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Geschätzte Leserinnen und Leser

Dem 6. KMSK Wissensbuch «Seltene Krankheiten» geht eine persönliche Er-

fahrung unserer Gründerin und Geschäftsführerin Manuela Stier voraus. Sie be-

gleitete eine alleinstehende Mutter an den runden Tisch eines Kinderspitals. 

Was dabei auffiel: das Zusammenspiel und die Kommunikation der zwölf ver-

schiedenen Akteure aus Medizin, Schulwesen, Spitex, Therapie usw. waren un-

befriedigend. Es fehlte ein Case Manager, der den komplexen Fall koordiniert. 

Die Folge: Die betroffene Mutter verlor ihr Vertrauen und fühlte sich nicht ernst 

genommen. Das Konfliktpotenzial und die Frustration nahmen zu.

Eltern sind der wichtigste Teil des Teams, haben jedoch nicht die Kapazität 

selbst das Case Management zu übernehmen. Für ein umfassendes Case Manage-

ment braucht es verbesserte Strukturen und Hilfeleistungen. Hier ist vor allem 

die Politik gefordert. Für eine optimale Versorgung und Unterstützung müssen 

sich das Gesundheitswesen und andere Bereiche des sozialen Lebens (Schule, 

Arbeit, Freizeit) mehr an den Bedürfnissen betroffener Familien ausrichten. 

Dies kann nur mit einer funktionierenden Vernetzung zwischen Ärzteschaft, 

Versicherungen, Bildungseinrichtungen und anderen Akteuren, die für die Le-

bensqualität der Betroffenen wichtig sind, gelingen. Notwendig sind Wissen, 

Kommunikation und Digitalisierung, die für alle beteiligten Akteure zugänglich 

sind. Eine optimale Vernetzung kann nur mit guter Kommunikation funktionieren!

In diesem Wissensbuch gehen wir auf die Herausforderungen im Zusammenspiel 

zwischen Eltern, der Ärzteschaft und weiteren Akteuren ein, lassen betroffene 

Familien und Fachpersonen zu Wort kommen und zeigen machbare Lösungsan-

sätze auf. Wissen befähigt die Eltern, selbstbewusst und auf Augenhöhe den Di-

alog mit Fachpersonen zu führen. Die Wissensbücher und die Wissensplattform 

«Seltene Krankheiten» sind wichtige Instrumente und dienen (neu) betroffe-

nen Eltern, Ärzten, Pflegekräften, Forschenden, Therapeuten, Auszubildenden, 

Pädagogen und Politikerinnen als Nachschlagewerke.

Dieses Wissensbuch wurde ohne Verwendung von Spendengeldern finanziert. 

Unsere Wertschätzung gilt all jenen, die durch ihr ehrenamtliches Engagement 

dieses Projekt ermöglichten. Wir möchten den betroffenen Eltern, Fachleuten, 

Sponsoren, Fotografen und Texterinnen unseren aufrichtigen Dank aussprechen.
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Bei der grossen Zahl an seltenen 

Krankheiten mit unterschiedlichs-

ten Ursachen (angeboren, erworben, 

autoimmun etc.) lässt sich nicht zu-

sammenfassend oder abschliessend 

sagen, was sich «in der Forschung 

tut». Dies ist stark abhängig von der 

jeweiligen Krankheitsgruppe. Aber für 

alle gilt: Die Patient*Innen erhoffen 

sich von der Forschung eine schnel-

le Diagnosestellung und bezahlbare 

Behandlungsmethoden für Krankhei-

ten, bei denen bis heute eine Behand-

lung fehlt. Die Motivation ist entspre-

chend hoch, sich in die Forschung 

einzubringen. Die Beteiligung von 

Patient*innen und Patientenorgani-

sationen als Wissensträger und Mit-

gliedern in Beratungsgruppen wächst 

in allen Forschungsfeldern. Oftmals 

sind Drittmittelvergaben sogar mit der 

Bedingung von Patientenbeteiligung 

am Forschungsprojekt verbunden. 

Ebenfalls gemeinsam ist den For-

schungsfeldern, dass die Forschenden 

versuchen, sich stärker international 

und interdisziplinär zu vernetzen. 

