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DER LEBENSWEG -
GENETIK, ALLTAG,
FAMILIEN- UND LEBENS-
PLANUNG

Sehr geehrte Damen und Herren

Kaum ein Lebensweg verlduft gerade. Wir alle missen gelegentlich ein Hin-
dernis umgehen oder einen Umweg einschlagen. Ganz besondere Lebenswege
vor sich haben jedoch Familien, deren Kinder von einer seltenen Krankheit
betroffen sind. Ihr Alltag gestaltet sich anders als der von Familien mit
gesunden Kindern. Ungewissheit, Angst, Hoffnung und Zuversicht sind die
Gefuhle, welche die Familien auf ihrem Lebensweg stets im Wechsel beglei-
ten. Arzt- und Therapiebesuche stehen an der Tagesordnung. Viele Kinder
bendtigen eine Rund-um-die-Uhr-Betreuung, und dies an 365 Tagen im Jahr.

Mit dem zweiten Wissensbuch des gemeinnltzigen Férdervereins fir Kinder
mit seltenen Krankheiten méchten wir den Lebensweg der betroffenen Fami-
lien aufzeigen. Wir beleuchten die verschiedenen Etappen: Von den ersten
Anzeichen einer Krankheit, Gber medizinische und genetische Abkl&rungen,
den Alltag bis hin zur weiteren Familien- und Lebensplanung. Die betrof-
fenen Familien und behandelnde Arzte, Therapeuten und Fachpersonen ge-
wahren einen authentischen Einblick in ihren Alltag. So ermdglichen sie
es uns, mehr Uber unsere Mitmenschen mit seltenen Krankheiten zu erfahren.
Fur das entgegengebrachte Vertrauen mdchten wir uns herzlich bedanken.

Unser Dank gilt auch den Journalistinnen und Journalisten sowie den
Fotografinnen und Fotografen, welche mit ihren Worten und Bildern die
Emotionen und Anliegen der betroffenen Familien eingefangen haben.
Sie alle haben dies als soziales Engagement zugunsten der betroffenen
Familien getan.

Mit dem Wissensbuch setzen wir auch ein Zeichen fir die 350000 betrof-
fenen Kinder und Jugendlichen in der Schweiz. Wir hoffen, dass es uns mit
dem zweiten Wissensbuch gelingt, noch mehr Wissen und Verstédndnis zu
schaffen. Fir all die kleinen Patientinnen und Patienten, ihre Eltern und
ihre Geschwister.

Herzlichst

Forderverein fir Kinder mit seltenen Krankheiten
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Initiantin/Geschaftsleitung Beiratin Beirat
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Vizepréasidentin / Prof. Dr. med. Matthias Baumgartner / Dr. med. Agnes Genewein
Sandrine Gostanian / Matthias Oetterli
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«DIE LEICHTIGKEIT
DES LEBENS IST UNS
ABHANDENGEKOMMEN»

Amanda - die Tochter von Andrea und Michel — war genau 380 Tage auf
der Welt, geboren am 30. Januar 2017, gestorben am 14. Februar 2018.
Sie hatte das Aicardi-Syndrom: Schwere Epilepsie, Blindheit, schwerste
Entwicklungsstdrungen, fehlender Hirnbalken und ausgeprégte Skoliose.
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Es war nicht nur eine schwere Leidenszeit
fur die kleine Amanda, diese 380 Tage haben
auch die Eltern veréndert und das ganze Fami-
liengefiige auf den Kopf gestellt. Fir die
Familie brach eine Welt zusammen. Sie muss-
ten ihr Leben komplett umstellen und brauch-
ten Hilfe. Eine junge Familie wurde von einem
heftigen
bis heute nachwirkt. «Die Leichtigkeit des

Schicksalsschlag getroffen, der

Lebens ist uns abhandengekommen», bilan-
ziert Andrea heute.

Schock

Der Schock sass tief, als die Frauenarztin bei
einem Routineuntersuch in der 32. Schwan-
gerschaftswoche feststellte, dass etwas mit
dem Embryo nicht stimmte: «Es kam alles ganz
plétzlich — aus dem Nichts, ohne Vorwarnung»,
erinnert sich Andrea an jenen Tag, es war kurz
vor Weihnachten 2016, ein Tag der alles ver-
andern sollte. Dass es etwas Schlimmeres
sein musste, ahnte sie, weil ihre Frauenarz-
tin zu grosser Eile drédngte und noch gleichen-
tags eine Untersuchung in der Frauenklinik am
Inselspital Bern in die Wege leitete.

