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Sie haben kürzlich den Viktor 
Award in der Kategorie «he-
rausragende Persönlichkeit» 
gewonnen. Was bedeutet Ihnen 
diese Auszeichnung?
Manuela Stier: Seit 2012 setze 
ich mich mit grossem Engage-
ment für die rund 350'000 Kin-
der und Jugendlichen mit selte-
nen Krankheiten ein. Nachdem 
vor zehn Jahren die Aufmerk-
samkeit für die betroffenen Fa-
milien sehr gering war, erachte 
ich es als einen Erfolg für die Fa-
milien, dass das Thema heute 
wahrgenommen wird und der 
Förderverein für die Familien 
ein effizientes Sprachrohr dar-
stellt. Dass wir nun den Viktor 
Award erhalten haben, ist ein-
fach grossartig. Es zeigt mir, 
dass unsere kontinuierliche 
Arbeit von dem Schweizer Ge-
sundheitswesen wahrgenom-
men und geschätzt wird.

Sie waren eine erfolgreiche 
Unternehmerin einer Bran-
ding- und Kommunikations-
agentur, Herausgeberin des 
«Wirtschaftsmagazins» und 
haben dann 2014 den Förder-
verein für Kinder mit seltenen 
Krankheiten ins Leben geru-
fen. Wie ist diese Idee entstan-
den?
2012 durfte ich eine betroffene 
Familie aus dem Kanton Luzern 
kennenlernen. Das Schicksal 
des damals vierjährigen Jungen, 
der von der seltenen und leider 
tödlichen Krankheit Nieman-
pick C betroffen ist, hat mich 
sehr berührt. Durch die vielen 
Gespräche mit seinen Eltern 
habe ich enorm viel gelernt. 
Und da ich keine eigenen Kin-
der habe, entschied ich mich 
spontan, den Förderverein für 
Kinder mit seltenen Krankhei-
ten zusammen mit einem tollen 

Vorstand und Prof. Dr. Thierry 
Carrel als Präsident anfangs 
2014 zu gründen.

In der Schweiz sind rund 
350'000 Kinder und Jugendli-
che von einer seltenen Krank-
heit betroffen. Was muss man 
sich darunter vorstellen?
Rund sieben Prozent der 
Schweizer Bevölkerung ist von 
einer seltenen Krankheit betrof-
fen, dreiviertel davon sind Kin-
der und Jugendliche. 40 Pro-
zent der Betroffenen erhalten 
mindestens eine Fehldiagnose. 
Die richtige Diagnose erhöht 
die Chance für die Verbesserung 
der Lebensqualität und ermög-
licht den Zugang zu Forschung, 
Behandlung und Therapie. Im 

Durchschnitt dauert es fünf 
Jahre bis eine seltene Krank-
heit diagnostiziert wird. Nur ge-
rade 350 von rund 8'000 selte-
nen Krankheiten können dank 
neuen Medikamenten wirksam 
behandelt werden.

Wieso sind nur so wenige 
Krankheiten erforscht?
Durchschnittlich dauert die 
Entwicklung eines neuen Me-
dikaments bis zu 13 Jahren. 
Da nur eines von zehn Medika-
menten zur Marktreife gelangt, 
kann die Entwicklung eines 
Medikaments bis zu einer Mil-
liarde Franken verschlingen. 
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Unbeschwerte Momente geniessen: Der Austausch unter Gleichgesinnten, 
das «Verstandenfühlen» und das Miteinander sind für betroffene Familien un-
gemein wertvoll. 

«Seltene 
Krankheiten 
gehen uns  
alle an» 

Manuela Stier hat den «Viktor Award» 2022 gewonnen. Die 
Unternehmerin gründete 2014 den gemeinnützigen Förder-
verein für Kinder mit seltenen Krankheiten (KMSK). Sie er-
zählt wie sie betroffene Familien auf ihrem Weg nachhaltig 
begleitet, sei es finanziell, mit Wissenstransfer oder Familien-
Events. 

Wir bezahlen  
Höchstpreise

für Gold- und Diamanten-
schmuck, Zahn-, Fein- und 
Bruchgold, Gold- und Silber-
münzen, Luxusuhren z.B.: 
Omega, Rolex, Patek, AP, 
IWC, Cartier, Rado, Longines, 
Tudor sowie viele weitere 
Marken auch defekt, Taschen-
uhren, Bernstein, Koralle, 
Tafelsilber, Zinn, Porzellan, 
Teppiche, Antiquitäten und 
Pelze. Seriöse Kaufabwicklung 
mit Barzahlung.