Datenbanken erlauben das Teilen von 

gesammelten Daten, sie helfen beim 

Auffinden der wenigen Patient*in-

nen der einzelnen seltenen Krank-

heit und beim Erfahrungsaustausch 

für Forschung und Praxis. Solche Da-

tenbanken (Register) umfassen unter 

anderem Patientendaten, Diagnosen, 

genetische und labormedizinische 

Befunde, Radiologiebefunde, Befunde 

von Gewebsuntersuchungen, sowie – 

je nachdem – Behandlungsmethoden.  

Ein Forschungsfeld, in dem sich in 

letzter Zeit sehr viel bewegt, ist 

die Gensequenzierung zum Erken-

nen von Krankheiten aber auch zum 

Ableiten von Massnahmen und gene-

tischen Beratungsangeboten. Dieses 

Feld erlaubt es, die langen Wege der 

Patienten auf der Suche nach einer 

Diagnose zu verkürzen. Im Optimal-

fall stehen Therapien zur Verfügung. 

Neben bestehenden, kommen immer 

wieder neue Ansätze dazu, wie zum 

Beispiel Enzymersatztherapien und 

Gentherapien. Leider sind diese The-

rapien aufgrund hoher Entwicklungs-

kosten und kleiner Patientenzahlen 

nach wie vor sehr teuer und daher oft 

nicht frei zugänglich. 

Kommen solche Analysen zum Einsatz, 

gilt es die Familien durch den Pro-

zess zu begleiten. Im Optimalfall gibt 

es Behandlungen. Es kann aber auch 

sein, dass eine Untersuchung dazu 

führt, dass die Krankheit diagnos-

tiziert wird, jedoch wegen noch feh-

lender Behandlung trotzdem nur eine 

symptomatische Begleitung und Lin-

derung angeboten werden kann. Wich-

tig ist die Analyse trotzdem, da zu-

künftige neue Erkenntnisse aus der 

Wissenschaft vielleicht irgendwann 

Hilfe bieten können. Auch die Impli-

kationen für weitere Schwangerschaf-

ten in einer Familie – und damit sind 

nicht nur die betroffenen Eltern, son-

dern auch deren Verwandte und nicht 

zuletzt die nächste Generation ge-

meint – kann zu schwierigen Situa-

tionen führen. Gerade deshalb ist es 

mit der Analyse nicht getan, sondern 

es braucht seriöse genetische Bera-

tungsgespräche, bei welchen den be-

troffenen Familien erklärt wird, was 

der Befund medizinisch bedeuten 

kann und wie man mit dem Befund im 

jeweiligen Familiensetting umgehen 

kann. Eine psychologische oder an-

derweitige Unterstützung (zum Bei-

spiel auch durch Patientenorganisa-

tionen) ist dabei oft hilfreich. Zentral 

ist es dabei, dass die Praxis auf neus-

te Daten der Forschung zugreifen kann 

und die Ergebnisse der Forschung di-

rekt in den Praxisalltag einfliessen 

und somit das Patientenwohl verbes-

sern können. Hier können die aner-

kannten Schweizerischen Zentren für 

Seltene Krankheiten, Helplines und 

Patientenorganisationen eine Hilfe-

stellung sein, den richtigen Experten 

oder die richtige Expertin zu finden. 

Ein weiteres aktuelles Forschungs-

feld ist die Unterstützung der For-

schung und Praxis mit künstlicher 

Intelligenz bzw. lernfähigen Ma-

schinen: Zunächst ist es vorstellbar, 

dass man programmierte Modelle dazu 

nutzt, Krankheits- und Heilungspro-

zesse an Menschen zu simulieren. 

Der Vorteil dabei ist, dass ein (gut 

programmiertes) menschliches Com-

putermodell näher an der Realität 

ist, als Tests mit Säugetieren. Eben-

falls angestrebt wird die Analyse von 

möglichst grossen existierenden Da-

tensätzen zu Patienten mit seltenen 

Krankheiten. Die Hoffnung ist dabei, 

dass der Computer das Know-how aus 

den Daten mit demjenigen von vielen 

verschiedenen Spezialisten vereint 

und es im Anschluss den behandeln-

den Ärzten gebündelt zur Verfügung 

stellt – sei es, um eine Diagnose zu 

stellen oder um im Rahmen der Be-

handlung mit der Auswertung von be-

reits erfolgreich angewandten The-

VERBESSERTE GESAMTSITUATION 
DANK NEUER FORSCHUNGSANSÄTZE

Das Forschungsfeld zu seltenen Krankheiten erweitert sich ständig. Die For-

schung identifiziert jede Woche neue seltene genetische Krankheiten. Bisher 

häufige Krankheiten wie Krebs werden in Untergruppen eingeteilt und so quasi 

zu seltenen Krankheiten. Für die Praxis und die politischen Regulatoren ist 

es herausfordernd, auf dem neusten Stand der Forschung zu bleiben.