Nach einer Woche traf der Bericht der Frauen-
klinik ein und bestatigte die grésstmdglichen
Befirchtungen: Das Kind wird schwerst behin-
dert auf die Welt kommen: «Es war die Holle, ich
konnte mir nach dieser Diagnose nicht vorstel-
len, dass ich das Kind je werde lieben kdnnen.
Ausserdem kam bei uns beiden ein spontaner
Reflex dazu: Wir wollten unser Leben auch nach
der Geburt von Amanda nicht zu sehr einschrén-
ken, wir waren nicht bereit, das ganze Famili-
enleben auf ein behindertes Kind auszurichten,
und damit sowohl unsere &ltere Tochter als auch
unsere Paarbeziehung zu vernachlédssigen.»

«Wir gehen heute als Familie

viel bewusster unseren eigenen

Weg, egal was das soziale

Umfeld davon hé&lt und machen

weniger Kompromisse.»

ANDREA, MUTTER VON AMANDA

Geburt

«Ich freute mich Gberhaupt nicht auf die Geburt
und wollte nicht auch noch Schmerzen haben,
weshalb wir uns fir einen Kaiserschnitt ent-
schieden. Die Geburt verlief gut — begleitet
aber von Angst und Ungewissheit. Wir hatten den
Arzten im Voraus gesagt, dass sie das Kind im
Notfall nicht reanimieren sollten. Erst als sie
mir dann das Kind in die Arme legten, kamen die
wahren Gefiihle der Liebe auf. Es sah wie seine
grosse Schwester aus und fir einen Moment
stand die Welt still.»

Im Nachhinein analysiert Andrea die Geburt
so: «Bis zur Geburt hatten wir vor allem
Selbstmitleid, dann aber begannen wir zu
begreifen und zu spiren, welches Leid Amanda
durchmachen musste. Sie blieb zwei Wochen
in der Neonatologie, dann kam sie nach Hause
und schon am dritten Tag hatte sie ihren ers-
ten epileptischen Anfall. Es wurde Tag fir Tag
schlimmer.»

Die widersprichlichen Gefihle und Emotionen
nahmen volle Fahrt auf. Darf man als Mutter und
Vater den baldigen Tod der eigenen Tochter win-
schen, damit sie nicht mehr leiden musste? Es
waren vor allem zwei Menschen, die Andrea in
dieser schwierigen Situation beistanden und
sie begleiteten: «Sowohl meine Psychologin
als auch meine Hebamme rieten mir, dass ich
versuchen sollte, eine emotionale Beziehung
zu Amanda aufzubauen, vor allem auch im Hin-
blick auf den absehbaren Tod. Ich wiirde besser
loslassen kénnen, wenn ich sie zuvor emotio-
nal angenommen hatte, rieten sie mir, und zum
Glick ist mir dies gelungen».

Das Jahr, das alles veranderte

Die Familie bestand zum Zeitpunkt von
Amandas Geburt aus Mutter Andrea (35), Vater
Michel (44)
Joana. Sie wohnte seit 2008 in einem Reihen-

und der zweieinhalbjahrigen
einfamilienhaus in Steffisburg. Beide Eltern
waren (und sind) berufstatig: Michel arbeitet
zu 807 als Polizeibeamter in Thun, Andrea hat
ein B607-Pensum als Teamleiterin Abklé&run-
gen bei der IV-Stelle des Kanton Bern.

Im Sommer 2017 hat die Familie wegen der
aufwendigen Betreuungssituation von Amanda
eine Au-Pair-Frau aus Kanada angestellt. Zwi-
schenzeitlich kamen weitere acht angestellte
Personen dazu, die vor allem nachts eingesetzt
wurden, um die epileptischen Anfalle und
die Sauerstoffsdttigung von Amanda zu Uber-
wachen und die notigen Interventionen - wie
Absaugen, Inhalieren, Physiotherapie — durch-
zuflhren. Zuséatzlich kam zweimal pro Woche
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die Spitex. Amanda hatte zwischen 20 und 30
epileptische Anfalle pro Tag.

Von éarztlicher Seite wurde die Familie vor
allem durch Prof. Dr. med. Maja Steinlin von der
Neuropéadiatrie des Inselspitals betreut.

«Nach einem sehr intensiven, aber unglaub-
lich bereichernden Jahr mit unserem lieben
Schatz, starb Amanda am 14.2.2018 an ihrer
vierten Lungenentzindung. Die Trauer war und
ist unendlich gross, gleichzeitig aber auch die
Erleichterung dariber, dass sie nicht mehr lei-
den muss. Ich war korperlich total erschopft,
nicht zuletzt, weil ich zum Zeitpunkt des Todes
bereits wieder schwanger war», sagt Andrea.

