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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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WIR BRAUCHEN KEINEN NAMEN

FUR KARLS KRANKHEIT

Am Anfang war es «nur» eine Gaumenspalte, mit der Zeit stellte sich heraus, dass
Karl schwerbehindert ist. Der 7-Jahrige hat verschiedene Diagnosen, einen Namen
fur seine Krankheit fehlt jedoch. Nach zwei erfolglosen Gentests haben sich seine
Eltern bewusst gegen weitere genetische Untersuchungen entschieden. Sie sagen:
«Karl ist wie er ist und genau so lieben wir ihn.»
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Der Empfang bei Sebastian 39, Christine 35,
Karl 7, Anton 5 und Martha 3 Jahre kénnte herz-
licher nicht sein. Die drei Kinder begrissen
mich, als wirde ich zur Familie gehdren. Karl
nimmt mich sofort bei der Hand und zeigt mir
sein Zimmer. Karl ist das «besondere» Kind
der Familie, wie ihn seine Eltern liebevoll
nennen. «Karl ist behindert», sagen seine
Geschwister hingegen ganz cool. Karl kam am
6. April 2012 nach einer v6llig unauffalligen
und unbeschwerten Schwangerschaft in einem
deutschen «Provinzkrankenhaus» nahe der
Schweizer Grenze zur Welt. Bei der Erstunter-
suchung im Kreissaal wird eine Gaumenspalte
bei dem Kleinen entdeckt. Ein Schock fir die
jungen Eltern. «Wir hatten nicht mit Kompli-
kationen gerechnet. Alle Untersuchungen wah-
rend der Schwangerschaft waren unauffallig.»
Christine und Sebastian mussten mit ihrem
Neugeborenen umgehend ins néchste Kinder-
spital verlegt werden, denn Karl konnte mit
dem Loch im Gaumen nicht saugen. Hier wurde
eine spezielle Gaumenplatte fir den Kleinen
angefertigt, die Operation zur Schliessung
der Gaumenspalte erfolgte drei Monate spater.
«Wir waren zuversichtlich, die Arzte sagten
uns, dass Karl nun vollkommen gesund sei.»

«Wir liessen uns von den

Arzten zu genetischen

Untersuchungen liberreden.

Fiir sie ist Karl ein span-

nender Fall und sie wiirden

ihn gerne weiter testen.»

CHRISTINE, MUTTER VON KARL

Kinderéarztin:

«Karl ist einfach ein faules Baby»

«Tja, wenn es doch nur die Gaumenspalte gewe-
sen ware, gell Karl», sagt Christine** liebe-
voll zu ihrem Sohn. Stattdessen fiel der jungen
Mutter irgendwann auf, dass sich ihr Kind nicht
altersentsprechend entwickelt. Karl dreht sich
zwar mit finf Monaten, dann kommt aber nichts
mehr. Bei der Sechsmonatskontrolle f&llt der
Kinderarztin auf, dass Karl hypoton, also mus-
kelschwach ist. Das sei allerdings normal und
hatten viele Kinder, beruhigt die Arztin. «Uns
wurde Physiotherapie verschrieben, Sorgen
machte ich mir da noch keine. Schliesslich
war Karl unser erstes Kind und wir hatten
keinen Vergleich.» Dass etwas mit ihrem
Sohn nicht in Ordnung ist, wurde Christine
wenige Wochen spéter bewusst, als sie einen
«Pekip*»- Kurs mit ihrem S&augling besuchte.
«Die Kinder waren alle im selben Alter, konn-
ten aber viel mehr als Karl. Erst da sind mir
seine Defizite richtig aufgefallen.» Auch die
Nahrungsaufnahme war eine Katastrophe, er
ass nicht, er trank nicht richtig, war unter-
gewichtig. «Ich war stédndig in Sorge», sagt
seine Mama. Die Kinderarztin wiederum beru-
higte: «Ein gesundes Kind verhungert nicht.»
Karl war aber eben nicht gesund. Die Babys im
Kurs fingen inzwischen mit Krabbeln an, Karl
konnte einfach nichts. Auch da sah die Kinder-
arztin keinen Grund zur Sorge. Sie sagte uns
immer wieder, dass Karl einfach ein faules
Baby sei und langer brauche. «Wenn sie doch
nur Recht gehabt hatte.»

