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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

MANUELA STIER DANIELA SCHMUKI SIMON STARKL
Initiantin/Geschaftsleitung Beiratin Beirat

Vorstand Prof. Dr. med. Thierry Carrel, Prasident 2014-20189, ab 1.1.2020 Beirat
Prof. Dr. med. Anita Rauch, Prasidentin ab 1.1.2020 / Doris Brandenberger,
Vizepréasidentin / Prof. Dr. med. Matthias Baumgartner / Dr. med. Agnes Genewein
Sandrine Gostanian / Matthias Oetterli

Beirdte Lilian Bianchi/Yvonne Feri/Beatrice Leutwiler /Pia Lienhard
Christina Hatebur / Christine Maier / Jehan Mukawel / Ancilla Schmidhauser
Daniela Schmuki / Simon Starkl / Botschafter Markus Stadelmann
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DAS INDIVIDUELLE ZAHLT!

Wirde man Bettina nach dem Alter ihrer Tochter Livia fragen, ware
die beste Antwort wohl, dass es keine Rolle spielt. Livia ist ein
gewieftes und neugieriges Kind, aber geistig und motorisch nicht
auf dem Stand ihres tatsachlichen Alters. Die Geschichte von Livia
zeigt uns, dass Vergleiche mit anderen wenig bringen und wir uns
besser um die Individuen kimmern sollten.
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Bei meinem Besuch an einem schoénen Frih-
lingstag ist es warm draussen und die Sonne
scheint auch am Abend noch kraftig. Doch Livia
hat einen Regenmantel entdeckt, den sie sofort
anprobieren und der Familie und mir préasen-
tieren muss. Eine Szene, wie sie im Alltag von
vielen Familien vorkommt. Und doch lebt hier
im Zircher Oberland eine vierkopfige Familie,
deren Tochter von einer seltenen Krankheit be-
troffen ist und deren Alltag sich von dem der
meisten Familien unterscheidet.

Livia ist funf Jahre alt und hat das Coffin-
Siris-Syndrom (SMARCA 4). Dabei handelt es
sich um eine angeborene Erkrankung mit ge-
netisch bedingter Unterentwicklung. Livias
Mutter hatte eine normal verlaufende Schwan-
gerschaft, bis man in der 31. Schwanger-
schaftswoche einen Zwerchfellbruch entdeckte.
Beim Ultraschall erkannte man zusé&tzlich
einen kleinen Herzfehler. Beides aber deutete
noch nicht auf eine seltene Erkrankung hin.

Livia hat einen Gendefekt

Funf Tage nach der Geburt wurde Livia im
Kinderspital Zirich erfolgreich operiert und
der Zwerchfellbruch behoben. Kurz darauf hiess
es plétzlich, dass die Genetiker Livia unter-
sucht hatten, da es verschiedene Anzeichen fir
eine seltene Krankheit gabe. Fur die Familie
eine Situation, die sie nicht so recht einord-
nen konnten. Denn im Grossen und Ganzen ent-
wickelte sich ihre Livia doch normal. Die Angst
war deshalb zwar da, aber nicht all zu gross.

Zu Hause dann verdeutlichten sich die Anzei-
chen dafir, dass Livia sich langsamer entwi-
ckelte als ihre &altere Schwester Vanessa. So
konnte sie etwa ihren Kopf im ersten Halb-
jahr nicht selbst halten. Erst mit 19 Monaten
konnte sie frei sitzen. Also entschied sich die
Familie doch fir einen Gentest, um so auch
einen Namen fur die Krankheit zu erhalten. Das
Resultat: Coffin-Siris-Syndrom (SMARCA 4).
Der Name und die Diagnose verschafften Ge-
wissheit, aber keinen Schock. Denn dass etwas
nicht stimmte, war eh schon klar. Livia war da-
mals drei Jahre alt.

Rickblickend empfanden die Eltern die An-
meldung bei der IV fir das Geburtsgebrechen
als einen Kampf. Zwar wurden sie vom Sozial-
dienst im Spital gut informiert, jedoch muss-
ten viele Formulare doppelt ausgefillt wer-
den. Der Vertrauensarzt der IV sah zudem im
Resultat des Gentests keinen Nutzen, weshalb
der Gentest weder von der Krankenkasse noch
von der IV bezahlt wurde. Erst dank einer Stu-
die Uber Microzephalie gelang es, den Gen-

test finanziert zu bekommen. Und auch das Ge-
spréach mit der Genetik, damals im Spital, war
far die Eltern sehr nervenaufreibend, da sie
es als sehr belehrend und voller Fachbegriffe
empfanden. Um welchen Verdacht es sich bei
Livias Krankheit handelt, sei ihnen beispiels-
weise nicht erklart worden. Erst als Mutter
Bettina auf einem Schreiben diesen per Zufall
gelesen hatte, wurde ihnen die ganze Aufre-
gung bewusster. Wahrend Marcel alles auf sich
zukommen liess, googelte Bettina nach der
Krankheit und fand so einige Erkl&rungen fir
ihre offenen Fragen.

