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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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WIR HATTEN GROSSE ANGST
UM UNSERE MADCHEN

Tanja und Sebastian mussten vier Monate warten, ehe sie wussten, warum
ihre Zwillinge standig krank waren: Die beiden leiden an Neutropenie,
einer schweren, seltenen Krankheit. Mit dieser Diagnose geriet das Leben
der siebenkdpfigen Familie aus den Fugen. Dank taglicher Spritzen und
grosser Vorsichtsmassnahmen, hat die Familie wieder Tritt gefasst.
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Ihren drei grdsseren Kindern hatten Tanja
und Sebastian es so erklart: «Im Blut eurer
Schwestern hat es nicht genug Feuerwehrmén-
ner. Und die wenigen, die das sind, sind viel zu
klein und schwach, um einen richtigen Brand
zu ldschen. Sina und Thilda sind sehr krank.
Ein kleiner Schnupfen ist fir sie wie ein sehr
grosses Feuer. Sie kdnnten daran sterben.»
So haben der heute 13-jahrige Maurice, Fiona
(10) und Thilo (9) verstehen gelernt, warum
ihr Leben im Februar vor zwei Jahren komplett
aus den Fugen geriet. Warum sich Uber Nacht
Chaos und Angst in ihrem H&uschen nahe der
Grenze zu Deutschland breitmachten. Von Feu-
erwehr und Brandldschen hatten sie ja schon
oft gehort. Schliesslich ist der Papa bei der
Feuerwehr, arbeitet bei einem Gemeinde-
Ingenieurbiro und ist dort unter anderem fur
Brandschutz zustédndig. Den drei Kindern war
klar: Es musste sehr ernst stehen, um ihre
kleinen Geschwisterchen.

Die Schwangerschaft der dreifachen Mama war
normal gewesen. Die Geburt der kleinen Mad-
chen auch. «Wir waren glicklich und dank-
bar deswegen, bei Zwillingen ist das ja keine
Selbstverstandlichkeit», sagt Tanja. Sie habe
allerdings schnell gemerkt, dass «etwas nicht
stimmt, mit meinen Babies». Doch niemand
wollte ihr glauben. Sie sei halt etwas Uber-
spannt, jetzt, mit den finf Kindern, wischte
man ihre Bedenken beiseite. Die Hormone
seien schuld. Der mangelnde Schlaf. Sie solle
sich keine Sorgen machen, das wirde sich
alles legen. Kurz darauf hatten die Babys Fie-
ber. Die ersten Zahnchen seien unterwegs,
meinte der Kinderarzt in Schaffhausen. Dann

«Man hat ihnen unter Vollnar-

kose Knochenmark entnommen.

Da wird einem als Eltern Angst

und Bange. Wir rechneten mit

dem Schlimmsten. Heute sind

wir unendlich dankbar.»

TANJA, MUTTER VON SINA MARION UND THILDA KONNY

entzindete sich der Bauchnabel von Thilda.
Der Kinderarzt Uberwies sie ins Spital Win-
terthur, wo man schlechte Blutwerte diagnos-
tizierte und eine Antibiotikakur verschrieb.
Thilda war gerade wieder zu Hause, da wurde
Sina eingeliefert. Sie hatte hohes Fieber.
Tanja: «Man untersuchte ihr Hirnwasser, weil
man einen bakteriellen Infekt ausschlies-
sen wollte.» Zehn Tage spater war das Madchen
wieder daheim. Ohne konkrete Diagnose. Das
ungute Gefuhl der Eltern verstéarkte sich. Das
Umfeld beschwichtigte.

Ein paar Wochen spéater dann der nachste Vor-
fall: Sina erwachte mit einem geschwolle-
nen Lymphknoten am Hals. «So gross wie ein
Tischtennisball», erzdhlt Sebastian. Der Papa
brachte sein Téchterchen ins Spital nach Win-
terthur. Am folgenden Tag waren die Lymphkno-
ten von Thilda angeschwollen. Auch sie wurde
nach Winterthur gebracht, von dort ging es fur
die Zwillinge weiter ins Kinderspital Zirich.
«Um sie umfassend zu untersuchen, hatte man
den beiden unter Vollnarkose Knochenmark
entnommen», sagt Tanja. «Da wird einem als
Eltern schon angst und bange. Wir rechneten
mit dem Schlimmsten.»