Heute ein Energiebiindel

Faul ist Karl heute definitiv nicht mehr. Er
saust in der Wohnung umher und ist ein kleines
Energiebliindel. «Ein Energiefluffy», wie ihn
seine Eltern nennen. Stillsitzen mag er Uber-
haupt nicht. Ein Orthop&de sagte Christine und
Sebastian klirzlich, dass er noch nie so einen
athletischen Koérperbau an einem Kind gesehen
hat. «Bestimmt wird Karl einmal ein erfolgrei-
cher Marathonlaufer», scherzen wir.

Verdacht: Hirntumor

Bei der Elfmonatskontrolle bemerkt die Arztin
dann, dass Karl einen Nystagmus (Augenzittern)
hat und schickt die jungen Eltern mit ihrem
Sohn zum Augenarzt. Dieser wiederum Uberweist
Karl direkt ins Unispital zum MRI. Verdacht:
Hirntumor. «Einen Termin bekamen wir erst
zweli Wochen spater. Eine zermirbende Zeit»,
erinnert sich Christine. Nach der Untersuchung
sagte man den Eltern, dass sie wiederum in
zweli Wochen den Untersuchungsbefund bekom-
men wirden. «Wie sollten wir die zwei Wochen
Uberleben? Unmdglich. Zum Glick schauten
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die Arzte kurz Uber die Bilder und gaben uns
eine 80 prozentige Entwarnung.» In dieser
Zeit ist die Familie von Deutschland in die
Schweiz umgezogen. Christine fand einen Kin-
derarzt an ihrem neuen Wohnort, dem zufallig
ein Kinderneurologe angeschlossen war. Ein
Glucksfall, wie sich spater herausstellte. Kurz
darauf kam die Nachricht vom Unispital Frei-
burg, dass Karl keinen Hirntumor hat, sondern
eine Hirnfehlbildung. «Nun hatten wir es also
schwarz auf weiss, dass Karl kein faules Kind
ist, sondern geistig behindert mit Entwick-
lungsverzdgerung. Er hat einen sogenannten
Mittelliniendefekt.» Den Kindern erkléart es
Christine so, dass der Kopf bei Karl anders
zusammengebaut ist und deswegen alles nicht
so richtig funktioniert. Nach dem Umzug in
die Schweiz kamen sofort jede Menge Radchen
ins Laufen. Es wurden weitere Untersuchungen
gemacht, von Monat zu Monat kamen neue Dia-
gnosen hinzu. «Zum ersten Mal fihlten wir uns
gut aufgehoben und umsorgt. Unser Baby war
nicht faul, sondern konnte einfach nicht.»

Diagnose war kein Schock

Wie haben die jungen Eltern die Diagnose
erlebt? «Wir hatten gespirt, dass etwas nicht
stimmt. Deshalb war die Diagnose kein allzu
grosser Schock.» Karl hat allerdings nicht eine
Krankheit, sondern viele verschiedene Diagno-
sen. Dazu gehdren Mittelliniendefekt, Hypo-
physen-Dystopie, Wachstumshormonmangel,

Gaumenspalte, Nystagmus, unterentwickelte
Sehnerven, globale Entwicklungsverzdgerung,
Trichterbrust, autistische Zige. Christine
erzahlt, dass sie sich von den Arzten tberreden
liessen, genetische Tests bei sich und Karl
durchfihren zu lassen. «Obwohl wir es immer
im Geflihl hatten, dass Karls Krankheit einfach
eine Laune der Natur und nichts genetisches
ist.» Es wurden zwar etliche Marker gefunden,
die auf unterschiedliche Syndrome hindeute-
ten, die darauffolgenden Gentests waren aber