Tod, Leere und Befreiung

Die letzten Stunden ihres Lebens verbrachte
Amanda zusammen mit ihren Eltern in der
Kinderklinik. «Das Pflegepersonal unterstitzte
uns hervorragend, vor allem auch dadurch, dass
es uns im richtigen Moment alleine liess, was
uns die Mdglichkeit gab, in aller Ruhe von
unserer Tochter Abschied zu nehmen.»

In den Stunden unmittelbar nach dem Tod
wurden die Eltern wieder von starken Wel-
len ambivalenter Geflihle Uberflutet: «Da war
plotzlich eine grosse Leere in uns und eine
tiefe Trauer, obwohl wir uns nur wenige Stun-
den zuvor nichts mehr als das Ende der Lei-
denszeit Amandas gewlnscht hatten. In der
ersten Nacht nach Amandas Tod konnte ich die
Stille zu Hause ohne Amanda kaum ertragen, da
war kein Husten mehr, keine Epianfdlle mehr,
das Gerdusch des Schleimabsaugegerates war
nicht mehr zu hoéren. Aber es war auch eine
grosse Befreiung. Und es tut weh, diese Worte
aussprechen zu missen.»

Was bleibt?

«Das Leben ist ernster geworden, man kénnte
auch positiv sagen, es hat an Tiefe gewonnen»,
sagt Andrea. «Amanda hat uns vieles gelehrt,
sie hat zum Beispiel unser Leben entschleu-
nigt. Wir sind nicht mehr so oft unterwegs wie
friher und fullen die Tage nicht mit einem vol-
len Freizeitprogramm. Wir haben gemerkt, dass
ein Picknick im eigenen Garten, ein gemein-
sames Spiel oder ein Spaziergang in der N&he
genau so wertvoll sind wie Tierpark, Hallenbad
oder standige Besuche bei Freunden und Ver-
wandten. Wir sind als Familie deutlich ruhiger
geworden, leben die Momente bewusster als fri-
her und geniessen viel mehr die kleinen Freu-
den des Alltags.»

Verandert hat sich aber vor allem der Freundes-
kreis. «Seit Amandas Tod ertrage ich das ober-
flachliche Geschwéatz mit Freunden nicht mehr.
Ich brauche jetzt Menschen, mit denen ich auch
Uber meine schwierigen, traurigen und manch-
mal verzweifelten Gefuhle reden kann. Die
das aushalten - und ab und zu auch mal fra-
gen: Wie geht es euch? Von den meisten Freun-
den, mit denen das nicht méglich ist, haben wir
uns getrennt. Einige «Freunde» haben sich von
sich aus bei uns nicht mehr gemeldet, vermut-
lich, weil sie nicht wussten, wie man mit einer
Familie umgeht, die ein Kind verloren hat. Wir
gehen heute als Familie viel bewusster unse-
ren eigenen Weg, egal was das soziale Umfeld
davon halt und machen weniger Kompromisse.»

Und welche Spuren hat Amanda

in der Paarbeziehung hinterlassen?

«Das ist zweischneidig: Auf der einen Seite hat
uns die gemeinsame Erfahrung, die Geschichte
mit Amanda, zusammengeschweisst. Wir wis-
sen jetzt aber auch, was uns fehlt oder gefehlt
hat. Wir haben festgestellt, dass wir ganz unter-
schiedlich mit der Trauer umgehen, was eher
entfremdend wirkte. Meine Verarbeitung der
Trauer bestand und besteht im persdnlichen
Austausch, ich brauche Menschen um mich,
mit denen ich reden kann und die mir zuhéren.
Mein Mann hingegen, findet Kraft beim Sport,
vor allem beim Triathlon. Wir mussten lernen,
zu akzeptieren, dass wir beide je einen eigenen
Weg gingen, um die Trauer zu verarbeiten, was
nicht immer einfach war und ist.»

Andrea ist Uberzeugt, dass die Zeit die Wunden
heilen wird. Sie und ihr Mann haben beschlos-
sen, einmal pro Woche eine kleine Auszeit zu
nehmen, ein paar Stunden nur fir sich selbst.
Diese beginnt in der Regel mit einem gemein-
samen Besuch auf dem Grab von Amanda.