Die Babys waren vier Monate alt, als die Fami-
lie Bescheid bekam: Die Zwillinge haben Neu-
tropenie, eine ausserst seltene Krankheit, die
nur eine von rund einer Million Personen trifft.
Neutropenie bedeutet: Im Knochenmark werden
nicht gentgend weisse Blutkdrperchen, also
Leukozyten, gebildet. Und die wenigen, die he-
ranreifen, sind schwach. Das ist fatal, denn
Leukozyten haben die Aufgabe, Erreger im Blut
unschédlich zu machen. Bei Sina und Thilda
funktioniert — wohl wegen eines Gendefekts -
dieses System nicht. Deshalb kann jeder In-
fekt fur die beiden lebensbedrohlich sein. Ihr
ganzes Leben lang.

Sie seien froh gewesen, endlich zu wissen,
was mit Sina und Thilda los war, sagen die E1-
tern. Wenn man einen Namen fir das Leiden
seiner Babys habe, wirde sich vieles kléren.
Man misse sich auch nicht mehr Gberall recht-
fertigen. «Ich kann mir gut vorstellen, wie es
far andere Eltern sein muss, wenn ihre Kinder
krank sind und niemand weiss, warum», meint
Sebastian. Das sei kaum auszuhalten. Neben
all dem Schmerz wirde dann auch oftmals dar-
Uber diskutiert, wer fir welche Kosten aufkom-
men musse: Krankenkasse oder IV. Das kdnne
sehr zermirbend sein.

Bei ihnen sei es zu Beginn auch kompliziert
gewesen. «Da standen wir jeweils in der Apo-
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theke und holten die Medikamente ab. Und
auf der Rechnung stand der Betrag von 6000
Franken», erzahlt der Familienvater. So eine
Summe hatten wir im Leben nicht bezahlen
kdnnen! Noch heute sind wir der Apotheke dafur
dankbar, dass sie sich so geduldig und gross-
zlgig zeigte.

Mittlerweile ist die Kostenfrage gekléart, Neu-
tropenie ist ein sogenannter Geburtsschaden,
die IV bezahlt.

An die Zeit nach der Diagnose erinnern sich
die jungen Eltern ungern. «Die Wochen und Mo-
nate waren unglaublich schwierig. Wir hat-
ten grosse Angst um die beiden», erinnert sich
Sebastian. Ja, rickblickend sei das erste Jahr
katastrophal gewesen, erganzt Tanja. Diese
Angste, dieses Chaos. Nicht zu wissen, was
noch kommen wirde. Immer wieder alles ste-
hen- und liegenzulassen, um vom kleinen
Bauerndorf nahe der deutschen Grenze nach
Zurich ins Kinderspital zu rasen. Zu hoffen
und zu bangen.

Im Spital seien sie immer gut betreut und un-
terstitzt worden. Jede ihrer tausend Fragen
habe man ernst genommen und versucht, sie so
zu beantworten, «dass auch wir Laien verste-
hen, was Neutropenie fur die Madchen bedeu-
tet. Fur uns Eltern, fur ihre Geschwister», sagt
Tanja. «Wir haben eine unendlich lange Liste
bekommen, mit allen Informationen, wovor wir
unsere Madchen schitzen missen. Was sie tun
und nicht tun dirfen. Wie sich ihr Umfeld ver-
halten muss: Weil jeder Erreger ein grosses Ri-
siko birgt.» Sebastian schittelt den Kopf. Der
Alltag seiner Familie wurde komplett auf den
Kopf gestellt. Ganz banale Dinge waren plétz-
lich verboten. Pflanzen wurden aus dem Haus
verbannt, die Autofahrt durch den Tunnel war
nicht mehr erlaubt. «Klimaanlagen sind Bakte-
rienschleudern, die Madchen miissen ihnen fern
bleiben. Ist die Grippewelle im Anzug, sind wir
alle besonders aufmerksam. Kranke Mitmen-
schen miussen gemieden werden.»