Horst Freiwald,  
Tel. 076 612 99 79

HERZENS-
WUNSCH

Mit Hilfe der Stiftung 
Wunderlampe durfte 
Chiara im Zoo Zü-
rich die Pinguine aus 
nächster Nähe erle-
ben. 
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BERG- UND 
SEILBAHNEN

Egal ob solarbe-
trieben, extrasteil 
oder im Cabrio – die 
Schweizer Bergbah-
nen sind immer wie-
der eine Fahrt wert. 

SEITE 13

AUDIKA  
HÖRCENTER

Die Hörexpertinnen  
und -experten von  
Audika setzen sich für 
gutes Hören und so-
mit für mehr Lebens-
qualität ein.
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LUDINMÜHLE

Das Wellness-Hotel 
im Brettental bietet 
mit «Zeitgenuss» ein 
Angebot zum Genies-
sen und Entspannen. 
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Off en?

Eine Sehbehinderung 
macht den Alltag zur 
Herausforderung. Der 
Schweizerische Blinden- 
und Sehbehindertenver-
band SBV hilft. sbv-fsa.ch

Spendenkonto 30-2887-6 

macht den Alltag zur 
Herausforderung. Der 

Eine Sehbehinderung 
macht den Alltag zur 



Drei von zehn Kindern mit 
einer seltenen Krankheit erle-
ben ihren 5. Geburtstag nicht. 
Kinder benötigen üblicherweise 
andere Medikamente als Er-
wachsene, da sie oft anders auf 
Wirkstoffe reagieren. Erschwe-
rend kommt hinzu, dass viele 
erkrankte Kinder so früh ster-
ben, sodass Forschung und Ent-
wicklung von neuen Wirkstoffen 
schwer oder gar nicht möglich 
sind.

Wie unterstützen Sie die betrof-
fenen Kinder und Familien?
Auch finanziell werden die be-
troffenen Familien immer wie-
der vor Probleme gestellt: oft-
mals muss ein Elternteil die 
berufliche Tätigkeit einstellen 
oder reduzieren, um für das 
kranke Kind da zu sein – das 
Einkommen fehlt. Viele medi-
zinische Leistungen und Hilfs-
mittel werden zwar, wenn auch 
häufig mit einem bürokrati-
schen Kampf verbunden, von 
der Krankenkasse oder der IV 
übernommen. Dennoch gibt 
es immer wieder Situationen, 
in denen finanzielle Unter-
stützung fehlt, etwa bei nach-
weislich wirksamen Thera-
pieformen, Genanalysen und 
Mobilitätsmitteln. In solchen 
Fällen hilft der Förderverein 
für Kinder mit seltenen Krank-
heiten unkompliziert und 
nachweislich nutzenstiftend. 
Seit der Gründung 2014 konn-
ten wir die betroffenen Fami-
lien mit rund 1.9 Mio. Franken 
unterstützen.

 

Wie sieht der Alltag der Betrof-
fenen aus, was sind die gröss-
ten Herausforderungen? 
Die Geschichten von betroffe-
nen Familien ähneln sich, auch 
wenn die jeweiligen seltenen 
Krankheiten so unterschiedlich 
sind. Der jahrelange Kampf bis 
zur Diagnose – im Schnitt ha-
ben die Betroffenen bis dahin 
sieben verschiedene Ärzte auf-
gesucht. Die Machtlosigkeit, 
wenn es keine Therapie gibt, 
die Verzweiflung ob dem unge-
wissen Krankheitsverlauf sowie 
finanzielle und administrative 
Herausforderungen. Diese Fa-
milien brauchen unsere Unter-
stützung, damit sie alle Energie 
für ihre kranken Kinder, für de-
ren Geschwister und für die Be-
wältigung ihres beschwerlichen 
Alltags einsetzen können. 

