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EDITORIAL

Viel Herzblut
und eine klare Strategie

GESCHATZTE LESERINNEN
UND LESER

In unserem KMSK Magazin Selfcare
mochten wir Thnen einen tieferen Ein-
blick in unsere tigliche Arbeit ermdg-
lichen. Esist ein neues Instrument, um
unsere Dialoggruppen anzusprechen
und Thnen zu zeigen, was unsere 830
KMSK Familien bewegt. Zudem wollen
wir erlebbar machen, wie betroffene
Familien, Arzt*innen, Mitarbeiterin-

«Alle Projekte, die wir angehen, werden
auf die Bediirfnisse der betroffenen
Familien ausgerichtet und miissen eine
nachhaltige Wirkung erzielen.»

nen und Gonner*innen die Arbeit des
Fordervereins fiir Kinder mit seltenen
Krankheiten wahrnehmen und unter-
stiitzen.

Wir nehmen Sie mit auf die Reise des
Fordervereins, welcher am 20. Februar
2024 sein zehnjdhriges Jubildum feierte.
Alsich diesen vor zehn Jahren griindete,
hétte ich mir nicht im Traum vorstellen

konnen, dass es uns gelingen wiirde, in
dieser Zeit so viel zu bewegen! Durch
unsere Arbeit konnten wir die Sensibi-
lisierung der breiten Offentlichkeit und
der Politik massgeblich vorantreiben.
Die schweizweit rund 350 000 Kinder
und Jugendliche, welche von einer sel-
tenen Krankheit betroffen sind, haben
durch unsere Massnahmen endlich ein
Gesicht und ein Sprachrohr erhalten.

Seit Beginn an verfolgen wir eine klare
Strategie - Familien finanziell unter-
stiitzen, Familien verbinden und den
Wissenstransfer férdern. Die kontinu-
ierliche Weiterentwicklung dieser drei
Fokusthemen ist nur dank dem engen
Austausch mit unseren KMSK Familien
und Fachpersonen moglich. Projekte, wie
die sechs KMSK Wissensbiicher Seltene
Krankheiten, die KMSK Wissensplattform
und das KMSK Wissens-Forum sind aus
konkreten Bediirfnissen betroffener
Familien entstanden. Ziel ist es, dass
moglichst viele Personen einen person-
lichen oder beruflichen Nutzen daraus
ziehen konnen.

Auch nach zehn Jahren beriihrt es
mich und mein Team jedes Mal aufs
Neue, wenn wir positive Riickmeldun-
gen auf unsere Bemiihungen erhalten.
Das Gefiihl, eine betroffene Familie
auf ihrem neuen Lebensweg nachhal-
tig unterstiitzen und begleiten zu kon-
nen, ist einfach unbezahlbar und treibt
unsere Motivation weiter an.

Wir mochten den betroffenen Eltern,
Fachpersonen, den Génner*innen und
Spender*innen unseren aufrichtigen
Dank fiir ihr Vertrauen aussprechen.

Manuela Stier

Griinderin und Geschiftsfiihrerin,
Forderverein fiir Kinder mit seltenen
Krankheiten KMSK
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ZEHNJAHRIGES JUBILAUM

Mit Freude blicken wir zurtick
auf eine spannende Zeit

Am 20. Februar 2024 feierte der Forderverein ein bedeutendes Jubildum.
Gemeinsam mit unseren 830 KMSK Familien, vielen Freiwilligen und

grossziigigen Gonner*innen konnten wir viel bewegen!

GRUNDERIN MANUELA STIER

Angefangen hat alles im Jahr 2012.
Damals leitete ich eine Branding-Agen-
tur und war zudem Verlegerin und
Chefredaktorin des Wirtschaftsma-
gazins. Als ich eine Familie kennen-
lernte, deren Kind eine seltene Krank-
heit hatte, begann ich mich vermehrt
mit diesem Thema auseinanderzu-
setzen. Bestiirzt musste ich feststel-
len, dass es dafiir weder eine Lobby in
Bern noch geniigend Sensibilisierung
in der Offentlichkeit gab - obwohl
rund 350 000 Kinder und Jugendliche
in der Schweiz betroffen sind! Mir fiel
auf, dass anlésslich des Internationa-
len Tages der seltenen Erkrankungen,
die Thematik mediale Aufmerksamkeit
erhielt, aber kurz danach abebbte. Um
jedoch eine nachhaltige Wirkung erzie-
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len zu konnen, bedarf es einer kons-
tanten Sensibilisierung und Informa-
tion der breiten Offentlichkeit und der
Politik. Nach weiteren Gespriachen
mit betroffenen Familien, entschied
ich, den Forderverein ins Leben zu
rufen, welcher die Probleme konkret
anspricht, bewegt und die Familien
nach aussen vertritt. Um mich ganz auf
den Forderverein konzentrieren zu kon-
nen, traf ich die Herzensentscheidung,
das Wirtschaftsmagazin aufzugeben.
So griindete ich am 20.2.2014 den For-
derverein fiir Kinder mit seltenen
Krankheiten und begeisterte den Herz-
chirurgen, Prof. Dr. med. Thierry Carrel,
sich als Prisident fiir den Férderverein
einzusetzen. Weitere kompetente Vor-
standsmitglieder folgten fiir den medi-
zinischen und juristischen Bereich.

Die Arbeit nahm immer weiter Fahrt
auf und brachte mich schliesslich
zur Entscheidung, meiner Agentur
den Riicken zu kehren, um mich aus-
schliesslich auf den Férderverein zu
konzentrieren. Ich habe diesen Schritt
nie bereut. Wir hatten von Beginn an
eine klare Strategie mit drei Fokusthe-
men, welche sich aus den Gespréachen
und Bediirfnissen betroffener Fami-
lien entwickelten. Dadurch geniessen
wir das Vertrauen aller KMSK Fami-
lien und konnten uns in der Fachwelt
erfolgreich etablieren. Ich empfinde
meine Arbeit als Bereicherung und
bin dankbar dafiir, weil sie mir zeigt,
was im Leben wirklich z&hlt! Auch in
Zukunft werden wir uns mit viel Elan
fiir betroffene Familien einsetzen und
unsere Projekte weiter vorantreiben.



GRUNDUNGSMITGLIED

Riickblick und Impressionen

PROF. DR. MED. THIERRY CARREL

Der international renommierte Herzchirurg war
bis Ende 2023 fiir den Forderverein tétig, davon
die ersten sechs Jahre als geschétzter Priasident.

«Meine langjéhrigen Erfahrungen als
Arzt motivierten mich, den Forder-
verein mitzugriinden und tatkréftig

zu unterstiitzen. Der Weg betroffener
Familien ist trotz verschiedener Dia-
gnosen, oft sehr dhnlich. Wir suchen
bei jeder Anfrage nach Losungen und
bieten eine schnelle und unbtirokrati-
sche Hilfe. Es erfiillt mich mit Freude
zu sehen, wie der Forderverein gewach-
sen ist und welchen Einfluss er auf das
Bewusstsein fiir seltene Krankheiten
bei Kindern in der Gesellschaft hat. Es
ist eine Bestitigung, dass der Forder-
verein auf dem richtigen Weg ist, um
noch mehr fiir betroffene Kinder und
ihre Familien zu bewirken.»

WIR STELLEN VOR...
Aktueller Vorstand

PROF. DR. MED. ANITA RAUCH

Prisidentin seit 2020, Direktorin am Institut fiir
Medizinische Genetik an der Universitét Ziirich UZH

DR. IUR. MICHAEL TSCHUDIN

Vize-Prisident seit 2020, Partner der Wirtschafts-
kanzlei Wenger & Vieli AG

PROF. DR. MED. MATTHIAS BAUMGARTNER

Vorstands- und Griindungsmitglied seit 2014,
Direktor Forschung & Lehre und Abteilungsleiter
Stoffwechselkrankheiten am Kinderspital Ziirich

DR. MED. AGNES GENEWEIN

Vorstandsmitglied seit 2019, alleinvertretende
Vorstdndin Stiftung Hannoversche Kinderheil-
anstalt auf der Bult

SIMON GROSSENBACHER
Vorstandsmitglied seit 2022, betroffener Vater

PROF. DR. DR. CHRISTIAN WUNDERLIN

Vorstandsmitglied seit 2022, Geschiéftsfiihrer
Dienigma AG, unabhingiger Verwaltungsrat

Unser Fokus

FAMILIEN FINANZIELL UNTERSTUTZEN

Finanzielle Hilfe ist einer der Schliissel zur Entlastung der
Familien. In den letzten zehn Jahren konnte der Férderverein
rund CHF 3 Millionen an betroffene Familien ausbhezahlen.
Dieser Betrag geht weit tiber Zahlen und Statistiken hinaus -
er steht fiir das Lacheln auf den Gesichtern von Eltern, die
sich endlich die benétigte Therapie leisten kdnnen, und fiir
die Erleichterung von Eltern, die sich keine Sorgen mehr um
finanzielle Belastungen machen miissen.

FAMILIEN VERBINDEN

Zehn Jahre, 830 Familien, eine dynamische Gemeinschaft.
Der Forderverein vereint betroffene Familien aus der gan-
zen Schweiz, die in ihrem Alltag mit &hnlichen Herausfor-
derungen konfrontiert sind. Insgesamt 10 000 kleine und
grosse Giste durften wir an unseren kostenlosen KMSK Fami-
lien-Events begriissen, die nicht nur dem Austausch dienen,
sondern auch Gliicksmomente und neue Energie schaffen.

