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des Fordervereins fir Kinder mit
seltenen Krankheiten erlaubt.

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
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SHAYEN FEHLT UNS JEDEN TAG -

UNSERE FAMILIE IST NICHT
MEHR KOMPLETT

Zwei Madchen hatte Janine bereits verloren und ein drittes stirbt 11 Jahre
spater an den Folgen des Schinzel-Giedion-Syndroms. Die kleine Shayen
wurde nur 8% Monate alt. Janine, Juno und Patrick erzdhlen ihre Geschichte
und sprechen Uber schwierige Momente, Wut, Tod, Trauer, Hoffnung, Winsche
und das, was ihnen Kraft gibt.
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«Ich habe drei Geschwister im Himmel», erzahlt
die siebenjahrige Juno. Sie lebt mit ihren
Eltern Janine und Patrick in Zirich. Mit offenen
Armen empfangt mich die Familie und erzahlt
die Geschichte ihrer kleinen Shayen, die mit
8% Monaten starb. Diese Stunden beriihren mich
ganz tief im Herzen. «Meine vierte Tochter kam
im August 2016 zur Welt», beginnt Janine. Wah-
rend der Schwangerschaft fihlt sie sich gut.
«Die vorgeburtlichen Untersuchungen haben wir
nicht gemacht. Wir hatten immer die Haltung: wir
nehmen dieses Kindchen, egal wie es kommt.»

Zwei Kinder verloren

Janine hat jedoch eine Vorgeschichte. Vor 11
Jahren starben ihre erstgeborenen Zwillinge in
der 27. Schwangerschaftswoche. «Eine kleine
Angst verspirte ich wéhrend der Schwanger-
schaft immer wieder», erinnert sie sich. Doch
alles verlauft bis zum Ultraschalltermin in der
35. Schwangerschaftswoche problemlos. An die-
sem Tag begleitet Patrick die damals 4 %-jahrige
Juno an einen Erstbesuch im Kindergarten. «Ich
komme gleich nach», sagt Janine zu den beiden,
als sie sich auf den Weg zur Gynédkologin macht.
Die Arztin bemerkt im Ultraschall, dass die Nie-
ren stark vergrossert sind. «Ihren Blick werde
ich nie vergessen. Ich sah es in ihren Augen,
dass etwas nicht stimmt», erzdhlt sie.

Die Stimmung im Kindergarten war unbeschwert,
erinnert sich Patrick. Auf einmal klingelt das
Telefon und eine weinende Janine ist am ande-
ren Ende der Leitung. Am gleichen Tag haben sie
einen Termin beim Ultraschallspezialisten des
Universitatsspitals Zirich. Doch auch er gibt
sich bedeckt und vorsichtig; das Paar wird bis
zur Geburt vertrostet.

«Ich hatte schon zwei

Kinder verloren. Es konnte

nicht sein, dass es mich

nochmals trifft.»

JANINE, MUTTER VON SHAYEN

Getribte Vorfreude und Geburt

Auch Freunde und Bekannte beruhigen das Paar.
Bis zur Geburt bleibt jedoch ein Fragezei-
chen, bei Janine in grésserem Ausmass als bei
Patrick. Die Vorfreude bleibt durch die Anspan-
nung und das Unwissen etwas getribt. Janine
geht regelméassig zur Kontrolle, die Antworten
des Arztes bleiben weiterhin zuriickhaltend.
«Ich war sehr sensibel und deutete jedes Zei-
chen», erzahlt sie. «Gleichzeitig hegte ich
grosse Hoffnung. Ich hatte schon zwei Kinder
verloren. Es konnte nicht sein, dass es mich
nochmals treffen wiirde», redet Janine sich gut
zu. Der Geburtstermin wird festgelegt und die
Besorgnis des Arztes splrt das Paar im Vorfeld.

Lebt sie?

Die Hebamme im Stadtspital Triemli ist wun-
derbar und trotz der schweren Umsténde schafft
es Shayen, ohne grosse Hilfe zur Welt zu kom-
men. Das Madchen beginnt nicht spontan zu
atmen und wird mit dem Beatmungsbeutel sofort
unterstitzt, bevor sie auf die Neonatologie ver-
legt wird.