102
VERBESSERUNG DANK NEUER FORSCHUNGSANSÄTZE 
DR. CAROLA FISCHER



rapieplänen zu helfen, einen auf die 

spezifischen Bedürfnisse des Patien-

ten angepassten Behandlungsplan zu 

erstellen. Die Computer können dabei 

aber nur so gut sein, wie die Daten-

sätze, von welchen sie lernen bzw. so 

gut wie die Programmierung der zu-

grundeliegenden Algorithmen. Genau 

da sind dann auch die grössten Hür-

den für diese Ansätze: Die Datensätze 

im Gesundheitswesen werden in den 

verschiedenen Gesundheitsinstitu-

ten zurzeit noch unterschiedlich er-

fasst und nur zu Teilen kodiert – soll 

heissen die Daten haben teilweise 

nicht die richtige Form, um aus dem 

Vergleich mit anderen Daten sinn-

volle Schlüsse zuzulassen. Zusätz-

lich erschweren ethische und recht-

liche Datenschutzrichtlinien sowie 

das Misstrauen der Bevölkerung den 

Maschinen und Datenbanken gegen-

über den Zugang zu bzw. die Nutzung 

der Daten.

Grundsätzlich kann gesagt werden, 

dass die Forschung häufig über Li-

mitationen in anderen Disziplinen 

«stolpert», wenn es darum geht For-

schungsresultate zeitnah in medi-

zinisch Behandlungen umzusetzen 

und den Patient*innen zur Verfügung 

zu stellen. Neben der Datenlage ist 

die oftmals unzureichende Kosten-

übernahme von neuen Analyse- und 

Behandlungsansätzen zu nennen. 

Oftmals sind es auch andere regula-

torische und ökonomische Barrieren 

die ein rascheres Vorwärtskommen 

der Forschung und Praxis sowie die 

Zugänglichkeit zu Behandlungen und 

Medikamenten für Patienten verlang-

samen bzw. verunmöglichen. 

Umso wichtiger ist ein grenzüber-

schreitendes Zusammenwirken aller 

Disziplinen, die im Feld der sel-

tenen Krankheiten forschen und ar-

beiten. Die gezielte Förderung von 

Interdisziplinären Forschungspro-

jekten auf kantonaler und Bundese-

bene aber auch durch international 

vergebener Forschungsgeldern wirkt 

hier isolierten Forschungsanstren-

gungen entgegen: 

Um den oben genannten systemimma-

nenten Hindernissen entgegenzuwir-

ken, werden in der Schweiz schon ver-

schiede Massnahmen verfolgt: Neben 

dem nationalen Konzept zu seltenen 

Krankheiten werden die rechtlichen 

Grundlagen zur Umsetzung desselben 

nach einer Covid-bedingten Verzöge-

rung in parlamentarischen Vorstössen 

aktiv vorangetrieben. Die Verhandlun-

gen mit Leistungserbringern und Kos-

tenträgern laufen – allerdings nicht 

immer in die gewünschte Richtung.

Es würde der Erforschung von selte-

nen Krankheiten und der raschen Um-

setzung der Erkenntnisse in Behand-

lungsansätzen helfen, wenn die dafür 

relevanten Gesetzte rascher an die 

Erfordernisse der modernen Wissen-

schaft angepasst würden. Als Beispiel 

können an dieser Stelle beschleunig-

te Zulassungsverfahren und Listener-

fassung für Analysen und neuen Thera-

pien sowie längere Schutzphasen für 

orphan drugs (Medikamente für selte-

ne Krankheiten) genannt werden. 

