EINE THEMENZEITUNG VON MEDIAPLANET

Lesen Sie mehr unter www.selteneerkrankungen.ch é&

Patientiinnen fihlen sich aufgrund ihrer Erkrankung oft allein.
'e?.‘_Schweiz leben zirka 600’000 Menschen mit einer seltéfen Krankheit.

~Deshalb bleten Patlent mnenorganlsatlonen Betroffenen

. ‘-¢ - -
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«Viktor Award>» Selbsthilfe Schweiz ProRaris

Manuela Stier wird als Video-Selbsthilfegruppen Yvonne Feri ist zur neuen
herausragendste Personlichkeit helfen, Menschen mit gleichem Prasidentin des Dachverbandes
im Schweizer Gesundheitswesen Schicksal zu vernetzen fur seltene Erkrankungen in
ausgezeichnet Seite 12 der Schweiz gewahlt worden
Seite 6-7 Seite 14
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Warum engagieren Sie sich fiir
Kinder und Jugendliche mit
seltenen Krankheiten und was
war die Initialziindung fiir die
Griindung des Fordervereins?
Der Wunsch, etwas Sinnstiften-
des mit grosser Nachhaltigkeit

zu schaffen, ist bei mir vor zehn
Jahren aufgekommen. Damals
habe ich eine Familie, deren Sohn
eine seltene und tédliche Krank-
heit hat, kennengelernt. Durch
die Eltern habe ich erfahren,

mit welchen immensen Heraus-
forderungen betroffene Familien
Tag fiir Tag konfrontiert sind und
wie wenig ihre Bediirfnisse in der
Schweiz wahrgenommen werden.
Um diese Familien auf ihrem Weg
nachhaltig zu begleiten, habe ich
mich 2014 dazu entschieden, den
gemeinniitzigen Férderverein fiir
Kinder mit seltenen Krankheiten
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2 | 5 (KMSK) zu griinden. Seither setze
ich mich mit grosser Leidenschaft

fiir mein Herzensprojekt ein.

Fiir welche Anliegen setzt

sich der Forderverein ein? Vor
welchen Herausforderungen
stehen die Eltern von Kindern
mit seltenen Krankheiten?
Fiinf bis acht Prozent der
Schweizer Bevolkerung sind von
einer seltenen Krankheit betrof-
fen, 50 Prozent davon Kinder
und Jugendliche. Dies bringt
grosse Herausforderungen fiir
die ganze Familie mit sich: Zu
Beginn verdndert die Diagnose
«seltene Krankheit» deren Eltern,
die am Rande ihrer Kréfte sind,
Geschwister kommen zu kurz,
finanzielle Sorgen tauchen auf,
Kampfe mit den Versicherungen
sind auszutragen und oft kommt
auch soziale Isolation dazu.

Mitganzem
Herzen fiir seltene
Krankheiten

Wir unterstiitzen die Familien
finanziell (seit 2014 2 Mio. CHF),
fiihren KMSK Familien-Events
durch, um diese zu vernetzen
(seit 2014 mehr als 7'500 Perso-
nen) und férdern den Wissens-
transfer rund um das Thema
«Seltene Krankheiten» bei (neu)
betroffenen Eltern, Fachpersonen
und in der Offentlichkeit. Dies
erreicht die Organisation mit
Medienbeitrdgen (2021/22 sind
bislang 120 unabhéngige Bericht-
erstattungen in Kooperation
mit dem Forderverein erschie-
nen) sowie mit den fiinf KMSK

Manuela Stier ist Griinderin und Geschéftsfiihrerin des
Fordervereins fiir Kinder mit seltenen Krankheiten. Fiir
ihre Arbeit wurde die Kommunikationsexpertin mit
dem Viktor Award als herausragendste PersOnlichkeit
im Schweizer Gesundheitswesen ausgezeichnet.
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Wissensbiichern «Seltene Krank-
heiten», die in einer Auflage von je
10'000 Exemplaren kostenlos an
betroffene Familien, Kinderspité-
ler und Fachpersonen abgegeben
werden.

Ein Mensch, der sich mit so viel
Herz und Leidenschaft fiir dieses
wichtige Thema einsetzt und so
viele Extrameilen geht, hat den
Award mehr als verdient!

Urs Viogeli, Geschdiftsfiihrer von Janssen Schweiz,

wiirdigte Manuela Stier fiir ihr
grossartiges Engagement

Zwischenzeitlich sind schon
rund 700 betroffene Familien

in unserem KMSK Familien-
Netzwerk sowie 621 Miitter

und Viter in der KMSK
Facebook-Selbsthilfegruppe
Schweiz! Wir kennen die Bediirf-
nisse der betroffenen Familien
und setzen mit diesem Wissen
effizient neue Projekte um, die
einen grossen Nutzen fiir die
Familien bieten und eine nachhal-
tige Wirkung erzeugen.

Welche Bedeutung hat der
sOscar des Gesundheitswe-
sens®, der Viktor Award, fiir Sie
personlich und fiir die Arbeit
des Fordervereins?

