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Das Wort des Vizeprasidenten

Nach mehreren Jahren als Prdsident der Vereinigung Kindheit und seltenen
Krankheiten mdchte ich zunédchst allen Spendenden, die uns in der Sache
fur die wir uns taglich einsetzen ihre Unterstitzung zukommen lassen, mei-
nen herzlichsten Dank aussprechen. lhre Grossztigigkeit und lhre Treue zu
unserer Vereinigung stellen eine immense Hilfe dar, ohne die nichts mdg-
lich wére. Ein grosses Dankeschon an Sie, die es uns ermdglichen, uns fir
das Wohlergehen von Kindern und Familien einzusetzen und die uns die Mittel zur Verfigung
zu stellen, um unseren Kampf gegen diese Ungerechtigkeit fortzusetzen.

Seltene Krankheiten stellen die Betroffenen und ihre Angehdrigen vor zahlreiche Herausfor-
derungen, die alle Lebensbereiche betreffen, da sie hdufig chronisch sind und zu Behinde-
rungen flhren. Sie fihren zu einer starken sozialen Benachteiligung, da diese Krankheiten
neben den direkten Kosten auch indirekte Kosten verursachen. Das Leben mit einer seltenen
Krankheit bedeutet, dass man sich auf einen vorgezeichneten Weg begeben muss: den Weg
des Kampfes.

Die Heterogenitét und Fremdheit dieser Krankheiten bedeuten f(ir alle Betroffenen dieselbe
Tatsache: Eine seltene Krankheit bedeutet, dass man sich ,ausserhalb der medizinischen,
wissenschaftlichen, sozialen und administrativen Schubladen” befindet. Mit einer seltenen
Krankheit zu leben bedeutet, sich mit Ausdauer den Herausforderungen und Schwierigkeiten
in allen Lebensbereichen zu stellen. Wir winschen allen viel Mut dabei!

Bevor ich zum Schluss komme, mdchte ich allen Vorstandsmitgliedern flr ihr Engagement
und das entgegengebrachte Vertrauen danken. Mein Dank gilt auch allen Personen, die in
der Vereinigung tétig sind, um ihre schwierige Aufgabe zu erfiillen, die Offentlichkeit tiber
den taglichen Kampf der Familien zu informieren und unsere jéhrliche Spendenkampagne
durchzufihren.

Patientinnen und Patienten und ihre Familien so wenig chaotisch wie mdéglich zu gestalten,
arbeitet unsere Vereinigung Tag fur Tag.

Olivier Meyer, Vizeprasident
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Unser Verein wurde 2004 mit dem Ziel gegrin-
det, eine breite Offentlichkeit tiber die Probleme
zu informieren, die durch seltene und verwaiste
Krankheiten verursacht werden.

Auch wenn jede seltene Krankheit ihre
eigenen Besonderheiten hat, verursachen
sie alle das gleiche Leid.

Die «Association Enfance et Maladies Orphelines»
ist die Einzige in der Schweiz, die alle von der
WHO aufgelisteten seltenen Krankheiten oder
Orphan Diseases berticksichtigt.

Unsere Statuten (die auf unserer Website
eingesehen werden koénnen) besagen, dass wir
Gelder sammeln, um alle Schritte oder Aktio-
nen zu unterstitzen, die mit dem Bereich der
seltenen Krankheiten oder Orphan Diseases in
Verbindung stehen, d. h.:

+ Kinderund junge Erwachsene,
die in der Schweiz wohnhaft sind -
unabhangig von ihrer Herkunft, ihrer
Ethnie oder Religion - bei Schwierig-
keiten unterstitzen.

+ Andere Organisationen mit ahnlichen
Zielen unterstltzen

+ Forschung und Information unterstttzen

Wir arbeiten mit einem ausgebildeten Team, um
der breiten Offentlichkeit Informationen Uber die
Folgen seltener Krankheiten zu vermitteln, sie
fUr die Probleme zu sensibilisieren, die sich aus
der Tatsache ergeben, dass man von einer sol-
chen Krankheit betroffen ist, und um Spenden
zu sammeln. Es ist wichtig zu wissen, dass
ohne die Spendenden nichts méglich wére.