Als aktuelles Anliegen ist der Wunsch 

nach einer gesetzlichen Grundlage 

zur Schaffung eines nationalen Re-

gisters für seltene Krankheiten ana-

log zum Krebsregister. Das Register 

ist aktuell im Aufbau (SRSK.ch), je-

doch mangelt es an Verbindlichkeit 

für alle beteiligten Parteien aufgrund 

der bisher fehlenden Gesetzesgrund-

lage. Der Zugang zu den so gesam-

melten Daten – mit gesetzlich gere-

gelten Einverständniserklärungen – 

verschafft nicht nur der Forschung 

einen Zugang zu den relevanten exis-

tierenden Daten, sondern ermöglicht 

es, Patient*Innen für weiterführen-

de nationale und internationale For-

schungsprojekte anzufragen als auch 

den erleichterten Austausch zwischen 

Betroffenen und den Expert*innen. 

Auch braucht es die aus dem Regis-

ter ersichtlichen epidemiologischen 

Fakten, um politische Vorstösse im 

Bereich der seltenen Krankheiten vo-

ranzutreiben. 

Verstärkte bilaterale Verhandlungen 

bezüglich dem Zugang und Austausch 

mit europäischen (und internationa-

len) Forschungsprogrammen und den 

damit verbundenen Finanzierungsmit-

tel wäre sicherlich wünschenswert, da 

die «Insel Schweiz» im Forschungs-

kontext nicht bestmöglich funktio-

nieren kann.

DR. CAROLA FISCHER 
Projektleitung Seltene Krankheiten,  
KISPI Zürich

URPP ITINERARE – multidisziplinäre 
Forschung als Innovationsansatz

Das University Research Priority Program 
(URPP) ITINERARE fördert exzellente trans-
nationale Forschung zu seltenen Krankhei-
ten an der Universität Zürich (UZH). Darüber 
hinaus befasst sich ITINERARE mit den ethi-
schen, rechtlichen, sozialen und pädagogi-
schen Aspekten, die mit seltenen  
Krankheiten verbunden sind.

www.itinerare.uzh.ch
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«Genanalysen werden fortlaufend besser – leider sind sie teuer. 
Aber verglichen mit den Kosten der Arztbesuche und Spitalauf-

enthalte ohne Diagnose, sind die Tests günstiger.»
DR. CAROLA FISCHER
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DIAGNOSE SELTENE 
KRANKHEIT – EIN NEUER 
LEBENSWEG BEGINNT
Wussten Sie, dass in der Schweiz rund 350 000 Kinder und Jugendliche von einer seltenen Krankheit betroffen sind? 

Eine grosse Herausforderung für die ganze Familie: Erschöpfte Eltern, finanzielle Sorgen, Isolation, Diskussionen mit 

Versicherungen und Geschwister, die zu kurz kommen. Um betroffene Familien ab dem Zeitpunkt einer Diagnose oder 

«keiner Diagnose» zu unterstützen, gründete Manuela Stier am 20.02.2014 den Förderverein für Kinder mit seltenen 

Krankheiten (KMSK). Wir zählen bereits 780 betroffene Familien zu unserem KMSK Familien-Netzwerk. In der virtuellen 

KMSK Selbsthilfegruppe Schweiz findet ein reger Austausch zwischen mittlerweile 730 betroffenen Müttern und Vätern 

statt. Dieser geschlossene Raum bietet die Möglichkeit, sich auf eine vertrauensvolle Art Tipps zu geben und Fragen zu 

stellen. Der Dialog untereinander schafft Verbundenheit und spendet neue Energie für den Alltag. Seit der Gründung durf-

ten wir an unseren Events 9000 kleine und grosse Gäste begrüssen und ihnen unvergessliche Glücksmomente schenken.

Zusätzliche Stärkung bietet der Wissenstransfer rund um das Thema «Seltene Krankheiten». Projekte wie die KMSK 

Wissensbücher «Seltene Krankheiten», die digitale KMSK Wissensplattform «Seltene Krankheiten» und das jährliche 

KMSK Wissens-Forum «Seltene Krankheiten» fördern die Kommunikation und Interaktion zwischen allen Anspruchs-

gruppen. Dazu gehören nebst betroffenen Familien und (angehende) Fachpersonen auch Gesundheitspolitiker*innen und 

Medienschaffende. Grosszügige Spenden entlasteten auch im vergangenen Jahr betroffene Familien finanziell. Dringend 

benötigte Therapien, Hilfsmittel, Auszeiten und Mobilitätshilfen konnten damit bezahlt werden. Um dies auch zukünftig 

zu ermöglichen, sind wir auf Spenden, Legate, Gönnerbeiträge und Sachspenden angewiesen.