Dass ich mit dem Viktor Award
2021 in der Kategorie «heraus-
ragendste Personlichkeit des
Schweizerischen Gesundheits-
wesens» ausgezeichnet wurde,
bedeutet mir sehr viel. Ich bin
dankbar fiir die Wertschédtzung,
die mir mit diesem Award ent-
gegengebracht wurde. Zugleich
war es auch tiberwiltigend zu
erleben, wie viele betroffene
Familien, Freunde, Gesundheits-
politiker:innen, Netzwerkpartner
und Gonner - inklusive der
breiten Offentlichkeit — hinter mir
und dem Forderverein und somit
hinter den betroffenen Familien
stehen.

Was wiinschen Sie sich fiir die
Zukunft? Welche Ziele wol-

len Sie mit dem Forderverein
konkret in den nachsten Jahren
erreichen?

Wir wollen den betroffenen
Familien den Lebensweg nach-
haltig erleichtern und ihnen ein
Sprachrohr sein. Dazu setzen wir
eine digitale KMSK-Wissensplatt-
form fiir Eltern und Fachperso-
nen um. Die Familien erhalten
ab Ende Oktober 2022 relevante

Informationen zu Unterstiit-
zungsleistungen, Anlaufstellen
und Fachpersonen - tibersicht-
lich, kostenfrei und unabhéngig
von der medizinischen Diagnose
des Kindes. Unser Ziel ist es,
dass die Familien die organi-
satorischen, administrativen,
psychologischen und finanziellen
Herausforderungen besser und
schneller meistern kénnen.

Was macht bei uns den Unter-
schied? Wir binden unsere
zwischenzeitlich 700 KMSK
Familien aktiv in unsere nachhal-
tig wirkenden Projekte mit ein.
Dies garantiert, dass die einzel-
nen Massnahmen eine moglichst
grosse und nachhaltige Wirkung
erzielen; wie die zwischenzeitlich
flinf KMSK Wissensbticher
«Seltene Krankheiten» und das
KMSK Wissens-Forum «Seltene
Krankheiten», das am 25.2.2023
im KKL Luzern zum internatio-
nalen Tag der seltenen Krankhei-
ten bereits zum 10. Mal
durchgefiihrt wird. Moderiert
wird das Jubildums-Wissensfo-
rum von Daniela Lager. ®
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FORDERVEREIN

FUR KINDER MIT

SELTENEN KRANKHEITEN

BEI SELTENEN ERKRANKUNGEN SEIT

FUHREND3 @HREN

DE/CH/AT/UNB-U/0050

ALEXION

AstraZeneca Rare Disease

Seit 30 Jahren engagieren wir bei Alexion uns
jeden Tag fur Menschen mit schwerwiegenden
seltenen Erkrankungen und ihre Familien, indem
wir lebensverandernde Therapien erforschen,

entwickeln und verbreiten.

Weitere Informationen unter www.alexion.com
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Is Sevin im
November 2005
zur Welt kommt,
komplikationslos
und scheinbar
kerngesund, ist
das Gliick ihrer Eltern perfekt.
Wie sehr hatten sie sich auf ihre
erste Tochter gefreut. Als sie ihr
Neugeborenes allerdings genau-
er betrachteten, erschraken sie:
Sevin hatte an einer Hand und
an beiden Fiissen keine Haut.
«Es war ein Schock, wir wussten
nicht was mit unserer Tochter
los war und die Arzte waren im
ersten Moment ebenfalls ratlos»,
erinnert sich Mukkader, Sevins
Mama. Sevin wurde umgehend
auf die Intensivstation des
Kantonsspitals verlegt und blieb
in der Folge drei Wochen dort.
Es wurden unzidhlige Unter-
suchungen gemacht und Sevin
stand unter stindiger Beobach-
tung. Relativ bald fand man den
Grund fiir die fehlende Haut an
ihrem Korper: Sevin leidet an
der seltenen Krankheit Epider-
molysis bullosa - der sogenann-
ten Schmetterlingskrankheit.
Epidermolysis bullosa ist ein
vererbbarer Gendefekt, der zur
Folge hat, dass die drei ver-
schiedenen Hautschichten eines
Menschen mangelhaft oder gar
nicht miteinander verbunden
sind. Die Haut von Betroffenen
ist deshalb so zart und verletz-
lich wie ein Schmetterlingsfltigel.
«Was die Krankheit fiir das Leben
von Sevin und fiir unser Leben
bedeutet, war uns zu diesem
Zeitpunkt nicht bewusst. Wir
mussten einfach funktionieren»,
so Mukkader.

Die ersten Jahre verlief die
Krankheit relativ mild, vor

Sevin —sch
stark und verletz
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Die Geschichte und der Lebensweg
von Sevin sind aussergewohnlich:
gezeichnet von zahlreichen
Schicksalsschligen, viel Leid, aber
auch von Freude, Mut, Zuversicht
und unermiidlichem Kampfgeist.
Die 16-jahrige Sevin ist von

der unheilbaren und seltenen
Hautkrankheit Epidermolysis
bullosa, kurz EB, betroffen.