Heute schaut alle vier Wochen der Kinderarzt
nach den Zwillingen und kontrolliert ihr Blut.
Einmal im Jahr wird den Kleinen im Zircher
Kinderspital Knochenmark entnommen. Die E1-
tern schreiben jede Krankheit auf, dokumen-
tieren jedes Fieber. «Ab einer Temperatur von
37,5 Grad messen wir alle 20 Minuten, bei
38,5 Grad bringen wir die Madchen ohne Vor-
anmeldung direkt ins Kinderspital», erzahlt
Tanja. Das komme im Schnitt etwa alle sechs
Wochen vor. «Wir missen sicher sein, dass kein
Infekt vorliegt oder die Medikamente wirken.»

Und so geht Tanja nie ohne Fieberthermometer
oder Desinfektionsmittel aus dem Haus. «Wer
nicht weiss, was bei uns los ist, muss mich
fir komplett verrickt halten», sagt sie und
lacht. «Standig renne ich mit Desinfektions-
tichern rum. Aber wir sind dankbar, dass es
Ihnen gut geht.»

Um die Gefahr einigermassen unter Kontrolle zu
halten, geben Tanja und Sebastian ihren Klei-
nen jeden Abend eine Spritze. Zu Beginn war
dies eine Tortur, nicht nur fir Sina und Thilda.
«Ich habe es nicht Gbers Herz gebracht, ihnen
weh machen zu missen», sagt Sebastian, «es
war schrecklich.» Ein t&dglicher Besuch der
Spitex sei fur sie aber keine Option gewesen. So
hatten sie ihren inneren Widerstand Uberwin-
den und das Spritzen lernen missen. Heute ge-
hort diese Prozedur zum Abendritual. Nach dem
Zahneputzen helfen die Zwillinge ihren El-
tern, alles vorzubereiten. «Dann wird gespritzt.
In den Bauch, Oberarm oder Oberschenkel. Wir
haben uns alle daran gewdhnt. Auch wenn die
Madchen hin und wieder protestieren.»

Wer die siebenkdpfige Familie heute besucht,
wirde nicht auf die Idee kommen, dass Sina
und Thilda von einer seltenen, lebensbedroh-
lichen Krankheit betroffen sind. Die beiden
Zweijéhrigen sind lebhaft und fréhlich, klet-
tern auf der Kichenbank herum, raumen den Wa-
schekorb ein und aus, falten ein paar Tilcher
zusammen und verlangen dann lautstark ihre
Trinkbecher. Ihre Eltern versuchen, sie eini-
germassen in Schach zu halten. «Ja, die bei-
den halten uns auf Trab. Wir sind froh dariber»,
sagt der junge Vater sichtlich erleichtert.
Seine Frau und er hatten den Dreh gefunden
und wirden mit der Situation mittlerweile um-
gehen kénnen. Man habe ja auch keine andere
Wahl, «das Leben muss weitergehen».

Grosse Gedanken machen sich Tanja und
Sebastian aber Uber ihre drei grésseren Kinder.
«Wir ddrfen uns nichts vormachen. Maurice,
Fiona und Thilo sind massiv zu kurz gekom-
men in den vergangenen zwei Jahren.» Sie hat-
ten oft ein schlechtes Gewissen deswegen und
grosse Schuldgefihle.