5% 
der seltenen Krankheiten 

sind erforscht 

9000
KMSK Familienmitglieder 

seit 2014 zu kostenlosen  

Familien-Events eingeladen

350 000 
betroffene Kinder und 

Jugendliche in der Schweiz*

2.7 MIO
konnten seit der Gründung 2014 

an betroffene Familien  

ausbezahlt werden

6000–8000 
seltene Krankheiten 

weltweit

der Patient*innen  

in den universitären Kinder-

spitälern haben eine seltene 

Krankheit

* Quelle: Nationales Konzept Seltene Krankheiten, Bundesamt für Gesundheit, 2014
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DEN FAMILIEN UNVERGESSLICHE 
GLÜCKSMOMENTE SCHENKEN
Der Austausch untereinander ist für betroffene Familien enorm wichtig. Sich kennenzulernen und zu sehen, dass man 

nicht allein ist und verstanden wird, trägt wesentlich zur Verbesserung ihrer Lebensqualität bei. Die Pflege des beein-

trächtigten Kindes beansprucht viel Zeit, während soziale Kontakte oft auf der Strecke bleiben. Wir haben es uns deshalb 

zur Herzensangelegenheit gemacht, die Familien miteinander zu verbinden und ein besonderes Netzwerk zu schaffen. 

Der wertvolle Austausch von Erfahrungen und Ratschlägen sowie das Gefühl von Zusammenhalt werden dadurch stark ge-

fördert. Für die Eltern bedeuten die Events einige entspannte Stunden, die sie den herausfordernden Alltag vergessen 

lassen und der ganzen Familie neue Energie schenkt. Unsere kostenlosen Familien-Events bieten betroffenen Kindern, 

Eltern und Geschwistern die Möglichkeit, unbeschwerte Glücksmomente zu erleben. Die Vorfreude auf diese speziellen 

Tage ist jeweils riesig. Sie können sich entspannen, sich verwöhnen lassen, sich vernetzen und neue Freundschaften 

schliessen. Ebenso lernen sich Geschwisterkinder kennen und oft ergeben sich daraus wunderschöne Freundschaften. 

Seit der Gründung durften wir rund 9000 KMSK Familienmitglieder an unseren tollen Events begrüssen.

AUSTAUSCH ZWISCHEN BETROFFENEN VÄTERN

Jedes Familienmitglied trägt zum Wohl der Familie bei. 

Unsere besonderen Anlässe, exklusiv für Väter von Kin-

dern mit seltenen Krankheiten, bieten nicht nur spannen-

de Aktivitäten wie gemeinsames Kochen, sondern schaffen 

auch den idealen Raum für einen intensiven Austausch. Sie 

bieten Gelegenheit, die eigenen Gedanken, Erfahrungen 

und Herausforderungen des Alltags in einer entspannten 

und lockeren Atmosphäre miteinander zu teilen und neue 

Freundschaften zu schliessen.

9000
kleine und grosse Gäste durften 

wir seit 2014 zu unseren nationalen 
KMSK Familien-Events einladen
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NACHHALTIGE ENTLASTUNG 
DANK FINANZIELLER 
UNTERSTÜTZUNG
Die Diagnose «Seltene Krankheit» oder «keine Diagnose» ist nicht nur emotional eine immense Belastung, daraus er-

folgen häufig auch finanzielle Engpässe. Die Pflege und Betreuung des Kindes und dessen Geschwister sowie die unzäh-

ligen Termine für Arztbesuche, Therapien und die unterschiedlichen Schulzeiten der Kinder, machen es oft unmöglich, 

dass beide Elternteile arbeiten. Ausgaben für Hilfsmittel, Mobilität oder Spezialtherapien, die weder von der IV noch 

von der Krankenkasse bezahlt werden, sind nur schwer zu stemmen. In solch einem Fall kann der Förderverein finanziell 

schnell und unkompliziert helfen und die Familien nachhaltig entlasten. Die Eltern können über unsere Website einen 

Förderantrag stellen, der nach positiver Prüfung durch unser Entscheidungsgremium rasch ausgezahlt wird. Seit der 

Gründung durften wir betroffene Familien mit rund CHF 2.7 Mio unterstützen. Zusätzlich bieten wir betroffenen Eltern 

die Möglichkeit, gemeinsam mit uns ein Crowdfunding-Projekt bis zu CHF 10 000 zu starten.