Stetige Entwicklung - ein gutes Zeichen!
Heute ist die funfjédhrige Livia sowohl geistig
wie auch korperlich auf dem Stand einer Drei-
jéhrigen. Oder anders ausgedrickt, verflgt sie
Uber einen Entwicklungsquotienten von 60
Prozent. Was dies fir die Zukunft bedeutet, ist
ziemlich unklar, da es am Kinderspital Zirich
erst drei solcher Falle gab und die Entwick-
lung stark von der jeweils individuellen Aus-
pragung der Krankheit abhangig war. Bei Livia
handelt es sich um eine eher schwache Form der
Krankheit. So hat sie bis jetzt zum Glick keine
epileptischen Anfalle, die oftmals typisch fir
diese Krankheit sind. Livia hat einen kleinen
Ventrikelseptumdefekt, eine Aortabogenveren-
gung und leichte Augenprobleme. Sowie natir-
lich die Entwicklungsverzdgerung, wobei hier
aber klar ist, dass Livia den Rickstand nicht
aufholen kann. Wie lange sie sich zudem wei-
terentwickelt, ist nicht absché&tzbar. Positiv
stimmt die Eltern jedoch, dass Livias Entwick-
lung bisher zwar langsamer, aber doch stetig
und gleichméssig war. So beschreibt die junge
Familie ihren Alltag denn auch als «normal».

Doch, was ist schon «normal»? Livia geht
von klein auf zur Physiotherapie, sie erhalt
seit eineinhalb Jahren Logopé&die und Frih-
forderung. Daneben besucht sie eine regu-
lare Spielgruppe und das MuKi-Turnen. Livia
spielt gerne mit ihrer alteren Schwester Va-
nessa, von der sie sich auch viel abschaut.
Vom Alter her wére Livia eigentlich im letzten
Jahr in den Kindergarten gekommen. Doch nach
guten Gesprachen mit der Frihférderung und der
Logopédie wurde beschlossen, den Kindergar-
teneintritt zu verschieben. Der Schulpsycho-
logische Dienst wurde eingeschaltet und man
konnte erreichen, dass fir Livia ein Platz im
heilp&ddagogischen Kindergarten in Wetzikon
reserviert wurde. Dazu musste die Fachstelle
Sonderpadagogik eine Einschatzung zu Livias
Situation verfassen und an die Gemeinde Uber-
reichen. Diese organisierte letztlich auch,
dass Livia zur Schule ins benachbarte Wetzikon
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«Livia lebt ein normales Leben, mit ihren

ganz eigenen Méoglichkeiten und Ideen.

transportiert wird, wobei hierfir fir die Eltern
keine zuséatzlichen Kosten entstehen. Bettina
und Marcel empfinden diesen Prozess zwar als
zeitlich aufwendig, aber gut organisiert. Die
Frihférderung und auch die Logop&adie haben
sich intensiv um Livia und ihre besonderen Be-
durfnisse gekimmert.

Beste Forderung und Betreuung an der HPS
Schon kurze Zeit spater meldete sich die heil-
padagogische Schule und bot der Familie
einen Besichtigungstermin an. Einen halben
Morgen lang besuchten sie eine Kindergar-
tenklasse und waren sofort davon uberzeugt,
dass dieses Angebot das beste fir Livias wei-
tere Entwicklung sei. Darauf angesprochen, ob
sie nicht Angst davor gehabt haben, dass Livia
unter all den vielen schweren F&llen im heil-
padagogischen Kindergarten zu wenig gefdrdert
werden konnte, antwortet Mutter Bettina: «Im
Gegenteil. Wir hatten eher Angst davor, dass die
Schulpflege eine Losung im Regelkindergarten
mit Klassenassistenz will. Da wére Livia nur
stundenweise zusatzlich betreut gewesen und
hatte bestimmt den Rest in einer Ecke allein
dagesessen. Unsere Livia braucht viel Betreu-
ung und man muss ihre Handlungen auch Uber-
wachen. Und dies wird im heilpadagogischen
Kindergarten geboten.»