Geschwister von kranken Kindern missen sehr
tapfer sein, sagt der junge Vater. Die Aufmerk-
samkeit der Eltern konzentriere sich primér auf
die kleinen Patienten. Fir die anderen Kinder
bedeute dies: Verzicht und Ricksichtsnahme.
Friher seien sie jedes Wochenende rausge-
fahren, in die Natur, hatten etwas gemeinsam
unternommen. Dies sei heute schwierig. Die
Kinder hatten auch keine Lust mehr auf sol-
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che Ausflige — zu gross sei die Mdglichkeit,
dass etwas mit den Zwillingen sei, dass man
umkehren misse. Zu oft hatten sie miterlebt,
dass man Knall auf Fall die Sachen zusam-
menpacken und mit den Zwillingen ins Spi-
tal misse. Und wenn eines der drei grdsseren
Geschwister eine Erkaltung habe, werde es in
seinem Zimmer «isoliert», wie Tanja es nennt.
«Das ist eine schwierige Situation fir unsere
drei Grossen.» Man spire auch, wie die all-
gegenwartige physische und psychische Be-
lastung die drei aus dem Tritt gebracht hat.
«Es gab und gibt Probleme, mit der Leistung in
der Schule zum Beispiel», sagt die Tanja nach-
denklich, «ein zentrales Thema im Moment. Wir
versuchen, mit ihnen diese schwierigen Zei-
ten aufzuarbeiten und uns ihre Fragen und Pro-
bleme anzunehmen.»

In den vergangenen zwei Jahren hat die her-
zige Familie gelernt, mit Sinas und Thildas
Krankheit umzugehen, und so haben Tanja und
Sebastian wieder Luft bekommen, um sich mehr
um Maurice, Fiona und Thilo zu kimmern. «Sie
brauchen jetzt unsere Zeit, unsere Geduld und
unser Mitgefihl», sagt Tanja.

Die jungen Eltern sind zuversichtlich, dass
sie auch dies gemeinsam meistern werden.
«Wir nehmen es Tag fir Tag. Es wird schon alles
wieder gut werden.»

TEXT: CHRISTINE MAIER
FOTOS: J0OJO SCHULMEISTER

KRANKHEIT

Die schwere, kongenitale
Neutropenie ist eine seltene
Krankheit, die lebensgefahr-
lich sein kann. Die kongenitale
Neutropenie tritt bei rund einer
von einer Million Personen auf.
Es handelt sich um einen Stopp in
der Ausreifung der Neutrophilen
im Knochenmark, so dass Bakte-
rien und Pilze nicht abgewehrt
werden kénnen.

SYMPTOME

— verzogerter Abfall
der Nabelschnur

- wiederkehrende Fieberepisoden

— bakterielle Infekte, vor allem
mit Staphylokkokus aureus.

- Die Infekte betreffen vor allem
die Ohren, Lungen, sowie
Haut und Schleimhaute

- wenig Eiterbildung, da dieser
bei Gesunden von Neutrophilen
gebildet wird
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SINA UND THILDA HABEN

SEHR GUTE PROGNOSEN

Seraina Prader ist urspriinglich Fachéarztin Padiatrie mit Subspezialisierung fur

P&adiatrische Onkologie und Hadmatologie. Heute ist sie am Universitats-Kinder-

spital Zirich in der Immunologie tatig. Die Arztin betreut Sina und Thilda, seit

die Zwillinge mit drei Monaten ins Kinderspital Giberwiesen wurden. Dort besta-

tigte sich: Die Madchen leiden an einer seltenen Krankheit, der schweren, konge-

nitalen Neutropenie.

Dr. med. Seraina Prader
Oberarztin Immunologie,
Fachéarztin fur Kinder-
und Jugendmedizin

Frau Prader, konnen Sie sich noch
an die erste Begegnung mit Sina und
Thilda erinnern? Seraina Prader:
Natirlich, die Madchen waren ja
noch ganz klein. Die Tatsache, dass
Zwillinge mit dem Verdacht auf eine
schwere angeborene Neutropenie
zu uns in die Sauglingsabteilung
kamen, war sehr speziell und eine
Herausforderung.

Weshalb? Wir hatten noch nie Zwil-
linge mit dieser Diagnose bei uns.
Das ergab ganz neue Fragestel-
lungen. Wir diskutierten zum Bei-
spiel dartber, ob wir erstmal nur bei
einem Madchen eine Knochenmark-
punktion durchfihren sollten oder
gleich bei beiden.