WISSENSTRANSFER

Eine grosse Herausforderung beim Thema seltene Krankhei-
ten ist oftmals das fehlende Wissen zu einzelnen Krankheiten
oder der Thematik als Ganzes. Aus diesem Grund biindeln
wir Wissen und stellen dieses kostenlos zur Verfiigung. Dazu
zdhlen die digitale KMSK Wissensplattform Seltene Krank-
heiten (d/f/i/e), unsere sechs KMSK Wissensbiicher Seltene
Krankheiten sowie das jahrlich stattfindende Wissens-Forum
zum Internationalen Tag der seltenen Krankheiten.

PODCAST

Was nicht sichtbar ist,
wird auch nicht unterstiitzt

MANUELA STIER

Griinderin und
Geschiftsfithrerin

Im Podcast «Kulturzyklus Kontrast» von der Ostschweizer
Fachhochschule fiihrt Stefan Ribler spannende Gespréiche
rund um die Themenfelder Behinderung und Inklusion. In
der Ausgabe vom 28.9.2023 war Manuela Stier zu Gast und
sprach iiber die Entstehung des Fordervereins fiir Kinder
mit seltenen Krankheiten.

PODCAST
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FAMILIEN VERBINDEN

WEIHNACHTS-EVENT HOTEL SONNE

Weihnachtszauber und
leuchtende Kinderaugen
am Zurichsee

Die Vorfreude auf diesen traumhaften KMSK Weihnachts-Event ist jeweils riesig!
Eltern konnen sich zuriicklehnen, sich verwohnen lassen, sich vernetzen und
neue Freundschaften schliessen. Die betroffenen Kinder und deren Geschwis-
ter geniessen es, mit dem Samichlaus im Lichtermeer liber das Eisfeld zu flit-
zen. Was Unternehmen als Gonner dazu beitragen konnen, um betroffenen Fami-
lien Gliicksmomente zu schenken, zeigen wir anhand dieses Events auf.

SELFCARE | N°01 | KMSK.CH



«Ein sehr schoner, erlebnisreicher Event
in einem traumhaften Ambiente, der bei
Kindern und Erwachsenen ein Lacheln ins
Gesicht gezaubert hat und sicherlich bei
allen in guter Erinnerung bleiben wird.»

ACHIM SCHROTER
Gonner

KMSK WEIHNACHTS-EVENT 2023

Im Dezember verwandelte sich das Romantik Seehotel
Sonne in Kiisnacht in eine zauberhafte Kulisse fiir den jahr-
lichen KMSK Weihnachts-Event. Uber 90 kleine und grosse
Giste aus der ganzen Schweiz durften wir auf der weihnacht-
lich geschmiickten Veranda begriissen und den Kindern eine
Samichlausmiitze schenken. Die gemiitliche Atmosphire,
das wunderschone Lichtermeer und das Eislaufen mit Blick
auf den Ziirichsee, sorgten fiir

strahlende Gesichter unserer

«Wir waren beriihrt von der Dankbarkeit und Offenheit der
Familien, die nicht nur die Weihnachtsgeschenke fiir ihre
Kinder zu schitzen wussten, sondern auch unsere Bemii-
hungen, das Bewusstsein fiir Kinder mit seltenen Krankhei-
ten in unserem Netzwerk zu stirken», berichtet Fabienne
Géchter der eevolve AG.

Als weitere Gonner durften
wir auf die Unterstiitzung des

Giste. Der Zauberer und Fakir «Wir waren beriihrt von der Romantik Hotels Sonne und

Salem, zog mit seiner Feu- . . der Familie Schroter zdhlen.

ershow und den Zaubertricks Dankbarkeit und Offenheit «Meine Frau und ich haben

die Kinder und Jugendlichen der Familien.» selbst Kinder und es bewegt

in seinen Bann. Nach dem B uns sehr, wenn diese krank

Nachtessen im 200-jahrigen FABIENN;E GQZHTER sind. Unser Herz schlégt fiir
eevolve

Festsaal wurden vom Sami-

chlaus Weihnachtsgeschenke

an die Kinder verteilt, die sogleich fleissig ausgepackt und
bestaunt wurden. Ein wunderschoner Jahresabschluss fiir
das Team des Fordervereins fiir Kinder mit seltenen Krank-
heiten, die betroffenen Familien und die anwesenden Gon-
ner*innen. Die eevolve AG sorgte mit ihrer Spende der Weih-
nachtsgeschenke (die 20 betroffenen Kinder durften sich im
Vorfeld etwas im Wert von CHF 150.- wiinschen) nicht nur
fiir leuchtende Kinderaugen, sondern auch bei den Eltern
fiir Gliicksmomente und Dankbarkeit.

das Wohl der kleinen Kamp-

fer, die mit gesundheitlichen
Herausforderungen konfrontiert sind. Wir glauben und hof-
fen, dass wir durch unsere Unterstiitzung einen kleinen,
positiven Beitrag zu ihrer Lebensqualitidt und Lebensfreude
leisten konnen», erzdahlt Achim Schrdter, Vater von zwei
gesunden Kindern.

VIDEO-CLIP

SELFCARE | N°01 | KMSK.CH



FAMILIEN VERBINDEN

FAMILIEN-EVENT AUTOBAU

Entdeckungstour in
der Autobau Erlebniswelt
in Romanshorn

Bei strahlendem Sonnenschein fand der alljahrlich grosste KMSK Familien-Event
in der Autobau Erlebniswelt am Bodensee statt. Die Familien genossen einen herz-
haften Brunch und eine faszinierende Tour durch das mehrstockige Automuseum.

Zusatzlich sorgten die aufregenden Oldtimerfahrten auf dem hauseigenen Rundkurs
fiir unvergessliche Momente und strahlende Gesichter. Die Erinnerungen an diesen
speziellen Tag werden uns alle noch lange begleiten.

SELFCARE | N°01 | KMSK.CH



RUCKBLICK

Unsere langjdhrige Gonnerin, die Autobau Erlebniswelt, hat
im September 2023 bereits zum fiinften Mal 80 Familien-
mitglieder und Helferinnen zu einem Highspeed-Event in
Romanshorn eingeladen. Der Tag begann mit einem kostli-
chen Brunch und angeregtem Austausch an weiss gedeckten
Tischen, gefolgt von einer faszinierenden Fiihrung durch das
Automuseum. Dort konnten alle die Welt von 100 Klassikern,
Supersportwagen und Rennautos hautnah erleben.

Die Begeisterung der Familien war riesig, als sie die Gele-
genheit erhielten, mit einer Vielzahl von Oldtimern auf dem
hauseigenen Rundkurs mitzufahren. Die strahlenden Gesich-
ter der Kinder und Eltern, die voller Freude von einem Auto
zum nédchsten hiipften, machten diesen Tag unvergesslich.

Das emotionale Highlight war die Begegnung mit unserem
Maskottchen Fredi, dem lustigen Froschkonig. Der KMSK
Familien-Event im Autobau ist der einzige Anlass im Jahr,
an dem die Kinder Fredi hautnah erleben und ihn umarmen
konnen. Einige der Kinder waren so begeistert von Fredi,
dass sie ihn gar nicht mehr loslassen wollten.

WIR STELLEN VOR...

Warum mir die Arbeit beim
Forderverein viel bedeutet

V7 & @ HE
“’*’ﬁ-"ﬁ‘ 1.

ELFETE RAMADANI

Mitarbeiterin, Forderverein fiir
Kinder mit seltenen Krankheiten

Mir bedeuten die Ndhe und der regel-
massige direkte Kontakt zu den betrof-
fenen Familien sehr viel. Ich schétze ihr
Vertrauen in uns, sie auf ihrem Lebens-
weg begleiten zu diirfen. Zudem kann ich
bei der Planung und Organisation unse-
rer vielfaltigen KMSK Familien-Events
mein Know-how einbringen und kreativ
sein. Es erfiillt mich mit grosser Freude,
die Familien an unseren Events zu tref-
fen und sie unbeschwert zu erleben.

ANMELDUNG FUR DAS
KMSK FAMILIEN-NETZWERK

Mochtest du auch bei unseren KMSK
Familien-Events dabei sein? Melde dich
im kostenlosen KMSK Familien-Netzwerk
an! Mit tiber 830 betroffenen Familien
bieten wir eine unterstiitzende Gemein-
schaft fiir Eltern von Kindern bis Ende
17. Lebensjahrs. Du erhiltst ausserdem
kostenlos die KMSK Wissensbticher Sel-
tene Krankheiten. Zudem ermdoglicht
dir die digitale KMSK Selbsthilfegruppe
einen direkten Austausch mit 790 aktiven
Miittern und Vitern. Wir freuen uns dar-
auf, deine Familie in unserer Community
willkommen zu heissen und gemeinsam
Gliicksmomente zu erleben!

WEITERE
INFORMATIONEN

SELFCARE | N°01 | KMSK.CH
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FAMILIEN VERBINDEN

FAMILIEN-EVENT USTERON ICE

Magische Momente
im Winterwonderland
Uster on Ice

Ein Winterméarchen wurde fiir 100 KMSK Familienmitglieder

im weihnachtlich beleuchteten Winterwonderland Wirklichkeit.
Beim Erkunden der kurvenreichen Eiswege, einer packenden
Feuershow und selbstgebackenen Gritibdanze, erlebten sie gemein-
sam einen Tag voller Action und Gliicksmomente.