negativ. Fir die Arzte ist Karl ein interessan-

ter Fall, sie wirden ihn genetisch gerne noch
weiter untersuchen - kostenlos, zu Forschungs-
zwecken. Doch fir Christine und Sebastian ist
das Thema aktuell ad acta gelegt. «Karl ist wie
er ist. Fur seine Krankheit brauchen wir kei-
nen Namen.» Auch die Therapieoptionen wur-
den sich nicht andern, schliesslich wird Karl
nach Situation therapiert. Derzeit bekommt er
mehrmals wéchentlich Physiotherapie, Ergo-
therapie, Frihférderung und geht inzwischen
in einen heilp&dagogischen Kindergarten. «Er
macht Fortschritte. Diese sind zwar langsam,
aber sie kommen.» Eineinhalb Jahre nach Karl
wurde Christine mit ihrem zweiten Sohn Anton
schwanger. Hatte sie keine Angst, dass mit ihm
ebenfalls etwas nicht in Ordnung sein kdnnte?
«Sowohl bei Anton wie auch spater bei seiner
Schwester Martha war ich wéhrend der Schwan-
gerschaft véllig gelassen. Ich spirte, dass die
Beiden gesund sind.» Rickblickend, erzahlt
Christine, hatten sich Anton und Martha in
ihrem Bauch anders angefiihlt. «Karls Bewe-
gungen waren viel sanfter und schwacher.»

Karl 16ste einen Polizeieinsatz aus

Die grosste Herausforderung ist derzeit, dass
Karl bei jeder Gelegenheit abhaut. Dabei ist
er unglaublich schlau und vor allem schnell.
«Lasst man ihn einen Moment unbeaufsich-
tigt, ist er weg. Er kennt keine Gefahren.»
Vor kurzem hat Karl sogar die Polizei in Atem
gehalten. Als Christine mit den Kindern ihre
Eltern in Deutschland besuchte, schaffte es
Karl zu entwischen. «Nachdem wir ihn nirgends
gefunden hatten, riefen wir die Polizei. Diese
fanden unseren kleinen Ausreisser in einem
Nachbarsgarten.» Was sich im ersten Moment
lustig anhort, ist eine immense Herausforde-
rung fur die Eltern. «Wir missen ihn sténdig
beaufsichtigen und kénnen ihn keinen Moment
aus den Augen lassen. Er kennt keine Gefahren,
wirde auch mit Fremden mitgehen.» Das Haus
und den Garten haben Christine und Sebastian
«Karl-sicher» gemacht, damit er sich hier frei
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und gefahrlos bewegen kann. Geht Christine
hingegen mit den Kindern alleine raus, muss
Karl im Rollstuhl festgeschnallt werden. Nicht
ohne Stolz erzahlt Christine, dass sie erreicht
hat, dass die Migros an ihrem Wohnort einen
speziellen Einkaufswagen fir Karl angeschafft
hat. «Einkaufen war mit Karl unmdéglich. Nach
mehreren Gesprachen ist die Migros auf mein
Anliegen eingegangen. Fir uns bedeutet das
eine riesige Erleichterung.»

Gribeln bringt nichts

Wenn Christine manchmal ins Gribeln kommt,
weshalb es gerade ihren Sohn getroffen hat,
sagt ihr Mann: «Mitleid bringt dem Karl gar
nichts, wir missen ihn so nehmen, wie er ist.
Wir kdnnen das nicht reparieren und wir kén-
nen ihn auch nicht umtauschen. Er ist gross-
artig so, wie er ist.» Und das ist er! Mit seinen
stahlblauen Augen, seinen blonden Haaren und
seinem gewinnenden Wesen hat er mich sofort
um den Finger gewickelt. Was ihm nicht ent-
geht. Wahrend unseres Gesprachs fordert er
mich immer wieder mit Gesten zum Spielen auf.
Sprechen kann er nicht, am Ende bekommt er
aber trotzdem meist, was er mochte.

TEXT: ANNA BIRKENMEIER
FOTOS: SARINA WALT

KRANKHEIT

Karl hat nicht eine Krankheit,
sondern viele verschiedene
Diagnosen. Dazu gehéren
Mittelliniendefekt, Hypophysen-
Dystopie, Wachstumshormon-
mangel, Gaumenspalte, Nystag-
mus, unterentwickelte Sehnerven,
globale Entwicklungsverzdge-
rung. Karl ist sehr aktiv, kennt
jedoch keine Gefahren.

