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EINBLICKE IN DAS LEBEN
BETROFFENER FAMILIEN

Sehr geehrte Damen und Herren

Sie halten heute die erste Ausgabe des KMSK-Wissensbuches «Seltene
Krankheiten — Einblicke in das Leben betroffener Familien» in Ihren Han-
den. Mit diesem Wissensbuch wollen wir die Aufmerksamkeit fir alle Fami-
lien in der Schweiz scharfen, deren Kinder von einer seltenen Krankheit be-
troffen sind. Vielen Menschen ist gar nicht bekannt, wie viele Kinder und
Jugendliche hierzulande mit einer Diagnose konfrontiert sind, die ihr — und
das Leben ihrer Familie — fir immer prédgen wird: Es sind rund 350 000! Als
Aussenstehende kann man sich nicht vorstellen, was es bedeutet, ein kran-
kes Kind auf seinem Weg zu begleiten. Deshalb haben wir 17 Familien be-
sucht, die uns Einblick in ihren Alltag gewahrt haben. Dafir mochten wir
uns bei allen ganz herzlich bedanken. Wir waren sehr berthrt. Von der Zuver-
sicht und Hoffnung der Eltern. Von der Liebe, mit der sie ihre kleinen Pati-
enten umsorgen. Von dieser schier unerschépflichen Kraft, mit welcher sie
ihren schwierigen Alltag meistern. Denn das Leben mit einem kranken Kind
fordert viel von den Eltern und den Geschwistern. Die Pflege der Patien-
ten, die Ungewissheit, was ihre Zukunft angeht, die oft mihsamen Diskussi-
onen mit den Institutionen Gber finanzielle Zuwendungen. All dies kann die
Familien an ihre Grenzen bringen.

Der Forderverein fur Kinder mit seltenen Krankheiten setzt sich seit 2014 fir
die betroffenen Familien ein. Er organisiert finanzielle Direkthilfe, veran-
kert das Thema «Kinder mit seltenen Krankheiten» in der Offentlichkeit und
schafft Plattformen, um die Familien miteinander zu vernetzen.

Und nun gibt der Férderverein also dieses Wissensbuch fir die Dialoggrup-
pen des KMSK-Wissensbuches «Seltene Krankheiten - Einblicke in das
Leben betroffener Familien» heraus. Dazu zahlen wir Sie alle: Kinderarzte,
Hauséarzte, Spezialisten, wie zum Beispiel Augenarzte, Gynadkologen und
Neurologen, Therapeuten, Spitdler, Krankenversicherer, Gesundheitspoli-
tiker, aber auch Kunden und Mitarbeitende von Pharmafirmen. Und natlrlich
die Offentlichkeit.

Wir hoffen, dass es uns damit gelingt, noch mehr Wissen und Verstandis zu
schaffen. Fir all die kleinen Patienten, ihre Eltern und ihre Geschwister.

Sie haben es verdient.

MANUELA STIER
Initiantin/Geschaftsleitung

CHRISTINE MAIER
Beiratin Forderverein fir Kinder
Forderverein fir Kinder mit seltenen Krankheiten

mit seltenen Krankheiten

© Copyright | Weiterverwendung des Inhalts nur mit schriftlicher Genehmigung des
Fordervereins fur Kinder mit seltenen Krankheiten erlaubt.
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JANINA, SHANEA UND
OCEAN - EINE FREUNDSCHAFT
FURS LEBEN

«Manchmal fihle ich mich, als wirden wir in einer 30er-Zone fahren, wéhrend
andere Familien ein Leben auf der Autobahn fiihren.» So beschreibt Erika ihr
Leben mit zwei Kindern, die von einer seltenen Krankheit betroffen sind. Dass
dieses Leben auch die Chance bietet, Dinge zu sehen, die andere nicht sehen,
zeigt die Geschichte von Janina, Shanea und Ocean.
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Erika ist in der zwdlften Schwangerschafts-
woche und freut sich darauf, schon bald ihr
zweites Kind in die Arme schliessen zu kén-
nen. Doch irgendetwas fiihlt sich anders an als
bei der ersten Schwangerschaft. Eine Untersu-
chung bei der Frauenarztin bestatigt den Ver-
dacht. Erikas Baby hat einen Hydrozephalus, im
Volksmund auch Wasserkopf genannt. Was da-
raufhin folgt ist eine Achterbahnfahrt der Ge-
fihle. Die Bilder des pranatalen MRI zeigen,
dass das Baby eine sehr ausgeprégte Form des
Hydrozephalus hat und es bleibt unklar, ob der
Saugling Uberhaupt Uberlebensfédhig ist. Die
Arzte raten zu einem Schwangerschaftsabbruch,
denn die Zukunftsaussichten fir ihr Neugebo-
renes wirden sehr schlimm und belastend sein.
Fiur Erika und Stefan eine unvorstellbare Sache.
Sie waren sich einig, dass ihre Tochter Shanea
eine Chance auf das Leben erhalten solle. Erika
hatte langst eine Beziehung zu Shanea aufge-
baut und wollte die Schwangerschaft intensiv
geniessen. Alles, was daraufhin folgen wiirde,
betrachtete die Familie als Geschenk. Gleich-
zeitig war es ermidend, sich stets rechtferti-
gen zu missen, begleitet von der grossen Angst
davor, ob Shanea je Leben wirde.

