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Vorwort des Stiftung 
 

Das Jahr 2025 wird als bedeutender Wendepunkt 
in die Geschichte von MaRaVal eingehen. 

Nach mehreren Jahren der Entwicklung, des 
Engagements und der Konsolidierung hat unsere 
Organisation mit der Umwandlung in eine Stiftung 
einen entscheidenden Schritt vollzogen. Diese 
Entwicklung stellt keinen Bruch dar, sondern ist der 
natürliche Höhepunkt unseres Wachstums und der 
Professionalisierung unserer Arbeit. Die Stiftung 
gibt uns heute einen soliden Rahmen, der den 
Fortbestand unserer Leistungen gewährleistet und 
unsere Fähigkeit, den Bedürfnissen der von einer 
seltenen Krankheit betroffenen Menschen nachhaltig gerecht zu werden, erhält. 

Im Laufe der Jahre hat sich MaRaVal als unverzichtbarer Akteur im Bereich der seltenen 
Krankheiten etabliert, im Wallis wie auch jenseits der Kantonsgrenzen. Im Jahr 2025 hat sich 
diese Dynamik nochmals verstärkt: Die Zahl der betreuten Betroffenen ist weiter gestiegen, 
was das uns entgegengebrachte Vertrauen, die Relevanz unserer Arbeit und das Ausmass 
der Bedürfnisse aufzeigt! 

Die nackten Zahlen sind das eine, dahinter aber stehen menschliche Realitäten, jene eines 
Kindes, eines Elternteils, einer Familie, die mit Unsicherheit, Isolation oder diagnostischen 
Ungewissheiten konfrontiert ist. Auf diesem oft beschwerlichen Weg bietet MaRaVal weit 
mehr als nur Unterstützung: Wir schaffen Kontakte, geben Orientierung und helfen dabei, 
eine gewisse Stabilität wiederherzustellen. 

Unsere neue Rechtsform stärkt uns in diesem Auftrag. Sie garantiert grössere 
Unabhängigkeit, eine nachhaltige Führung und mehr Spielraum für den Ausbau unserer 
Dienstleistungen, wobei wir dem Wesen von MaRaVal treu bleiben wollen: einem zutiefst 
wohlwollenden Ansatz, bei dem die betroffenen Menschen im Mittelpunkt stehen. 

Wir sprechen all jenen unseren aufrichtigen Dank aus, die diese Arbeit ermöglichen: den 
Begünstigten, Fachkräften, Partnern, Institutionen, Spendern, ehrenamtlichen Helfern und 
Teammitgliedern. Ihr Vertrauen und ihr Engagement bilden das Fundament, auf dem alles 
ruht, was wir schaffen. Wir möchten auch all jenen unseren Dank aussprechen, die sich für 
den Verein MaRaVal engagiert haben – insbesondere dank seiner Gründer und der Mitglieder 
seines Vorstands existiert heute die MaRaVal-Stiftung. 

Mit Entschlossenheit und Verantwortungsbewusstsein werden wir gemeinsam unsere Arbeit 
im Dienste der von einer seltenen Krankheit betroffenen Menschen fortsetzen. 

 

Pascal Couchepin 

Präsident 

Grégoire Genolet 
Vizepräsident 
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Botschaft der Leiterin 
 

2025 war ein aussergewöhnliches Jahr, in dem 
MaRaVal einen tiefgreifenden Wandel erlebt hat. Wir 
haben diese Etappe erwartet, vorbereitet und 
manchmal auch gefürchtet…, sie aber mit Bravour 
gemeistert. Dabei waren wir von der Gewissheit 
getragen, dass wir uns weiterentwickeln müssen, um 
den Fortbestand einer Organisation zu sichern, 
deren Aktivitäten und Verantwortungsbereiche 
stetig gewachsen sind. 

Auch 2025 haben wir Menschen begleitet, die auf 
ihrem Lebensweg mit viel Abwarten, Unsicherheit und auch Entmutigung konfrontiert sind. Die 
aber auch eine bemerkenswerte Fähigkeit zeigen, trotz aller Hindernisse voranzukommen. 