Sie versuchen das Thema sel-
tene Krankheiten in den Medien 
zu platzieren und die Bevölke-
rung darauf zu sensibilisieren. 
Mit welcher Strategie realisie-
ren Sie dies und wie gut gelingt 
das?
Mit unseren Sensibilisierungs-
Kampagnen, die nur dank Part-
nern ermöglicht werden, den 
informativen Familienporträts, 
die wir den Schweizer Medien 
zur Verfügung stellen, rütteln 
wir die Öffentlichkeit auf und 
zeigen, wie wichtig das Thema 
seltenen Krankheiten ist. Seit 
2021 sind 120 Medienbeiträge 
in Print, Online, TV und Radio 
in Kooperation mit dem Förder-
verein erschienen. Mit unseren 
vier Wissensbücher «seltene 

Krankheiten» in der Auflage 
von 10'000 haben wir zusätzlich 
ein Instrument geschaffen, das 
nicht nur für (neu) betroffene 
Familien wertvoll ist, sondern 
für Mediziner, Genetikerinnen, 
Therapeuten, IV-Stellen und 
zwischenzeitlich zu einem un-
verzichtbaren Hilfsmittel ihrer 
Arbeit geworden ist. Die Bücher 
sensibilisieren, geben Einblick 
in die Herausforderungen der 
betroffenen Familien und för-
dern Verständnis. 
 
Wie gross ist die Inklusion in 
der Gesellschaft für die Betrof-
fenen?
Wir haben gemeinsam mit der 
Sozialpädagogin Melanie Spe-
scha das interaktive Kinderbuch 
«Inklusion – Keiner zu klein 
ein besonderer Freund zu sein» 

über Freundschaft und Behinde-
rung lanciert. Das Ziel: die nach-
haltige Förderung von Inklusion 
in Kita, Kindergarten, Schule 
und Gesellschaft. Dass mangeln-
des Verständnis, Unwissen und 
Vorurteile gegenüber Kindern 
mit besonderen Bedürfnissen 
eine grosse Belastung für betrof-
fene Familien darstellen, hörte 
ich oft von unseren mehr als 
700 KMSK Familien-Mitgliedern. 
Umso grösser war meine Begeis-
terung für das Inklusions-Pro-
gramm und meine Motivation, 
dieses mit meinem «Knowhow 
zu unterstützen. Das Kinder-
buch erzählt die berührende Ge-
schichte von sieben tierischen 
Freunden über Freundschaft 
und Behinderung. Nebst anspre-
chenden Illustrationen erhält 
man online Zugang zu 60 pas-
senden Spiel- und Bastelideen.  
www.minimovers.ch

Was sind die nächsten Projekte 
des KMSK?
Immer wieder hören wir von 
betroffenen Eltern, dass sie sich 
nach der Diagnose eine An-
sprechperson gewünscht hät-
ten, die sie an die Hand nimmt 
und durch den unübersichtli-
chen (bürokratischen) Dschun-
gel führt. Gemeinsam mit der 
Zürcher Hochschule für Ange-
wandte Wissenschaften ZHAW, 
Institut für Gesundheitsökono-
mie und HES-SO Valais-Wallis, 
Haute Ecole de Santé, entwi-
ckeln wir seit 2021 eine web-
basierte Wissensplattform für 
betroffene Familien und Fach-
personen, welche auf dieses Be-
dürfnis eingeht. Betroffene Fa-
milien erhalten übersichtliche 
Informationen über den Weg 
mit einem betroffenen Kind. Im 
Weiteren führen wir seit 2020 
die KMSK Sport Challenge zu-
gunsten von Kindern mit selte-
nen Krankheiten durch. Mit da-
bei sind mehr als 348 Sportler, 
Hobby Sportler und betroffene 
Familien. 
 
Welche Botschaft im Zusam-
menhang mit seltenen Krank-
heiten möchten Sie unserer Le-
serschaft mitgeben?
Seltene Krankheiten gehen uns 
alle an. Hinschauen, nicht weg-
schauen und nachfragen, was 
das Kind hat und ob man die Fa-
milie unterstützen kann. Betrof-
fene Mütter gehen weit über ihre 
Belastbarkeit, wenn es um ihr 
betroffenes Kind geht. Als Arzt 
ist es wichtig, den Eltern zuzu-
hören, um gemeinsam nach Lö-
sungen zu suchen. Und wer sich 
finanziell engagieren möchte, 
soll sich doch auf www.kmsk.ch 
informieren. Es gibt viele Mög-
lichkeiten, mit dabei zu sein, als 
Helferin, als Gönner oder Spen-
derin. Wir kennen die Bedürf-
nisse der betroffenen Familien 
und setzen mit diesem Wissen 
effizient neue Projekte um, die 
einen grossen Nutzen für die Fa-
milien bieten und nachhaltige 
Wirkung erzeugen. 

