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Mit diesem Wissensbuch und der Sensibilisierungs-Kampagne will der Férderverein fur Kinder mit seltenen
Krankheiten die Aufmerksamkeit fur alle Familien in der Schweiz scharfen, deren Kinder von einer seltenen



Krankheit betroffen sind. Vielen Menschen ist nicht bekannt, wie viele Kinder und Jugendliche in der Schweiz mit
einer Diagnose konfrontiert sind, die ihr - und das Leben ihrer Familie - fiir immer pragen wird: Es sind rund 350
000! Als Aussenstehende kann man sich nicht vorstellen, was es bedeutet, ein krankes Kind auf seinem Weg zu
begleiten.

Fir das Wissensbuch haben wir 17 Familien besucht, die uns Einblick in ihren Alltag gewdhrten. Dafiir mdéchten
wir uns bei allen Familien herzlichst bedanken. Wir waren sehr beriihrt. Von der Zuversicht und Hoffnung der
Eltern. Von der Liebe, mit der sie ihre kleinen Patienten umsorgen. Von dieser schier unerschépflichen Kraft, mit
welcher sie ihren schwierigen Alltag meistern. Denn das Leben mit einem kranken Kind fordert viel von den Eltern
und den Geschwistern dieser Kinder. Die Pflege der Patienten, die Ungewissheit, was ihre Zukunft angeht, die oft
muhsamen Diskussionen mit den Institutionen tiber finanzielle Zuwendungen: All dies kann die Familien an ihre
Grenzen bringen.

Der Férderverein fiir Kinder mit seltenen Krankheiten wurde 2014 durch die Unternehmerin Manuela Stier
gegriindet. Mit dem bekannten Herzchirurgen Prof. Dr. Thierry Carrel als Prasident und Prof. Dr. Matthias
Baumgartner, Spezialist fir seltene Stoffwechselkrankheiten am KISPI Zirich als Vorstandsmitglied, konnte sie
zwei Herzensmenschen fiir dieses wichtige Projekt gewinnen.

Der Forderverein organisiert finanzielle Direkthilfe, verankert das Thema «Kinder mit seltenen Krankheiten» in der
Offentlichkeit und schafft Plattformen, um die Familien miteinander zu vernetzen. Und nun gibt der Férderverein
dieses Wissensbuch «Seltene Krankheiten - Einblicke in das Leben betroffenerFamilien» heraus und startete am
16.9.2018 mit der nationalen Sensibilisierungs-Kampagen «Seltene Krankheiten sind nicht selten».

Zu den Dialoggruppen zahlen wir Sie alle: Kinderdrzte, betroffene Familien, Hausérzte, Spezialisten wie zum
Beispiel Augenarzte, Gyndkologen, Genetiker und Neurologen, Therapeuten, Spitaler, Krankenversicherer,
Gesundheitspolitiker, aber auch Kunden und Mitarbeitende von Pharmafirmen, die Medien und naturlich die breite
Offentlichkeit.

Das Wissensbuch und die Sensibilisierungs-Kampagne 2018/19 wurden dank grossziigigen Génnern erméglicht.
Ein ganz besonderer Dank gilt den Familien und den Fachpersonen, die uns Einblicke in ihr Leben und ihre Arbeit
ermoglichten und den Journalistinnen und Journalisten, wie auch den Fotografinnen und Fotografen, welche
dieses Buchprojekt mit so viel Herzblut und freiwilligem Engagement unterstitzt haben.

Wir hoffen, dass es uns gelingt, noch mehr Wissen und Verstandnis zu schaffen: Fur all die kleinen Patienten, ihre
Eltern und ihre Geschwister.

Sie haben es verdient.
Manuela Stier

Initiantin und Geschaftsleitung Férderverein fur Kinder mit seltenen
Krankheiten

Christine Maier
Beiratin Forderverein fir Kinder mit seltenen Krankheiten
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