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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.
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WAS DIE KMSK WISSENSPLATTFORM

«SELTENE KRANKHEITEN>» BEWIRKT

Der Wissenstransfer kann den Familien helfen, ihre Kinder besser zu
unterstitzen und zu begleiten. Wenn Eltern Wissen uber die Krankheit

ihres Kindes erwerben, kdnnen sie besser verstehen, wie sich die Krank-

heit auf das Leben ihres Kindes auswirkt und welche Bedlrfnisse und

Anforderungen damit verbunden sind.

Warum ist der Wissenstransfer fir be-
troffene Familien so wichtig? Der
Wissenstransfer ist fir betroffe-
ne Familien von grosser Bedeutung,
da sie oft mit einer seltenen Krank-
heit konfrontiert sind, GUber die sie
noch nichts oder nur wenig wissen.
Das kann dazu fiahren, dass sie sich
isoliert, allein und unsicher fihlen.
Durch den Wissenstransfer erhalten
Familien Zugang zu Informationen,
die ihnen helfen, die Krankheit bes-
ser zu verstehen, die Symptome und
die moglichen Behandlungsmdglich-
keiten zu kennen und sich dariber im
Klaren zu sein, was sie von Arzt*innen
und Therapeut*innen erwarten kon-
nen. Dies kann dazu beitragen, Angs-
te und Unsicherheiten zu reduzieren
und den Familien ein grdsseres Ge-
fuhl von Kontrolle Uber ihre Situati-
on zu geben. Dartber hinaus kdnnen
betroffene Familien sich mit ande-
ren Familien in &hnlichen Situatio-
nen vernetzen, was emotionale Unter-
stitzung und praktische Ratschlédge
bieten kann.

Der Wissenstransfer kann den Fami-
lien auch helfen, ihre Kinder bes-
ser zu unterstitzen und zu begleiten.
Wenn Eltern Wissen Uber die Krank-
heit ihres Kindes erwerben, kénnen
sie besser verstehen, wie sich die
Krankheit auf das Leben ihres Kindes
auswirkt und welche Bedirfnisse und
Anforderungen damit verbunden sind.
Dadurch kénnen sie ihr Kind besser
unterstitzen und ihm die notwendige
Unterstitzung und Pflege bieten, um
seine Entwicklung zu férdern.

Ein weiterer wichtiger Aspekt des

Wissenstransfers ist die Verbesse-
rung der Interaktion zwischen den
Familien und dem Gesundheitssys-
tem. Wenn Familien Uber die Krank-
heit ihres Kindes und die damit ver-
bundenen Behandlungsmdéglichkeiten
informiert sind, kénnen sie aktiv an
der Entscheidungsfindung im Rahmen
der medizinischen Versorgung betei-
ligt werden. Dies kann dazu beitra-
gen, dass sie eine bessere Kontrolle
Uber den Verlauf der Krankheit haben
und dass das Gesundheitssystem ihre
Bedurfnisse und Winsche besser be-
ricksichtigt.

Warum sind Sonderpadagoginnen von
der neuen KMSK Wissensplattform
begeistert? Sonderpddagog*innen
schatzen die KMSK Wissensplattform,
weil sie eine wertvolle Ressource fur
Informationen und Wissen im Bereich
seltener Krankheiten bietet. Die Wis-
sensplattform bietet einen zentralen
Ort, an dem sie auf aktuelle Informa-
tionen, Ressourcen und Werkzeuge zu-
greifen kdnnen, die fur ihre Arbeit mit
Kindern mit seltenen Krankheiten und
deren Familien relevant sind.

Die Plattform kann Sonderpéda-
gog*innen helfen, ihr Wissen und
ihre Fahigkeiten im Umgang mit Kin-
dern mit seltenen Krankheiten zu er-
weitern und zu vertiefen. Durch den
Zugriff auf Forschungsergebnisse,
Expert*innen-Meinungen und Best-
Practices-Beispiele kénnen sie sich
Uber die neuesten Entwicklungen im
Bereich seltener Krankheiten auf dem
Laufenden halten und ihr Wissen auf
dem neuesten Stand halten. Dies kann

ihnen helfen, die Bedirfnisse und An-
forderungen von Kindern mit seltenen
Krankheiten besser zu verstehen und
angemessene Unterstitzung und In-
terventionen anzubieten.

Dariber hinaus bietet die Wissens-
plattform Sonderpddagoginnen auch
die Moéglichkeit, sich mit anderen
Fachleuten in dhnlichen Bereichen
zu vernetzen und ihr Netzwerk zu er-
weitern.

Warum ist es wichtig, dass die Platt-
form auf Deutsch, Englisch, Italie-
nisch und Franzdsisch zugénglich
ist? Es ist wichtig, dass die Informa-
tionen der KMSK Wissensplattform in
unterschiedlichen Sprachen zugang-
lich sind, weil seltene Krankheiten
keine Sprachgrenzen kennen und Fa-
milien aus verschiedenen Sprachre-
gionen und Landern betroffen sind.
Die Verfigbarkeit der Plattform in
verschiedenen Sprachen stellt sicher,
dass eine breite Gruppe von Menschen
Zugang zu wichtigen Informationen
und Ressourcen hat.