Wir arbeiten mit einem ausgebildeten Team,
um der breiten Offentlichkeit Informationen
Uber die Folgen seltener Krankheiten zu
vermitteln, sie fur die Probleme zu sensibili-
sieren, die sich aus der Tatsache ergeben,
dass man von einer solchen Krankheit be-
troffen ist, und um Spenden zu sammeln. Wir
unterstitzen die Familien entweder durch

Was ist AEMO?

eine zeitlich unbegrenzte monatliche Hilfe
oder durch punktuelle Hilfen, die oft einen
betr&chtlichen Betrag ausmachen. Einmal im
Jahr leisten wir ausserdem eine zusétzliche
Zahlung an besonders bedurftige Familien,
um ihnen Uber die endjahrlichen Festtage zu
helfen. Alle unsere Beitrage werden nicht zu-
rlckgefordert. Das Ethikkomitee beobachtet
die Falle naturlich sehr genau, um die Ent-
wicklung der Familie zu verfolgen und
die finanzielle Unterstitzung gegebenenfalls
anzupassen.

Unsere Hilfe soll das Gesamtbudget der
Familie entlasten, indem wir Kosten oder
Behandlungen Ubernehmen, die nicht von
den Versicherungen Ubernommen werden,
die manchmal unzureichende Leistungen
erbringen, wie z. B. Zahnarztkosten, Instituts-
kosten, Kauf von therapeutischem Material,
Reisekosten etc. Wir zahlen auch fur Freizeit-
kurse wie Tanz-, Schwimm- oder Reitunter-
richt, die fur die Kinder oft eine willkommene
Abwechslung bedeuten. Wir positionieren
uns als Koordinator mit den Versicherun-
gen. Aus diesem Grund sind diese Kranken
auf finanzielle Unterstitzung von aussen
angewiesen, wie wir sie ihnen bieten.

Die Familien, die wir unterstltzen, haben
sich entweder selbst gemeldet, indem sie
sich spontan an den Verein gewandt haben,
oder sie kamen Uber andere Vereine, die
uns ihre Kontaktdaten weitergeben. Sie fin-
den uns auch bei unseren Spendenaufru-
fen, bei denen sich die kontaktierten Familien
als Eltern eines von einer seltenen Krankheit

betroffenen Kindes melden.
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Was ist eine seltene Krankheit oder eine

Sie betrifft weniger als einen von 2'000 Men-
schen. Eine Krankheit wird als Orphan Disea-
se bezeichnet, wenn es keine wirksame Be-
handlung gibt. Diese Krankheiten erfordern
multidisziplindre Bemuhungen, da alle medizi-
nischen Fachgebiete betroffen sind.

Diese Krankheiten kénnen verschiedenen Ur-
sprungs sein: metabolisch, neuromuskuldr,
infektios. In 80% der Falle sind sie gene-
tisch bedingt und drlcken einen Fehler in
der «Schreibweise» eines Gens aus. Seltene
Krankheiten haben eine grosse Variabilitat in
der Auspragung innerhalb ein und derselben
Pathologie mit unterschiedlichen Verlaufen
von Person zu Person. Im Allgemeinen sind
sie jedoch meist schwerwiegend, invalidi-
sierend und chronisch, beeintréchtigen die
korperlichen, geistigen, verhaltensbezoge-
nen oder sensorischen Fahigkeiten und sind
manchmal lebensbedrohlich.

Derzeit gibt es etwa 7000 solcher Krankhei-
ten, und jede Woche werden in der medizi-
nischen Fachliteratur finf neue beschrieben.
In ihrer Gesamtheit betreffen sie eine grosse
Zahl von Patientinnen und Patienten.

In Europa gibt es schatzungsweise 30 Mil-
lionen Menschen mit seltenen Krankheiten,
das sind 6-8% der Bevdlkerung. Durch Ex-
trapolation und in Ermangelung von Registern
wird geschétzt, dass in der Schweiz etwa
500000 Personen betroffen sind.