Konkret besteht unsere Arbeit darin zuzuhören, zu erklären, zu beraten, zu begleiten und zu 
koordinieren. Aber auch darin, aussergewöhnliche Situationen zu erfassen, uns mit manchmal 
unlösbaren Problemen auseinanderzusetzen, wenn bestehende Strukturen an ihre Grenzen 
stossen, und Brücken zwischen den verschiedenen Akteuren zu bauen. 

Heilen: selten 
Entlasten: oft 
Trösten: immer 

Ein Anker sein, wenn alles ins Wanken gerät. 

Auch in diesem Jahr haben sich die Herausforderungen in der Betreuung verschärft. Die 
Situationen, mit denen wir konfrontiert sind, werden immer komplexer; sie erfordern Zeit, 
Fachwissen und eine grosse Anpassungsfähigkeit. Das Engagement unseres Teams war 
bemerkenswert. Ohne unsere Mitarbeiterinnen wäre nichts möglich gewesen und dafür 
danke ich ihnen von ganzem Herzen! 

Parallel dazu haben wir unsere Aufklärungsarbeit fortgesetzt, unsere Präsenz in den 
nationalen Netzwerken gestärkt und aktiv zur politischen Aueinandersetzung mit seltenen 
Krankheiten beigetragen. Denn so unverzichtbar die Begleitung der Betroffenen auch ist, so 
wichtig ist es, die Systeme weiterzuentwickeln! 

Die Umwandlung in eine Stiftung gibt uns heute die Möglichkeit, weiter in die Zukunft zu 
blicken. Sie stärkt unsere Glaubwürdigkeit, festigt unsere Struktur und eröffnet neue 
Perspektiven für eine Ausweitung unserer Arbeit. 

Das Wesentliche bleibt jedoch erhalten: Wir wollen dafür sorgen, dass Menschen, die von 
einer seltenen Krankheit betroffen sind, den Widrigkeiten nicht mehr allein gegenüberstehen. 

 

Christine de Kalbermatten 

Gründerin und Leiterin 
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Die Begleitung 
auf einen Blick 
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2025 in Zahlen  
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1 Ein entscheidendes Jahr für die MaRaVal-Stiftung 

Am 2. Juni 2025 wurde MaRaVal offiziell als gemeinnützige Stiftung anerkannt. 

Diese neue Rechtsform ist der natürliche Höhepunkt einer Entwicklung, die bereits vor 
mehreren Jahren begonnen hat. Angesichts der stetig steigenden Bedürfnisse und der 
zunehmenden Professionalisierung unserer Aktivitäten wurde es notwendig, über einen 
solideren Rahmen zu verfügen, der den Fortbestand der Organisation, die Kontinuität ihrer 
Leitung und die Weiterentwicklung ihrer Dienstleistungen gewährleistet. 

Diese Statusänderung hat unser Kerngeschäft in keiner Weise verändert. MaRaVal bleibt 
seinem Leitbild treu: Menschen, die von einer seltenen Krankheit betroffen sind, und ihre 
Angehörigen zu begleiten, Isolation zu durchbrechen, Begegnungen zu fördern und die ihnen 
angebotenen Hilfsangebote weiterzuentwickeln. 

Diese Umwandlung eröffnet zudem neue Perspektiven. Sie stärkt unsere Präsenz im 
Oberwallis, festigt unsere Mitwirkung an der Arbeit der Nationalen Koordination Seltene 
Krankheiten (kosek) und unser Engagement in deren Netzwerken. Sie fördert die Entstehung 
innovativer Projekte wie „Après4h“. 

Wir erleben nicht nur einen Wendepunkt, sondern vielmehr den Beginn einer neuen Etappe. 

 

2 Führung 

Ein sorgfältig vorbereiteter Übergang 

Die Umwandlung von MaRaVal in eine Stiftung wäre ohne das Engagement des zum 
Zeitpunkt dieses Wandels amtierenden Vorstands nicht möglich gewesen. 