ADRIANS HERZENSWUNSCH NACH MEHR SELBST-
STÄNDIGKEIT UND FREIHEIT

Der 16-jährige Adrian, bei dem keine eindeutige Diagnose 

gestellt werden kann, hat einen grossen Herzenswunsch: 

Er möchte mehr Selbstständigkeit und mehr Freiheit. Da 

er motorisch eingeschränkt ist und keine Kontrolle über 

seinen Rumpf und seine Kopfstellung hat, verbringt er die 

meiste Zeit in seinem Rollstuhl und ist auf die Hilfe an-

derer angewiesen. Ein spezielles Zuggerät für den Roll-

stuhl würde ihm mehr Selbstständigkeit bieten und ihm 

die Freiheit geben, etwas eigenständig unternehmen zu 

können. Das Problem: die IV übernahm die Kosten nicht und 

für die Eltern war es finanziell nicht tragbar. Dank gross-

zügigen Spendengeldern von der KMSK Oldtimer-Fahrt im 

August 2023, welche von drei Rotary Clubs organisiert 

wurde, sowie der finanziellen Unterstützung einer Stif-

tung, konnte Adrians Wunsch schliesslich doch noch er-

füllt werden!

CHF 2.7 MIO
Unterstützung von Kindern 

und Jugendlichen mit 
seltenen Krankheiten
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«Adrian hat nun viel mehr  
Freiheiten und ist überglücklich.»

KLAUDIJA, MUTTER VON ADRIAN





WISSENSTRANSFER STÄRKT 
BETROFFENE FAMILIEN
Nach der Diagnose fühlen sich die Eltern häufig überfordert. Das fehlende Wissen rund um das Thema seltene Krankhei-

ten erschwert ihnen den Umgang mit der neuen Situation. Wissen mindert Ängste, sensibilisiert und befähigt Eltern, 

selbstbewusst auf Augenhöhe mit Fachleuten zu kommunizieren. Der Förderverein hat sich zum Ziel gesetzt, Wissen zu 

bündeln und allen kostenlos zur Verfügung zu stellen. Des Weiteren sensibilisieren wir die Öffentlichkeit und sorgen 

für mediale Präsenz. Auf diese Weise können wir gemeinsam mit unseren 780 betroffenen Familien sowohl gesellschaft-

lich als auch politisch ein tieferes Verständnis für das Thema schaffen. Unsere sechs KMSK Wissensbücher «Seltene 

Krankheiten» beinhalten wertvolles Wissen aus der Praxis für alle Dialoggruppen und sind wichtige Arbeitsmittel für 

(angehende) Fachleute. Am jährlichen KMSK Wissens-Forum «Seltene Krankheiten» findet ein reger Austausch zwischen 

betroffenen Familien und Fachexpert*innen statt. So ist es möglich, konstruktiv neue Lösungsansätze zu diskutieren. 

Das Wissens-Forum wird via Live-Streaming übertragen und ist somit jederzeit abrufbar. Durch unsere Erfahrung und die 

enge Zusammenarbeit mit unseren 780 Familien entstand die erste digitale KMSK Wissensplattform «Seltene Krankhei-

ten». Dort finden sich Informationen und Hilfsangebote in vier Sprachen (d/e/f/i). Mittels verschiedener Rubriken wer-

den gezielt relevante Informationen vermittelt und entsprechende Anlaufstellen zu den einzelnen Themen verlinkt. Die 

Plattform hilft nicht nur (neu) betroffenen Familien, sondern dient auch der Ärzteschaft, den Pflegekräften, Forschenden, 

Therapeut*innen, Auszubildenden, Patientenorganisationen, Pädagog*innen und Politiker*innen als Nachschlagewerk.