Janine und Patrick sind unter Schock. «Es
fihlte sich an wie ein Tsunami. Wir waren im
luftleeren Raum und hatten keinen Boden mehr
unter den Fissen», erinnert sich Patrick. Man
sieht Shayen an, dass ihr nicht nur die vergrés-
serten Nieren Probleme bereiten wirden. Sie
braucht Sauerstoff und muss Uber eine Magen-
sonde ernahrt werden, da sie kaum Kraft hat,
selber zu trinken.

Erste Tage zu Hause

Nach zwdlf Tagen nehmen Janine und Patrick
Shayen nach Hause. Sie kriegen Sauerstoff-
messgerat, Beatmungsbeutel, Erndhrungspumpe
und eine kurze Einfihrung in die Bedienung der
Gerate. Was Shayen hat, wissen die Arzte noch
nicht. Sie sprechen immer von einer «Black
Box», so etwas hatten sie zuvor noch nie gese-
hen. Die folgenden drei Tage erleben die beiden
als traumatisierend. «Wir haben kaum geschla-
fen. In der zweiten Nacht ist Shayen dreimal
sehr blau angelaufen. Wir sassen mit dem Beat-
mungsbeutel am Bettrand, um sie gesetzt den
Fall zu reanimieren», erinnert sich Patrick.
Vollkommen erschopft, bringen sie Shayen nach
drei Tagen wieder ins Spital, wo das Baby die
nachsten sechs Wochen verbringt.

Die Diagnose ist ein Schlag ins Gesicht

In der vierten Lebenswoche uberbringt die
Genetikerin den Eltern die fatale Diagnose.
Shayen leidet am Schinzel-Giedion-Syndrom.
Die Lebenserwartung liegt bei wenigen Wochen
bis Monate. «Es war ein weiterer Schock».
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Wir hatten nicht damit gerechnet, dass es so
schlimm ist», erzdhlt Janine. «Wir wussten nun,
dass sie jeden Tag sterben kann und wir wollten
nicht, dass Shayen leidet.»

Lebensqualitat als oberste Prioritat

Mit dem Palliative Care Team des Kinderspitals
Ziurich erarbeitet die Familie ein Betreuungs-
plan. Shayens Lebensqualitadt hat oberste
Prioritat. Sie sollte moglichst schmerzfrei und
zu Hause bei ihren Liebsten sein, unabhangig
davon, wie aufwendig die Pflege sein wiirde. Das
Paar entscheidet sich auch gegen eine Reani-
mation. «Dies war der schwierigste Entscheid,
den ich in meinem Leben habe fallen missen»,
sagt Janine. Nach sechs Wochen darf Shayen
endlich nach Hause. Sie muss rund um die Uhr
Uberwacht werden. «Uns war sehr schnell klar,
dass wir dies alleine nicht schaffen wirden,»
betonen beide. Die Kinder-Spitex, der Entlas-
tungsdienst, die Stiftung pro pallium sowie
Familie und Freunde unterstitzen Janine,
Patrick und Juno wéhrend den nédchsten Monaten

tatkraftig.

Um Hilfe bitten, ist nicht einfach

Es ist eine schwierige Zeit, die stark an den
Kréaften zehrt. Im Schaffen von Erinnerungen
schopft die Familie Kraft. So feiert sie jeden
Monat Shayens Geburtstag. «Wir wussten, dass
wir bei Kraften bleiben mussten. Wir hatten ja
auch Juno, die am Prozess teilnahm und wir
wollten nicht, dass sie im Schatten bleiben
wirde», erinnert sich Janine. «Juno hat mir
durch ihre Freude und ihre Art viel Kraft gege-
ben», erganzt Patrick. Alle geben alles. So auch
Janines Schwester, die jede Woche ihr Geschéaft
einen Tag lang schliesst, um bei der Nachtwache
zu helfen oder eine Freundin, die jede Woche mit
viel Liebe fir sie kocht. «Jene Menschen, die
Shayen kennengelernt und uns geholfen haben,
erzahlen mir heute noch, dass diese Zeit in
ihrem Leben Spuren hinterlassen hat», ergénzt
Janine. Sie ist allen, die an ihrer Seite waren,
unendlich dankbar.