Wie haben Sie sich entschieden?
Wir haben schlussendlich bei bei-
den Madchen punktiert. Bei beiden
konnte eine schwere, angeborene
Form der Neutropenie definitiv be-
statigt werden.

War das eine Uberraschung? Die
Madchen sind doch Zwillinge. Wir
bekamen von den Eltern die Infor-
mation, dass es zweieiige Zwil-
linge seien. Dies wurde Tanja und
Sebastian offenbar so nach der Ge-
burt gesagt. Genetisch ist dies,
so viel mir bekannt ist, bis heute
nicht bestatigt.

Warum ist das von Bedeutung? Wenn
es zweieiige Zwillinge waren, ware
es schon ein unglaublich gros-
ser Zufall, dass beide in gleichem

Masse von dieser Krankheit be-
troffen waren. Auf den ersten Blick
wirde man allerdings eher denken,
dass die Madchen eineiige Zwil-
linge sind. Die zwei gleichen sich
ja sprichwortlich aufs Haar. Ich
bin gespannt, was Gentests erge-
ben werden.

Wie haben Sie Tanja und Sebastian
zu Beginn wahrgenommen? Die bei-
den waren sehr betroffen, das ist
klar. Solch eine Diagnose zieht
allen Eltern erstmal den Boden unter
den Fissen weg. Wer ein Kind hat,
kann sich sicher gut vorstellen, wie
schmerzhaft es sein muss, zu erfah-
ren, dass das Baby nicht gesund ist.
Ich habe aber immer wieder miterle-
ben diurfen, wie schnell die Eltern
den ersten Schock Uberwinden. Sie
stehen auf, krempeln die Armel hoch
und kédmpfen mit Leib und Seele fir
ihre Kinder. Das ist sehr berihrend.

Wie haben Sie der betroffenen Fa-
milie die Diagnose Neutropenie er-
klart? Neutropenie bedeutet, dass
die neutrophilen Granulozyten,
ein Teil der weissen Blutkorper-
chen, im Blut fehlen beziehungs-
weise nur sehr reduziert vorkommen.
Diese Neutrophilen sind wichtig fir
die Bekampfung von Bakterien und
Pilzen, nicht aber zum Beispiel fir
Viren. Die Neutrophilen werden in-
nerhalb von ungeféhr zwei Wochen im
Knochenmark gebildet. Sie halten
sich zwischen vier und acht Stun-
den im Blut auf, anschliessend etwa
drei Tage im Gewebe, dann sterben
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«Wir miissen ausschliessen, dass die Zwillinge an Leu-

kamie erkranken. Bei einigen der angeborenen, schweren

sie ab. Deshalb missen standig
grosse Mengen an Neutrophilen ge-
bildet werden.

Was ist die Ursache einer Neutro-
penie? Fur eine Neutropenie kann es
verschiedene Ursachen geben. Bei
der schweren, angeborenen Neutro-
penie, wie bei Sina und Thilda, rei-
fen die Neutrophilen nicht richtig
im Knochenmark aus, um ihre Aufga-
ben wahrzunehmen. Das heisst, jeder
bakterielle Infekt ist potentiell le-
bensbedrohlich.

Was geschieht, wenn die Erkrankung
entdeckt
Wenn es bei einem S&ugling stan-

nicht rechtzeitig wird?
dig zu Infektionen kommt, kann eine
Neutropenie mit einem Blutbild re-
lativ einfach nachgewiesen werden.
Das wurde bei den Zwillingen im
Spital Winterthur gemacht. Um eine
Ausreifungsproblematik feststel-
len zu kénnen, muss eine Knochen-
markspunktion durchgefihrt wer-
den, dies haben wir bei Sina und
Thilda dann auch getan. Wenn diese
Art der Neutropenie nicht recht-
zeitig diagnostiziert wird, besteht
die Gefahr, dass S&duglinge bereits
im ersten Lebensjahr an einem In-
fekt sterben kénnen.