WWW.WISSENSPLATTFORM.KMSK.CH – 
WISSENSVERMITTLUNG AUF DEM  
NEUEN LEBENSWEG

Weg zur Diagnose

Emotionale Belastungen und Bewältigung

Austausch mit betroffenen Familien

Entlastung, Pflege und Betreuung

Familie und Bezugspersonen

Versicherungsleistungen, Beantragung und Durchsetzung

Finanzielle Unterstützungsmöglichkeiten

Therapien und ergänzende Angebote

Freizeit und Auszeit

Kita, Kindergarten und Schule

Vereinbarkeit Familie und Beruf

Jugend und Übergang ins Erwachsenenalter

Palliative Care, Vorbereitung, Abschied und Trauer

Verhalten bei Notfällen

KMSK Wissensplattform für 

Eltern und Fachpersonen 

(d, f, i, e)

Hier finden Sie alle 

KMSK Wissensbücher 

Seltene Krankheiten als PDF

11. KMSK Wissens-Forum 

«Seltene Krankheiten», 02.03.2024,  

im KKL Luzern, inkl. Live-Streaming
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WIE SIE BETROFFENE FAMILIEN 
UNTERSTÜTZEN KÖNNEN
Um betroffene Familien auf ihrem Lebensweg zu begleiten, sie finanziell zu entlasten, Wissen zu vermitteln und ihnen 

Glücksmomente zu ermöglichen, sind wir auf Ihre Unterstützung angewiesen. Nebst einer generellen Spende haben Sie 

die Möglichkeit, ein konkretes Projekt zu unterstützen. Es freut uns, wenn Unternehmen oder Organisationen eigene 

Fundraising-Projekte ins Leben rufen. Wir garantieren, dass Ihre Spende verantwortungsbewusst eingesetzt wird und 

wir stets im Sinne der betroffenen Familien handeln. Seit der Gründung im Jahr 2014 durften wir dank grosszügiger 

Spender*innen und Gönner*innen rund CHF 2.7 Mio. an betroffene Familien in der Schweiz ausbezahlen und damit deren 

Lebensqualität verbessern. Der Förderverein für Kinder mit seltenen Krankheiten ist seit 2014 als steuerbefreite Ins-

titution anerkannt, was in den meisten Kantonen zu Steuerabzügen berechtigt.

Im Namen der betroffenen Familien bedanken wir uns für Ihre nachhaltige Unterstützung!

MANUELA STIER	 PROF. DR. MED. ANITA RAUCH

Gründerin und Geschäftsführerin	 Präsidentin KMSK

Förderverein für Kinder mit	 Direktorin am Institut für Medizinische 

seltenen Krankheiten (KMSK)	 Genetik an der Universität Zürich UZH

manuela.stier@kmsk.ch

GLÜCKSMOMENTE SCHENKEN UND  
INKLUSION FÖRDERN

Ein Beispiel dafür sind die 760 Mitarbeitenden von 

Siemens Mobility Schweiz, welche im Jahr 2022 auf ihre 

Weihnachtsgeschenke verzichteten, um stattdessen unver-

gessliche Glücksmomente zu schenken. In Zusammenar-

beit mit dem Förderverein wurde besprochen, wie sie sich 

für unsere betroffenen Familien auf eine sinnvolle Art und 

Weise einbringen können. Nebst der finanziellen Betei-

ligung zur Durchführung des 10. KMSK Wissens-Forums 

«Seltene Krankheiten» und der Entlastung betroffener 

Familien, ermöglichte Siemens Mobility Schweiz be-

troffenen Kindern und ihren Familien ein einzigartiges 

Abenteuer. In einem Video wurden die berührenden Mo-

mente festgehalten, um allen Mitarbeitenden von Siemens 

Mobility Schweiz aufzuzeigen, was mit dem gespendeten 

Geld bewirkt wurde. Im Juli 2023 organisierten sie ge-

meinsam mit der Brünig-Dampfbahn eine Sonderfahrt in-

klusive Mittagessen von Interlaken bis Meiringen und zu-

rück. Zusammen mit 60 KMSK Familienmitgliedern aus 

der ganzen Schweiz, genossen 40 Personen der Siemens 

Mobility Schweiz (Angestellte und deren Familien) dieses 

unvergessliche Ereignis.
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Video KMSK Familien-Event 

«Brünig Dampfbahn»

Wir freuen uns über Ihre 

Spende online oder per 

Einzahlungsschein