Trotzdem hallt die Geschichte mit Amanda bis
heute nach. Auch anderthalb Jahre nach ihrem
Tod ist sie in der Familie prasent, als wirde
sie noch leben. Vom Nachhall ist auch die
altere Tochter Joana betroffen. Sie, die damals
auf den Tod ihrer behinderten Schwester noch
ganz natdrlich und offen reagierte, hat inzwi-
schen einen anderen Bezug zum Tod und hat
Angst, wenn jemand aus der Familie erkrankt,
wenn auch nur an einer Grippe.

Am 25. Juni 2018, also vier Monate nach dem
Tod von Amanda, ist Gian auf die Welt gekom-
men. «Er wird nie ein Ersatz fur Amanda sein,
aber er ist eine enorme Bereicherung fir unsere
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Familie und wir geniessen unsere zwei Gold-
schatze hier auf Erden, mit Amanda in unseren
Herzen», sagt Andrea.

Mehr Positives als Negatives

«Die Unbeschwertheit ist weg», unterstreicht
Andrea nochmals, was aber nicht bedeute,
dass es keine Freude mehr gebe: «Wir haben
heute ein ernsteres Leben. Wir kénnen aber
immer noch gute und fréhliche Momente mit
der Familie haben, wir kénnen auch die Ferien
geniessen, aber es ist letztlich nichts mehr wie
zuvor. Diese Tiefe hat aber auch ihr Gutes. Wir
wissen jetzt, was wichtig ist im Leben.»

«Ich bin Uberzeugt, dass das Jahr mit Amanda
einen Sinn hatte. Und zwar nicht nur, weil ich
glaube, dass alles so kommt, wie es kommen
muss, sondern auch durch die Erfahrung, dass
ich diese Geschichte nicht andern -, sondern
nur akzeptieren kann. Eine solche Geschichte
kann jeden treffen! Uns hats getroffen. Ich
habe dadurch gelernt, dass die Frage nach dem
<Warum?> nichts bringt und uns nicht weiter-
hilft, im Gegenteil.»

«Wie wir es letztlich doch geschafft und woher
wir die Kraft dazu genommen haben, kann ich
mir selbst nicht ganz erkléren. Viel wichti-

ger aber ist die Erfahrung, dass Amanda letzt-
lich viel mehr Positives als Negatives in unser
Leben gebracht hat.»

TEXT: BERNHARD STRICKER
FOTOS: MICHELLE BIOLLEY

KRANKHEIT

Das Aicardi-Syndrom ist eine
angeborene neurologische
Erkrankung. Durch die Schadigung
der Erbanlage ist die Verbindung
der beiden Gehirnhé&lften fehler-
haft, was zu Gehirnschwund und
zu epileptischen Krampfen

fahren kann.

Weitere typische Symptome

sind Fehlbildungen an der
Wirbelsaule, den Rippen und an
den Augen. Ausserdem ist das
Immunsystem durch eine erhéhte
Anzahl weisser Blutkdrperchen
in der Rickenmarks- und Gehirn-
flissigkeit betroffen.
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«EINE FUNKTIONIERENDE

PARTNERSCHAFT IST

DIE BESTE RESSOURCE»

Prof. Dr. med. Maja Steinlin hat als Kinderneurologin Amanda wahrend der 380

Tage ihres Lebens eng begleitet und betreut. Ihr Alltag ist aber ebenso gepragt

von der Betreuung der Familien der behinderten Kinder — und sie hat dabei die

Erfahrung gemacht: «Es zdhlen nicht die Anzahl Jahre, die die Kinder mit uns

sind, sondern dass diejenigen, welche sie haben, gute Jahre sind.»

Prof. Dr. med. Maja Steinlin
Kinderneurologin, Leitung
Abteilung Neuropé&diatrie,
Entwicklung und Rehabilitation
an der Universitatskinderklinik
des Inselspitals Bern

Wie viele Kinder mit Aicardi-
Syndrom haben Sie in Ihrer Karriere
schon gesehen? Und wie oft kommt
das Aicardi-Syndrom weltweit vor?
Ich habe in meiner Karriere schon
drei bis vier Kinder gesehen. In
Nordamerika und Europa wurden bis-
her etwa 200 Falle beschrieben, es
dirften aber mehr sein. Man kennt
das Krankheitsbild recht gut, obwohl
es sehr selten ist.