Das Prager-Eltern-Kind-
Programm (Pekip) ist ein
Konzept fur die Gruppenarbeit
mit Eltern und ihren Kindern
im ersten Lebensjahr.

Das Gesprach wurde mit Karls
Mama gefihrt. Der Papa war
an diesem Nachmittag an der
Hochzeit eines Freundes.
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«ALS THERAPEUTIN MUSS MAN

FLEXIBEL SEIN»

Kinder wie Karl haben haufig viele unterschiedliche Therapien. Manchmal zu viele.

Fir die Kinder kdnne das zu Uberforderung fihren und dazu, dass die einzelnen The-

rapien nicht optimal greifen, sagt die Ergotherapeutin Ida Janigg und bringt dazu

folgendes Leitbild: «Gras wachst nicht schneller, wenn man daran zieht. Wir kdnnen

das Gras pflegen und damit erméglichen, dass es schéner und kraftiger wird. Es kann

aber auch brechen, wenn man zu fest daran zieht.»

Ida Janigg-Flepp
Ergotherapeutin, Paspels

Karl ist seit zwei Jahren bei Ihnen
in der Ergotherapie. Erinnern Sie
sich an den ersten Kontakt mit ihm
und seinen Eltern? Ich unterrichte
Karl im Rahmen der Sonderschule,
die er seit zwei Jahren besucht. Ich
erinnere mich sehr gut an den ersten
Kontakt mit ihm. Karl kam sofort auf
mich zu, war offen und interessiert.
Er ist ein sehr aktives, lebendiges
Kind, das nur so spriht vor Energie.

Auch seine Eltern erlebe ich als
sehr herzlich, engagiert und infor-
miert. Vor der ersten Therapiestunde
mit Karl hatte ich ein Gesprach mit
seiner Mutter, in welchem ich mich
einerseits vorgestellt habe und
andererseits ihre Winsche aufge-
nommen habe.

Heute ist es so, dass ich die Eltern
nicht standig kontaktiere, sie aber
jederzeit zu mir kommen dirfen, wenn
sie Fragen oder Anliegen haben.

Welche Therapieziele verfolgt die
Ergotherapie bei Karl? Ich habe ver-
schiedene Schwerpunkt, ein wesent-
licher davon ist die selbstadndige
Arbeit im taglichen Leben. Dazu
gehodren zum Beispiel Finken anzie-
hen, selbstandig Essen, Zahneput-
zen usw. Ein wichtiger Schwerpunkt
ist bei Karl auch die Schulung der
Kérperwahrnehmung. Er nimmt seine
Kérpergrenzen nicht richtig wahr und
spurt sie zu wenig. Im Alltag zeigt
sich das so, dass er standig umher

rennt und sich h&ufig anstdsst. In
der Ergotherapie muss er zum Bei-
spiel schwere Dinge stossen, fir
die er Kraft braucht. Hierbei spurt
er dann die Grenzen seines Kdrpers.
Das wiederum hat eine Temporeduk-
tion zur Folge, er wird ruhiger. Auch
eine Gewichtsweste hilft ihm hier
manchmal. Als weiteren Schwerpunkt
geht es um die Aktivitaten an sich.
Er wiederholt sich haufig beim Spie-
len, kommt nicht weiter. Hier zeige
ich ihm né&chste Schritte auf und
baue auf dem auf, was er schon kann.
Das allerwichtigste ist immer: auf
das Kind einzugehen und wahrend der
Therapiestunde zu schauen, wo man
die Schwerpunkte setzt. Hier muss
man als Therapeutin flexibel sein.

Karl hat einmal pro Woche Ergo-
therapie. Reicht das? Ergotherapie
ist eine begleitende Therapie und
damit auch eine Anleitung fir andere
Personen, die mit Karl arbeiten.
Vieles davon wird in den Alltag des
Kindes eingebaut. Oftmals haben
die Kinder schon sehr viele andere
Therapien und man muss eher darauf
achten, dass es nicht zu viel wird.
Ich denke, man sollte immer indivi-
duell schauen, wo das Kind gerade
in seiner Entwicklung steht und es
da gezielt férdern. Karl hat in die-
sem Schuljahr zuséatzlich zu Ergo-
und Physiotherapie noch Logopéadie.
Jedes Schuljahr wird das Therapie-
setting neu besprochen. Wichtig ist
auch der Austausch zwischen den
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Therapien, damit es fir das einzelne
Kind nicht zu viel wird.