Dartber hinaus kann die Verfiigbar-
keit der Plattform in verschiedenen
Sprachen dazu beitragen, das Be-
wusstsein fir seltene Krankheiten in
verschiedenen Sprachregionen und
Landern zu erhdhen. Wenn Fachperso-
nen und Familien aus verschiedenen
Sprachregionen auf wichtige Informa-
tionen und Ressourcen zugreifen kén-
nen, konnen sie besser verstehen, wie
seltene Krankheiten behandelt wer-
den und welche Ressourcen und Un-
terstitzung verfigbar sind. Dies kann
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dazu beitragen, dass betroffene Fami-
lien sich besser vernetzen und Unter-
stltzung finden und dass die medizi-
nischen Fachleute in verschiedenen
Landern besser zusammenarbeiten
kdénnen, um die Gesundheitsversor-
gung und die Unterstutzung fir be-
troffene Familien zu verbessern.

Welchen Nutzen hat die Wissensplatt-
form.kmsk.ch fur die Heilpadagogik?
Die Plattform bietet eine Vielzahl
von Ressourcen wie Informationsbro-
schiren, Leitlinien, Checklisten und
Schulungsmaterialien, die Heilpada-
gog*innen in ihrer Arbeit unterstitzen
kénnen. Diese Ressourcen kénnen als
Referenz- und Schulungsmaterialien
genutzt werden, um die Fahigkeiten
und Kenntnisse von Heilpadagogin-
nen zu verbessern und die Qualitat
ihrer Arbeit zu erhéhen.

Durch die Verfigbarkeit von Infor-
mationen und Ressourcen auf der
Plattform kann die interdisziplinare
Zusammenarbeit zwischen Heilpé&da-
gog*innen und anderen Fachpersonen
verbessert werden. Die Plattform bie-
tet eine gemeinsame Wissensbasis,
die die Zusammenarbeit und Kommu-
nikation zwischen den verschiedenen
Professionen unterstitzen kann.

Welche Bedeutung hat sie fir betrof-
fene Familien? Die Wissensplattform
hat eine immense Bedeutung fir be-
troffene Familien, da sie ihnen Zu-
gang zu wichtigen Informationen,
Ressourcen und Unterstdtzung im
Zusammenhang mit seltenen Krank-
heiten bietet.

Betroffene Familien erhalten Zugang
zu aktuellen und vertrauenswirdigen
Informationen lUber seltene Krankhei-
ten, ihre Ursachen, Symptome, Diag-
nose- und Behandlungsmdglichkeiten
sowie zu verschiedenen Unterstit-
zungsmdglichkeiten und Ressourcen.
Diese Informationen kdnnen dazu
beitragen, dass betroffene Familien
eine fundierte Entscheidung im Zu-
sammenhang mit der Gesundheit und
Pflege ihres Kindes treffen kénnen.

Familien erhalten ausserdem die
Moglichkeit, sich mit anderen Fa-
milien in &hnlichen Situationen zu
vernetzen und ihre Erfahrungen und
ihr Wissen auszutauschen. Dies kann
dazu beitragen, dass betroffene Fami-
lien sich unterstitzt fihlen und bes-
ser mit den Herausforderungen umge-
hen kénnen, die mit einer seltenen
Krankheit verbunden sind.

Auch bei der Suche nach geeigneten
Unterstitzungsleistungen kann die
Plattform eine Hilfe sein. Sie bietet
eine umfassende Liste von Unterstdit-
zungs- und Behandlungsmdéglichkei-
ten, einschliesslich von Experten und
Einrichtungen, die spezialisiert sind
auf seltene Krankheiten.

Wie verbreitet ist das Wissen Uber
die Plattform innerhalb der Heilpa-
dagogik? Da die Wissensplattform
noch relativ neu ist, ist es schwie-
rig zu sagen, wie weit verbreitet das
Wissen Uber die Plattform innerhalb
der Heilpadagogik ist. Die Plattform
wurde erst vor kurzem ins Leben ge-
rufen. Es ist jedoch anzunehmen, dass

die Plattform aufgrund ihrer Relevanz
fir die Arbeit mit Kindern mit selte-
nen Krankheiten und ihrer Benut-
zerfreundlichkeit langfristig eine
wichtige Rolle in der Heilp&dagogik
spielen wird.

Das Wissen uUber die Plattform in-
nerhalb der Heilpadagogik wird bei-
spielsweise Uber eine enge Zusam-
menarbeit mit Fachverbénden, die
Informationen Uber soziale Medien
und an Fachkonferenzen und -ver-
anstaltungen verbreitet. Es ist zu
erwarten, dass die Bekanntheit der
Plattform im Laufe der Zeit zunehmen
wird, da sich immer mehr Heilp&ada-
gog*innen mit seltenen Krankheiten
beschéaftigen und die Plattform als
wertvolles Werkzeug fur ihre Arbeit
erkennen werden.

MELANIE WILLKE

Professorin fir Bildung im Bereich kérper-
lich-motorische Entwicklung und chronische
Krankheiten, Interkantonale Hochschule fir
Heilp&dagogik
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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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