Was kann die Medizin fir Kinder mit
dem Aicardi-Syndrom tun? Schmerz-
bekampfung? Wahrscheinlich haben
diese Kinder keine oder selten
Schmerzen. Diese Kinder haben
aber meist eine spastische Bewe-
gungsstdrung und fihlen sich des-
halb vermutlich nicht wohl. Ebenso
sind Anfdlle unangenehm zu erle-
ben. Vor allem aber kénnen sie uns
nicht genau sagen, was ihnen fehlt
und was sie brauchten. Die Kom-
munikation mit diesen Kindern ist
erschwert. Trotzdem kdnnen wir eini-
ges tun: Wir kénnen die Epilepsie-
Anfalle behandeln, was glicklicher-
weise meist gelingt, auch wenn
sie oft nicht ganz verschwinden.
Das war auch bei Amanda so. Dane-
ben kommt die Physiotherapie zum
Einsatz, um die Spastizitat und ihre
Folgen positiv zu beeinflussen, oft
setzten wir auch Medikamente dafir
ein. Weitere Therapien wie Ergothe-
rapie und Logopadie werden nach
Bedarf eingesetzt. Durch die heuti-
gen technischen Mdglichkeiten kén-

nen wir auch mit Hilfsmitteln den
Alltag der Kinder und Eltern etwas
erleichtern.

Wie konnten Sie die Familie von
Amanda emotional und psychisch in
ihrer Ausnahmesituation unterstit-
zen? Was kann das Inselspital gene-
rell fir psychologische Dienste in
solchen Situationen anbieten? Wir
versuchen zuerst einmal die Eltern
mit unserm Wissen Uber die Erkran-
kung und unserer langen Erfahrung
im Umgang mit all diesen Problemen
zu unterstitzen. In den meisten Fal-
len ziehen wir unsere Psychologen
der Kinderklinik bei, die ebenfalls
viel Erfahrung mit solchen fami-
lidren Situationen haben. Diese
bericksichtigen dann das ganze
familidare Umfeld, die betroffenen
Kinder, die Eltern und ganz wichtig
auch die Geschwister. Wir versuchen
unser Bestes, um diese Familien mit
schwerstbehinderten Kindern nicht
alleine zu lassen.

Wie kann man sich - zum Beispiel
als Eltern, die die Diagnose «behin-
dertes Kind» erhalten haben - auf
eine Geburt und ein Leben mit einem
behinderten Kind vorbereiten? Dar-
auf kann man sich nicht vorbereiten.
Ich habe aber bei meinen Beratungen
und Begleitungen die Erfahrung
gemacht, dass die Lebenseinstel-
lung der Eltern eines behinderten
Kindes sehr wichtig ist. Wer per-
manent nach Glick sucht und dies
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«Wer nach einem erfiillten Leben strebt, hat die besseren

Aussichten, mit der neuen Lebenssituation klarzukommen.

Denn Eltern mit dieser Lebenseinstellung verstehen ihr

behindertes Kind als Teil eines erfiillten Lebens.»

PROF. DR. MED. MAJA STEINLIN

zur obersten Lebensmaxime macht,
hat die schwierigere Ausgangslage.
Wer hingegen nach einem erfillten
Leben strebt, hat die besseren Aus-
sichten, mit der neuen Lebenssitua-
tion klarzukommen. Denn Eltern mit
dieser Lebenseinstellung verstehen
ihr behindertes Kind als Teil eines
erfillten Lebens. Womit ich keines-
falls sagen will, dass ein behinder-
tes Kind nicht auch sehr viel Glick

in eine Familie bringen kann.

Wie oft gelingt es Eltern, ihr Leben
auch mit einem behinderten Kind
als erfullt anzusehen? Zum Glick
gelingt das der Mehrzahl der Eltern.

Was kann die Gesellschaft dazu
beitragen, dass es fiur die Eltern
einfacher wird, ihr Schicksal
anzunehmen? Viel! Denn bei der
gesellschaftlichen Anerkennung von
Familien mit behinderten Kindern
gibt es noch grosse Defizite und die
Situation musste deutlich besser
werden. Ich muss den Eltern von
behinderten Kindern leider nach
wie vor oft empfehlen, dass sie sich
eine Elefantenhaut (berziehen,
damit sie die bléden Bemerkungen
und schragen Blicke vieler Mitmen-
schen aushalten oder ignorieren
koénnen. Das misste nicht sein und
hat wohl viel auch mit Angst zu tun.
Angst vor dem behinderten Kind,
Angst, das Falsche zu sagen oder zu
machen und vielleicht auch einfach
Angst vor dem Unbekannten.