In einer Regelklasse ware Livia zudem oft von
den anderen Kindern getrennt worden. Etwa, um
zur Logopédie zu gehen. Dabei sei gerade der
soziale Austausch fir Livia besonders wich-
tig, wie mir Bettina erklart. So spiele sie
auch oft mit ihren jingeren Cousinen, die rein
entwicklungstechnisch gesehen, gerade im
selben Alter sind. Den Eltern ist dabei durch-
aus bewusst, dass die jungeren Cousinen Livia
entwicklungstechnisch schon bald lberholen
werden. Bettina mdchte deshalb auch nicht,
dass ihre jingste Tochter einen Sondersta-
tus hat, sondern ihrem Entwicklungsstand ge-
mass behandelt wird. Deutlich sieht man

dies beispielsweise beim Sprechen, mit dem

Und das ist gqut so!»

BETTINA, MUTTER VON LIVIA

Livia noch Mihe hat. Eingeschrankt fuhlt sich
Bettina damit allerdings nicht. Man misse ein-
fach akzeptieren, dass Livia noch nicht so weit
entwickelt ist wie eine Finfjahrige und keine
Vergleiche anstellen. Bettina mdéchte deshalb
auch nicht, dass ihre jingste Tochter wie ein
behindertes Madchen behandelt wird. Mithel-
fen und Livia unterstitzen, fordern und fordern
musse und solle man aber sehr wohl.

An der HPS in Wetzikon werden die Kindergar-
tenklassen von einer Lehr- und zwei permanen-
ten Begleitpersonen betreut. Ab dem zweiten
Kindergarten bleiben die Kinder teilweise den
ganzen Tag in der Schule und essen dort auch
zu Mittag. Die Kinder erhalten Zeit, um kinder-
und bedirfnisgerecht zu lernen und zu spielen.
Doch sie werden keinesfalls verhatschelt, denn
dies ware fur Bettina dussert unerwinscht ge-
wesen: «Livia muss lernen, sich an Regeln zu
halten und sie soll auch nicht mit Samthand-
schuhen angefasst werden. An der HPS wird sie
zwar starker betreut als in der Regelklasse,
doch es gibt klare Regeln und Konsequenzen.»

Fordern und Fordern — jetzt und in Zukunft
Solche Regeln werden auch im Alltag durch-
gezogen. So darf Livia meinen Notizblock und
den Stift, den sie sehr spannend zu finden
scheint, zwar kurz testen, muss ihn dann aber
gleich wieder zuriickgeben. Fur Vater Marcel
gibt es noch einen weiteren Grund, weshalb
er im heilpadagogischen Kindergarten gegen-
Uber der Regelklasse fur Livia einen Vorteil
sieht: «In der Regelklasse ware Livia wohl von
den Lernzielen befreit worden. Hier an der HPS
werden diese jedoch zusammen mit den Eltern
vereinbart, und sie sehen etwas anders als ge-
wohnlich aus. So kann ein Lernziel etwa sein,
dass ein Kind im ersten Semester trocken wer-
den soll.»

An der HPS versuchen die Lehrer und Betreuer
den Kindern all dies zu vermitteln, was ihnen
in ihrem ganz persénlichen Leben einmal hel-
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fen wird. Die individuellen Qualitdten und Fa-
higkeiten werden gefdrdert. Dabei kommt es
nicht auf das tatsachliche Alter der Kinder
an, sondern auf die geistigen und motorischen
Méglichkeiten. Dank der kleinen Klassen kdn-
nen die Fdérderung und der Unterricht besser
auf die individuellen Bedirfnisse abgestimmt
werden. Und nach der obligatorischen Schul-
zeit besteht etwa die Méglichkeit, ein zehntes
Schuljahr zu machen. Auch Kontakte zu Werk-
statten oder speziellen Arbeitseinrichtungen
fur Menschen mit Beeintréachtigungen sind vor-
handen, sodass stets ein méglichst autonomes
Leben angestrebt wird.

Verlauft Livias Entwicklung so wie bisher wei-
ter, wird sie mit 20 auf dem Stand einer Zwolf-
jahrigen sein. Fur Livia ist dies zwar noch in
weiter Ferne, und doch ist es fiur die Eltern
wichtig und beruhigend zu wissen, dass es eine
Einrichtung gibt, die ihr Kind foérdert - heute
und in Zukunft.

TEXT: RANDY SCHEIBLI
FOTOS: SANDRA MEIER

KRANKHEIT

Beim Coffin-Siris-Syndrom han-
delt es sich um eine sehr seltene
angeborene multisystemische
Erkrankung. Dabei sind angebo-
rene Fehlbildungen, verzdgerte
Entwicklung, intellektuelle
Behinderung und Epilepsie
typisch. Die genetische Mutation

tritt meist sporadisch auf. Die
Behandlung ist stitzend und
symptomatisch.