Es gibt aber auch Enttduschungen. Fir Janine
ist es schwierig, wenn andere ausweichen oder
wegschauen. «Es braucht nicht viel. Eine stille
Umarmung oder ein <ich weiss nicht, was sagen>
hilft sehr», ergénzt sie. Es braucht fir die
Betroffenen Mut und Kraft, Hilfe anzufordern.

Hundertprozentiges Vertrauen

Wahrend dieser Zeit greift ihnen ein Team von
16 kispex-Frauen unter die Arme. Fir Janine
gibt es viel zu koordinieren. «Ich brauchte
Menschen, die stark sind, keine Berihrungs-
angste haben und Shayen mit viel Liebe ver-

wdhnen wollten», sagt sie. Genau diese Qua-
litaten bringt auch die freiwillige Betreuerin
von pro pallium mit, die jede Woche zwei Stun-
den lang mit viel Herz und Hingabe unter-
stitzt. «Solche Menschen haben mir gutgetan.
Ich musste komplettes Vertrauen haben, denn
man ist so besorgt und will sein Kind nieman-
dem anvertrauen». Die Familie geht oft Uber
ihre Grenzen. Angst, Verzweiflung, Erschop-
fung, Konflikte, Schmerz und Trauer sind ste-
tige Begleiter. Die bedingungslose Liebe zu
Shayen macht es mdglich, diese Belastungen
auszuhalten.

Wenn das Leben zu Ende geht

So sieht der Rhythmus der Familie bis kurz
vor Ostern 2017 aus. Shayen fangt einen Infekt
ein und stirbt nach einem viertdgigen Auf-
enthalt im Kinderspital. «Beim Eintreffen im
Krankenhaus hatten wir nicht gedacht, dass
sie nicht mit uns nach Hause kommt. Es war
mein Wunsch, dass sie ihre letzten Atemzlge
zu Hause nimmt», ergédnzt Janine. So kommt es
jedoch nicht. Die letzte Nacht ist besonders
schwierig. Die diensthabenden Arzte und Pfle-
genden kennen sich mit palliativer Betreuung
zu wenig aus. So lauft vieles schlecht. Es fehlt
jemand, der weiss, was eine Familie braucht,
wenn das Leben eines Liebsten zu Ende geht.
Am Ostersamstag, dem 15. April, stirbt Shayen.
Sie hat so gekdmpft. «Du musst nicht mehr fur
uns. Du darfst jetzt gehen», hat die Familie
zum Abschied gesagt. «Ich bin dankbar, dass
wir da waren, als sie gegangen ist», erinnert
sich Janine.

Abschied zu Hause

Shayen ist noch drei Tage zu Hause, damit
alle sich von ihr verabschieden kénnen. Juno
schmickt den Sarg und bleibt bis zuletzt an
Shayens Seite. Sie verteilt allen Schoggi-
Trosterli aus einem Korbchen. Das macht sie
noch wahrend mehrerer Wochen. Einen Monat
spater organisieren sie eine Abschiedszeremo-
nie mit vielen Menschen.

Die Trauer ist sehr individuell

Die Trauer lauft ab dem Zeitpunkt des Ver-
dachts, der
Abschied zu nehmen von der Vorstellung, das

Diagnose und danach. Es gilt

Leben als Familie mit zwei gesunden Kindern
zu fuhren. Jeder trauert anders, die Bedurf-
nisse und Anspriche sind unterschiedlich.
Das gilt es zu respektieren und anzunehmen.
Juno geht sehr offen mit ihrer Trauer um und
thematisiert das, was sie gerade beschaftigt.
Janine liest Bicher zum Thema, besucht eine
Trauergruppe. Seit Kurzem ist sie im Stiftungs-
rat von pro pallium, wo sie sich fir betroffene



125

Familien einsetzt. «Das Leben geht weiter. Wir
haben Juno, unseren Sonnenschein. Natirlich
habe ich Angst. Drei meiner vier Kinder leben
nicht mehr und sie habe ich noch. Ich versuche,
den Fokus aufs Positive zu legen.»