FEUERSPUCKENDER EISBAR

Im November 2023 verwandelte sich das Winterwonderland
Uster On Ice in eine mirchenhafte Location fiir Kinder mit
seltenen Krankheiten und ihre Familien. Der Tag begann
mit einem reichhaltigen Gipfeli-Zmorge, gefolgt von einem
aufregenden Ausflug auf das beeindruckende Eisfeld, wo die
Kinder mit Helm und warmer Winterkleidung eine magische
Zeit erlebten. Die Uberraschung des Tages war zweifellos der
Auftritt von Zauberer und Fakir Salem, der als Eisbar ver-
kleidet eine atemberaubende Feuershow prisentierte und
damit alle verzauberte.
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SELBSTGEBACKENE GRITIBANZE

Nach diesem beeindruckenden Hohepunkt wurden die hung-
rigen Gaste herzlich im gemiitlichen Fondue-Chalet vom
Uster-on-Ice-Serviceteam empfangen. Hier konnten sich
die Familien stdrken und die Atmosphére geniessen. Im
Anschluss hatten die Kinder die Gelegenheit, gemeinsam
mit den Helferinnen der Bickerei Vuaillat ihre eigenen Gri-
tibdnze zu backen. Die Energie der Kinder, ihre leuchtenden
Augen und die begeisterten Eltern machten diesen Tag zu
einem unvergesslichen Erlebnis. Ein herzlicher Dank geht
an unseren grossziigigen Gastgeber, Winterwonderland Uster
on Ice, der diese wundervolle Zeit ermoglichte. Ohne die
Unterstiitzung von engagierten Unternehmner*innen wiren
solche bewegenden Momente fiir die betroffenen Familien
nicht erlebbar. Dank unzédhliger Herzensmenschen kénnen
wir solche besonderen Events organisieren und den Familien
kostbare Gliicksmomente schenken.

VIDEO-CLIP

Der Event aus Sicht...

..EINER BETROFFENEN FAMILIE
«Der Event war richtig schon! In solchen
Momenten vergessen wir die Beein-
trachtigung unserer Tochter Lily. Sie
strahlte vor Freude, weil sie nicht nur
teilnehmen durfte, sondern auch die
aufregende Erfahrung auf der Schlitt-
schuhbahn geniessen konnte. Herzli-
chen Dank!»

JANIKA

Mutter von Lilly, Megalenzephalie, Polymikrogyrie,
postaxiale Polydaktylie und Hydrozephalus

...DES GONNERS

«Ich habe in meinem Veranstalterdasein
noch nie einen Anlass erlebt, bei dem
ich personlich derart viel Dankbarkeit
erfahren durfte. Das Bild eines Vaters
mit Samichlausmiitze, der seine Tochter
im Rollstuhl durch die Eiswege beglei-
tete, werde ich als Erinnerung an diesen
Tag wohl nie vergessen.»

THOMAS VON ALLMEN

Geschiftsfiihrer Rock-it Event GmbH,
Vizepriésident Verein Uster on Ice

...VON ZWEI FOTOGRAFINNEN

«Die Motivation, diesen Anlass ehren-
amtlich zu unterstiitzen, lag fiir mich
darin, dass ich mit einfachen Mitteln
und viel Spass das tun kann, was ich
liebe, und dabei auch noch helfe. Der
Dank der Familien und die Wertschit-
zung von Manuela machen jeden dieser
Events zu etwas Besonderem.»

MARTINA RONNER-KAMMER

www.foto-kammer.ch

«Der offene Austausch mit den betrof-
fenen Familien ist mir wichtig, und ich
schitze die Moglichkeit, nicht nur zu
fotografieren, sondern auch personli-
che Gespriche zu fiihren, besonders mit
den Kindern. Es macht mich dankbar,
diese emotionalen Momente mit meiner
Kamera festzuhalten.»

BEATRIX WERDER
www.beawephotography.com

SELFCARE | N°01 | KMSK.CH
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FAMILIEN FINANZIELL UNTERSTUTZEN

GEBUNDENE SPENDE

Die Lebensqualitat
einer betroffenen Familie
nachhaltig verbessern

Dank der gebundenen Spende einer Gonnerin ging der langgehegte
Herzenswunsch von Soraya und Henry in Erfiillung - ausgelassene Fahrrad-
touren mit der ganzen Familie sind nun wieder moglich! Die Spende verbes-
serte nicht nur ihre Mobilitdt, sondern schenkte auch ein Stiick Freiheit.

i
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DER GEMEINSAME TRAUM

Die achtjdhrige Soraya und ihr fiinfjdhriger Bruder Henry
sind beide von einer seltenen Krankheit betroffen. Sie leben
zusammen mit zwei weiteren Geschwistern und ihren Eltern
im Kanton St. Gallen. Da die Krankheit von Soraya und Henry
viele Einschrinkungen mit sich bringt, ist der Alltag der
Familie mit vielen Herausforderungen verbunden. Deshalb
ist es umso wichtiger, dass die sechskopfige Familie Kraft in
der Natur tanken kann. Am liebsten unternehmen sie Aus-
fliige mit dem Fahrrad.

Leider war dies in den letzten Jahren nicht mehr méglich,
da Soraya und Henry aufgrund ihrer Einschréankungen nicht
selbst Fahrrad fahren kénnen. Zudem sind sie mittlerweile zu
gross fiir handelsiibliche Kinderfahrradanhanger. So machte
sich die Familie auf die Suche nach einer Moglichkeit, wie sie
wieder gemeinsam Zeit in der Natur verbringen konnte. Die
Eltern fanden im Internet ein Lastenrad, welches auch fiir
grossere Kinder geeignet ist. Soraya und Henry konnten darin
sogar zu zweit den Ausflug mit dem Fahrrad geniessen! Es
gab nur einen Haken: Das spezielle Fahrrad inklusive Anhdn-
ger zahlt bei der IV zur Rubrik «Freizeit» und wird deshalb
nicht finanziert. Fiir die Familie war der Betrag leider nicht
stemmbar, weshalb sie sich an den Forderverein fiir Kinder
mit seltenen Krankheiten wendete.

In solchen Féllen kann der Forderverein schnell und unkom-
pliziert helfen und Familien nachhaltig entlasten. Eltern
konnen auf unserer Website einen Forderantrag stellen, der
nach positiver Priifung rasch ausbezahlt wird. Unternehmen
oder Organisationen haben die Option, sich als potenzielle
Gonner*innen ebenfalls an den Foérderverein zu wenden.
So konnen Gonner*innen eine gebundene Spende fiir ein
konkretes Projekt einer betroffenen Familie iibernehmen.
Seit 2014 durften wir betroffene Familien mit rund CHF 3
Mio. fiir Spezialtherapien, Mobilitat, Hilfsmittel und Unter-
stiitzungsleistungen begliicken.

HAPPY END DANK GEBUNDENER SPENDE

In diesem Fall hat die Indermiihle Gruppe Manuela Stier
kontaktiert, um auch 2023 wieder eine Familie im Bereich
Mobilitét zu unterstiitzen. Anstatt traditioneller Weihnachts-
geschenke fiir ihre Kunden, setzt sich das Unternehmen seit
drei Jahren mit Mobilitédtshilfen fiir betroffene Familien vom
Forderverein ein. Mitte Dezember 2023 war es dann so weit -
das spezielle Lastenrad konnte dank der grossziigigen Spende
der Indermiihle Gruppe bestellt werden. Welche Bedeutung
dies fiir die Familie hat, zeigen ihre strahlenden Gesichter.
«Ein riesiger Wunsch ist in Erfiillung gegangen! Dank der
Spende konnen wir endlich wieder unsere geliebten Fami-
lienausfliige mit dem Fahrrad unternehmen», berichten die
Eltern. Die Dankbarkeit der Kinder und Eltern zeigt, dass
solche Hilfeleistungen weit iiber die finanzielle Unterstiit-
zung hinausgehen - sie schaffen Erlebnisse in der Natur und
stirken den Zusammenhalt in schweren Zeiten.

FAMILIENINTERVIEW
KMSK Wissensbuch Seltene Krankheiten N° 06

«Als verantwortungsbewusste
Logistikunternehmerin und
Mutter ist soziales Engage-
ment eine Selbstverstandlich-
keit. Mit unserer Spende fiir
ein Lastenrad mochten wir
den betroffenen Kindern und
ihrer Familie Mobilitat - etwas
das wir taglich im Uberfluss
geniessen diirfen - schenken
und damit ein kleines Stiick

Lebensqualitat zurlickgeben.»

SANDRA TRAXLER-INDERMUHLE
CEO Indermiihle Gruppe

FORDERANTRAG FUR
FINANZIERUNG STELLEN

1. Anmeldung im kostenlosen KMSK
Familien-Netzwerk (siehe S. 9)

2. Fiille das Formular fiir den
Forderantrag aus

3. Sende uns die geforderten
Unterlangen via E-Mail zu

4. Wir informieren dich schriftlich tiber
den Entscheid zu deinem Forderge-
such. Es gelten die in den Forder-
richtlinien vorgesehenen Regeln und
Kriterien zur Vergabe von finanziel-
ler Unterstiitzung. Die eingereichten
Daten werden vertraulich behandelt.

Bei Fragen wende dich bitte an
manuela.stier@kmsk.ch

HIER GEHT ES ZUM
FORDERANTRAG

SELFCARE | N°01 | KMSK.CH
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FAMILIEN FINANZIELL UNTERSTUTZEN

BEDURFNISSE EINER FAMILIE

Umfassende und
nachhaltige Begleitung

Wie eine Familie umfassend von den Angeboten des Fordervereins profitieren
kann, zeigt das Beispiel von Bettina, Marcel und Gabriel aus dem Kanton Ziirich,
welche seit fiinf Jahren Teil des KMSK Familien-Netzwerks sind. Papa Marcel schitzt
den ehrlichen Austausch bei den KMSK Vater-Events, Sohn Gabriel wurde mit einer
First-Step-Therapie unterstiitzt und fiir Mama Bettina bedeutet die digitale KMSK

Selbsthilfegruppe eine wichtige Anlaufstelle fiir Ratschlage und Tipps.