Daruber hinaus kennt jeder Vierte jemanden,
der an einer seltenen Krankheit leidet. Diese
Zahlen relativieren den Begriff der Seltenheit.
Eine seltene Krankheit kann in jedem Alter auf-
treten, doch in mehr als der Halfte der Falle
treten die Symptome bereits bei der Geburt
oder in der Kindheit auf.

Auch wenn die Krankheiten selten
sind, gibt es doch viele Kranke.

Orphan Disease?

Estéban, der an einer nicht diagnostizierten Krankheit
leidet.



Drei Beispiele fur Krankheiten, die zu
den Orphan Diseases gehoren

Vollstandige Mitochondriale Krankheit 5

Die mitochondriale Krankheit entwickelt sich auf der Ebene
der Mitochondrien. Die Mitochondrien bestehen aus einer
dusseren Membran und einer inneren Membran, die aus
Zacken besteht, die ihre Oberflache vergréssern. Sie spie-
len eine entscheidende Rolle bei der Zellatmung und der
Energieproduktion, die fur den Ablauf der Funktionen jeder
einzelnen Korperzelle unerlasslich ist. Manche Menschen
werden harmlose Symptome wie Gedachtnisschwierigkeiten
oder eine Anfélligkeit fur Mudigkeit haben. Andere Menschen
werden weitaus schwerwiegendere Auswirkungen zu spUren
haben, und das bereits von Geburt an. Zu den wichtigsten
Symptomen gehotren Herzstérungen, Epilepsie, Taubheit, Au-
tismus, Schlaganfall oder mitochondriale Myopathie usw.

Wolf-Hirschhorn-Syndrom

Das Wolf-Hirschhorn-Syndrom ist eine Chro-
mosomenstorung, die durch nach unten
herabhadngende Mundwinkel, intrauterine
Wachstumsstoérung, gefolgt von postnataler
Wachstumsstoérung, haufigen epileptischen
Anfallen, verzdgerte geistige Entwicklung,
Schwierigkeiten bei der Nahrungsaufnahme,
Taubheit und Herzfehlern einhergeht cha-
rakterisiert. Die meisten betroffenen Kinder
werden nie laufen oder sprechen kénnen. Die
Pravalenz liegt bei einer von 50.000 Geburten
und betrifft zwei Madchen auf einen Jungen.

Ehlers-Danlos-Syndrom

Das Ehlers-Danlos-Syndrom ist eine hetero-
gene Gruppe von Bindegewebserkrankun-
gen, die durch eine erhebliche Stérung der
Kollagensynthese gekennzeichnet ist und
zu einer dermalen Hyperelastizitt, einer
Hypermobilitat der Gelenke, einer Gewebe-
bruchigkeit sowie zu einem variablen Befall
anderer Eingeweide fuhrt.




Welche Folgen hat die Seltenheit

Diese Krankheiten flhren zu besonderen
Bedurfnissen, was sowohl die finanzielle als
auch die moralische Unterstutzung betrifft.

Laut einer Studie sind die Gesundheitskos-
ten bei Menschen mit seltenen Krankhei-
ten drei- bis viermal hoéher als bei anderen
Menschen.

Es ist wichtig zu wissen, dass diese Krank-
heiten neben den direkten medizinischen
Kosten auch indirekte Kosten verursachen,
wie z. B. die Aufgabe der beruflichen Tatigkeit
(haufig fur die Mutter), die Stunden, die fur die
Pflege der kranken Person aufgewendet wer-
den mussen, die Anpassung der Wohnung,
die Transportkosten zu Krankenhausern,
die Kosten flr besondere Ernéhrung in eini-
gen Fallen, die Sterilisation, therapeutisches
Material usw.