Dem Leben eine Chance geben

In der 25. Schwangerschaftswoche kam dann
endlich die mentale Unterstitzung, auf die die
junge Familie so lange gewartet hatte. Am run-
den Tisch mit Kinderarzten und Spezialisten
der Neonatologie sass auch die Kinderchirur-
gin und Hydrozephalus-Spezialistin Frau Dr.
Valérie Oesch. Sie ging als erste Arztin auf die
Bedirfnisse der Familie ein und akzeptierte

«Unser Schicksal mit

zwel betroffenen Kindern

empfinde ich nicht als

Priifung. Vielmehr haben

sich unsere Kinder einen

Ort ausgesucht, an dem sie

geliebt werden und eine

Chance auf ein erfiilltes

Leben haben.»

ERIKA, MUTTER VON SHANEA UND JANINA

den Entscheid, dass eine Abtreibung nicht in
Frage kam. Vielmehr zeigte Frau Dr. Oesch auf,
dass der Ausgang der Schwangerschaft und die
Zukunftsprognosen von Shanea vollig offen
seien. Erika und Stefan fihlten sich in ihrem
Entscheid erstmals bestatigt und die Familie
fand in Frau Dr. Oesch eine wichtige Bezugs-
person, die auch in stlirmischen Zeiten wie ein
sicherer Hafen wirkte.

Die Geburt von Shanea ging verhaltnismé&ssig
einfach von statten. Wegen des grossen Kopfum-
fangs erblickte Shanea per Kaiserschnitt das
Licht der Welt. Shanea musste sofort medizi-
nisch versorgt werden, allerdings waren nie le-
benserhaltende Massnahmen notwendig. Auch
wenn es fir Erika schwierig war, ihr Kind nicht
gleich in die Arme schliessen zu kdnnen, war
sie beruhigt, als ihre Tochter gleich nach der
Geburt zu Schreien begann. Was fir ein Glick -
Shanea lebte und wollte leben!

Blaulicht, Rega und das stete Bangen

In den ersten Wochen wurden Shanea und die
Entwicklung ihres Hydrozephalus laufend be-
obachtet. Anders als erwartet, war bereits in
der dritten Lebenswoche eine erste Operation
moglich. Shanea erhielt einen Shunt einge-
setzt, durch den das Hirnwasser abgeleitet und
damit der Hirndruck gesenkt werden konnte. Die
OP verlief zwar erfolgreich, doch wegen einer
Hirnhautentzindung musste die kleine Sha-
nea letztlich doch ums Uberleben kampfen. Fir
die Eltern ein banger Moment, den sie so leider
noch mehrmals erleben sollten.

Zusatzlich zum Hydrozephalus hatte Shanea
nach der Operation erste epileptische Anfélle.
Als Shanea nach zwei Monaten im Krankenhaus
zum ersten Mal nach Hause durfte, waren die
Probleme aber ganz anderer Natur. Shaneas Kopf
war riesengross und durfte nicht zu fest be-
wegt werden. Erika fehlte schlicht eine Hand,
etwa dann, wenn sie Shanea wickeln oder sie
futtern wollte. Und daneben war ja auch noch
Schwesterchen Janina, die mit ihren zwei Jah-
ren ihre Eltern ebenso brauchte. Die kleinen
Fortschritte, die Shanea machte, sei es selber
zu trinken oder nach Sachen zu greifen, waren
fur die junge Familie Momente der Freude, die
alle Herausforderungen beinahe nichtig er-
scheinen liessen. Nach einer weiteren, grossen
Operation aufgrund einer zugewachsenen Scha-
delnaht folgten ab dem zehnten Lebensmonat
allerdings immer mehr und deutlich heftigere
Epilepsieanfalle. Shanea verlernte Dinge, die
sie zuvor noch beherrscht hatte. Die Anfalle
dauerten immer langer, teilweise gar mehrere
Stunden. Oft musste der Weg ins Krankenhaus
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mit Blaulicht oder mit der Rega angetreten

werden. An ein «normales» Familienleben war
nicht zu denken. Und so waren es nicht die kér-
perlichen und geistigen Behinderungen durch
den Hydrozephalus, die Shaneas Leben zu einer
standigen Zitterpartie werden liessen, sondern
die Epilepsie. Heute ist Shanea zwdlf Jahre
alt, geistig aber auf dem Stand eines zirka
dreijahrigen Kleinkindes. Aber das Wichtigste
ist, die Epilepsie konnte man weitgehend in
den Griff kriegen. Doch zuvor sollte die Fami-
lie vor eine weitere Hirde gestellt werden.