Der Stiftungsrat, das Team von MaRaVal und die Begünstigten sprechen den Mitgliedern des 
scheidenden Vorstands ihren tiefen Dank für ihr Vertrauen, ihre Einsatzbereitschaft und ihren 
Beitrag zum Ausbau von MaRaVal in den letzten Jahren aus. Ein besonderer Dank gilt	den 
Mitgliedern des Büros, bestehend aus den Co-Präsidenten, der Vizepräsidentin und der 
Leiterin. 

Vorstand des Vereins MaRaVal bis zum 2. Juni 2025 

• Dr. Armand Bottani, Co-Präsident 
• Marie Zimmermann, Co-Präsidentin 
• Marie Berclaz, Vizepräsidentin 
• Dr. Simon Fluri, Mitglied 
• Vanessa Grand, Mitglied 
• Ivana Mitrovic, Mitglied 
• Dr. Nicole Pellaud, Mitglied 
• Dr. Claudine Rieubland, Mitglied 

Stiftungsrat zum 31. Dezember 2025 

• Pascal Couchepin, ehemaliger Bundespräsident, Präsident 
• Dr. Grégoire Genolet, Ingenieur (EPFL),Vizepräsident 
• Prof. Eric Bonvin, Generaldirektor des Spitals Wallis, Mitglied 
• RA François Pernet, Rechtsanwalt, Mitglied 
• Pascal Strupler, ehemaliger Direktor des Bundesamtes für Gesundheit (BAG), Mitglied 

Gestützt auf die sich ergänzenden Kompetenzen und die vielfältigen Werdegänge seiner 
Mitglieder begleitet der Stiftungsrat die strategische Entwicklung von MaRaVal. Er sorgt 
dafür, dass die Arbeit der Organisation nachhaltig im Dienste der von einer seltenen 

https://www.kosekschweiz.ch/
https://www.kosekschweiz.ch/
https://www.maraval.ch/soutien-scolaire-et-maladies-rares-%c2%b7-un-partenariat-inedit/
https://www.apres4h.ch/


 Tätigkeitsbericht 2025 · 7 
 

Krankheit betroffenen Menschen steht, und wahrt dabei die Werte, auf denen sein 
Engagement beruht. 

 

3 Begleiten, vernetzen, koordinieren  

Auch im Jahr 2025 setzte MaRaVal sich für Menschen ein, die von einer seltenen Krankheit 
betroffen sind. 

Die Situationen, mit denen die Betroffenen konfrontiert sind, sind nach wie vor oftmals sehr 
komplex: diagnostische Ungewissheit, administrative Schwierigkeiten, Erschöpfung der 
pflegenden Angehörigen, mangelnde Koordination zwischen den verschiedenen Beteiligten 
oder Unsicherheiten hinsichtlich des Krankheitsverlaufs. 

Vor diesen Lebensrealitäten bietet die Stiftung eine individuelle Begleitung an, die ein 
Zuhören, psychosoziale Unterstützung, fachliche Informationen, Beratung und die 
Koordination mit den zuständigen Fachkräften verbindet. 

Über die individuelle Unterstützung hinaus fördert MaRaVal auch die Begegnung zwischen 
den Betroffenen. Gesprächsgruppen, thematische Treffen und gesellige Aktivitäten helfen 
dabei, die Isolation zu durchbrechen, Erfahrungen auszutauschen und die Beziehungen 
zwischen den Begünstigten zu stärken. 

Das Jahr 2025 war zudem geprägt vom Ausbau unserer Aktivitäten im Oberwallis. Unser 
Team hat die Kinderstation des Spitals Visp verlassen, die unsere Sprechstunde seit 2023 
dank Dr. Simon Fluri (vielen Dank an ihn!) unentgeltlich beherbergt hatte. Durch den Umzug 
nach Susten kann MaRaVal nun zwei Sprechstundentage anstelle eines einzigen halben 
Tages anbieten. Die Einstellung einer zweisprachigen Koordinatorin hat dazu beigetragen, 
unsere Dienstleistungen in beiden Sprachregionen des Kantons besser zugänglich zu 
machen. 

 

4 Sensibilisieren und sichtbar machen  

Seltene Krankheiten sind in der breiten Öffentlichkeit nach wie vor weitgehend unbekannt. 
Die Sensibilisierung der Öffentlichkeit ist daher eine wesentliche Aufgabe von MaRaVal. 