Diese Gesundheitskosten, die nicht immer von
offiziellen Stellen Ubernommen werden fuhren
dazu, dass die Patienten diese zusétzlichen
Kosten aus eigenen Mitteln decken mussen.
Dieser relativ grosse Teil der Kosten, der von
den Familien getragen wird, sollte jedoch
Gegenstand einer individuellen Kostentber-
nahme sein. Auch die moralische und psycho-
logische Belastung, die zu den verschiedenen
Problemen des Alltags hinzukommt, muss
berlcksichtigt werden. Angesichts dieser
zahlreichen Schwierigkeiten lassen sich viele
Eltern scheiden, und das Familienleben zer-
bricht. Haufig muss die Mutter die krankheits-
bedingten Ausgaben allein bestreiten, und
dies ohne Einkommen aus Erwerbstatigkeit.

Ein weiterer Grund fUr das Leid der Familien
ist der lange Weg bis zur Diagnose, die fur
sie jedoch die wichtigste Frage ist. Die Ver-
z6gerung der Diagnosestellung zwischen den
ersten Symptomen und der richtigen Diagnose
fuhrt manchmal zu unannehmbaren Risiken
und kann dazu fuhren, dass die Krankheit auf

dieser Krankheiten?

zukunftige Kinder Ubertragen wird, weil das
Paar nicht informiert wird und unverschuldet
unwissend bleibt.

Einer Krankheit einen Namen zu geben
ist fir den Kranken lebensnotwendig. Zu
wissen, wogegen man kampft, bedeutet Hoff-
nung auf eine Behandlung der Krankheit, eine
Verbesserung der Behandlung und sogar eine
Stabilisierung des Krankheitsverlaufs. Es ist die
Hoffnung, ein Lebensziel zu haben. Im Leben
des Kindes und der Familie lassen sich drei
verschiedene Zeitabschnitte unterscheiden:
das Leben vor der Anklndigung, der Moment
der Ankundigung selbst und die Zeit nach der
Ankundigung. Die Zeit vor der Anktndigung
ist gepragt von Zweifeln, Angsten, Fragen und
Warten. Es ist eine lange Zeit der Untatigkeit.

Der Moment der Ankindigung selbst ist ein
Moment, in dem das Leben zum Stillstand
kommt und alles auf den Kopf gestellt wird.
Es ist ein echtes psychisches Trauma fur die
Familie. Mit der Bekanntgabe der Krankheit
wird auch mitgeteilt, dass es keine wirkliche
Heilbehandlung gibt. Die Patienten durchlau-
fen verschiedene Phasen: Revolte, Ruckzug,
Schuldgefuhle, Scham, Angst.

Die Zeit nach der Ankundigung ist in allen
Fallen dramatisch. Der Patient und seine
Familie wissen Bescheid, sind aber nicht in
der Lage, alle Konsequenzen zu begreifen.
Hinzu kommt, dass nicht unbedingt alles
gesagt wurde oder nicht alles gehort werden
wollte. Esisteine Zeit der Aktivitaten, die aus der
Suche nach Informationen besteht, gefolgt von
Hoffnung und Verzweiflung.

«Esfallt ihnen oft schwer zu
sprechen, aber es falltihnen auch
oft schwer zu schweigen ».



Unsere Vereinigung hat eine geeignete Ausrtistung
erstanden, damit Lucie Skifahren kann.

Aus diesem Grund kann eine Fehldiagnose,
sei es durch falsche oder zu spéte Diagnosen,
Folgen wie schédlichen Zeitverlust, unnétige,
unangemessene oder sogar gefahrliche Be-
handlungen nach sich ziehen.

Aufgrund der Schadigung verschiedener
Organe und der Auswirkungen auf andere
Funktionen sollten die Betroffenen eine mul-
tidisziplindre Betreuung erhalten. All diese
Faktoren wirden bedeuten, dass eine psycho-
logische Unterstltzung eingerichtet werden
musste, um zu verhindern, dass Familien in
ihrer Not nicht wissen, wohin sie sich wenden
sollen, da sie keine Infrastruktur kennen, die
sie beraten oder an kompetente Fachleute

verweisen koénnte. In den letzten Jahren
wurde die Nationale Koordination fur selte-
ne Krankheiten (kosek) ins Leben gerufen.
Diese ist eine Koordinationsplattform, die die
Versorgung von Patientinnen und Patienten
mit seltenen Krankheiten verbessern soll. Zu
diesem Zweck fuhrt die kosek in Zusammenar-
beit mit den Akteuren des Gesundheitswesens
Projekte durch, wobei sie gleichzeitig die
Betroffenen Uber ihre Patienten-organisationen
einbezieht.