Allen Widerlichkeiten trotzen

«Hast du dich geprigelt?», fragte Erika ihre &l-
tere Tochter Janina, als sie im Sommer 2011
nach Hause kam und ihr Kinn blaulich verfarbt
und leicht «geschwollen» war. Doch Janina
verneinte. Ein komisches Bauchgefiihl bei der
Mutter war die Folge. Da gerade Sommerferien
waren und der Kinderarzt ebenfalls in den Fe-
rien weilte, entschied sich Erika kurzerhand
dazu, mit Janina zum Hausarzt ihres Mannes zu
gehen. Ein junger Arzt, frisch vom Studium. Er
entschied, dass Janina dringend ins Inselspi-
tal zu Untersuchungen bei Dermatologen und
Rheumatologen misse, denn er hatte einen Ver-
dacht: Zirkumskripte Sklerodermie. Diese Er-
krankung betrifft das Bindegewebe und kann in
seltenen Fallen gar dazu fihren, dass die unter
der Haut liegenden Knochen angegriffen werden.
Leider wurde dieser Verdacht bestatigt. Janina

ist von einer besonders seltenen Form betroffen,
die sich bei ihr insbesondere im Gesicht zeigt.
Mit hochdosiertem Kortison und einer wochent-
lichen Zytostatika-Injektion konnte die Krank-
heit vorerst erfolgreich behandelt werden.

Durch das Kortison erhielt Janina ein massiv
aufgedunsenes Gesicht und einen aufgebl&h-
ten Bauch. Dazu kam jeden Freitag die Spritze,
die Erika als ausgebildete medizinische Pra-
xisassistentin selber verabreichen konnte. Die
Folgen davon waren allerdings sehr belastend.
Denn Janina wurde es wegen der Medikamente
jedes Wochenende so schlecht, dass sie sich
mehrfach Ubergeben musste. Hinzu kam die Ent-
stellung im Gesicht. Keine einfache Situation,
doch Janina war tapfer und zeigte eine enorme
Reife. Nach zwei Jahren konnten die Medika-
mente endlich reduziert werden. Zwar gab es
eine Phase, in der sich unterhalb des Auges
erneut ein Herd ausbreitete und sofort war die
Angst da, dass auch dieses Mal der Knochen und
allenfalls gar das Gehirn angegriffen werden
konnte. Doch glicklicherweise trat dies nicht
ein. Heute ist Janina medikamentenfrei und die
Krankheit «schlaft» — und doch bleibt die stete
Angst vor einem erneuten Ausbruch.

Familienzuwachs Ocean

Mit zwei Kindern, die von jeweils unterschied-
lichen, nicht genetisch bedingten Krankheiten
betroffen sind, anderte sich auch das Fami-
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lienleben. Erika ging nicht mehr wie geplant
zurlck in ihren Beruf als medizinische Praxis-
assistentin und auch der Wunsch nach einem
dritten Kind verflichtigte sich zusehends. Bis
auf ein eng befreundetes Paar haben sich die
meisten Freunde von der Familie abgewandt.
Tiefe Freundschaften sind aber im Laufe der
Jahre neu und auch gerade durch Shanea ent-
standen. Im Alltag war kaum eine Stunde Zeit
Ubrig fur ein geselliges Familien- oder Pri-
vatleben und stattdessen machte sich oft Ein-
samkeit breit. Es gab kaum einen Tag, an dem
Shanea nicht drei bis funf Epilepsieanfélle
hatte. Danach folgten jeweils intensive Ru-
hephasen. Dies dnderte sich im Sommer 2016
schlagartig, als der Hund Ocean zur Familie
stiess. Janina war seit jeher sehr tierlieb und
auch Mutter Erika, die auf einem Bauernhof
aufgewachsen ist, winschte sich einen Hund.
Ausldser war aber die Tatsache, dass der Ver-
ein «EpiDogs for Kids» vielleicht die L6sung
fir Shaneas Probleme bieten konnte. Kurzer-
hand bewarb sich die Familie an Weihnach-
ten 2014 beim Verein, der Familien bei der
Anschaffung und Ausbildung eines Epilep-
sie-Begleithundes unterstitzt und begleitet,
und erhielt eine Zusage.

Als Ocean gerade mal sechs Wochen alt war, be-
suchte die Familie den Hundewelpen zum ers-
ten Mal. Bis dahin hatte Shanea Angst vor Tie-
ren, doch plétzlich streichelte Shanea einen
der Welpen und léachelte — es war Ocean, der
heute einer der wichtigsten Weggeféhrten von
Shanea ist. Bahnt sich bei Shanea ein epi-
leptischer Anfall an, so zeigt Ocean dies be-
reits im Vorfeld an. Beim Anfall selbst leckt

KRANKHEIT SHANEA

Beim Hydrozephalus, der im Volksmund auch
als Wasserkopf bezeichnet wird, sammelt
sich zu viel Gehirn- und Rickenmarks-
flissigkeit in den Hirnventrikeln an. Die
Hirnflissigkeit (Liquor) kann nicht richtig
zirkulieren und abfliessen, weshalb es zu
einem erhdhten Hirndruck kommt. Drei von
tausend Kindern sind von einem Hydrozepha-
lus betroffen. Er tritt zu 80 7 als Begleit-

erscheinung einer Spina bifida auf.

