgliedern aus Video KMSK Familien-Event
der ganzen Schweiz, genossen 40 Personen der Siemens «Brinig Dampfbahn»

Mobility Schweiz (Angestellte und deren Familien) dieses

unvergessliche Ereignis.
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