14 SELFCARE | N°01 | KMSK.CH



FOKUS AUF DIE GANZE FAMILIE

Der Forderverein fiir Kinder mit seltenen Krankheiten beglei-
tet betroffene Familien auf ihrem Lebensweg und bietet eine
umfassende und nachhaltige Unterstiitzung fiir alle Familien-
mitglieder.

Um andere betroffene Viter kennenzulernen, nahm Marcel
bereits an zwei KMSK Vater-Events teil: ein Kochkurs mit
Star-Koch David Geisser fiir 25 Viter und einem Grillabend
in der Hotelfachschule Ziirich fiir 40 Viter. Von Expert*innen
lernten sie, wie der Kochloffel richtig geschwungen wird und
Drinks gemixt werden. Beim anschliessenden Essen fand
reger Austausch statt. Marcel
schitzt diese Momente, die
nicht nur den Abend, sondern
auch den Alltag bereichern.

Nicht nur der Vater erfdhrt
Unterstiitzung vom Forderver-
ein. Der sechsjahrige Gabriel
wurde mit der seltenen ge-
netischen Erkrankung, Wolf-
Hirschhorn-Syndrom, geboren. Dank einem Forderantrag
beim Forderverein fiir Kinder mit seltenen Krankheiten
erhielten sie Zugang zur «First-Step-Therapie», welche von
den Krankenkassen nicht anerkannt ist. Dabei lernt das Kind
Schritt fiir Schritt alle Prozesse neu, die es tibersprungen und
deren Fehlen die Entwicklungsstorung verursacht (oder ver-
stiarkt) hat. Dadurch kann das Kind die Differenz zwischen
seinem tatsdchlichen Alter und seiner Entwicklungsstufe
deutlich reduzieren. Viele KMSK Familien haben in den letz-

«Ich schitze den Austausch mit
anderen, die ebenfalls einen Ruck-
sack zu tragen haben.»

MARCEL

Vater von Gabriel

«In der Selbsthilfegruppe
kann ich Tipps weitergeben
und nach Erfahrungen fragen.»

BETTINA

Mutter von Gabriel

ten Jahren positive Erfahrungen mit dieser Therapie gemacht
und konnten grosse Fortschritte feiern.

Fiir die Mutter Bettina wurde der Wissenstransfer zu einem
wichtigen Begleiter. Die KMSK Wissensbiicher, die KMSK
Wissensplattform, das KMSK Wissens-Forum und die digi-
tale Selbsthilfegruppe mit 790 Mitglieder sind weit mehr als
reine Informationsquellen. Sie findet Antworten auf alltag-
liche Fragen und Verstdndnis fiir die emotionalen Hohen
und Tiefen, die der Umgang mit einer seltenen Krankheit
mit sich bringen. Wissen mindert Angste, sensibilisiert und
befdahigt Eltern, selbstbewusst
auf Augenho6he mit Fachleuten
zu kommunizieren. Die digi-
tale Selbsthilfegruppe wurde
flir Bettina zu einem Ort des
aktiven Austauschs. Hier kann
sie anderen betroffenen Eltern
Fragen stellen und gleichzeitig
Erfahrungen und Alltagstipps
austauschen. Die Gemein-
schaft wurde zu einem Riickhalt, der {iber digitale Grenzen
hinausreicht. Das Beispiel dieser Familie zeigt, wie wichtig
es ist, auf die individuellen Bediirfnisse aller Familienmit-
glieder einzugehen.

VIDEO-CLIP
2. KMSK VATER-EVENT

DIGITALE
SELBSTHILFE-GRUPPE

SELFCARE | N°01 | KMSK.CH
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FAMILIEN FINANZIELL UNTERSTUTZEN

KMSK BENEFIZ-GALA

Die KMSK Benefiz-Gala -
mehr als nur ein Charity-Event

Es war ein Abend mit kulinarischem Genuss, musikalischer Unter-

haltung und bewegenden Geschichten einer betroffenen Familie.
Dank der hohen Spendenbereitschaft bei der legendéren Versteige-

rung, konnten rund CHF 42 000.- zugunsten von Kindern mit selte-

nen Krankheiten gesammelt werden!

i

T
[T
LT ']

(]
I =" P
i

{

«Eine wunderschone Moglichkeit den

Abend mit Freunden zu verbringen

und durch aktive Teilnahme an der Auk-

tion, betroffene Familien finanziell
zu unterstutzen.»

LARA HONOLD
Gast der Benefiz-Gala

EIN VOLLER ERFOLG

Die 7. KMSK Benefiz-Gala im September 2023 begann mit
einem Apéro bei strahlendem Wetter unter freiem Himmel.
Bei den Gésten gab es viele Wiedersehen mit alten Bekannten,
welche jedes Jahr einen Tisch fiir die Benefiz-Gala buchen.
Nachdem sich die Géste in der festlich geschmiickten Reit-
halle an ihren Plitzen eingefunden hatten, folgte die herz-
liche Begriissung durch unsere Prisidentin, Prof. Dr. med.

SELFCARE | N°01 | KMSK.CH

HERZLICH WILLKOMMEN ZUR
7.KMSK BENEFIZ-GALA

Anita Rauch und eine bewegende Priasentation von Manuela
Stier iiber die Tatigkeiten des Fordervereins. Anschliessend
bereitete ein erstklassiges Menii den Gisten eine wahre Gau-
menfreude. Zwischen den einzelnen Giangen sorgten die
Boogie-Woogie-Musik von Ladyva und der Rockabilly von
Mary Vogel mit ihrer Band «The B-Shakers» fiir eine mit-
reissende Atmosphére.



WIR STELLEN VOR...

Weshalb ich fiir den
Forderverein arbeite

«Die Offenheit und das Vertrauen der Eltern,
die ich interviewte, beeindruckten mich
zutiefst. Als dreifache Mutter bewundere ich
die immense Kraft der Eltern, die ein Kind
mit einer seltenen Krankheit grossziehen.»

CHRISTINA SCHNEIDER-MARFELS
Moderatorin und KMSK Beirétin

Der emotionale Hohepunkt des Abends war zweifellos der
flinfjahrige Kian mit dem Kabuki-Syndrom, der als jiingster
Gast von der charmanten Moderatorin Christina Schnei-
der-Marfels begriisst wurde. Die Eltern des kleinen Kdmpfers
teilten bewegend ihre alltdglichen Herausforderungen vor
und nach der Diagnose. «Wie der kleine Kian bei der Musik
aufbliihte und die ganze Gesellschaft in seinen Bann zog - er
war einfach zuckersiiss und auch wenn man weinen konnte,
dass er so viel durchmachen musste und ihm noch so viele
Steine im Weg stehen werden, hat er allen Leuten ein Lacheln
auf die Lippen gezaubert», berichtet Lara Honold.

Neben den musikalischen und emotionalen Momenten
begeisterte auch die legendére Versteigerung, moderiert von
Roland und Isolde Widmer. Mit viel Witz und Charme gelang
es ihnen, die Giste zu animieren, grossziigig fiir Kinder mit
seltenen Krankheiten zu spenden. Attraktive Produkte und
unvergessliche Erlebnisgutscheine fanden neue Besitzer*in-
nen, so dass rund CHF 42 000.- fiir den Forderverein gene-
riert werden konnten. Die 7. KMSK Benefiz-Gala war nicht
nur ein gesellschaftliches Ereignis, sondern auch ein Zeichen
der Solidaritdt und Unterstiitzung fiir betroffene Familien.
Sie verdeutlichte, dass gemeinsam Grosses bewirkt werden
kann. «Diese Aufgabe liegt nicht nur beim Férderverein. Hier
ist und bleibt die Gesellschaft gefordert. Das sind wir alle!»,
so Christina Schneider-Marfels.

MICHELLE SIEBER

Mitarbeiterin, Forderverein fiir
Kinder mit seltenen Krankheiten

Als ehemals betroffenes Kind einer selte-
nen Krankheit kann ich die Anliegen der
Familien nachvollziehen. Es liegt mir am
Herzen, mich fiir betroffene Kinder ein-
zusetzen, weil ich selbst gerne eine unter-
stiitzende Gemeinschaft gehabt hitte, die
zeigt, dass man nicht allein ist. Zudem
ermoglicht mir die Arbeit im Forderver-
ein, meine im Studium erworbenen Fahig-
keiten optimal einzusetzen. Die vielfalti-
gen Aufgaben bieten mir die Gelegenheit,
mich nicht nur beruflich, sondern auch
personlich weiterzuentwickeln.

8. KMSK BENEFIZ-
GALA 2024

Am Freitag, 20. September 2024 ab 17.30
Uhr findet die 8. KMSK Benefiz-Gala
im Bocken Seminarhotel in Horgen
statt. Die Gala beinhaltet ein erstklas-
siges Menii, Boogie-Woogie-Musik mit
The Royal Rhythms von Chris Conz
und der elfjdhrigen Elina, mit der sel-
tenen Krankheit Peters-Anomalie, an
der Querfl6te. Auch die legendare Ver-
steigerung wird wieder Teil des Abends
sein. Die Eltern von Brandon (3) mit
dem Angelman-Syndrom, erzidhlen,
welche Herausforderungen sie zu meis-
tern haben. Wir freuen uns auf Sie und
Thre Begleitung!

ANMELDUNG

SELFCARE | N°01 | KMSK.CH
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WISSENSTRANSFER

WISSEN BUNDELN

Wir begleiten Familien
auf ihrem neuen Lebensweg

Eltern fiihlen sich nach der Diagnose haufig liberfordert, da mangelndes

Wissen uiber seltene Krankheiten den Umgang mit der neuen Situation

erschwert. Wir setzen uns dafiir ein, Wissen zu biindeln und allen beteilig-

ten Dialoggruppen kostenlos zur Verfiigung zu stellen.