SYMPTOME

Zu den typischsten Symptomen zdhlen:
- Kopfschmerzen

Ubelkeit

Erbrechen

vergrosserter Kopf

Gangstdrungen

Krampfanfalle

der Hund die kleine Shanea an der Mundpar-
tie oder knabbert ihr an den Ohren und kann so
den Anfall lindern oder beenden. Seit Ocean
zudem bei Shanea schléaft, ist ihr Schlaf viel
ruhiger geworden. Insgesamt sind ihre Anfalle
deutlich zurickgegangen. Shanea braucht we-
niger Notfallmedikamente und durch die weni-
ger haufig auftretenden Anfélle ist sie weniger
mude und kann haufiger in die heilp&dagogi-
sche Schule gehen. Erika ist zudem froh, einen
treuen Begleiter an ihrer Seite zu wissen, der
sie bei Anfallen unterstitzt.

Freund, Spielkamerad und Seelentrdster

Ocean ist aber auch fur Janina ein wichti-
ger Freund geworden. Als Teenager mit einer
sichtbaren Fehlbildung im Gesicht durchlebt
auch sie manchmal schwierige Phasen, gerade
im Selbstfindungsprozess. Doch wenn sie mit
Ocean spazieren gehen kann, mit ihm herumal-
bert oder kuschelt, sind die negativen Gefihle
schnell wieder vergessen. Zudem hat die Fami-
lie dank Ocean auch den Mut gefunden, wieder
Ausfliuge und kleine Reisen zu machen. Selbst
der soziale Austausch in der Gesellschaft hat
wieder zugenommen und insgesamt schenkt
Ocean der ganzen Familie Lebensqualitat.
Oder wie eine gute Freundin der Familie es be-
schreibt: «Ich konnte mir nie vorstellen, wie
es ist, mit einem behinderten Kind zu leben.
Dank eurem Entscheid weiss ich nun aber, dass
man auch so ein sehr erfilltes Familienleben
haben kann.»

TEXT: RANDY SCHEIBLI
FOTOS: CLAUDIA SALZMANN-SEILER

KRANKHEIT JANINA

Bei der zirkumskripten Sklerodermie handelt
es sich um eine Erkrankung des Bindegewe-
bes, wobei sich einzelne Hautbereiche ver-
harten. Oft wird diesbeziglich auch von einer
entzindlichen rheumatischen Erkrankung
gesprochen. Die zirkumskripte Sklerodermie
hat fir den Patienten einschrénkende Aus-
wirkungen, ist aber nicht lebensbedrohlich.
Sie tritt bei Frauen etwa dreimal h&aufiger
auf als bei Mannern.

SYMPTOME

Zu den typischsten Symptomen z&hlen:

- Fleck, Schwellung

- Verhartung

- Porzellan-&hnliches Aussehen

— Haarausfall, Hauttrockenheit,
Juckreiz

- Lila Ring
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ZU JEDER DIAGNOSE

GEHORT AUCH EINE

FAMILIENGESCHICHTE

Als Chefarztin der Kinderchirurgie im Kantonsspital Aarau kennt Dr. med. Valérie

Oesch viele Krankengeschichten. Wenn diese auch sehr unterschiedlich sind, so ist

ihnen eines gemeinsam: Zu jeder Diagnose gibt es auch eine Familiengeschichte,

die man bei der Behandlung beachten muss. Jene von Janina und Shanea ist etwas

ganz Besonderes.

Dr. med. Valérie Oesch
Cheférztin Kinderchirurgie
am Kantonsspital Aarau AG

Frau Dr. Oesch, wann kamen Sie zum
ersten Mal in Kontakt mit den El-
tern von Janina und Shanea und wie
sah Ihre Prognose fir Shanea da-
mals aus? Mein erster Kontakt mit
der Familie war nach dem préanata-
len MRI, welches von Shanea ge-
macht wurde. Beim Betrachten die-
ses MRI war ich aus medizinischer
Sicht sehr beeindruckt von der Aus-
pragung des Hydrozephalus (Was-
serkopf) von Shanea. Die Bilder
deuteten leider darauf hin, dass
es unklar war, ob Shanea lebens-
fahig sein wirde. Anhand meiner
grossen Erfahrung mit Kindern, die
von einem Hydrozephalus betrof-
fen sind, wusste ich aber auch, dass
es kaum mdglich ist, eine klini-
sche Prognose aufgrund der Bilder
zu dussern. Fir mich war es deshalb
klar, dass ich in einem offenen und
ehrlichen Gesprach mit den EIl-
tern die unsichere, mdglicher-
weise distere Prognose anspreche
und zudem ihren Wunsch respek-
tiere, von einer Abtreibung abzu-
sehen. Die mdéglichen Konsequen-
zen habe ich mit der Familie offen
besprochen und ihnen aufgezeigt,
dass es ein langer und schwieriger
Weg sein wiirde, den man gemeinsam
gehen misse und dessen Ausgang
zurzeit unklar sei. Ich denke, diese
Offenheit hat der Familie in diesem
schwierigen Moment geholfen, denn
so wurde einerseits die Situation
nicht verschdnert und andererseits
auch nicht die Zukunft von Shanea
definitiv schlecht gemacht.