Und alle Folgen dieser Behinderungen
sind entscheidende Faktoren fur die so-
ziale Ausgrenzung, insbesondere wenn
Verhaltensstérungen hinzukommen. Der oder
die Kranke ben¢tigt die standige Anwesenheit
eines Familienmitglieds, wodurch das person-
liche und soziale Leben auf ein Minimum re-
duziert wird. Der oder die Kranke und seine
Familie haben nie Urlaub von ihrer Krankheit,
weder am Tag noch in der Nacht, da die
Betreuungszeiten zusatzlich zur t&glichen
Arbeit anfallen.

Die Kranken benétigen direkte Hilfe von
einer Wohltatigkeitsorganisation, die schnell
entscheiden kann, ob sie sie finanziell un-
terstutzt - sei dies einmalig oder regelméssig.

Aus diesem Grund sind diese
Patientinnen und Patienten auf
finanzielle Unterstitzung
angewiesen. Wenn unsere Orga-
nisation Kindern, die von der Un-
gerechtigkeit einer unheilbaren
Krankheit betroffen sind - auch
nurvorubergehend - Erleichte-
rung verschafft, dann hat sie ihre
Ziele erreicht.
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R First-Step’

For Your Child's Devabopmsant

First Step

Die von Herrn Shai Silberbush aus Tel Aviv initiierte «First Step»-Therapie erméglicht Kindern mit
motorischen oder sensorischen Behinderungen eine deutliche Verbesserung ihres Wohlbefindens,
indem sie ihnen die Moglichkeit bietet, mehr Selbststandigkeit in ihrem Alltag zu erlangen.

Nachdem sie eine Mutter aus Zurich ken-
nengelernt hatte, deren Sohn seit mehreren
Monaten mit grossem Erfolg an dieser
Therapie teilnahm, holte unsere Organisation
im Februar 2011 Shai Silberbush fur einige
Tage nach Lausanne, damit er Kinder mit ei-
ner seltenen Krankheit treffen konnte, die von
der First Step-Methode profitieren kénnten.

Seit diesem Datum hat unsere Vereinigung
eine Hilfe aufgebaut, indem sie diese neue
Therapie, die in der Schweiz und in Tel Aviv
praktiziert wird, finanziert. Mehrere Kinder
aus unserer Vereinigung praktizieren diese
Therapie, die ihnen eine deutliche Verbesse-
rung ihres motorischen und sensorischen Ver-
haltens ermdglicht und ihnen die Méglichkeit
gibt, mehr Selbststandigkeit in ihrem Alltag zu
erlangen.

Fur jedes Kind wird eine Beurteilung durch
den Therapeuten vorgenommen. Das Kind
wird Uber zwei Stunden beobachtet und
in verschiedenen Situationen getestet. An-
schliessend spricht er mit den Eltern und
erklart ihnen, was und wie etwas verbessert
werden kdnnte. Diese Sitzung eines ,Assess-
ments* wird fUr jedes Kind durchgefthrt, um
zu beurteilen, ob es diese Therapie beginnen
sollte. Es werden mehrere Punkte bewertet,
wie z. B. die Moglichkeit der Familie, mehre-
re Stunden pro Woche fiir die Durchflihrung
der gelehrten Ubungen aufzuwenden, da die
Eltern als Partner-Therapeuten einbezogen
werden. Die Beobachtung der Aktivitaten der
Eltern mit dem Kind offenbart viel Uber die
dynamische Entwicklung des Kindes.