Ist Neutropenie eine Erbkrankheit?
Ja, und es gibt unterschiedliche
Genmutationen.

Welche Genmutation liegt bei Sina
und Thilda vor? Das wissen wir
noch nicht. Es kénnte sogar sein,
dass das nie ganz geklart werden
kann. Was eindeutig ist: Die beiden
leiden an einer schweren Form die-
ser Krankheit.

Neutropenien besteht ein erh6htes Risiko hierfiir.»

Wie sieht die Therapie der Ma&dchen
aus? Die beiden bekommen taglich
eine Spritze mit G-CSF (Neupogen®).
Dieses Medikament ist ein Wachs-
tumsstimulator der Neutrophilen.

Was sind Ihre Erfahrungen - wie
gehen S&uglinge, Kleinkinder und
spater Teenager damit um, wenn sie
téaglich Spritzen bekommen oder
sie sich selber Medikamente sprit-
zen mussen? Das ist wirklich nicht
einfach fir die Betroffenen. Es ist
eine Belastung. Man kann es dre-
hen und wenden, wie man will: Es
ist eine Spritze, und die ist unange-
nehm. Haufig kommen die Probleme
mit dem Beginn der Pubertat, da es
fir Jugendliche schwierig ist, ak-
zeptieren zu missen, dass sie eine
chronische Erkrankung haben. Dass
sie einfach anders als die Kollegen
sind. In solchen Fé&llen braucht es
grosses Einfihlungsvermdgen, viel
Zuwendung und Motivationskraft, um
junge Patienten wieder an Bord zu
holen. Fur Sina und Thilda ist das
Medikament und so auch das Sprit-
zen lebensnotwendig.

Lasst die Wirkung des Medikaments
mit der Zeit nach? Nein, die Dosis
muss jedoch trotzdem angepasst
werden, weil die Madchen im Wachs-

tum sind.

Wenn wir an die Zukunft denken:
Mit welchen Einschrankungen mis-
sen die Zwillinge leben? Dank dem
Neupogen konnen die Neutrophilen
ausreifen und den Kérper vor Infek-
tionen mit Bakterien oder Pilzen
schitzen. Die beiden missen das
Medikament spritzen und im All-
tag einige Vorsichtsmassnahmen er-

DR. MED. SERAINA PRADER

greifen, um das Risiko von Infek-
ten klein zu halten. Dazu kommt,
bei Fieber die Temperatur zu proto-
kollieren und allenfalls zu uns ins
Universitats-Kinderspital zu kom-
men. Da sind wir mit den Eltern von
Sina und Thilda in einem guten Kon-
takt. Zuséatzlich muss jahrlich eine
Knochenmarkspunktion vorgenom-
men werden.

Warum? Wir missen ausschliessen,
dass die Zwillinge an Leukamie er-
kranken. Bei einigen der angebore-
nen, schweren Neutropenien besteht
ein erhdhtes Risiko hierfir.

Tanja hat erzahlt, dass sie bei Ihnen
einen Weiterbildungskurs besucht
hat. Ja, das ist wirklich toll. Tanja
und Sebastian sind - wie alle EIl-
tern kranker Kindern — sehr interes-
siert und wollen immer auf dem neu-
esten Stand der Medizin sein. Wir
bieten deshalb regelméssig Patien-
tenschulungen an, fir Familien mit
Kindern, die von Immundefekten be-
troffen sind.

Die beiden Madchen kénnen also ab-
gesehen von all diesen Massnahmen
ein normales Leben fihren? Davon
durfen wir ausgehen. Aber wissen
Sie: abendliche Spritzen, das Moni-
toring der Korpertemperatur, die all-
tédglichen Vorsichtsmassnahmen und
jahrliche Knochenmarkspunktio-
nen gehodren nicht zu einem wirklich
normalen Leben. Sina und Thilda
haben zum Glick sehr gute Aussich-
ten. Darldber freuen wir uns alle sehr.

INTERVIEW: CHRISTINE MAIER
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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