Sie sind Spezialistin fur Kinder,
die von einem Hydrozephalus - im
Volksmund oft auch als Wasserkopf
bezeichnet - betroffen sind. Kén-
nen Sie uns etwas Uber diese sel-
tene Krankheit erzdhlen? Der Name
Hydrozephalus bezeichnet die Si-
tuation, in welcher sich zu viel
Hirnflissigkeit innerhalb  des
Schadels befindet; es gibt dafir
viele mdgliche Ursachen und dem-
entsprechend auch unterschiedli-
che Behandlungsmdglichkeiten. Es
ist wichtig zwischen einem ange-
borenen Hydrozephalus, wie er bei
Shanea vorliegt, und einem durch
einen Unfall oder nach einer Hirn-
blutung auftretenden Fall zu unter-
scheiden. Bei einem angeborenen
Hydrozephalus kann die vom Ge-
hirn gebildete Flissigkeit - sie
dient dem Schutz und der Versor-
gung des Gehirns - von Anfang an
nicht ungehindert zirkulieren oder
nicht genigend abfliessen. H&au-
figste Behandlungsmdglichkeit ist
es, einen Shunt einzusetzen, Uber
welchen die Flissigkeit abgeleitet
und der Hirndruck reduziert werden
kann. Ein angeborener Hydrozepha-
lus kommt dabei in Europa bei rund
drei von tausend Kindern vor.

Kénnen Sie uns den Krankheits-
verlauf, die Behandlung und die
Zukunftsprognosen von Shanea
aufzeigen? Wahrend den ersten Le-
benswochen von Shanea galt es zu
sehen, wie das Hirn die einfachen
Funktionen wie Atmen und Trinken
Ubernimmt und wie sich der Wasser-
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kopf entwickelt. Wir waren positiv
Uberrascht und nach rund drei Wo-
chen konnte man bei Shanea einen
Shunt operativ einsetzen, um den
zu hohen Hirndruck mittels Ablei-
tung des Hirnwassers zu reduzie-
ren. Es kam zuséatzlich zu starken
epileptischen Anfédllen, die man
zwischenzeitlich mit Medikamen-
ten minimieren konnte. Nebst den
medizinischen Behandlungen mit
Medikamenten ist Shanea auch auf
Physiotherapie und therapeuti-
sche Behandlungen zur Unterstit-
zung der Rede- und Sprachféahigkeit
und des Laufens angewiesen. Es
ist deshalb stets wichtig, die ver-
schiedenen Massnahmen gesamt-
haft zu betrachten. In Zukunft wird
kleinere

Shanea wahrscheinlich

Aufgaben selbststandig uberneh-
men kdnnen, da sie eine gewisse
Geschicklichkeit und Handlungs-
fahigkeit entwickelt hat. Ein unab-
hangiges und komplett selbststan-
diges Leben wird allerdings kaum

moglich sein.

Neben Shanea ist auch ihre altere
Schwester Janina von einer sel-
tenen Krankheit betroffen. Inwie-
fern beeinflusst dies Ihre Tatigkeit
als behandelnde Arztin? Als Arztin
sehe ich nicht nur die Diagnose von
Shanea, sondern auch die Famili-
ensituation, die in samtliche Be-
handlungsschritte von Shanea ein-
zubeziehen ist. Janina hat fur ihr
Alter eine sehr starke Persdnlich-
keit und eine grosse Reife ent-
Shanea

wickelt. Sie unterstitzt

«Ich wiinsche mir, dass das nationale Konzept zu

seltenen Krankheiten die Interessen und Bediirf-

nisse der Familien in den Mittelpunkt stellt.»

deshalb sehr stark und ist eine
wichtige Bezugsperson.

Gerade im Bereich der selte-
nen Krankheiten ist es zudem sehr
wichtig, sich mit anderen behan-
delnden Arzten auszutauschen. Ich
stehe deshalb seit Shaneas Geburt
in einem regelméassigen Dialog mit
den Neurop&diaterinnen von Shanea
und wir besprechen die weiteren
Behandlungsmassnahmen fortlau-
fend. Dabei ist es wichtig, stets im

Sinne des Kindes zu handeln.

Wenn Sie die Situation rund um sel-
tene Krankheiten in der Schweiz
betrachten, auch vor dem Hinter-
grund des nationalen Konzepts
des Bundesrats, was misste dann
Ihrer Ansicht nach geandert wer-
den, um Betroffenen kinftig noch
besser helfen zu kénnen? Sicher-
lich gilt es, bei allen involvierten
Stellen mehr Verstédndnis fir sel-
tene Krankheiten zu schaffen. So
kann es nicht sein, dass eine Fami-
lie, dessen Kind medizinisch nach-
weislich ein Leben lang im Roll-
stuhl sitzen muss, dennoch jedes
Jahr angefragt wird, weshalb er-
neut Kosten fir einen grdsseren
Rollstuhl anstehen. Auch erscheint
es mir schleierhaft, weshalb etwa
Medikamente bezahlt werden, die
zur Injektion zwingend notwendi-
gen Plastikhandschuhe aber nicht.
Diese kleinen Beispiele zeigen,
dass der administrative Aufwand
in Bezug auf die Kostenibernahme
sehr zeitaufwandig und undurch-

DR. MED. VALERIE OESCH

schaubar ist. Deshalb empfehle ich
jeder Familie, jemanden zu bestim-
men, der die persdnlichen Interes-
sen der Familie schitzt. Hier sehe
ich deutliches Verbesserungspo-
tential in der Schweiz.