KMSK WISSENSPLATTFORM SELTENE KRANKHEITEN

Auf unserer digitalen Wissensplattform finden betroffene
Familien und Fachpersonen relevante Informationen zu
Anlaufstellen und Unterstiitzungsleistungen in vier Spra-
chen (d/f/i/e) - unabhingig von der medizinischen Diag-
nose des Kindes. Der ganze Lebensweg ist tibersichtlich in
14 Themenblocks unterteilt, um die komplizierte Suche nach
Informationen zu vereinfachen. Fiir Fachpersonen ist die
Wissensplattform ein Nachschlagewerk, welches ihnen in
der Arbeit mit betroffenen Familien behilflich ist.

%E %5@
[0

KMSK
WISSENSPLATTFORM

PODIUMSTALK

«Keine Diagnose - 1v Leistungen

e.1.ngt=:stellt ~ gravierende Folgen
flr die Familien!»

SELFCARE | N°01 | KMSK.CH

KMSK WISSENSBUCHER SELTENE KRANKHEITEN

Unsere sechs KMSK Wissensbiicher Seltene Krankheiten sind
wertvolle Hilfsmittel fiir (neu) betroffene Familien. Sie bie-
ten nicht nur fachliche Informationen und zeigen mogliche
Losungswege auf. Geschichten von mehr als 80 KMSK Fami-
lien gewdhren Einblicke in ihren Alltag. Interviews mit Fach-
leuten und aktuelle Studien zum Thema Seltene Krankheiten
fordern den Wissenstransfer. Die KMSK Wissensbiicher eta-
blierten sich fiir Genetiker*innen und weitere (angehende)
Fachpersonen zu einem unverzichtbaren Arbeitsinstrument
und Nachschlagewerk.

KMSK
WISSENSBUCHER

Moderation Daniela Lager
*  Christina Schénholzer
artin Boltshauser

ber-Hallauer




«Die KMSK Wissensbiicher Seltene Krankheiten
geben neu betroffenen Familien das Gefiihl, nicht
allein zu sein auf ihrem neuen, unbekannten
Lebensweg. Ich gebe ihnen die Biicher bei

der Diagnosestellung zur Hand.»

PROF. DR. MED. ANITA RAUCH

Prasidentin des Fordervereins fiir Kinder
mit seltenen Krankheiten und Direktorin
am Institut fiir Medizinische Genetik der
Universitit Ziirich

EINLADUNG ZUM 11. KMSK WISSENS-FORUM SELTENE
KRANKHEITEN 2024

Jedes Jahr veranstalten wir, anlédsslich des Internationalen
Tages der seltenen Krankheiten, unser kostenloses KMSK Wis-
sens-Forum fiir betroffene Familien und Fachpersonen. Das
11. Wissens-Forum vom 2. Mirz 2024 im KKL Luzern ist auf
das sechste KMSK Wissensbuch Seltene Krankheiten «Case
Management und Digitalisierung entlasten Eltern» aufgebaut.
So verschieden seltene Krankheiten sind, so individuell ist die
entsprechende Koordination und Kommunikation zwischen
allen Akteuren. Um Eltern von Kindern mit seltenen Krank-
heiten in der Koordination und Umsetzung von zahlreichen
Terminen zu entlasten, bedarf es einem umfassenden Case
Management. Bis jetzt fiel diese Herkulesaufgabe mit einer
Selbstverstdndlichkeit den Eltern zu. Case Management ist
ein Prozess, in dem die Eltern gemeinsam mit den involvier-
ten Fachpersonen festlegen, wann sie organisatorisch, bei
medizinischen Notfillen und bei komplexen psychosozialen
Fragen eine zusitzliche Unterstiitzung benotigen. Die Digita-
lisierung kann dabei helfen, die Prozessabldufe zu optimie-
ren, Komplexitét zu reduzieren und eine klare Kommunika-
tionsstrategie zu implementieren.

Moderiert wird das Forum von Prof. Stefan Ribler, Sozialpéda-
goge, Sozialinformatiker und Dozent fiir Soziale Arbeit. Durch
Referate und Podiumsdiskussionen findet ein intensiver Aus-
tausch zwischen betroffenen Eltern und Fachexpert*innen
statt. Als Podiumsgéste diirfen wir nebst Tanja Grossenba-
cher, einer betroffenen Mutter, auch Dr. med. Yvonne Gilli,
Prisidentin der Verbindung Schweizer Arztinnen und Arzte
(FMH) sowie weitere Fachpersonen aus den Bereichen der
medizinischen Genetik, der Padiatrie, der Kinder-Spitex und
Bildung begriissen. Hierbei werden nicht nur aktuelle Her-
ausforderungen besprochen, es bietet auch Raum fiir kons-
truktive Gespriche zu neuen Losungsansitzen.

Dank dem Live-Streaming kann das Wissens-Forum auch im
Nachhinein jederzeit auf unserer Website abgerufen werden.

LIVE-

ANMELDUNG
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WEG ZUR DIAGNOSE

WISSENSTRANSFER

Nationale Zentren
fur seltene Krankheiten

In der Welt der Medizin gibt es Bereiche, die oft iibersehen werden, aber

fiir die Betroffenen von unschitzbarem Wert sind. Die Zentren fiir sel-
tene Krankheiten nehmen eine wichtige Rolle ein, indem sie nicht nur
medizinische Versorgung bieten, sondern auch eine Briicke zwischen
den verschiedenen Fachrichtungen und den Familien schlagen.

PROF. DR. MED. JOHANNES ROTH

Leiter Zentrum fiir seltene Krankheiten,
Kinderspital Luzern und Beirat Forderverein
fiir Kinder mit seltenen Krankheiten

SELFCARE | N°01 | KMSK.CH

«Als Leiter des Zentrums fiir seltene Krankheiten
in Luzern weiss ich aus erster Hand, wie wichtig
interdisziplinare Teams und enge Zusammenarbeit
mit Familien fiir die sinnvolle Unterstiitzung von
Patient*innen mit seltenen Erkrankungen sind. Der
Forderverein tut beispielhafte Arbeit, und es ist mir
eine Ehre, diesen als Beirat zu unterstiitzen.»

SCHWEIZWEIT GIBT ES NEUN ZENTREN
Der Weg zur Diagnose ist oft lang und
mithsam und dauert haufig viele Jahre.
Damit seltene Krankheiten friithzeitig
erkannt und die Betroffenen bestméog-
lich behandelt werden, ist eine Biinde-
lung der Kompetenzen notwendig. Nach
Uberweisung durch den Kinderarzt, wer-
den Patient*innen mit unklarem Befund
oder einer Diagnose an ein Zentrum
flir seltene Krankheiten weitergelei-
tet. Diese Zentren arbeiten krankheits-
iibergreifend und koordinieren die Fach-
expertisen der beteiligten Expert*innen.
Das erméglicht eine umfassende Infor-
mation und gibt den Eltern Sicherheit.
Die Zentren pflegen untereinander einen

nationalen und internationalen Aus-
tausch, um die Versorgung der Betrof-
fenen bestmdglich zu gestalten. Neben
diesen zentralen Funktionen bieten
Zentren fiir seltene Krankheiten ver-
schiedene Informationsangebote, wie
beispielsweise Helplines fiir Betroffene,
organisieren Weiterbildungen und enga-
gieren sich aktiv in der Forschung. Spe-
zialist*innen vor Ort bieten den betrof-
fenen Familien auch Unterstiitzung fiir
die Beantragung der IV und fiir das Aus-
fiillen komplexer Antrage an. Momen-
tan gibt es schweizweit neun Zentren
fiir seltene Krankheiten in den Kanto-
nen Aarau, Basel, Bern, Genf, Lausanne,
Luzern, St. Gallen, Tessin und Ziirich.



BEISPIEL LUZERN

Als Kinderrheumatologe und Leiter vom
Zentrum fiir seltene Krankheiten am
Kinderspital Luzern navigiert Prof. Dr.
Johannes Roth durch die Herausforde-
rungen, die mit seltenen Erkrankun-
gen einhergehen. Sein Engagement fiir
diese besondere Gruppe von Patient*in-
nen begann nicht nur aus beruflicher
Pflicht, sondern auch aus einer tiefen
Uberzeugung heraus. Die Entscheidung,
das Zentrum fiir seltene Krankheiten
aufzubauen und zu leiten, wurde vom
Wunsch getrieben, dass eine optimale
Betreuung iiber die Grenzen von Fach-
gebieten hinweg notwendig ist.

Viele seltene Erkrankungen passen
nicht in klare Kategorien, und es erfor-
dert eine koordinierte Anstrengung, um
sicherzustellen, dass jede Facette der
Erkrankung addquat behandelt wird.
Die Initiative, dieses Zentrum zu etab-
lieren, zeigt nicht nur die Bedeutung,
die dem Thema beigemessen wird,
sondern auch das Vertrauen in ihn als
die richtige Person, um diesen Weg zu
gestalten. Seit Mai 2023 leitet Roth das
Zentrum, das sich in der spannenden
Phase des Aufbaus befindet. Er strebt
eine multidisziplindre Struktur an, die
Arzteschaft, Pflegekrifte, Therapeut*in-
nen, Sozialarbeitende, Psycholog*innen
und ein Sekretariat umfasst.