Sie haben ja inzwischen viele
Eltern von behinderten Kindern
begleitet und beraten. Welche Res-
source half den Eltern am meisten,
die neue Situation zu bewaltigen?
Die Kraft, die aus einer funktionie-
renden Partnerschaft hervorgeht.
Und daran muss man gerade in einer
solchen Situation auch arbeiten. Ich
empfehle allen Paaren: «Pflegen
Sie Ihre Partnerschaft und nehmen
Sie sich mindestens einmal pro
Woche eine Auszeit nur fur sich als
Paar.» Das gibt Kraft und gegensei-
tigen Halt. Wenn das nicht gelingt,
wird es schwierig. Leider ist es so,
dass Eltern von Kindern mit einer
Behinderung eine tUberdurchschnitt-
liche Scheidungsrate haben. Wir
versuchen mit frihen Hinweisen und
Hilfestellungen, die Eltern auch in
ihrer Partnerschaft zu unterstitzen.

INTERVIEW: BERNHARD STRICKER
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FORDERVEREIN FUR KINDER

MIT SELTENEN KRANKHEITEN

Seit 2014 engagiert sich der gemeinnitzige Forderverein fir Kinder mit
seltenen Krankheiten fir die rund 350 000 betroffenen Kinder und Jugend-
lichen in der Schweiz. Er organisiert finanzielle Direkthilfe, bringt be-
troffene Familien an den KMSK-Familien-Events zusammen und sorgt dafr,
dass seltene Krankheiten in der Offentlichkeit wahrgenommen werden.
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Betrifft eine Krankheit hdchstens eine von
2000 Personen, so wird sie in der Wissen-
schaft als seltene Krankheit eingestuft. Ein
Begriff, der irrefihrend ist. Denn bei rund
8000
ergibt sich eine grosse Anzahl an Betroffenen.

verschiedenen seltenen Krankheiten
So Uberrascht es wenig, dass heute jedes dritte
in einem Schweizer Kinderspital behandelte
Kind von einer seltenen Krankheit betroffen
ist. Die Krankheit betrifft dabei nicht nur die

Kinder selbst, sondern auch ihr Umfeld.

Im Februar 2014 hat die Unternehmerin Manuela
Stier deshalb beschlossen, gemeinsam mit
dem renommierten Herzchirurgen Prof. Dr. med.
Thierry Carrel und einem kompetenten und
gut vernetzten Vorstand und Beirat einen
Forderverein fur die betroffenen Familien zu
grinden. Er sollte den betroffenen Familien
Gehor verschaffen und sie zum gemeinsamen
Austausch zusammenbringen. Denn auch wenn
die einzelnen Krankheiten verschieden sind,
so sind die Probleme fir die betroffenen Fami-
lien oftmals dieselben. Arzt- und Therapie-
besuche sind ebenso an der Tagesordnung wie
blrokratische Termine, etwa mit der IV oder
der Krankenkassen, denn aufgrund der Selten-
heit der Krankheit ist es hdufig unklar, welche
Leistungen von wem finanziert werden mis-
sen. Hinzu kommt die emotionale Komponente.
Ungewissheit, Unsicherheit und Ratlosigkeit,
aber auch Hoffnung und Lebensfreude sind etwa
Geflhle, welche sich im Leben der Betroffenen
immer wieder abwechseln. Fir die betroffenen
Familien ist es wichtig, in diesen Situationen
nicht allein zu sein. Daflr engagieren wir uns.

UNSERE ZIELSETZUNGEN

Familien verbinden —

Auszeit vom belastenden Alltag

Regelmassig organisieren wir KMSK-Events
fur betroffene Familien wie etwa Ausflige
in den Zoo, zum Schlittenhundefahren in den
Alpen oder ins Kindermusical. Die Anlé&sse
werden durch KMSK und Génner finanziert und
sind fir die betroffenen Familien Kkosten-
los. An unseren Events kdnnen die Familien
fur einen kurzen Augenblick aus ihrem All-
tag ausbrechen und zusammen mit der ganzen
Familie Kraft tanken. Dabei achten wir darauf,
dass stets genugend Zeit fir den gemeinsamen
und wertvollen Austausch bleibt und Kontakte
und Freundschaften geknipft werden kdnnen.
Dieses Jahr durfen wir Uber 1500 Personen
(betroffene Familien) zu unseren Anldssen
begrissen.

Finanzielle Direkthilfe mit

nachhaltiger Wirkung

Wenn weder die IV noch die Krankenkasse
fur dringend anfallende Investitionen auf-
kommen, koénnen die betroffenen Familien
beim Forderverein far Kinder mit seltenen
Krankheiten finanzielle Direkthilfe bean-
tragen. Wir unterstitzen betroffene Familien
direkt und unkompliziert bei der Finanzierung
etwa von medizinischen Therapien, Hilfsmit-
teln, behindertengerechten Umbauten oder bei
Auszeiten vom belastenden Alltag und sorgen
so fur Lebensqualitat. Die Gesuche werden
dabei von einem Ausschuss beurteilt, der aus
medizinischen und juristischen Fachperso-
nen, aber auch aus betroffenen Eltern besteht.