Die Idee der Referenzzentren er-
achte ich als sinnvoll, da die Kom-
petenzen so gebindelt und dadurch
das Wissen erhdht werden kann. Ich
habe aber Angst davor, dass die Fa-
milien durch die neuen Kompe-
tenzzentren sehr lange Wege ak-
zeptieren missen und noch starker
belastet werden als zuvor. Ich win-
sche mir, dass das nationale Kon-
zept zu seltenen Krankheiten die
Interessen und Bedirfnisse der Fa-
milien in den Mittelpunkt stellt.
Dazu zahle ich etwa auch, dass Ter-
mine besser koordiniert werden und
auf den Alltag der Familien Rick-
sicht genommen wird.

INTERVIEW: RANDY SCHEIBLI
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KINDER MIT SELTENEN
KRANKHEITEN - BETROFFENE
ELTERN KOMMEN OFT AN
IHRE GRENZEN

Seltene Krankheiten sind leider nicht wirklich selten. Alleine in der
Schweiz sind rund 350 000 Kinder und Jugendliche von einer seltenen
Krankheit betroffen. Fir nur gerade 5 Prozent der ca. 8000 verschiedenen
Krankheiten gibt es zurzeit Medikamente und Therapien.
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Der Alltag der betroffenen Familien ist oft ge-
pragt von Angsten, Ungewissheit, Arztbesu-
chen, Notfédllen und Therapien. Liebevoll und
mit viel Ausdauer pflegen die Eltern das be-
troffene Kind, doch die dauerhafte, oft 24-
Stunden-Pflege belastet die Eltern und ebenso
die gesunden Geschwister (Schattenkinder).
Nebst den medizinischen, seelischen und
existentiellen Unruhen gilt es einen birokra-
tischen und finanziellen Kampf mit den Kran-
kenkassen und der IV zu fihren. Unser Férder-
verein fur Kinder mit seltenen Krankheiten
setzt sich mit viel Herzblut fir die betroffe-
nen Familien ein. Wir organisieren finanzielle
Direkthilfe, schaffen Plattformen um die be-
troffenen Familien miteinander zu vernetzen
und sensibilisieren die Offentlichkeit, damit
diese Einblicke in das Leben und die Heraus-
forderungen der betroffenen Familien erhalt.

Familien vernetzen — den Familien zeigen,
dass sie nicht alleine sind

Viele Herausforderungen der betroffenen Fami-
lien sind unabhéangig vom eigentlichen Krank-
heitsbild. Umso wichtiger ist der Gedanken-
austausch zwischen den betroffenen Familien.
Unser Forderverein stellt dazu eine kosten-
lose Mitgliedschaft im KMSK-Familien-Netz-
werk zur Verfigung. Dank der nachhaltigen
Unterstitzung von Génnern und mehr als 120
freiwilligen Helferinnen und Helfern konnten
wir 2017 mehr als 850 Gaste (betroffene Kin-
der und deren Familien) zu unseren wunder-
schénen Familien-Events einladen. Sei dies
in den Cirque Starlight, in die Kindercity zum
Tag der seltenen Krankheiten, in Knies Kinder-
z00, zu Art on Ice und ins kinder.musical.thea-
ter Storchen.

Die betroffenen Familien lieben diese Fami-
lien-Events, denn diese ermdglichen ihnen
unbeschwerte Momente des Gliicks, sie lernen
andere betroffene Familien kennen und schon
oft sind daraus neue Freundschaften ent-
standen. Um auch nach den Familien-Events
einen regen Gedankenaustausch zu ermdgli-
chen, haben wir die KMSK-Selbsthilfegruppe
Schweiz auf Facebook geschaffen und die mehr
als 200 Eltern, die sich dort vernetzen, zeigen
wie wichtig diese Plattform ist.

Finanzielle Direkthilfe -

unbiirokratische Hilfe sicherstellen

Fur viele betroffene Familien sind die Sorgen
um die Gesundheit ihres kranken Kindes nicht
die einzige Belastung. Auch finanziell stellt
die Diagnose «Seltene Krankheit» oder die Di-
agnose «Wir wissen nicht, was das Kind hat»
die Familien vor grosse Probleme. Viele me-

dizinische Leistungen und Hilfsmittel wer-
den zwar — wenn auch haufig mit einem gros-
sen burokratischen Aufwand verbunden - von
der Krankenkasse oder der IV ubernommen.
Doch es gibt immer wieder Situationen, in wel-
chen eine finanzielle Unterstitzung abgelehnt
wird, wie zum Beispiel bei einer erfolgsver-
sprechenden alternativen Therapie, Hilfsmit-
teln und Auszeiten. Oft bendtigen die Familien
behindertengerechte Autos oder es sind drin-
gend Umbauten im Haus ndtig, um das kranke
Kind einfacher zu Hause pflegen zu kénnen. In
solchen Situationen helfen wir unkompliziert
und schliessen die Licken, die weder durch
die IV oder Krankenkasse, noch durch die Fa-
milien selbst finanziert werden kénnen.