Verbesserte Unterstitzung

Janine winscht niemandem, so etwas zu erleben.
Sie hadert damit, dass Shayen nicht zu Hause
sterben konnte. Ihre Vision ist ein Kinderhos-
piz fir Familien mit schwer kranken Kindern.
Daflr setzt sie sich ein. Das nahrt sie. Patrick
wilinscht sich, dass Familien in Notsituationen
besser unterstltzt werden und sie sich von
den Versicherungen und Amtern nicht alles
erkampfen missen. «Die Eltern sind bereits in
Not, es geht um kleine Kinder, die schwachsten
Mitglieder der Gesellschaft, die zudem schwer
krank sind», meint er. Was Patrick am meisten
schmerzt, ist, dass Juno und Shayen nicht mehr
zusammen sind. «Bilder der beiden Schwestern
zu sehen, ist einfach himmlisch», meint er.

Das Gluck in kleinen Momenten

Ich werfe einen letzten Blick auf die Fotowand
mit Erinnerungen an die Zeit, die Shayen, Juno,
Janine und Patrick zusammen erlebt haben. «Vor
dem Zubettgehen werfe ich immer einen Blick

in Junos Zimmer: meine Tochter ist gesund,

mein Mann ist gesund und alle lieben Menschen
um mich herum auch, sage ich mir. Es war ein
guter Tag. Dann bin ich sorichtig dankbar», sagt
Janine zum Abschied.

TEXT: DANIELA REINHARD
FOTOS: THOMAS SUHNER

KRANKHEIT

Sehr seltene genetische Erkrankung
mit charakteristischen Gesichts-
und Skelettveranderungen sowie
einer geringen Lebenserwartung.
Viele Kinder sterben ohne lebens-
verlangernde Massnahmen in den
ersten Lebensmonaten. Weltweit
wurden 50 Félle gemeldet.

SYMPTOME

- Verkirzte Schadelbasis und
prominente Stirn
Nierenfehlbildungen
Atemprobleme
Erndhrungsschwierigkeiten
Verdauungsprobleme
Epilepsie
Wiederkehrende Infektionen
Skelett- und kardiale Fehlbildungen
Schwere Entwicklungsverzégerung
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WIR SIND UBERZEUGT:

TRAUER IST ETWAS WICHTIGES

UND NATURLICHES

pro pallium setzt sich fur die Entlastung, Begleitung und Vernetzung von

Familien mit schwerstkranken Kindern ein. Wichtigstes Standbein der

spendenfinanzierten Stiftung ist die Familienbetreuung mit Freiwilligen.

Zudem berét sie betroffene Eltern, unterstitzt sie bei der Vernetzung und

begleitet sie auch nach dem Tod ihres Kindes in der Trauer.

Cornelia Mackuth-Wicki
Geschéaftsleitung, pro pallium
Schweizer Palliativstiftung
fir Kinder und junge Erwachsene

Weshalb wurde die Stiftung gegrin-
det? Christiane von May lebte lange
Zeit in Berlin. Sie Ubernahm die
Pflege eines an Leukamie erkrankten
Méadchens, das knapp dreijahrig ver-
starb. Als Pflegefamilie gab es wéh-
rend der Zeit des Abschieds viele
schwierige Momente. Sie hatte drin-
gend fachliche und zwischenmensch-
liche Unterstitzung gebraucht, die
es in dieser Form nicht gab. Nach-
dem Frau von May 2004 feststellte,
dass es bei uns keinerlei Palliativ-
betreuung fur Kinder gab, kehrte sie
in die Schweiz zurlick und grindete
2005 die Stiftung pro pallium.

Erzahlen Sie etwas Uber Ihr Angebot
und wie Sie Familien in Not unter-
stitzen. Die Situation von Familien
mit schwerstkranken Kindern ist hau-
fig von enormer Anspannung, Angsten,
Konflikten, schwierigen Entschei-
dungen und organisatorischen Pro-
blemen gepragt. Unser Ziel ist es,
ihren Alltag durch «Da-Sein» zu
erleichtern, ihnen beizustehen und
sie mit den unzdhligen Problemen
des Alltags nicht alleine zu lassen.
Wir wollen einen Beitrag dazu leis-
ten, die Lebensqualitat der ganzen
Familie in dieser besonderen Zeit zu
verbessern. Wenn eine Anfrage ein-
trifft, kléaren wir in einem Erstge-
sprach die Bedirfnisse und schauen,
welche freiwillige Person sich fur
den Einsatz eignet.