SYMPTOME

Komplex aus unterschiedlichen
Symptomen

ausgepragter Minderwuchs
haufig Epilepsie

Auffallige Behaarung
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FEHLENDE WISSENSVERMITTLUNG

BEI SOZIALLEISTUNGEN

Die Ungewissheit rund um die Krankheit der betroffenen Kinder ist fur die

Familien oft nicht die einzige Belastung. Vielmehr ist es auch ein stetiger

burokratischer Kampf, die entsprechende Unterstiitzung seitens der IV oder

der Hilflosenentschadigung zu erhalten. Als Berufsbeistédndin pladiert
Beatrice Leutwiler flir eine bessere Information rund um dieses Thema.

Beatrice Leutwiler
Berufsbeistandin Erwachsenen-
schutz, Stadt Wetzikon, Beiratin

Férderverein fir Kinder mit
seltenen Krankheiten

Frau Leutwiler, als Berufsbeistan-
din der Stadt Wetzikon haben Sie
oft mit der IV zu tun. Auch Antrége
auf Hilflosenentschadigung oder
Zusatzleistungen fallen in Ihr Auf-
gabengebiet. Ist die Schweizer
Bevdlkerung Ihrer Ansicht nach gut
Uber die verschiedenen Angebote
und die Mdglichkeiten informiert?
Was die IV anbelangt, wiirde ich dies
bejahen. Die Angebote im Rahmen
der Hilflosenentschadigung und der
Zusatzleistungen sind jedoch kaum
bekannt. Selbst der Sozialdienst
weiss leider oft zu wenig Bescheid
Uber die Hilflosenentsch&adigung.
Dabei wére es sehr wichtig, dass
im Bedarfsfall gleich bei der
Geburt nicht nur die IV angemeldet
wird, sondern auch eine Anmeldung
fur Hilflosenentschadigung getatigt
wird. Meiner Meinung nach wére es
wichtig, die Arzte und den Sozial-
dienst in den Geburtsabteilungen
unserer Spitdler besser Uber diese
Méglichkeiten zu unterweisen. Denn
nur so kénnen diese die wichtigen
Informationen an die betroffenen
Eltern weitergeben und diese beim
Ausfillen der zahlreichen Formu-
lare unterstitzen. Zusatzleistungen
werden erst dann zum Thema, wenn
eine Hilflosenentschadigung gege-
ben ist. Jedoch ist auch hier bei
den betroffenen Familien oftmals
das Wissen nicht vorhanden, dass
sie zum Bezug solcher Leistungen
berechtigt wéaren.

Wie erachten Sie die Schnittstellen
zwischen Betroffenen und diesen
verschiedenen sozialen Unterstit-
zungsstellen? Dies ist sehr unter-
schiedlich, da gerade im Bereich der
IV und der AHV immer die Kantone
zustédndig sind. Gut ist es auf alle
Falle, wenn der Sozialdienst die
Kommunikation zwischen den bei-
den Seiten unterstitzen kann. In der
Regel werden die Formulare heute
via Internet ausgefiillt. Generell
handelt es sich um sehr viel Papier-
kram, der erledigt werden muss und
um einen entsprechend grossen zeit-
lichen Aufwand. Dabei ist der Aus-
tausch mit den Arzten sehr wichtig,
denn je mehr und je detaillierter die
Berichte tUber die vorliegende Situ-
ation Auskunft geben, desto besser
sind die Chancen auf Unterstitzung.
Ein kleines Praxisbeispiel: Alleine
bei der Geltendmachung von Trans-
portkosten bei der IV muss eindeu-
tig begrindet werden, weshalb der
Transport etwa mit dem PKW durch-
gefihrt werden muss und nicht auch
eine Reise mit den 6ffentlichen Ver-
kehrsmitteln moglich ware.