Sensibilisierung der Offentlichkeit -

zeigen, was betroffene Familien leisten
Familien, die von einer seltenen Krankheit be-
troffen sind, bendtigen auf finanzieller, ge-
sellschaftlicher und politischer Ebene nach-
haltige Unterstitzung. Es ist deshalb sehr
wichtig, dass die verschiedenen Dialoggrup-
pen auf das wichtige Thema «Seltene Krank-
heiten bei Kindern» aufmerksam gemacht wer-
den. Wir pflegen dazu einen regen Austausch
mit den wichtigsten nationalen und regionalen
Medien, vermitteln Interviewpartner und ste-
hen fur Fachauskinfte zur Verfiigung. Mit einer
jéhrlichen Informationskampagne fdérdern wir
den Dialog und bauen Verstandnis fir die Si-
tuation der betroffenen Familien auf. In un-
serem jahrlich erscheinenden KMSK-Magazin
«Seltene Krankheiten» gewahren wir Einblick
in unsere Arbeit, portratieren betroffene Fa-
milien, berichten aus ihrem Alltag und bie-
ten spannende Interviews mit Fachpersonen
aus dem Gesundheitsbereich. Das KMSK-Maga-
zin wird kostenlos an die Netzwerk-Familien,
Gonner, Stiftungen, Mitglieder und Interes-
sierte versendet und ist auf der Webpage www.
kmsk.ch als PDF abrufbar.

www.kmsk.ch
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IHRE SPENDE ERMOGLICHT
DEN BETROFFENEN FAMILIEN
MEHR LEBENSQUALITAT

Kinder sind das hochste Gut, das wir haben. Es ist daher auch wichtig,
Kindern mit seltenen Krankheiten und deren Eltern eine lebenswerte
Zukunft zu ermdglichen. Dazu sind wir auf Ihre Unterstlitzung angewiesen.
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Dank Ihrer Spende kdnnen wir betroffene Fami-
lien finanziell unterstlitzen, etwa bei Thera-
pien, die nicht von der IV oder Krankenkasse
Ubernommen werden, bei behindertengerechten
Wohnungsumbauten oder bei Anschaffungen von
medizinischen Hilfsmitteln. Ihre Spende ermdg-
licht zudem Auszeiten zur Regeneration der El-
tern und das Organisieren von Familien-Events,
um betroffene Familien zu vernetzen.

Der Forderverein fir Kinder mit seltenen Krank-
heiten hat gemeinnutzigen Charakter und ver-
noch Selbsthil-
fezwecke und erstrebt keinen Gewinn. Als

folgt weder kommerzielle
gemeinndtziger Verein sind wir von Steuern be-
freit. Spenden an den Fdérderverein kdnnen in
den meisten Kantonen von den Steuern abgezo-
gen werden. Ab einer Spende von CHF 100.- er-
halten Sie eine Spendenbescheinigung.

Schon, dass Sie uns helfen, den betroffenen
Familien den Alltag zu erleichtern.

Spendenkonto

Kinder mit seltenen Krankheiten -
Gemeinnltziger Forderverein
Raiffeisen Bank, 8610 Uster
Swift-Code: RAIFCH22E71

Konto: 80-18578-0

IBAN: CH63 8147 1000 0059 7244 8

Mitgliedschaft — Unterstiitzen Sie

unsere Aktivitaten nachhaltig

Mit einer Jahresmitgliedschaft unterstitzen
Sie den Foérderverein fir Kinder mit seltenen
Krankheiten nachhaltig und helfen uns dabei,
unsere Projekte langfristig zu etablieren.

Natiirliche Personen
Aktivmitgliedschaft mit Stimmberechtigung
CHF 150.- pro Jahr

Passivmitgliedschaft ohne Stimmberechtigung
CHF 100.- pro Jahr

Juristische Personen
Aktivmitgliedschaft mit Stimmberechtigung
CHF 2500.- pro Jahr

Anmeldung
https://www.kmsk.ch/Spenden/mitgliedschaft.php

Die Mitgliedschaft kann jederzeit per Brief oder
Mail gekindigt werden.

Unternehmer engagieren sich

fir Kinder mit seltenen Krankheiten

Viele Unternehmerinnen und Unternehmer en-
gagieren sich bereits fir den Forderverein, oft
auch unter Einbezug ihrer motivierten Mitar-
beitenden. Wir bieten auch Ihnen verschiedene
Méglichkeiten, wie Sie und Ihre Mitarbeiten-
den unsere Projekte nachhaltig unter Einbrin-
gung Ihrer eigenen Ideen unterstitzen kénnen.

Gonner

Damit wir die betroffenen Familien miteinan-
der vernetzen und ihnen kostenlose KMSK-
Familien-Events anbieten kénnen, sind wir auf
die finanzielle Unterstitzung von Génnern an-
gewiesen. Schon ab CHF 500.- haben Sie die
Méglichkeit, geschatzter Gonner des Forder-
vereins zu werden.

Fundraising

Starten Sie Ihr eigenes Fundraising-Projekt
zugunsten von Kindern mit seltenen Krankhei-
ten und unterstitzen Sie die betroffenen Fami-
lien nach ihren individuellen Vorstellungen.
Gerne unterstitzen wir Sie dabei mit Flyern,
Plakaten, T-Shirts, Frosch-Pins, Caps, aber
auch mit unserem Wissen, wie man ein solches
Projekt gemeinsam angehen kann.