Er betont die Wichtigkeit interdiszip-
lindrer Teams, um eine umfassende
Unterstlitzung zu gewédhrleisten. Sein
Ziel ist es, nicht nur medizinische Ver-
sorgung zu bieten, sondern auch Iso-
lation zu durchbrechen und den Pati-
ent*innen eine ganzheitliche Betreuung
zukommen zu lassen. In diesem Kon-
text hebt er die bedeutende Arbeit des
Fordervereins fiir Kinder mit seltenen
Krankheiten hervor und teilt seine Ehre,
diesen als Beirat zu unterstiitzen. Das
Zentrum fiir seltene Krankheiten in
Luzern ist nicht nur ein medizinischer
Knotenpunkt, sondern auch ein Symbol
fiir die Kraft der Zusammenarbeit und
Empathie in der medizinischen Welt.
Prof. Dr. Roth und sein Team stehen an
vorderster Front, um den Betroffenen
von seltenen Krankheiten Hoffnung und
ganzheitliche Betreuung zu schenken.

ZENTREN FUR SELTENE
KRANKHEITEN

PROF. MELANIE WILLKE

Professorin fiir Bildung im Bereich kérperlich-motorische
Entwicklung und chronische Krankheiten, Interkantonale
Hochschule fiir Heilpddagogik, Ziirich

AUSBILDUNGSGRUNDLAGEN

Die Relevanz der digitalen KMSK
Wissensplattform Seltene Krankheiten
in der Ausbildung von Fachpersonen

Die digitale Wissensplattform Seltene Krankheiten dient als
Lehrmittel, das angehende Fachpersonen in ihrer Ausbildung
unterstiitzt. Neben theoretischem Wissen bietet sie praxis-
nahe Hilfsmittel, die einen tieferen Einblick in die Bediirf-
nisse betroffener Familien ermdglichen. Die Plattform tréagt
dazu bei, dass (angehende) Fachpersonen ihre Kompetenzen
erweitern und besser auf die Betreuung von Kindern mit sel-
tenen Krankheiten vorbereitet sind.

Die Plattform wird von (angehenden) Sonder- und Heilpa-
dagog*innen sowie Pflegefachpersonen geschitzt, da sie
eine wertvolle Informationsquelle fiir seltene Krankheiten
darstellt. Als zentraler Ort ermdglicht sie den Zugang zu rele-
vanten Informationen. Die Plattform bietet Referenz- und
Schulungsmaterial, um die Kenntnisse von Fachpersonen zu
erweitern und die Qualitdt ihrer Arbeit zu erhéhen. Durch
Zugriff auf Forschungsergebnisse, Meinungen von Expert*in-
nen und Best-Practices-Beispiele kdnnen sie sich auf dem
Laufenden halten. Die Plattform schafft eine gemeinsame
Wissensbasis, welche die Zusammenarbeit und Kommuni-
kation zwischen den verschiedenen Professionen und den
Patient*innen unterstiitzt.

Obwohl die KMSK Wissensplattform noch relativ neu ist (2022),
wird erwartet, dass sie langfristig eine wichtige Rolle in der
Ausbildung spielen wird. Die Bekanntheit der Plattform wird
durch Zusammenarbeit mit Fachverbanden, soziale Medien
und Teilnahme an Fachkonferenzen innerhalb der Berufsgrup-
pen verbreitet. Dariiber hinaus kann die Verfiigharkeit in ver-
schiedenen Sprachen (d/f/i/e) dazu beitragen, das Bewusstsein
fiir seltene Krankheiten in allen Sprachregionen der Schweiz
zu erhéhen.

[E]:a %
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% KMSK WISSENS-PLATTFORM
= SELTENE KRANKHEITEN
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WISSENSTRANSFER

AKTUELLE FORSCHUNGSERGEBNISSE

Qualitative Studie zur Lebens-
situation von Geschwisterkindern

im Oberwallis

In einer phdnomenologischen Studie zur Lebenssituation von Geschwister-

kindern konnte festgestellt werden, dass diese in der Familie weitgehende
Normalitit erleben. In Notfall- und Krisensituationen wiinschen sie sich
jedoch mehr Einbezug durch die (Pflege-)Fachpersonen.

Die Studie wurde im Rahmen einer Bachelorarbeit
im Studiengang Pflege an der Hochschule Wallis
durchgefiihrt. Ziel der Studie war es, die Lebenssi-
tuation von Geschwister von Kindern mit seltenen
Krankheiten zu untersuchen und daraus Schluss-
folgerungen fiir den Pflegeberuf abzuleiten. Es
wurde ein phdnomenologisch, hermeneutisches
Forschungsdesign angewendet. Die Daten wurden
anhand von zehn Leitfadeninterviews mit Geschwis-
terkindern im Oberwallis, einer typischen Bergre-
gion, gesammelt und analysiert. Details zum metho-
dischen Vorgehen und Stand der internationalen
Forschung konnen in der Originalarbeit nachge-
lesen werden. Erwdhnenswert ist, dass Resultate
internationaler Studien nur bedingt auf die Situa-
tion im Oberwallis {ibertragbar sind. Nachfolgend
werden die sechs Hauptthemen, welche sich durch
die Gesamtanalyse der Interviews bildeten, zusam-
menfassend beschrieben und mit Zitaten aus den
Interviews ergénzt.
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«Er ist einfach mein Bruder gewesen»

Normalitit ist ein libergeordnetes und zentrales Thema in
den Interviews. Die Lebenssituation und Erkrankung der
Geschwister wurden als normal erlebt, «fiir mich ist das ein-
fach meine normale Schwester gewesen». Teilweise erzédhl-
ten die Geschwisterkinder von einem schlechten Gewissen,
da ihre Geschwister erkrankt und sie selbst gesund sind. Die
Lebenssituation brachte fiir einige mit sich, dass sie hdu-
fig an zweiter Stelle standen und weniger Aufmerksamkeit
von Eltern, Grosseltern, Verwandten und Bekannten erhiel-
ten, «wenn die Grosseltern kommen, die haben schon auch
Freude an dir. Zuerst gehen sie mal ihn umarmen». Gleich-
zeitig erzdhlten die Geschwisterkinder aber auch von erwor-
benen Sozialkompetenzen, was sie als positiv erleben.

Beziehungen: «sehr enges Verhiltnis untereinander gehabt»
Die Beziehung zum erkrankten Geschwister wurde mehr-
heitlich als normal und mit enger Verbindung bezeichnet,
«ich liebe meine Schwester iiber alles». Vereinzelt wurde
auch erzdhlt, dass eine normale Beziehung erst allmahlich
aufgebaut werden konnte. Wichtigste Bezugspersonen waren
die Eltern. Nebst diesen haben Geschwisterkinder verein-
zelt auch Grosseltern, Tanten, Taufpaten sowie Freunde der
Eltern bezeichnet. Eine wichtige Rolle fiir sich selbst nehmen
Kolleginnen und Kollegen ein.

Pflege und Betreuung: «Genau. Eigentlich beides»
Geschwisterkinder iibernehmen mehrheitlich auf freiwil-
liger Basis auch Betreuungsaufgaben fiir ihre erkrankten
Geschwister. Dies kann beispielsweise auch Entlastung der
Eltern sein, wenn diese bei der Arbeit sind oder bei einem
Spitalaufenthalt, «damit die Mama und der Papa einmal eine
Stunde zwei hinauskonnten». Einzelne Geschwisterkinder,
auffallend alle weiblich, tibernehmen auch pflegerische Auf-
gaben wie die Kérperpflege.

«Wo er damals wirklich kurz vor dem Tod gewesen ist»

Als pragend und schwierig werden Krisen- und Notfallsitu-
ationen sowie Situationen erlebt, in denen ihr erkranktes
Geschwister beinahe gestorben wire, «kurz vor dem Sterben



NOEMI BONVIN

Dipl. Pflegefachfrau FH

gewesen. Er hat nichts mehr gegessen, nicht mehr getrunken.
(...) das ist im Kopf geblieben». Konfrontiert mit Notfall-
situationen bedeutete beispielsweise Auseinandersetzung
mit epileptischen Anfillen, Unterzuckerung oder Sturz auf
den Kopf. Die Folge dieser war oft ein prigender Spitalauf-
enthalt. Als prigend werden auch Blicke und Aussagen von
Mitmenschen erlebt, «dass es mich jetzt stort, wenn andere
Menschen ihn jetzt bl6d anschauen oder so».

Professionelle Pflege «schon, wenn jemand auf mich zuge-
kommen wire»

Geschwisterkinder erleben weitgehende Normalitét, bis sie
mit Strukturen des Gesundheitswesens in Kontakt kommen.
Gespriéche laufen {iber die Eltern und Pflegefachpersonen
werden als Akteure erlebt, welche Geschwisterkinder nicht
wirklich einbeziehen. Geschwisterkinder wiinschen sich
einbezogen zu werden und Informationen zur Krankheit zu
erhalten, «einfach die Sachen erkldren». Dies hétte ihnen
nach ihrer Aussage geholfen, einen besseren Umgang mit
der Lebenssituation insgesamt und den Hospitalisationen
zu erlangen.

Ratschlige «die Kommunikation ist, glaube ich, das Wich-
tigste»

In den Interviews wurden die Geschwisterkinder auch nach
Ratschldgen fiir andere Geschwisterkinder gefragt. Zentrale
Themen sind eine offene Kommunikation iiber die Lebenssi-
tuation, «auch iiber deine Probleme reden» sowie Ausspre-
chen von Fragen und Wiinschen. Weiteres Thema war das
Aneignen von Wissen iiber die Erkrankung sowie die Selbst-
fiirsorge, «trotzdem, einen gesunden Abstand finden». Neben
diesen haben Geschwisterkinder auch gesagt, dass man sich
wertgeschitzt fiihlen, Geduld aufbringen sowie Zeit nehmen
sollte, da man nicht wisse, wie lange das Geschwister noch
leben wiirde, «Geniess die Zeit mit ihm. (...) es konnte jeden
Tag vorbei sein».