Sevins Haut, Schleimhiute und
Organe sind permanent von

tiefen Wunden tibersit, die
Schmerzen unertriglich. Ihre
Lebensfreude lasst sich Sevin
davon aber nicht nehmen.

Text Anna Birkenmeier, Barbara Stotz Wiirgler
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allem Sevins Hdnde und Fiisse
waren betroffen. Seit ihrem 10.
Lebensjahr verschlimmert sich
sie Situation allerdings drastisch,
inzwischen bilden sich téglich
schmerzhafte Blasen auf der
Haut und an den Schleimhéduten.
Nebst héllischen Schmerzen, zu
vergleichen mit Brandwunden 2.
und 3. Grades, sind Vernarbun-
gen, Deformierungen und eine
erhohte Infektionsgefahr die Fol-
ge. Taglich ist Mukkader mehrere
Stunden damit beschéftigt, die
offenen Stellen am Koérper ihrer
Tochter zu versorgen und einzu-
binden. «Obschon Sevin starke
Schmerz- und Beruhigungs-
mittel bekommt, ist sie nie ganz
schmerzfrei. Es bricht mir jedes
Mal das Herz, wenn sie wahrend
der Wundpflege schreit», erzdhlt
Mukkader.

«Ich bin gliicklich und
dankbar fiir mein Leben»

Trotz all dem Schmerz, dem
Leid und der Hoffnungslosigkeit
der Medizin, strahlt Sevin viel
Lebensfreude aus. «Ich bin ein
gliicklicher Mensch und habe
Freude an kleinen Dingen, wie an
meinen Pflanzen, am Essen oder
am Basteln», sagt sie. Dass sie
immer wieder mit Ausgrenzung
und verletzenden Kommentaren
konfrontiert wird, versucht sie
nicht an sich heranzulassen.

«Ich konzentriere mich auf die
positiven Menschen, die mir Mut
zusprechen. Zum Gliick gibt es
davon auch ganz viele», betont
Sevin. Die 16-Jédhrige
ist auf Social

Media ein kleiner
Star und hat
inzwischen iliber

3500 Follower:in-
nen. Es ist ihr Tor

zur Aussenwelt. Denn
zur Schule kann sie
nur noch einen Nach-
mittag pro Woche; von
Freizeitaktivititen,
einer Shoppingtour
oder Ausgang mit
Freund:innen kann sie
nur traumen.

Wenn ich nicht
mehr da bin...

Wie Sevins Krank-
heit verlaufen wird
ist unklar, Progno-
sen gibt es keine.
Wie unberechenbar
die Krankheit ihrer
Tochter ist, mussten
Sevins Eltern zuletzt
im April 2020 erfahren.
«Sevins Nierenwerte waren

so schlecht, dass uns die Arzte
eine Dialyse (Blutreinigung,
Anm. d. Redaktion) empfahlen.
Wir mussten entscheiden, ob wir
in die Behandlung einwilligen»,
denkt Mukkader zuriick.

Sie entschieden sich dagegen,
waire eine Dialyse fiir Sevin
schliesslich ein zu grosses Risiko
gewesen. Wie durch ein Wunder
verbesserte sich Sevins Zustand
- und das, obwohl die Arzte und
Arztinnen die Familie bereits
darauf vorbereitet hatten, dass
Sevin sterben konnte. «Sevin ist
unser Wunderkind und wir
wiinschen uns nichts mehr, als
dass sie noch lange bei uns ist»,
hofft Mukkader. m
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' KMSK WISSENSBUCH

Sevin weiss, dass ihre Lebenszeit begrenzt
ist. Deshalb wiinschte sie sich eine Biografie
Uber ihr Leben: «Damit man sich an mich
erinnert, wenn ich nicht mehr da bin». Der
Foérderverein flir Kinder mit seltenen Krank-
heiten KMSK hat ihr diesen Wunsch erftillt,
entstanden ist eine berliihrende Biografie.

Link zur Bestellung https://bit.ly/3S1iglF

SEVINS KRANKHEIT

Schwere Epidermolysis bullosa dystrophyca
(RDEB generalized severe) ist eine genetisch
bedingte und derzeit unheilbare Hauterkran-
kung. Die Haut von Menschen mit Epidermo-
lysis bullosa — auch Schmetterlingskrankheit
genannt - ist sehr verletzlich (wie die Fligel eines
Schmetterlings), was zu schwersten korperlichen
Beeintrachtigungen und Schmerzen fuhrt. Weil
Epidermolysis bullosa angeboren ist, aussert sich
die Krankheit schon bei der Geburt oder in den
ersten Tagen danach. Aufgrund eines Gende-
fekts wird ein bestimmtes Kollagen vom Korper
gar nicht oder nur mangelhaft gebildet. Dies fihrt
dazu, dass die einzelnen Hautschichten nicht
richtig zusammenhalten, bei geringster Belastung
bilden sich Blasen oder Risse. In der Schweiz lei-
den rund 30 Personen wie Sevin an der schwers-
ten Form der Schmetterlingskrankheit.
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