Helfereinsitze (Volunteering)

Unterstiutzen Sie uns als Unternehmen oder
Business-Club zusammen mit Ihren Mitarbei-
tenden und Mitgliedern als motivierte Helfer
an einem der KMSK Familien-Events. Oder fuh-
ren Sie einen eigenen Familien-Event fir die
betroffenen Familien in Ihrer Region durch.
Gerne unterstitzen wir Sie dabei.

Wunscherfiillung - Kinder mit seltenen Krank-
heiten und ihre Familien haben Traume

Was gibt es Schoneres, als glickliche Kin-
deraugen zu sehen. Erfullen Sie betroffenen
Kindern, deren Geschwister und Eltern einen
kleinen Herzenswunsch und sorgen Sie so fur
Momente des Glicks.

Als Geschéaftsleiterin freue ich mich darauf,
Ihnen die verschiedenen Unterstitzungsmog-
lichkeiten persodnlich zu préasentieren und
mehr Gber Ihre Ideen zu erfahren.

MANUELA STIER

Initiantin und Geschéftsleiterin
T+41 44 752 52 50

M +41 79 414 2277
manuela.stier@kmsk.ch
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INFORMATIONEN FUR

BETROFFENE FAMILIEN

Besuche unsere Webpage und erfahre, wer hinter dem Foérderverein
steht und wie wir dich unterstitzen kénnen. Sei dies mit einer Liste
mit mehr als 100 Anlaufstellen rund um das Thema «Seltene Krank-
heiten» oder wie du einen Forderantrag zur Unterstitzung per Mail

an uns stellen kannst.

Dieser wird jeweils von unserem Vorstand ge-
prift und dann zur Zahlung freigegeben. In
unserem KMSK-Familien-Netzwerk ist eine
Vielzahl unterschiedlicher Krankheitsbilder
vorhanden. Eine Ubersicht der seltenen Krank-
heiten unserer Mitglieder findest du auf unse-
rer Webpage.

KMSK-Familien-Netzwerk -

Austausch unter Gleichgesinnten

Unser Familien-Netzwerk wichst (2017, 270
Mitglieder) und erméglicht dir einen aktiven
Austausch unter betroffenen Familien. Es steht
allen betroffenen Familien offen und die Mit-
gliedschaft ist kostenlos. Wir laden dich und
deine Familie zu wunderschénen KMSK-Fami-
lien-Events ein und Uberraschen euch jeweils
mit einem kleinen Weihnachtsgeschenk.

Wir freuen uns, dich im KMSK-Familien-Netz-

werk zu begrissen! Melde dich kostenlos via
Formular auf unserer Webpage an.

www.kmsk.ch

KMSK auf Facebook - erlebe, was wir
gemeinsam mit den Familien unternehmen

Auf unserer Facebook-Seite stellen wir aktu-
elle Informationen zu unseren Anlassen zur
Verfligung, posten Fotos unserer Events und
regen zur aktiven Diskussion an. Werde Teil
unserer lebhaften Community und unterstitze
uns mit deinem Like.

Wir freuen uns,

dass du uns auf Facebook folgst.
www.facebook.com/kindermitseltenenkrank-
heiten

KMSK-Selbsthilfegruppe Schweiz -

Vernetze dich mit betroffenen Familien

Unsere geschlossene Facebook-Gruppe ver-
netzt dich mit mehr als 200 anderen betrof-
fenen Eltern. Du kannst jederzeit Fragen stel-
len, ber deine Angste sprechen, tber freudige
Momente, aber auch dariber diskutieren, wel-
che Erfahrungen andere betroffene Familien
mit der IV, der Krankenkasse, Arzten, Spitalern,
Lehrern usw. gemacht haben. Dieser Wissens-
austausch starkt die Familien und ermdglicht
es auch, Familien mit derselben Diagnose zu
finden. Weitere Informationen und den Link zur
geschlossenen Facebook-Gruppe findest du
auf unserer Webpage.

Solltest du Fragen haben, dann sende uns eine
Mail an info@kmsk.ch oder rufe uns an
+41 44 752 52 50.

Herzlichst

Forderverein fur Kinder
mit seltenen Krankheiten
Ackerstrasse 43

8610 Uster, Switzerland
T+41 44 752 52 50
info@kmsk.ch
www.kmsk.ch
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Kinder mit seltenen Krankheiten -
Gemeinnutziger Férderverein
Ackerstrasse 43

8610 Uster, Switzerland

T+41 44 752 52 52
info@kmsk.ch

Spendenkonto

Kinder mit seltenen Krankheiten -
Gemeinnutziger Férderverein
Raiffeisen Bank, 8610 Uster
Swift-Code: RAIFCH22E71

Konto: 80-18578-0

IBAN: CH63 8147 1000 0059 7244 8
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FORDERVEREIN

FUR KINDER MIT
SELTENEN KRANKHEITEN

Der Forderverein hat gemein-
nitzigen Charakter und verfolgt
weder kommerzielle noch
Selbsthilfezwecke.

WWW.KMSK.CH