DR. FERNANDO CARLEN

Assoziierter Professor an der HES-SO
Valais-Wallis - Hochschule fiir Gesundheit

WICHTIGSTE
ERKENNTNISSE

- Geschwisterkinder im Oberwallis
erleben weitgehende Normalitit.

- Zum kranken Geschwister haben sie
eine enge Beziehung und Eltern sind
in der Regel die wichtigste Bezugs-
person.

- Prigende Erlebnisse sind Notfall-
und Krisensituationen sowie Situati-
onen am Lebensende. Diese fiihren
héufig zum einem Spitaleintritt, wo
Geschwisterkinder von (Pflege-)Fach-
personen kaum einbezogen werden.

- Hier ergibt sich der Wunsch nach
mehr Informationen und besseren
Einbezug des Geschwisterkindes in
den Pflegeprozess «ich hitte es schon
gefunden, wenn einmal jemand auf
mich zugekommen wire und gefragt
hétte, wie es mir geht».
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WISSENSTRANSFER

GLUCKSMOMENTE
FUR KINDER MIT
SELTENEN KRANKHEITEN

GOLDBACH NEI

NACHHALTIGE PARTNERSCHAFTEN

Sensibilisierungsmassnahmen
und Wissenstransfer

Seit zehn Jahren fordern wir den Wissenstransfer zu

Seltenen Krankheiten bei Kindern. Gemeinsam schaffen
wir Aufklarung, unterstiitzen Betroffene und investieren

in nachhaltige Projekte.

Konsequent treiben wir seit der Griin-
dung des Fordervereins am 20.2.2014,
den nachhaltig wirkenden Wissen-
stransfer zum Thema Seltene Krank-
heiten schweizweit voran. Um diesen
bestindigen Effekt erzielen zu kon-
nen, bedarf es einer konstanten Sen-
sibilisierung der breiten Offentlich-
keit und der Politik. Wir fokussieren
uns bei der Kommunikation und den
Massnahmen auf betroffene Familien,
Angehorige, Gyndkologen, Hebammen,
Kinderarzte, Genetikerinnen, Spezial-
arzte, Psychologen, Therapeutinnen,
Kinderspitéler, Pidagogen, Krankenver-
sicherer, Gesundheitspolitikerinnen,
Forschende an Hochschulen, Pharma-
firmen, IV-Mitarbeitende, Kinderspi-
tex, Gesundheitsdirektionen, Auszu-
bildende im Gesundheitsbereich, das
Bundesamt fiir Gesundheit sowie auf
die breite Offentlichkeit.
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Hierfiir bespielen wir verschiedene
regionale und nationale Medien, dar-
unter Printmedien, TV-Sender, Pod-
casts und Radiostationen mit diversen
Beitrdgen und Pressemitteilungen. Die
Medienpartner publizieren regelmés-
sig Artikel iber unsere Projekte und
betroffene Familien und helfen so mit,
die Offentlichkeit fiir die Thematik der
seltenen Krankheiten zu sensibilisie-
ren. Diese Berichterstattung erhoht die
Sichtbarkeit des Fordervereins und ver-
leiht den Anliegen unserer 830 Fami-
lien, die wir vertreten, eine grossere
Reichweite.

NEUTRAL UND UNABHANGIG

Um unsere umfassenden Sensibilisie-
rungskampagnen, die KMSK Wissens-
biicher, das KMSK Wissens-Forum, die
digitale KMSK Wissensplattform und
das neue KMSK Magazin Selfcare zu

realisieren, greifen wir nicht auf regu-
lare Spendengelder zuriick. Stattdessen
sind wir auf die grossziigigen Zuwen-
dungen von Gonner*innen, Stiftungen
und Sponsor*innen angewiesen, wel-
che gezielt diese spezifischen Projekte
unterstiitzen. Die Unternehmen, Ein-
richtungen oder Organisationen, wel-
che unsere Massnahmen fordern, neh-
men dabei keinerlei Einfluss auf deren
inhaltliche Gestaltung. Dadurch wahrt
der Forderverein fiir Kinder mit selte-
nen Krankheiten seine Neutralitit und
Unabhéngigkeit.

EHRENAMTLICHE UNTERSTUTZUNG
Alle externen Personen, welche uns
als Helfer*innen, Fotograf*innen oder
Texter*innen bei den KMSK Events, den
KMSK Wissensbiichern und dem KMSK
Magazin unterstiitzen, arbeiten ehren-
amtlich. Wir danken allen, die sich aktiv
fiir die Belange von Kindern mit selte-
nen Krankheiten in der Schweiz einset-
zen und bauen auf eine kontinuierliche
Zusammenarbeit, um unsere Mission
auch in Zukunft nachhaltig verfolgen
zu konnen.



SELTENE KRANKHEITEN

KKL LUZERN, 2.3.2024, MIT LIVE-STREAMING

«Ohne die Unterstiitzung unserer Familien,
Gonner*innen und Medienpartner*innen ware
unsere Zielsetzung, schweizweit zu informieren
und zu sensibilisieren, nur schwer zu erreichen!»

KMSK WISSENS-FORUM

4. KMSK SPORT
CHALLENGE 2023

Spart macht Spass, verbindet und hilft Kindarn
mit seltenen Krankheiten!

L. april bis 31. Oktober 2023

Anmeldung
www.kmsk.ch

GOLDBACH NEO

MANUELA STIER

Griinderin und Geschiftsfiithrerin
Forderverein fiir Kinder mit seltenen Krankheiten

DIE WICHTIGSTEN
ERKENNTNISSE VON
MANUELA STIER

- Eine kontinuierliche und freund-
schaftliche Zusammenarbeit mit
Partner*innen, die sich langfris-
tig mit uns fiir Kinder mit seltenen
Krankheiten und deren Familien
engagieren, ist ein wesentlicher
Erfolgsfaktor.

Es ist von hoher Relevanz, dass sich
unsere Partner*innen in ihren Fihig-
keiten und Ressourcen gegenseitig
erginzen.

Die Pflege unserer Partnerschaften ist
ein aktiver Prozess, der sicherstellt,
dass wir das Thema seltene Krankhei-
ten nachhaltig verankern konnen.

Ohne die Unterstiitzung unse-

rer Partner*innen wire es uns
nicht moglich, unsere Zielsetzung,
schweizweit zu informieren und zu
sensibilisieren, zu erreichen. Thre
Beitrédge sind von entscheidender
Bedeutung fiir den Erfolg unserer
Themenfiihrerschaft fiir seltene
Krankheiten.

SELFCARE | N°01 | KMSK.CH
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SENSIBILISIERUNG

MITARBEITENDE ZEIGEN SOLIDARITAT

Engagement fur Kinder mit
seltenen Krankheiten

Das Beispiel der Siemens Mobility Schweiz zeigt, wie Unter-
nehmen sensibilisieren und unterstiitzen konnen. Sie betei-
ligte sich finanziell am KMSK Wissens-Forum 2023, an der

Herstellung neuer KMSK Sportbeutel und organisierte mit

uns einen KMSK Familien-Event.

Alles begann im November 2022, als
sich die 760 Mitarbeitenden der Siemens
Mobility Schweiz dazu entschlossen, auf
ihre Weihnachtsgeschenke zu verzich-
ten. Stattdessen wollten sie den Betrag
an eine gemeinniitzige Hilfsorganisa-
tion spenden. Die Entscheidung fiel mit
70 Prozent auf den Forderverein fiir Kin-
der mit seltenen Krankheiten. So setz-
ten sich Gerd Scheller, CEO der Siemens
Mobility Schweiz und Manuela Stier, die
Griinderin und Geschiftsfiithrerin des
Fordervereins, zusammen und erstell-
ten einen Aktionsplan fiir das Jahr 2023.
In diesem wurde festgelegt, wie die
grosszligige Spende zielgerichtet und
sinnvoll eingesetzt werden sollte.
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10. KMSK WISSENS-FORUM 2023

Die erste Initiative dieses Engagements
war die Mitfinanzierung des 10. KMSK
Wissens-Forums Seltene Krankheiten,
welches im Februar 2023, erstmals im
KKL Luzern stattfand. Es fokussierte die
Herausforderungen im Zusammenhang
mit der Beantragung der Unterstiit-
zung durch die IV und ermoglichte es,
dass die Diskussionen physisch vor Ort
oder {iber Live-Streaming verfolgt wer-
den konnten. Davon profitierten nicht
nur betroffene Familien, sondern auch
Fachpersonen und Politikschaffende.

GROSSES ABENTEUER AUF SCHIENEN
Mit einem weiteren Teil des Budgets

wurden Gliicksmomente geschenkt:
Eine Sonderfahrt mit der Briinig-Dampf-
bahn, von Interlaken nach Meiringen
und zuriick. Gemeinsam mit 60 KMSK
Familienmitgliedern aus der ganzen
Schweiz, genossen 40 Personen von
Siemens Mobility Schweiz (Angestellte
und deren Familien) dieses einzigartige
Erlebnis. Die Aussicht auf den tiirkis-
farbenen Brienzersee und die majes-
tdtischen Berge war atemberaubend.
Begeistert beobachteten die Kinder die
Arbeit des Lokfiihrers und der Zugbeglei-
ter. «Es war besonders beeindruckend zu
sehen, wie die Initiative und Grosszligig-
keit unserer Mitarbeitenden zu einem so
bedeutsamen und beriihrenden Erlebnis
fiir betroffene Kinder und ihre Familien
flihrten», berichtet Gerd Scheller.

NEUE KMSK SPORTBEUTEL

Als letzten Teil des Aktionsplans wurde
die Mitfinanzierung neuer KMSK Sport-
beutel ermdglicht. Die beliebten Sport-
beutel werden jeweils an den KMSK
Familien-Events kostenlos verteilt und



als Weihnachtsgeschenk an die Fami-
lien versendet. Das rote Design in Ver-
bindung mit dem KMSK Maskottchen
Fredi, fallen sofort auf und erzeugen
Aufmerksamkeit.