Das ganze Jahr über hat die Stiftung den Kontakt zur Bevölkerung, zu Partnern und 
Institutionen gesucht, um die Lebensrealität der Betroffenen besser bekannt zu machen. 

Der Tag der seltenen Krankheiten, der in der Bibliothek-Mediathek von Siders stattfand, war 
einer der Höhepunkte des Jahres. Der Tag der guten Taten, das Projekt „Zeichne mir 
MaRaVal!“, das temporäre Dorf der pflegenden Angehörigen, der Markt Altstadt von 
Sitten, der Weihnachtslauf und mehrere gesellige Treffen halfen ebenfalls dabei, Kontakte 
zu knüpfen und den Austausch zu fördern.  

Sportler trugen dazu bei, MaRaVal durch Veranstaltungen wie den Lauf Courmayeur-
Champex-Chamonix (CCC) oder auch die „Tour du Valais“, bei der zwei Cousins zu ihrem 
50. Geburtstag 50 Pässe überquerten, ins Rampenlicht zu rücken.  

Das Jahr brachte zudem die Nominierung von MaRaVal für den Viktor Award in der 
Kategorie „Pionierleistung im Schweizer Gesundheitssystem“ – eine wichtige Anerkennung 
für alle, die sich gemeinsam mit der Stiftung engagieren. 

Durch die Veranstaltungen, Kommunikation und Präsenz in den traditionellen Medien wie auf 
Social Media trägt die Stiftung MaRaVal dazu bei, den Blick auf seltene Krankheiten zu 
verändern und die Entstehung einer inklusiveren Gesellschaft zu fördern. 

 

 

 

https://www.maraval.ch/de/tag-der-seltenen-krankheiten-2025/
https://www.maraval.ch/de/tag-der-guten-tat-24-mai-2025/
https://www.maraval.ch/de/zeichne-mir-maraval/
https://www.maraval.ch/de/zeichne-mir-maraval/
https://www.maraval.ch/village-ephemere-proches-aidants-27-octobre-2025/
https://www.maraval.ch/de/altstadtmarkt-in-sitten-19-dezember-2025/
https://www.maraval.ch/de/altstadtmarkt-in-sitten-19-dezember-2025/
https://www.maraval.ch/de/beguenstigte-freiwillige-oder-spender-%c2%b7-laufen-und-feiern-sie-mit-maraval/
https://www.maraval.ch/de/eine-persoenliche-herausforderung-ein-solidarischer-impuls/
https://www.maraval.ch/de/zur-richtigen-zeit-am-richtigen-ort-wallis-zu-fuss-umrunden/
https://www.maraval.ch/de/nominierung-fuer-den-viktor-award-2024-stimmen-sie-jetzt-ab/
https://viktor-award.ch/
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5 Gemeinsam Lösungen entwickeln 

Über die Begleitung der Betroffenen hinaus übernimmt MaRaVal eine Verbindungs- und 
Koordinationsfunktion innerhalb des Fachbereichs der seltenen Krankheiten. 

Im Auftrag der Dienststelle für Gesundheitswesen des Kantons Wallis fungiert die Stiftung als 
kantonale Ansprechpartnerin für die Plattform der Nationalen Koordination Seltene 
Krankheiten (kosek) und trägt damit dazu bei, die Verbindung zwischen der Praxis und den 
verschiedenen Akteuren im Bereich der seltenen Krankheiten zu stärken. 

Konkret zeigt sich ihr Auftrag in der aktiven Mitwirkung in mehreren spezialisierten nationalen 
Netzwerken und in der fortlaufenden Zusammenarbeit mit zahlreichen Partnern aus den 
Bereichen Gesundheit, Soziales, Bildung und Forschung. 

Im Jahr 2025 beteiligte sich MaRaVal zudem an der Vernehmlassung zum künftigen 
Bundesgesetz über Massnahmen zur Bekämpfung seltener Krankheiten (BSKG) und 
brachte so die Stimme der Betroffenen in die nationale Diskussion ein. 