Nachdem das Potenzial des Kindes erkun-
det wurde, initiiert First Step einen mass-
geschneiderten Arbeitsprozess. Selbst
bei Hirnverletzungen oder verschiedenen
Syndromen ist die Lernfahigkeit vorhanden.
Nach und nach wird das Kind alle Schritte

lernen, die es Ubersprungen hat, und wenn
es den richtigen Stimulus erhalt, reagiert das
Gehirn und reorganisiert das Netz seiner
Verbindungen.

Das First Step-Programm umfasst die Integ-
ration mit dem gesamten Umfeld der Kinder,
insbesondere mit dem der Eltern. Der Thera-
peut nahert sich nadmlich nicht nur dem Kind,
sondern arbeitet auch an der Verdnderung
des Verhaltens der Eltern, die das Kind zu den
Veranderungen fuhren werden.

Der Schwerpunkt liegt auf dem Potenzial
des Kindes und nicht nur auf der Krankheit.
First Step sagt nicht ,das Kind weiss es nicht*,
sondern ,das Kind hat es noch nicht gelernt.
Oft muss man einen Schritt zurlickgehen, um
sich dann besser entwickeln zu kénnen. Ein
Kind muss zuerst krabbeln und sitzen lernen,
bevor es laufen lernen kann. Diese Methode
sorgt dafur, dass das Wachstumsalter das
chronologische Alter einholt.

Sobald der Prozess in Gang gesetzt ist,
muss die Familie alles, was sie in der inten-
siven Behandlungsphase gelernt hat, im
Alltag anwenden. In Folgesitzungen werden
die Therapeuten die Behandlung entspre-
chend ihrem Lebensstil fortsetzen.
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Balance-Arbeit fir Ismael.



Koordinationsarbeit fir Diego.

Regelmassig werden Videos an den Thera-
peuten gesendet, der dann die notwendigen
Anpassungen vornimmt. Bisher finanzieren wir
diese Therapie fur 21 Familien: 8 Familien im
Kanton Waadt, 1 Familie im Wallis, 1 Familie
in Genf, 10 Familien in der Deutschschweiz, 1
Familie im Kanton Freiburg.

Alle Kinder haben grosse Fortschritte
gemacht: Mehrere von ihnen haben ihre
ersten Schritte gemacht oder gelernt,
selbststédndig zu essen. Jede Familie, die
von dieser Therapie profitieren konnte,
hat ihr Leben radikal verédndert und einige
Lehrer der Institute, in denen diese Kin-
der untergebracht sind, waren von den
schnellen Ergebnissen so beeindruckt,
dass sie nun die Ubungen dieser Methode
anwenden.

Viele Familien haben uns ihre Dankbarkeit
in kleinen Botschaften gezeigt. Hier einige
Auszlge:

Alicia, die am Sturge-Weber-Syndrom lei-
det, begann funf Monate nach Beginn der
Therapie ohne Hilfe zu laufen. Heute ist sie
ein selbststdndiges Madchen, das spricht,
schreibt und zweimal pro Woche eine normale
Schule besucht.

«Bis wir die First Step-Methode kennen-
gelernt haben, haben uns alle Therapeuten
alles gesagt, was Alicia nicht kénnen wirde.
Mit First Step haben wir alles gehort, was sie
tun kénnte. Diese Therapie war eine radikale
Verénderung, die uns zu diesen wunderbaren
Ergebnissen geflhrt hat». Eltern von Alicia, die
im Mai 2007 in Lausanne geboren wurde.

Mila wurde mit dem «Flat Brain Syndrome »,
einem sehr seltenen Syndrom, geboren. Nach
zwei Wochen eines intensiven Prozesses
begann Mila, auf ihrem Bauch zu krabbeln,
und heute lauft sie mit Unterstitzung und

kommuniziert besser mit ihnrer Umgebung. «Es
war und ist eine grundlegende Erfahrung fur
Milas Entwicklung. Dieser Weg ist noch nicht
zu Ende, aber er hat uns geholfen, dort zu
stehen, wo wir heute sind ». Eltern von Mila, die
im August 2007 in Lugano geboren wurde.