CHECK-UBERGABE

An der 7. KMSK Benefiz-Gala im Sep-
tember 2023 fand schliesslich noch die
formale Check-Ubergabe auf der Biihne
statt. Mit tosendem Applaus wurde die
Zusammenarbeit der Siemens Mobility
Schweiz und dem Forderverein fiir Kin-
der mit seltenen Krankheiten gefeiert.

Die Geschichte der Siemens Mobility
Schweiz und dem Forderverein fiir
Kinder mit seltenen Krankheiten zeugt
nicht nur von finanzieller Grossziigig-
keit, sondern auch von einem Engage-
ment fiir soziale Verantwortung und die
Unterstiitzung von Familien, die von sel-
tenen Krankheiten betroffen sind.

=]
% VIDEO-CLIP
BRUNIG-DAMPFBAHN

DIE WICHTIGSTEN ER-
KENNTNISSE SEITENS
CEO GERD SCHELLER:

- Die Mitarbeitenden haben durch ihre
Entscheidung nicht nur finanzielle
Unterstiitzung bereitgestellt, sondern
auch gezeigt, dass sie bereit sind,
aktiv dazu beizutragen, das Leben
anderer zu bereichern.

- Es verdeutlichte uns, dass wir nicht
nur auf geschiéftlicher, sondern auch
auf menschlicher Ebene eine positive
Wirkung entfalten konnen. Es erin-
nert uns daran, dass unser Beitrag
zur Gesellschaft weit iiber geschaftli-
che Erfolge hinausgeht.

- Die Teilnahme am Event hat unse-
ren Mitarbeitenden eine einzigartige
Perspektive auf die Auswirkungen
ihrer sozialen Initiative geboten. Der
direkte Kontakt mit den begiinstig-
ten Familien und den Kindern hat
nicht nur Freude und Dankbarkeit,
sondern auch eine tiefe emotionale
Verbindung geschaffen. Es zeigt,
dass unser Engagement weit {iber
den Arbeitsplatz hinausgeht und dass
wir durch gemeinsame Anstrengun-
gen einen positiven Beitrag zu den
Gemeinschaften leisten kdnnen, in
denen wir tdtig sind.

SELFCARE | N°01 | KMSK.CH
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SENSIBILISIERUNG

KMSK Sport Challenge

Die eigene Gesundheit fordern und dabei Kinder mit seltenen
Krankheiten unterstiitzen! Die KMSK Sport Challenge richtet sich
an Unternehmen, Vereine, betroffene Familien und Sportler*innen.

«Bei der KMSK Sport Challenge
kann ich meinem Hobby nachgehen
und gleichzeitig den Forderverein
unterstutzen!»

MARC BABLER
Ultra-Marathon-Laufer und KMSK Botschafter

«Wir sind jedes Jahr mit grosser
Begeisterung und unseren coolen
Fredi-Shirts dabei, um gemein-
sam etwas Gutes zu tun.»

MANUELA GOHLER
Betroffene Mutter

Im Zeitraum vom 1. April bis 30. September 2024 findet die 5. KMSK
Sport Challenge statt. Entstanden ist die Idee wihrend der Coro-
na-Pandemie, da die betroffenen Familien sich teilweise komplett
isolieren mussten. Der Gedanke hinter der Idee zur KMSK Sport
Challenge war, dass sich die betroffenen Familien in dieser schwie-
rigen Zeit nicht einsam und isoliert, sondern von einer starken

5. KMSK SPO RT Gemeinschaft getragen fiihlten sowie das Gefiihl des «Miteinanders»

CHALLENGE 2024 und eine Integration spiirten. Mittels einer auffilligen Kampagne

sollte die Aufmerksamkeit der Bevilkerung auf das Thema der sel-
tenen Krankheiten bei Kindern und Jugendlichen gelenkt werden.
Die breite Offentlichkeit und die Politik mussten sensibilisiert wer-
den, damit eine Inklusion in der Gesellschaft stattfand. Dies verlieh
den betroffenen Familien mehr Sichtbarkeit.

zugunsten von Kindern mit
seltenen Krankheiten

1.4.-30.9.
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Unterstitze mit deiner Teilnahme
350 000 Kinder mit seltenen
Krankheiten in der Schweiz,

Virtuell
1

«Die Challenge macht Spass, ist mit
einem guten Zweck verbunden und bietet
fiir jeden etwas, um mitzumachen.»

MARC ENGELHARD
Novo Nordisk Pharma AG

WIE ES FUNKTIONIERT

Nach erfolgreicher Registrierung via
App, kdnnen sogenannte Fredis (Fro-
sche) gesammelt werden. Die App ver-
gibt automatisch unterschiedlich viele
Fredis, abhédngig von der Dauer und Art
der sportlichen Aktivitét. So gibt es zum
Beispiel fiir Teilnehmende im Rollstuhl
mehr Fredis fiir eine Spazierfahrt als fiir
eine Person ohne Rollstuhl fiir einen
Spaziergang. Ziel ist es, als Community
1.5 Mio. Fredis zu sammeln.

GRUNDE FUR EINE TEILNAHME

Es gibt diverse Aspekte, die fiir eine Teil-
nahme an der KMSK Sport Challenge
sprechen! Dabei steht die Forderung
der Sichtbarkeit und Sensibilisierung
fiir Kinder mit seltenen Krankheiten
im Mittelpunkt. Durch die aktive Teil-
nahme an der Challenge kénnen Unter-
nehmen und Einzelpersonen ihre Soli-
daritdt und Unterstiitzung fiir betroffene
Kinder zeigen. Gleichzeitig fordert die
Challenge die korperliche und phy-
sische Gesundheit der teilnehmen-
den Mitarbeitenden oder Mitglieder.

Ein weiterer wichtiger Aspekt ist die
Starkung des Teamgeistes durch gemein-
same sportliche Aktivitdten. Die KMSK
Sport Challenge bietet nicht nur die
Mobglichkeit, sich fiir ein Herzenspro-
jekt einzusetzen, sondern ermdglicht
auch das Erleben einer einzigartigen
Dynamik. Die Challenge richtet sich
sowohl an nationale als auch internati-
onale Unternehmen und ist durch die
Verfiigbarkeit der teroGO-App in vie-
len Sprachen und Liandern zugéanglich.
Mit einer breiten Auswahl an Sportar-
ten konnen Teilnehmende sich messen
und gegenseitig motivieren. Die Bildung
unterschiedlicher Teams, beispiels-
weise nach Abteilungen, ist moglich.
Die Anmeldung und Teilnahme gestal-
ten sich unkompliziert, und eine Echt-
zeit-Rangliste sorgt fiir spannende Wett-
kampfatmosphére. Zusitzlich konnen
wir Unternehmens- oder Vereinslogos
als Gruppenbild integrieren. Die KMSK
Sport Challenge bietet somit eine einzig-
artige Gelegenheit, gemeinsam Gutes zu
tun und dabei sportliche Herausforde-
rungen zu meistern.

ANMELDUNG FUR
5. KMSK SPORT
CHALLENGE 2024

Die Anmeldung fiir die 5. KMSK Sport
Challenge 2024 ist ab 1. Mérz 2024 mog-
lich. Pro Person ist ein einmaliger Betrag
von CHF 30.- zu entrichten. Zudem wird
vom Unternehmen / Verein ein pauscha-
ler Spendenbetrag von mindestens CHF
500.- festgelegt. Nach der Bezahlung
erfolgt die Zustellung des Codes durch
den Forderverein fiir die Teilnahme. Als
néchsten Schritt muss von allen Teilneh-
menden die kostenlose teroGO-App auf
das Smartphone heruntergeladen wer-
den. Nun kann der erhaltene Teilnah-
mecode in die App eingegeben und die
Registrierung abgeschlossen werden.
Fiir betroffene Familien ist die Teil-
nahme kostenlos.

ANMELDUNG
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5. KMSK SPORT XX

CHALLENGE 2024

SELTENEN KRANKHEITEN

Sport macht Spass, verbindet und hilft
Kindern mit seltenen Krankheiten!

PROJEKT-PARTNER Anmeldung &
GOLDBACHNEO terold)  www.kmsk.ch

Ihre Spende unterstiitzt rund 350 000 Kinder und Jugendliche in

der Schweiz, die von einer seltenen Krankheit betroffen sind.

Herzlichsten Dank!

Als gemeinnutziger Férderverein sind wir von Steuern befreit. Spenden an den Férderverein kénnen in den meisten Kantonen von den Steuern abgezogen werden.

Empfangsschein Zahlteil Konto / Zahlbar an
CH52 8080 8008 5328 0369 7

Kinder mit seltenen Krankheiten
Poststrasse 5
8610 Uster

Zusatzliche Informationen

Konto / Zahlbar an

CH52 8080 8008 5328 0369 7
Kinder mit seltenen Krankheiten
Poststrasse 5

8610 Uster

Zahlbar durch (Name/Adresse)

] Spende / Gebundene Spende fUr ........cccooviiiiieeiiienne,
Spendenbescheinigung E-Mail: ........ccccoooviiiiieiiieee,
Zahlbar durch (Name/Adresse)
-
L |
Wahrung Betrag Wahrung Betrag L -
CHF r 71 CHE [ =
L _

Annahmestelle I_ _J



Sie hofft, taglich
eine Nachricht zu
bekommen.

Sic hofft taglich,
eine Nachricht zu
bekommen.

Wir lassen Marken durchstarten.

GOLDBACH NEO

CREATE IMPACT. OUT OF HOME.