Kénnen Sie uns einen Einblick
in Ihre Arbeit mit den betroffenen
Familien geben? Welche Anliegen
der Familien behandeln Sie beson-
ders oft? Meist sind es Unsicher-
heiten der Familien, die an mich
gelangen. Die Familien wissen
nicht, ob ein bestimmtes Hilfsmit-
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tel beispielsweise bezahlt wird und
wie das Vorgehen bei einem entspre-
chenden Antrag ist. Oft wissen die
Familien auch nicht, wo sie die ent-
sprechenden Hilfsmittel herbekom-
men. Wichtig sind mir hierbei zwei
Dinge: Erstens darf man bei einem
offenen Antrag nie etwas bezahlen,
bevor nicht sicher ist, dass die IV
dafir bezahlt. Zweitens wirde ich
es begrissen, wenn es eine Bro-
schire mit Praxistipps und einem
Vorgehensschema geben wirde. Die
Hilflosenentschddigung muss bei-
spielsweise im ersten Jahr nach
der Geburt angefordert werden, wenn
man mochte, dass diese Leistungen
auch sogleich greifen. Darauf wird
in der Regel viel zu wenig hinge-
wiesen. Viele betroffene Familien
wissen auch nicht, dass sie bei
den Zusatzleistungen beispiels-
weise Rechnungen fir den Zahnarzt
einreichen kénnen oder dass es die
Méglichkeit der
gung gibt. Besonders schwierig wird

Pramienverbilli-

es darldber hinaus immer dann, wenn
keine Diagnose vorhanden ist oder
die seltene Krankheit auf keiner
Liste gefihrt wird.

Viele Familien berichten davon, dass
sie gerne eine Begleitperson zur
Seite gestellt bekamen, welche sie
in rechtlichen, behérdlichen, finan-
ziellen und medizinischen Fragen
unterstitzen kann. Ware ein solches
Angebot aus Ihrer Sicht denkbar?

«Es wédre wichtig, dass unsere Beviél-

kerung besser iiber die Angebote im

Bereich Hilflosenentschéddigung und

Zusatzleistungen informiert wére.»

Sinnvoll wére ein solches Angebot
auf alle Falle, wenn vielleicht auch
nicht fur medizinische und recht-
liche, behordliche und finanzielle
Themen gleichzeitig. Es gibt heute
schon gewisse Gemeinden, die frei-
willige Sozialarbeiter beschaftigen,
welche diesbezligliche Beratungen
anbieten. In Bezug auf die rechtli-
che Unterstitzung empfehle ich eine
Anmeldung bei Procap, wobei hier
die Kapazitaten leider sehr begrenzt
sind. Sicherlich empfehlenswert ist
es, wenn man vor Eintritt des Ereig-
nisses Uber eine Rechtsschutzver-
sicherung verfigt. Auch Pro Infirmis
bietet Unterstitzung. Zudem mdchte
ich auf die Schadenanwilte (www.
schadenanwaelte.ch) verweisen, die
Unterstitzung bei Mandaten rund um
das Patientenrecht, Sozialversiche-
rungsrecht oder &hnliches leisten.
Beim Ausfillen der Formulare etwa
fir die Hilflosenentschadigung
hilft Gbrigens auch die Kinderspitex
gerne weiter.

Gehen wir noch etwas detaillierter

auf ein mogliches Betreuungs-
angebot ein. Wie musste dieses
ausgestaltet sein? Und ist eine
zeitnahe Umsetzung tUberhaupt még-
lich? Es ware wichtig, dass die
entsprechende Betreuungsperson,
ahnlich wie ein Berufsbeistand,
eine Vollmacht erh&lt und somit
nicht nur beim Ausfillen der For-

mulare helfen kann, sondern auch

BEATRICE LEUTWILER

Entscheidungen treffen darf. Somit
kénnten sich die Familien voll
und ganz fur die Kinder einsetzen.
Die Umsetzung erachte ich jedoch
eher als schwierig. Der zeitliche
Aufwand pro Klient ist sehr gross,
was entsprechend hohe Kosten ver-
ursacht. Ich wirde es jedoch begris-
sen, wenn eine Umsetzung in einem
Pilotprojekt geprift werden wirde.
Des Weiteren sollte das Angebot an
freiwilligen Unterstitzungsmanda-
ten gestarkt werden. Ebenso sollte
in Schulen oder Berufsschulen uber
die verschiedenen Mdglichkeiten an
Unterstitzungsleistungen informiert
werden oder eine Wissensplattform
zu diesen Themen aufgebaut werden.

Haben Sie zum Schluss noch einen
Tipp fur die betroffenen Familien?
Ich empfehle allen Familien, ein
Tagebuch zu schreiben. Darin wird
angegeben, was man den ganzen
Tag Uber mit dem betroffenen Kind
macht. Wie lange braucht man fir die
verschiedenen Tatigkeiten? Welche
Hilfsmittel werden dafir bendtigt?
Was kosten diese? Wo werden sie
besorgt? Die so zusammengetra-
genen Informationen helfen beim
Ausfullen der Formulare und sind
letztlich wichtig, um von der IV eine

Unterstitzung zu erhalten.

INTERVIEW: RANDY SCHEIBLI
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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-
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