Loane wurde mit einem V-Mangel, einer
seltenen genetischen Erkrankung, geboren.
Im Alter von flnfeinhalb Jahren konnte sie
weder gehen noch sprechen und sprach
nur das Wort ,Nein“ aus. Heute lauft Loane
fast frei. Selbst wenn sie fallt, kann sie wie-
der aufstehen. |hre Fortschritte Uberraschen
selbst die Arzte und Lehrer des Instituts.

«Vor der Therapie war Loane wie in einem
Schneckenhaus. In Tel Aviv ist die Schale
zerbrochen und Loane ist offen fur die Welt
um sie herum geworden. Sie ist frohlich und
gltcklich im Leben ». Eltern von Loane, die im
August 2005 in Lausanne geboren wurde.

Angesichts der erzielten Fortschritte haben
wir beschlossen, diese Therapie weiter zu
finanzieren, um den Kindern so viele Verbes-
serungen wie moglich zu ermdglichen. Es
stimmt, dass dies eine erhebliche Kostenbe-
lastung darstellt (ca. CHF 9'000 fur ein Kind),
da wir nicht nur die Therapie, sondern auch
die Reise fur die Familie, die Miete einer Woh-
nung und einen Ubersetzer, wenn die Eltern
kein Englisch sprechen, finanzieren.

Motorische Arbeit fiir Estéban.
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Auszuge aus Erfahrungsberichten

Wir haben einige Auszlge aus den Erfahrungsberichten ausgewahlt, die uns von den
Familien, die wir unterstUtzen, zugesandt wurden. Aus Platzgrinden kénnen wir sie nicht in
ihrer Gesamtheit verdéffentlichen, aber alle eingegangenen Worte, Karten und Zeichnungen
der Kinder haben uns aufgrund ihrer Spontaneitat und Freundlichkeit enorm berdhrt.

Einjunger Mann mit
Kardiomyopathie

€6 Danke fir Inre Hilfe, jeden Monat kann ich
meine Schule trotz meiner gesundheitlichen
Probleme fortsetzen, danke an alle 99

Mutter eines Kindes, das an einer
seltenen Krankheit mit autistischen
Storungen leidet

€€ Als wir uns vor funf Jahren zum ersten
Mal mit dem Verein AEMO trafen, war unser
Sohn drei Jahre alt. Er konnte nicht sitzen,
nicht krabbeln und sich nicht bewegen. Er
ass nur gemixte Nahrung und weigerte sich
strikt, feste Nahrung zu sich zu nehmen. Viele
dussere Reize erschienen ihm als Aggression
und er blieb in seiner kleinen Blase gefangen.
Im Mérz 2017 begannen wir dank der
Unterstitzung von AEMO mit der First Step-
Therapie. Seit 2017 sind wir als Familie zweimal
nach Tel Aviv gefahren und die israelischen
Therapeutinnen sind finfmal zu uns nach
Hause gekommen. Wir halten regelmdssig
Kontakt tUber Skype. Unser Sohn hat seitdem
sehr grosse Fortschritte gemacht. Er hat
gelernt, sich krabbelnd fortzubewegen, dann
auf allen vieren und bt heute Treppensteigen
und Gehen. Er kommuniziert immer besser
mit der Aussenwelt und scheint sich wohler
zu fuhlen. Auch wenn Essen immer noch
ein komplizierter Bereich ist, schafft er es,
selbststdndig zu essen und bt das Kauen und
Beissen. Umso wunderbarer ist es, dass er mit
seiner kleinen Schwester spielt und interagiert,
und das ist ein wunderbares Geschenk.

