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Seltene Krankheiten - Solidaritdtssong PERFECT / Song macht auf das Schicksal der
350 000 Kinder mit seltenen Krankheiten aufmerksam und sensibilisiert die
Bevélkerung

Ziirich (ots) -

«I'm beautifully different, so imperfectly perfect», singt der Schweizer Sénger Lerocque in seinem neuesten Song, den er extra fiir
die 350'000 Kinder und Jugendlichen geschrieben hat, die in der Schweiz an einer seltenen Krankheit leiden.

«lch hatte Gansehaut, als ich den Song «PERFECT» zum ersten Mal horte und den Video Teaser dazu sah» Manuela Stier,
Griinderin KMSK, Férderverein fiir Kinder mit seltenen Krankheiten

Mit einem eigens komponierten Song des Luzerner Sangers Lerocque macht der Férderverein fir Kinder mit seltenen Krankheiten
(KMSK) auf die rund 350'000 Kinder und Jugendlichen aufmerksam, die in der Schweiz an einer seltenen Krankheit leiden. Releast
wird dieser anldsslich des nationalen Tages der seltenen Krankheiten am KMSK Familien-Event vom 26. Februar 2017, zu dem 250
Gaste (betroffene Kinder und ihre Familien) anwesend sind.

Der Luzerner Sanger Lerocque hat zusammen mit dem Férderverein fiir Kinder mit seltenen Krankheiten, dem Label Paradise
Dream Entertainment und Freshcom.ch (Musikvideo) den Song «PERFECT» komponiert und vertont. Darin besingt er das Leben der
betroffenen Familien und gibt ihnen so eine kraftige Stimme.



Der Song und das Musikvideo wurden von den Partnern kostenlos fiir den gemeinntitzigen Férderverein fiir Kinder mit seltenen
Krankheiten produziert. Der Erlés aus dem Verkauf des Songs geht zu 100% an die gemeinniitzigen Projekte des Férdervereins fir
Kinder mit seltenen Krankheiten www.kmsk.ch

Der drei Minuten dauernde Musikvideo «<PERFECT» erscheint am 6. KMSK Familien Event in der Kindercity in Volketswil am
26.2.2017 zum internationalen Tag der seltenen Krankheiten 2017.

Teaser: https://youtu.be/cPwCXgJ-Ee4
6. KMSK Familien Event in der Kindercity
Podiumstalk mit Gesundheitsdirektor Dr. Thomas Heiniger

Zeitgleich findet fur die Erwachsenen im Kino der Kindercity eine Informationsveranstaltung unter dem Motto «Seltene
Krankheiten im Alltag» statt. Fur die betroffenen Familien gleicht kein Tag dem anderen. Medizinische Herausforderungen gilt es
ebenso zu meistern wie birokratische oder schulische Hiirden und auch der Kampf mit IV und Krankenkasse beziiglich
Kosteniibernahme zehrt zusédtzlich an den Nerven der Beteiligten. Das vom Bundesrat veranlasste nationale Konzept fiir seltene
Krankheiten soll diese problematische Situation verbessern. Dariiber diskutieren in einem Podiumsgesprach Dr. Thomas Heiniger,
Regierungsrat des Kantons Zirich und Président der Schweizerischen Konferenz der kantonalen Gesundheitsdirektorinnen und -
direktoren GDK, Prof. Dr. med. Thierry Carrel, renommierter Herzchirurg am Inselspital Bern und KMSK-Prasident, Prof. Dr. med.
Matthias Baumgartner, Spezialist fiir seltene Krankheiten am Zircher Kinderspital und ein betroffener Vater.

Umsetzung des nationalen Konzepts seltene Krankheiten - Quo vadis?

Dabei sollen auch kritische Fragen dazu gestellt werden, wie die Umsetzung des Konzepts konkret aussieht. So freut sich Prof. Dr.
med. Thierry Carrel darauf, dass das Gespréch von einem betroffenen Vater und Journalisten geleitet wird: «Fir die betroffenen
Familien ist es wichtig, dass sie moglichst schnell Hilfe bekommen. Denn die Zukunft ist fir viele von ihnen sehr ungewiss. Es ist
deshalb nétig, dass wir die neusten Ansdtze der Politik méglichst rasch und nutzenbringend umsetzen kénnen. Die Meinung eines
betroffenen Vaters zu héren, der vielleicht auch etwas Druck auf die Politik austibt oder kritische Fragen stellt, erscheint mir daher
dusserst sinnvoll.»