Sensibilisierung der Beviolkerung

Mit unseren Wissensbiichern, Interviews und
Medienberichten sowie mit Plakat- und Inse-
ratekampagnen machen wir die Bevdlkerung
auf das wichtige Thema der seltenen Krank-
heiten aufmerksam. Dazu arbeiten wir intensiv
mit Gonnern, Medienunternehmen und Partnern
zusammen, denn es ist uns wichtig, dass keine
Spendengelder in diese Art der Offentlich-
keitsarbeit fliessen, sondern diese den betrof-
fenen Familien direkt zukommen.
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ANGEBOTE FUR

BETROFFENE FAMILIEN

Betroffene Familien stehen bei uns im Mittelpunkt! In unserem kostenlosen
KMSK-Familien-Netzwerk haben sich bereits Uber 420 betroffene Familien
vereint. Sie werden regelméssig zu unseren Events eingeladen, haben die
Méglichkeit auf finanzielle Unterstitzung und kénnen sich in unserer KMSK-
Selbsthilfegruppe Schweiz auf Facebook mit 290 Eltern austauschen.
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www.kmsk.ch

Auf der Website www.kmsk.ch erfahrst du mehr,
zu unserem breiten Angebot. Hier haben wir
auch eine Sammlung von Uber hundert Anlauf-
stellen zusammengetragen und du findest eine
Liste mit allen seltenen Krankheiten, die in
unserem Familiennetzwerk vorhanden sind. So
kénnen wir betroffene Familien miteinander
verbinden.

KMSK-Familien-Netzwerk und
KMSK-Selbsthilfegruppe auf Facebook

Werde jetzt Mitglied in unserem kostenlosen
Familien-Netzwerk und profitiere von vielen
Vorteilen. Du wirst regelméssig kostenlos zu
unseren Familien-Events eingeladen. In un-
serer geschlossenen KMSK-Selbsthilfegruppe
Schweiz auf Facebook hast du die Mdglichkeit,
dich mit anderen betroffenen Eltern auszu-
tauschen. Du kannst jederzeit Fragen stellen,
Uber deine Sorgen sprechen, dich mit anderen
Mitgliedern zu einem Treffen verabreden oder
Uber die Fortschritte berichten, die dein Kind
zum Beispiel in der Therapie macht. Einmal
pro Jahr senden wir dir zudem unser Wissens-
buch, in dem du viel Wissenswertes zum Thema
seltene Krankheiten erféhrst. Und an Weihnach-
ten wartet eine kleine Uberraschung auf dich
und deine Familie.

ANMELDUNG ZUM KMSK-FAMILIEN-NETZWERK
www.kmsk.ch

ANMELDUNG KMSK-SELBSTHILFEGRUPPE
www.facebook.com/
groups/1883176835294247/
?source_id=477839255632980

Fordergesuch fiir finanzielle Direkthilfe

Fir viele Eltern von Familien, die an einer
seltenen Krankheit leiden, sind die Sorgen
um die Gesundheit ihrer Liebsten nicht die
einzigen. Auch finanziell kann eine seltene
Krankheit eine Familie vor grosse Heraus-
forderungen stellen. Denn nicht immer werden
die medizinischen Behandlungen, Therapien,
Medikamente und Hilfsmittel durch die Kran-
kenkasse oder die IV Ubernommen. In diesen
Fallen schliesst der Fdrderverein fir Kinder
mit seltenen Krankheiten die finanzielle
Licke, die bei den betroffenen Familien ent-
steht. Betroffene Familien habe die Mdglich-
keit, ein Férdergesuch fir Kinder bis Ende 17.
Lebensjahr, die in der Schweiz wohnhaft sind,
einzureichen. Dieses wird durch ein unabhén-
giges Gremium gepruft. Bei einem positiven
Entscheid hilft der Fodrderverein schnell,
unkompliziert und nachweislich nutzenstif-
tend. Alle Informationen dazu, welche Unter-
lagen du einreichen musst und ob du férderbe-
rechtigt bist, findest du online.

SENDE UNS DEIN FORDERGESUCH
www.kmsk.ch/Betroffene-Familien/
Finanzielle-Direkthilfe.php

Du hast weitere Fragen?
Sende bitte eine E-Mail an
manuela.stier@kmsk.ch
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GEMEINSAM GUTES TUN -

IHRE SPENDE ZEIGT WIRKUNG!