An der Schnittstelle von Sozialwesen, Gesundheitswesen, Bildung und öffentlicher Politik 
bekräftigt MaRaVal somit ihre Rolle als praxisorientierte Akteurin, die zur Weiterentwicklung 
der Systeme beitragen kann und dabei doch stets in der alltäglichen Lebensrealität der 
Begünstigten verankert bleibt. 

 

6 Ausblick 2026 

Die Bedürfnisse der von einer seltenen Krankheit betroffenen Menschen entwickeln sich 
ständig weiter und werden immer komplexer. 

Vor diesem Hintergrund wird die Stiftung MaRaVal ihre Arbeit weiterhin auf drei Schwerpunkte 
ausrichten: 

• Sicherung – Die Qualität und Kontinuität der bestehenden Leistungen 
gewährleisten 

• Ausbau – Die Präsenz der Organisation im gesamten Kantonsgebiet stärken und 
die interinstitutionelle Zusammenarbeit fortsetzen 

• Innovation – Zur Entwicklung neuer Lösungen für die noch nicht gedeckten 
Bedürfnisse der Patienten und ihrer Angehörigen beitragen 

 

7 Danksagung 

Gemeinsam verändern wir Leben  

Jede Begleitung, jede Begegnung, jedes in diesem Bericht vorgestellte Projekt ist das 
Ergebnis eines gemeinsamen Engagements. Nichts davon hätte ohne all jene gelingen 
können, die sich dafür entschieden haben, gemeinsam mit uns die Sache der seltenen 
Krankheiten voranzubringen. 

Wir möchten unseren aufrichtigen Dank aussprechen: 

• unseren Begünstigten, die sich, wenn immer es ihnen möglich ist, ebenfalls dafür 
entscheiden, MaRaVal zu unterstützen; ihre Grosszügigkeit ist ein wunderbares 
Zeugnis der Solidarität  

• unseren ehrenamtlichen Helfern, die ihre Zeit und Energie unseren Veranstaltungen 
widmen; ein ganz besonderer Dank gilt den treuen Helfern, die Jahr für Jahr am 
„Altstadtmarkt in Sitten“, am „Tag der guten Tat“ und an zahlreichen anderen 
Veranstaltungen mitwirken 

https://www.kosekschweiz.ch/
https://www.kosekschweiz.ch/
https://www.kosekschweiz.ch/spezialisierte-angebote/netzwerke-referenzzentren
https://www.kosekschweiz.ch/spezialisierte-angebote/netzwerke-referenzzentren
https://www.maraval.ch/de/neue-gesetzgebung-seltene-krankheiten-%c2%b7-oeffentliche-vernehmlassung/
https://www.bag.admin.ch/de/gesetzgebung-seltene-krankheiten
https://www.bag.admin.ch/de/gesetzgebung-seltene-krankheiten
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• an unsere Partner – Fachleute, Institutionen und öffentliche Stellen –, die immer 
präsent sind, wenn wir sie um Hilfe bitten; ihre Zuverlässigkeit und ihr Vertrauen ehren 
uns 

• an unsere Sportler, die stolz die Farben von MaRaVal tragen; ob erfahrene Profis oder 
leidenschaftliche Amateure – sie rücken unsere Stiftung ins Rampenlicht und 
sensibilisieren die Öffentlichkeit für seltene Krankheiten 

• unseren Spendern: Privatpersonen, Hinterbliebene, Vereine, Service-Clubs, 
Stiftungen, Künstler, Unternehmen, anonyme Spender usw. Ihre wertvolle 
Unterstützung – manchmal in prägenden Momenten ihres Lebens – berührt uns 
zutiefst und ermöglicht es uns, unsere Leistungen den Patienten und ihren 
Angehörigen anzubieten. 

Dank ihnen – dank Ihnen! – können wir unser Engagement für Menschen, die von einer 
seltenen Krankheit betroffen sind, fortsetzen und unseren Beitrag zu einer inklusiveren und 
solidarischeren Gesellschaft leisten. Sollten wir trotz aller Sorgfalt bei dieser Danksagung 
unbeabsichtigt eine Person oder Organisation übersehen haben, bitten wir um 
Entschuldigung. 