Inwiefern werden Karls Eltern mit-
einbezogen? Es gibt von der Institu-
tion aus jahrlich zwei Elterngespra-
che, bei einem davon bin ich dabei.
Hierbei werden Ziele gesetzt und
Winsche formuliert. Zu mir dirfen
die Eltern jederzeit auf Besuch kom-
men, es ist ein Miteinander. Zudem
mache ich hin und wieder Fotos oder
einen Film wéahrend der Therapie
und sende diesen der Mutter. So
weiss sie was lauft, denn Karl kann
es ja nicht erzédhlen. Ich finde aber
auch ganz wichtig, dass das Kind zu
Hause einfach nur Kind sein darf und
sich erholen kann. Die Eltern sollen
zu Hause nicht auch noch therapie-
ren, sie sollen ihr Kind einfach im
Alltag unterstitzen.

Welche Karl?
Er macht standig Fortschritte. Das

Fortschritte macht
ist aber nicht der Verdienst einer
einzelnen Therapie, sondern ein
Zusammenspiel der verschiedenen
Forderungen. Und naturlich ist es
vor allem ein Verdienst von Karl. Er

macht das super.

18 Jah-
besondere

Sie arbeiten seit uber
ren mit Kindern, die
Bedurfnisse haben. Welches sind
fur Sie die grossten Herausforde-
rungen in Ihrer taglichen Arbeit?
Ich arbeite unglaublich gerne mit

diesen Kindern zusammen. Ich bin

«Zu Hause sollen die Kinder einfach Kind

sein diirfen und sich erholen.»

selbst Mutter einer Tochter, die das
Down-Syndrom hat und kann deshalb
die Situation der Eltern gut nach-
vollziehen. Als Therapeutin bin ich
vor allem darin gefordert, dass ich
flexibel sein muss und mich nicht
nach einem starren Therapieplan
richten kann. Ich muss immer wieder
aufs Neue schauen, wie es dem Kind
geht und wie seine Tagesform ist. Am
wichtigsten ist mir aber, dass das
Kind gerne zu mir kommt. Nur dann
kann ich optimal mit ihm arbeiten.

Wie sieht der weitere Behandlungs-
verlauf bei Karl aus? Wir setzen
kleine Ziele. Karl soll so selbstan-
dig werden wie nur mdglich. Selb-
stédndigkeit ist das oberste Ziel.

Karl hat viele verschiedene Dia-
gnosen. Inwiefern spielt das bei
der Behandlung eine Rolle? Fir
mich sind Diagnosen zweitrangig.
Zu wissen, welche Krankheit oder
Diagnosen ein Kind hat, sind inso-
fern wichtig, dass ich mich «ein-
arbeiten» und mir einen Uberblick
auch Uber medizinische Probleme
verschaffen kann. Viel wichtiger ist
aber, dass ich ein Kind dort abholen
kann, wo es in der Entwicklung steht
und auf Winsche und Interessen von
ihm eingehen kann.

Sie sehen immer wieder betroffene
Eltern mit behinderten oder kranken
Kindern. Was verbindet diese Fami-
lien? Man sieht sehr unterschied-

IDA JANIGG-FLEPP

liche Familien. Jene, die sehr enga-
giert sind, mitarbeiten und schauen,
dass ihr Kind optimal gefordert,
jedoch nicht Uberfordert wird. Dann
gibt es auch immer wieder Eltern,
die zwar nur das Beste fur ihr Kind
mochten, dabei jedoch Ubertreiben
und von einer Therapie zur nachsten
rennen. Fir das Kind kann das enor-
men Stress bedeuten und dazu fih-
ren, dass die einzelnen Therapien
nicht mehr richtig greifen.

Was die Eltern alle verbindet, ist
die Tatsache, dass sie in einer
Situation sind, die sie sich so nicht
gewlinscht haben und die so nicht
geplant war.

INTERVIEW: ANNA BIRKENMEIER
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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