Das Angebot wird auf die Bedirfnisse
der Familie zugeschnitten. Dazu
kann folgendes gehoren: Beschafti-

gung mit dem kranken Kind; Zeitge-
staltung mit den gesunden Geschwis-
tern; Gesprache und Unterstitzung
der Eltern, Bezugspersonen und An-
gehorigen; Weiterbegleitung nach
dem Tod des Kindes. Andert sich mit
der Zeit etwas, passen wir das Ange-
bot an. Dazu bedarf es jedoch eines
genauen Hinhdrens unserer Freiwil-
ligen, welche oft zur Vertrauensper-
son der Familie werden.

Welche Fahigkeiten bringen Ihre
Freiwilligen mit und wie unterstit-
zen Sie sie als Organisation? Unsere
Freiwilligen sollten kommunika-
tionsstarke, lebensbejahende, posi-
tive und offene Menschen sein. Sie
gestalten Nachmittage in den Fami-
lien, bringen Freude und Leben in
den schwierigen Alltag und schaffen
gute Momente. Wichtig scheint uns
zudem, dass die Freiwilligen den
Weg mit der Familie gehen und ihnen
den Weg nicht vorgeben.

In einer sechstagigen Basisschulung
bereiten wir sie auf ihre anspruchs-
volle Aufgabe vor. Dabei setzen
sich die Freiwilligen mit folgen-
den Themen auseinander: was heisst
es fir eine Familie, wenn ihr Kind
sehr krank ist oder was bedeutet
Palliative Care. Auch die Themen
Sterben und Trauer kommen zur Spra-
che und ihre Rolle als Freiwillige in
der Familie. Sobald die Ausbildung
abgeschlossen ist, kommen sie zum
Einsatz und werden von der regiona-
len Koordinatorin eng begleitet. Wir
bieten ihnen auch regelméssige Aus-
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«Ich wiinsche mir, dass Krankheit und Sterben eine Sprache

finden. Es ist eine Realitat, die tagtaglich stattfindet.»

tauschtreffen an oder sind fiur ihre
Fragen jederzeit da - telefonisch
oder persdnlich.

Ein wichtiges Standbein Ihrer Stif-
tung ist die Trauerbegleitung. Das
ist richtig. Stirbt ein Kind, gehen
Angehdrige sehr unterschiedlich mit
ihrer Trauer um. Aus diesem Grund
sind unsere Angebote vielfaltig. Wir
bieten Einzeltrauergesprache und
begleitete monatliche Treffen fir
trauernde Mitter und Vater an. Ist
die Trauer akut, ist es flr Betrof-
fene — vor allem fur Miutter — wich-
tig, viel zu erzahlen. Dafir eignen
sich Einzelgespréache. Bei den Ange-
hérigen geht es ums Uberleben und
Weiterleben. Am Anfang steht das
Uberleben im Zentrum. Ein Austausch
mit anderen Betroffenen kann eine
grosse Hilfe sein, wenn es in einem
nachsten Schritt darum geht, die
Ereignisse und die eigenen Geflihle
zu verarbeiten und die aktive Gestal-
tung des Weiterlebens zu diskutieren.
Genau darauf zielt unsere Trauer-
gruppe ab. Durchs Erzahlen kann sehr
viel Heilung erfolgen. Wir schaffen
Méglichkeiten fir Trauernde, auch
andere Formen auszuprobieren — z.B.
das Malen. So findet eine Verarbei-
tung auf verschiedenen Ebenen statt.

Warum sind die Trauergruppen nach
Geschlechtern getrennt? 1In den
meisten Fallen gibt die Mutter ihr
Erwerbsleben auf und wird zur Haupt-
bezugsperson des schwer kranken
Kindes. Sie hat viele Rollen: Mana-
gerin, Pflegefachfrau, Teamkoordi-
natorin. Stirbt das Kind, fallt ihre
bisherige Tagesstruktur von einem
Moment auf den anderen weg. Sie ver-
liert somit nicht nur ihr Kind, sondern
auch ihren Tagesinhalt, ihren Sinn,
die Arbeit. Zudem zeigen Studien,
dass Frauen, die ihr Kind verlieren,

viel haufiger an einer Depression
erkranken. Fallt die Frau aus, ware
dies ein noch herberer Schlag fir die
Familie. Aus dieser Not heraus haben
wir zuerst die Trauergruppe fur Mutter
ins Leben gerufen.