Was die Arzte uns nicht geben wollten, hat
uns AEMO geschenkt: Hoffnung. Die
Hoffnung, dass er Fortschritte macht und vor
allem den Beweis, dass jedes Kind trotz
seiner Schwierigkeiten Fahigkeiten hat und
dass es durch die richtige Férderung sein
Schneckenhaus aufbrechen und sich in
dieser Welt weiterentwickeln kann. All dies ist
zweifellos eine Teamarbeit. Die Familien, die
Therapeuten, die AEMO, aber auch Sie, jede
Person, die uns und die anderen Familien auf
die eine oder andere Weise unterstitzt, indem
sie spazieren geht, ihre Zeit opfert oder etwas
spendet. Ohne Sie wére all dies nicht méglich.
Wir mdchten lhnen von ganzem Herzen
danken! Danke, dass Sie an ihn glauben! ””

Eltern eines Jugendlichen mit
Retinoblastom

€6 Liebe Mitglieder der Vereinigung, mit
diesem kurzen Schreiben méchten wir Ihnen
unsere Anerkennung und unseren Dank fir
Ihre wertvolle finanzielle Hilfe (bermitteln. Die
Erziehung eines Kindes mit einer Krankheit wie
Krebs ist ein taglicher Kampf. Wir gehen durch
schwierige Zeiten, und doch mussen wir nach
vorne schauen. Es sind ja auch die Geschwister
da und wir mussen weitermachen, auch wenn
wir uns manchmal allein und oft unverstanden
fuhlen. Dank Ihrer monatlichen Unterstitzung
konnten wir die Therapie mit dem Pferd
fortsetzen. Zudem besucht unser Sohn mit
immer grésserem Eifer die Kurse in einem
beheizten Schwimmbad. Diese Anstrengungen
bereiten ihm Freude und helfen ihm, sich im
Leben weiterzuentwickein. g9



Zeichnungen

Einige Zeichnungen von kranken Kindern, die AEMO unterstutzt. Danke, Kinder!
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UNSERE HILFEN/ LEISTUNGEN

Familien helfen

Jedes Jahr organisiert AEMO eine Spendenkampagne, um in der Schweiz ansassigen
Familien direkt zu helfen.

“ Derzeit unterstiitzt AEMO 130 Familien,
davon 120 in der Westschweiz; Kosteniibernahmen und Pflegeleistungen,
die nicht von den Versicherungen abgedeckt werden. , ’

Therapien finanzieren

Therapien wie First Step helfen Familien, den Alltag ihrer kranken Kinder zu
verbessern. Dank der Hilfen machen diese Kranken Fortschritte in ihren Gesten,
ihrer Sprache, ihrem Verhalten, ihrer Selbststandigkeit... die Familie sieht etwas
Farbe im Leben, sie sieht einen Hoffnungsschimmer.

First Step-Hilfen (in CHF)
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Die geringen Betrdge flr First Step in den Jahren 2020 und 2021 stehen in direktem Zusam-
menhang mit der Gesundheitskrise (keine Mdglichkeit, sich zu versammeln, abgesagte Thera-
pien usw.).



Krankenhauser, Forscher, dezidierte
Vereinigungen oder Stiftungen unterstitzen

AEMO unterstutzt finanziell spezifische Teile von Forschungsprogrammen,
die sich mit seltenen Krankheiten oder Orphan Disease befassen, sowie die
Aktivitaten von Institutionen wie Orphanet.

Informieren und sensibilisieren

Information der breiten Offentlichkeit, damit sie sich der Schwierigkeiten,
mit denen Familien konfrontiert sind, und der Hilfsmaglichkeiten, die ihnen
zur Verflgung stehen, bewusst wird. Konkret kontaktieren wir jedes Jahr
rund 30.000 Personen telefonisch und verteilen eine ausfihrliche Bro-
schure in einer Auflage von 15.000 Exemplaren.

Verteilung der Hilfen fiir 2022

® 53% Direkte Hilfen fUr Familien
® 32% Therapien
® 8% Forschung
® 7% Vereinigungen / Stiftungen
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ASSOCIATION ENFANCE

7 &MALADIES ORPHELINES

Rue de Venise 3A info@aemo.ch | 024 473 20 10
CH-1870 Monthey aemo.ch

Es gibt zwei Méglichkeiten, wie Sie uns lhre Spenden zukommen lassen kénnen:

CCP17-767495-6
IBAN CHO5 0900 0000 1776 7495 6 Oder Uber Twint:

Spenden Sie mit
TWINT!

Von Manon kreierte lllustration.