Es freut uns, dass sich unzahlige Privatpersonen und Unternehmen fir
unsere Kinder mit seltenen Krankheiten und deren Familien einsetzen.
Die Méglichkeiten sind vielfaltig und haben doch eines gemeinsam:
Sie schenken den betroffenen Familien mehr Lebensqualitat.
Herzlichen Dank fir Ihre Unterstlitzung!
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Familien, die von einer seltenen Krankheit
betroffen sind, missen lernen, mit der Unge-
wissheit zu leben. Hoffnung, Verzweiflung
und Ratlosigkeit sind ihre steten Begleiter.
Vielfach fihlen sich die betroffenen Familien
nicht verstanden und alleingelassen. Diese
Familien bendtigen deshalb heute unsere
Unterstitzung, denn morgen kdnnte es schon zu
spat sein. Als Privatperson, Unternehmen oder
Stiftung haben Sie die Mdglichkeit, unsere
Familien zu unterstltzen. Dabei ist es uns
ein Anliegen, transparent, unkompliziert und
direkt zu helfen, so dass Ihr Spendenfranken
auch wirklich bei den betroffenen Familien
ankommt. Nebst der finanziellen Unterstitzung
sind wir auch auf Sachleistungen angewiesen.
So unterstitzen uns Gonner beispielsweise
mit kostenlosen Plakatstellen und Inseratef-
lachen oder stellen uns Geschenke fir betrof-
fene Familien zur Verfligung. Viele Godnner
nehmen ihre soziale Verantwortung auch mit
Helfereinsatzen der Mitarbeitenden an den
Events des Fordervereins wahr oder fihren mit
uns einen eigenen Anlass fiur betroffene Fami-
lien durch.

Um betroffene Familien finanziell unterstit-
zen und sie an unseren Anlassen miteinander
verbinden zu kénnen, sind wir auf die Hilfe
von Herzensmenschen wie Ihnen angewiesen.
Als gemeinnitziger Forderverein sind wir von
Steuern befreit. Gerne senden wir Ihnen ab
einer Spende von CHF 100.- einen Spendenbe-
scheinigung zu.

Goénner

Damit wir die betroffenen Familien mitein-
ander vernetzen und ihnen kostenlose KMSK
Familien-Events anbieten kdnnen, sind wir
auf die finanzielle Unterstitzung von Génnern
angewiesen.

Gebundene Spende fiir eine betroffene Familie
Mit einer gebundenen Spenden haben Sie auch
die Méglichkeit, sich flur eine spezifische
Familie aus Ihrer Region zu engagieren.

Fundraising

Starten Sie Ihr eigenes Fundraising-Pro-
jekt zugunsten von Kindern mit seltenen
Krankheiten und helfen Sie den betroffenen
Familien nach ihren individuellen Vorstel-
lungen. Gerne unterstltzen wir Sie dabei mit
Flyern, Plakaten, T-Shirts, Frosch-Pins, Auf-
stellern, Caps, aber auch mit unserem Wissen,
wie man ein solches Projekt gemeinsam ange-
hen kann.

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

Ihr Engagement als Unternehmer

Viele Unternehmerinnen und Unternehmer sind
sich Ihrer sozialen Verantwortung bewusst
und engagieren sich langfristig fir unsere
Kinder mit seltenen Krankheiten. Wir bie-
ten Ihnen verschiedene Mdglichkeiten, sich
auch gemeinsam mit den Mitarbeitenden fir
die betroffenen Familien einzusetzen. Dabei
beziehen wir auch gerne Ihre eigenen Ideen
mit ein.

Helfereinsitze (Volunteering)

Unterstitzen Sie uns als Unternehmen oder
Service-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

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

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

MANUELA STIER

Initiantin und Geschéaftsleiterin
T +41 44 752 52 50

M +41 79 414 22 77
manuela.stier@kmsk.ch

www.kmsk.ch
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Kinder mit seltenen Krankheiten - Spendenkonto Der Forderverein hat gemein-
Gemeinnutziger Férderverein Kinder mit seltenen Krankheiten - nitzigen Charakter und verfolgt
Ackerstrasse 43 Gemeinnutziger Férderverein weder kommerzielle noch
8610 Uster, Switzerland Raiffeisen Bank, 8610 Uster Selbsthilfezwecke.
T+41 44 752 52 52 Swift-Code: RAIFCH22E71
info@kmsk.ch Konto: 80-18578-0

IBAN: CH63 8147 1000 0059 7244 8 WWW.KMSK.CH