Austauschplattform fir betroffene Familien

Der Anlass soll betroffenen Familien auch die Méglichkeit zum gegenseitigen Austausch bieten. Denn obschon es weltweit rund
7000 verschiedene seltene Krankheiten gibt, sind die Probleme der betroffenen Familien haufig identisch. Der Austausch
untereinander ist deshalb enorm wichtig, da sich viele Familien im Alltag alleingelassen oder nicht verstanden fiihlen. Manuela
Stier, Initiantin des Fordervereins, erldutert: «Wir méchten an unseren Anldssen eine angenehme Atmosphdre schaffen, in der die
Betroffenen Freundschaften pflegen und neue Kontakte kniipfen kénnen, die ihnen in ihrem Alltag weiterhelfen. Deshalb
verwohnen wir die Familien mit einem grossen Apéro und sie haben viel Zeit, sich gegenseitig auszutauschen.» Wichtig ist der
Initiantin auch, dass der Anlass fiir betroffene Familien kostenlos ist und komplett durch die Unterstiitzung von Sachspendern und
Gonnern finanziert wird.

Schenken Sie betroffenen Familien aus lhrer Region Gehér!

Seltene Krankheiten sind leider weiter verbreitet, als man denkt. Im vergangenen Jahr haben viele Medien betroffene Familien aus
ihrem Publikationsgebiet portratiert und den Betroffenen so eine Plattform geschenkt, um auf ihre Probleme, Sorgen und
Bedurfnisse aufmerksam zu machen. Denn nur so kénnen wir die Bevélkerung sensibilisieren und Kinder, die an einer seltenen
Krankheit leiden, nachhaltig unterstiitzen.

Helfen auch Sie dabei, den Betroffenen eine Stimme zu geben. Gerne unterstiitzen wir Sie bei der Berichterstattung und vermitteln
Ihnen betroffene Familien aus lhrer Region, welche authentisch aus ihrem Alltag berichten. Selbstverstandlich achten wir dabei
darauf, dass die Privatsphare gewdhrleistet bleibt.

Die Vermittlung der Kontakte ist fiir Sie kostenlos. Als einzige Gegenleistung erwarten wir eine Hinweisbox mit Informationen tber
unseren Forderverein. Denn diese wiederum kénnen weiteren betroffenen Familien in ihrem schweren Alltag helfen.

«PERFECT» - Der neue Song fiir Kinder mit seltenen Krankheiten

Der neue Song «Perfect» des Luzerner Sangers Lerocque steht ab dem 26. Februar 2017 auf http://lnk.site/kmsk zum Download
bereit. Der gesamte Erlés geht an den Férderverein fiir Kinder mit seltenen Krankheiten.

Musikvideo Teaser: https://youtu.be/cPwCXgJ-Ee4
Komplettes Musikvideo ab 26.2.2017 unter https://www.youtube.com/user/seltenekrankheiten
Kontakt

Sie moéchten Uber seltene Krankheiten bei Kindern und des Songs berichten, eine betroffene Familie portratieren oder am KMSK
Familien-Event vom 26.02.2017 teilnehmen? Bitte melden Sie sich mit dem beiliegenden Formular bei uns. Manuela Stier gibt bei
Fragen auch gerne personlich weitere Auskiinfte!

Gemeinniitziger Férderverein fir Kinder mit seltenen Krankheiten

In der Schweiz sind 350 000 Kinder und Jugendliche von einer seltenen Krankheit betroffen. Manuela Stier und Prof. Dr. med.



Thierry Carrel haben deshalb am 20.2.2014 den gemeinniitzigen Férderverein fur Kinder mit seltenen Krankheiten gegriindet.
Dieser organisiert finanzielle Direkthilfe fiir Betroffene in der Schweiz, verankert das Thema in der Offentlichkeit und schafft
Austauschplattformen fiir betroffene Familien.

Weitere Informationen:
www.kmsk.ch
www.facebook.com/kindermitseltenenkrankheiten

Kontakt:

Manuela Stier

Initiantin und Geschaftsfiihrerin
T +41 447525250

M +4179414 2277
manuela.stier@kmsk.ch

Medieninhalte

Seltene Krankheiten - Solidaritdtssong PERFECT. Der Song macht auf das Schicksal der 350 000
Kinder mit seltenen Krankheiten aufmerksam und sensibilisiert die Bevélkerung. Der Luzerner
Séanger Lerocque hat zusammen mit dem Férderverein fiir Kinder mit seltenen Krankheiten, dem
Label Paradise Dream Entertainment und Freshcom.ch (Musikvideo) den Song «<PERFECT»
komponiert und vertont. Darin besingt er das Leben der betroffenen Familien und gibt ihnen so
eine kraftige Stimme. Samuel, 5 Jahre, Seltene Krankheit: Prager Willi Syndrom. Weiterer Text
liber ots und www.presseportal.ch/de/nr/100057103 / Die Verwendung dieses Bildes ist fiir
redaktionelle Zwecke honorarfrei. Veréffentlichung bitte unter Quellenangabe: "obs/Kinder mit
seltenen Krankheiten - Gemeinntitziger Férderverein/Martina Kammer www.foto-kammer.com”

Diese Meldung kann unter https://www.presseportal.ch/de/pm/100057103/100799303 abgerufen werden.



https://www.presseportal.ch/de/pm/100057103/100799303