Bei Vatern sieht es in der Regel

anders aus. Sie haben andere
Coping-Strategien und sind in den
meisten Fallen fir das ékonomische
Uberleben der Familie verantwort-
lich. Bei ihnen lauft die Arbeit wei-

ter und dadurch sind sie abgelenkter.

Wie sehen der Abschied und die
Trauer fur ein vierjahriges Kind wie
Juno aus? Im Vorschulalter geht es
darum, das Kind da abzuholen wo es
steht, mit seinen Fragen und Gefiuh-
len. Was Kinder in diesem Alter vor
allem mitkriegen, sind die Emo-
tionen ihrer Umgebung. Sie werden
gepragt durch die Erfahrungen, die
sie genau dann machen. Oft beziehen
sie das, was geschehen ist, auf sich.
Dass sie z.B. bose zum Geschwister-
chen waren und es darum gestorben
ist. Dies sind Zusammenhénge, die
wir rational nicht nachvollziehen
konnen. Es ist wichtig, dem, was sie
erleben und empfinden, eine Sprache
zu geben und ihnen zu erkléren, dass
Mami und Papi traurig sind, aber
nicht, weil sie etwas falsch gemacht
haben. Kinder in diesem Alter trau-
ern auch nicht andauernd, sondern
sind traurig und im nadchsten Moment
springen sie herum und wollen spie-
len. Sie kennen den Begriff der End-
brauchen

gultigkeit nicht. Hier

manchmal auch Eltern Erklarun-
gen. Wir sind davon Uberzeugt, dass
es wichtig ist, dass Kinder dariber
sprechen kénnen und diese Themen
nicht tabuisiert werden. Brauchen
die Eltern dabei Unterstitzung, ste-

hen wir ihnen gerne zur Seite.

CORNELIA MACKUTH-WICKI

Man hort oft, dass die Trauer schon vor
dem Tod beginnt. Vorausschauende
Trauer, wie man sie in der Theorie
kennt, ist jedoch schwer zu initiie-
ren. Viele Familien orientieren sich
einerseits an der Hoffnung. Anderer-
seits sind sie sehr stark beschaftigt
mit Behandlungen, Notfallen, Spital-
aufenthalten und dem Umsorgen der
gesunden Geschwister.

Wie kann das Umfeld den Betroffe-
nen helfen? Ich kann allen nur ans
Herz legen: gehen Sie aktiv auf die
Trauernden zu und zwar mit konkre-
ten Hilfsangeboten. Konkret, weil
die Betroffenen oft nicht wissen, was
ihnen guttut. Sie sind mit dem eige-
nen Uberleben und der Organisa-
tion des Alltags der gesunden Kinder
beschaftigt. Da ist es hilfreich, wenn
Freunde das Nachtessen vorbeibrin-
gen, sie zum Friedhof begleiten oder
einfach da sind, um Erinnerung und
Geschichten an das verstorbene Kind
ein weiteres Mal anzuhdéren.

Was ist Ihr grésster Wunsch? Neben
der Familienbetreuung und Trauer-
begleitung sind wir auch vernetzend,
insbesondere im fachlichen Kontext,
und politisch tatig. Wir mochten der
Palliative Care in der Schweiz eine
Stimme geben. Ich wiinsche mir, dass
Krankheit und Sterben eine Sprache
finden. Es ist eine Realitét, die tag-
taglich stattfindet. Zudem wiinsche
ich mir, dass Palliative Care fur Kin-
der zum angebrachten Tarif abgegol-
ten wird. Was mir auch sehr am Herzen
liegt: dass wir weitere Freiwillige
ausbilden und unsere Stiftungsarbeit
vorantreiben kénnen. Und dafir brau-

chen wir treue Spender.

INTERVIEW: DANIELA REINHARD
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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
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