 

Unsere Förderer 2025 

 
adiatic SA · Natacha A. · Pierre A. · Animaux au Grand Cœur · Après4h · Association 
Valaisanne de l'Enseignement Professionnel · Bar & Resto l’Arlequin · Aurélia B. · 
Benevoles Valais-Wallis · betreuenden Angehörigen Wallis · Spenden im Gedenken an 
Naline Beysard · Bibliothek-Mediathek Siders · Rosemary Bissegger · Adelheid B. · Marielle 
B. S. · Bourgeoisie de Sion · Océane B. · Burgerschaft Visp · André B. · Spenden im 
Gedenken an Bernard Caloz · Gladys et Daniel Carrupt · Spenden im Gedenken an Yvan 
Carrupt · Carruzzo & Cie SA · Chiesi SA · Commune de Crans-Montana · Commune de Val 
de Bagnes · Compagnie TanzGas · Compagnie Une Fois · Coop City Sion · Coop de Sierre 
· CSS-Stiftung · Spenden im Gedenken an Bernard Currit · Renée et Olivier C. · Thierry D. · 
David l’instant chocolat SA · Digital Graffiti · Documenta Sion GmbH · Virginie D.	· Écoles 
de Châteauneuf-Conthey et Pont-de-la-Morge · Perrine E. · FMV SA · Fondation 
Solidarité · Loriane F. · Anne F. · Fux Campagna · Marie-Jeanne G. · Lyse G. · Spenden im 
Gedenken an Marianne Genolet · Jean-Pierre G. · GoBiz Sàrl · Marion G. · Aurélia Hanskens 
· HENDRIK VERMEULEN · Caroline Hofstetter · ICD Immo Sàrl · Patrick J. · Hélène J.-R. · 
L'Orchestre du Cœur · Les Celliers de Sion · Lions Club Sion Valesia · Angelo L. · Valéry L. · 
Maétis · Ariane et Joël M. · MAMMINA – Fondation Francesca Ferrante di Ruffano · 
Manhattan Technique · Marché de la Vieille Ville de Sion · Marché de Noël de Sion · Martin 
Patrimoine · Hilary M. · Deborah M. S. · MB & Cie Sàrl · Candy M. · Jean-Marie M. · Emmanuel 
et Julien Moulin · nomadidact · Damaris P. · André P. · Marie-Pascale P. · Isabelle et 
François Pitteloud · Annick et Willy P. · PTC Therapeutics Switzerland GmbH · Gilberte R. · 
Blaise Rey · Chantal R. · Christine R. · Philippe R. · Roxanne et André S. · Elisabeth et Jean 
S.-V.	· Spitäler Brig und Visp · Stiftung Emera, Brig · Treffpunkt Tschüdanga · Anne-
Christine V. · Ville de Sierre · Ville de Sion · Thomas von Känel	 (ICH-HVS) · Laurent V. · 
Walliser Delegation der Loterie Romande · Marie-Jeanne Z. · Anic Z. · Anonyme Spenden 
 
 
Um die Privatsphäre der von einer seltenen Krankheit betroffenen Personen, die sich entschieden haben, die 
Stiftung mit einer Spende zu unterstützen, sowie die Privatsphäre der privaten Spender, die der Nennung ihres 
Namens nicht ausdrücklich zugestimmt haben, zu wahren, beschränkt MaRaVal die Veröffentlichung von 
Informationen, die eine Identifizierung dieser Personen ermöglichen. Diese Massnahme dient ausschliesslich dem 
Schutz ihrer personenbezogenen Daten und schmälert in keiner Weise unsere tiefe Dankbarkeit ihnen 
gegenüber. Andere natürliche und juristische Personen, die MaRaVal unterstützen, können auf Wunsch 
namentlich genannt werden. Selbstverständlich haben sie die Möglichkeit, zu beantragen, nicht in dieser Liste 
aufgeführt zu werden. 
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Vielen Dank an alle, die bei diesem menschlichen Abenteuer dabei sind.  
Für uns alle gilt auch weiterhin: Gemeinsam statt einsam! 
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