Interview: Corinne Remund

Weitere Informationen: 
www.kmsk.ch
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Manuela Stier, Initiantin und Grün-
derin des KMSK: Der Wunsch, et-
was Sinnstiftendes zu schaffen, ist 
bei der Unternehmerin vor 10 Jah-
ren gereift.

Rund sieben Prozent der Schweizer Bevölkerung ist von einer seltenen 
Krankheit betroffen, dreiviertel davon sind Kinder und Jugendliche. 

Mit spitzer Feder …

Tschüss Netz!

Das Smartphone ist ein sehr 
praktischer Begleiter. Tag-
täglich benutzen wir es, um 
schnell ein ÖV-Ticket zu lösen, 
E-Mails zu checken oder uns 
auf Google-Maps zu orientie-
ren. Viel öfter noch verwen-
den wir es aber für weniger 
Produktives. Wir scrollen auf 
Social-Media-Plattformen he-
rum und durchforsten News-
Apps  – oftmals stundenlang 
und ohne Pausen. Die nie ver-
siegende Flut von Informati-
onen – sei es zu einer neuen 
Coronavirus-Variante oder ei-
ner Naturkatastrophe – kre-
iert einen Sog zum Bildschirm, 
dem viele User nichts entge-
genzusetzen haben. 

Für manche ist die digitale Ab-
hängigkeit ein grösseres Pro-
blem: Denn der hohe Konsum 
digitaler Medien hat Folgen: 
Damit verbunden ist zu wenig 
Bewegung. Dazu kommt dass 
die ständige Bildschirmprä-
senz länger wach hält und das 
Schlafen und Schlafverhalten 
selbst negativ beeinflusst. Und 
unsere Fähigkeit, uns zu kon-
zentrieren nimmt drastisch ab. 
Die schwindende Aufmerk-
samkeit ist ein soziales Prob-
lem. Wir hören nicht mehr zu, 
ohne auf dem Smartphone 
zwischendurch eine Nachricht 
zu texten oder ohne kurz mal 
Instagram zu checken. 

Meines Erachtens ist dies 
auch respektlos gegenüber 
dem Mitmenschen – aber das 
ist eine andere Geschichte. 
Social Media ist digitaler Fast 
Food. Wie der Hamburger, 
verschafft dieser Konsum eine 
sofortige Befriedigung, die 
auf Dauer abhängig machen 
kann. Zudem führt intensive 
Handynutzung zu mehr Ängs-
ten und Depressionen. Dass 
sogenanntes Doomscrolling 
der psychischen Gesundheit 
schadet, haben verschiedene 
Studien bestätigt, die im Laufe 
der Pandemie durchgeführt 
wurden. 

Es gibt also reichlich Gründe, 
Smartphone, Laptop und Co 
zur Seite zu legen. Digital De-
tox – digitale Entgiftung – wird 
das genannt. Der neue digitale 
Ausdruck, der in den Medien 
zurzeit omnipräsent ist. Ein-
fach mal zur Ruhe kommen 
und seine Sinne wieder für an-
deres öffnen. Ein Treffen mit 
Freunden, ein Spielabend, ein 

Spaziergang in der Natur, ein 
Camping-Wochenende in den 
Bergen, ein Picknick auf ei-
ner Wiese. Ganz egal, Haupt-
sache man widmet sich dem 
richtigen Leben. Denn seien 
wir ehrlich: Wer ständig aufs 
Handy glotzt, kann so lange 
im Park sitzen, das Vogelge-
zwitscher nimmt er trotzdem 
nicht wahr. Ebenso wenig wie 
das über die Äste huschende 
Eichhörnchen, den herum-
flatternden Schmetterling, die 
prächtig blühenden Büsche 
oder die anderen Menschen. 

Für mich als Journalistin ist 
das Natel zwangsmässig ein 
unverzichtbares Arbeitsinst-
rument – leider! Und auch ich 
werde nervös, wenn es unver-
hofft aussteigt – vielleicht kann 
ich mir dies im Alter ja noch 
abgewöhnen. Nicht zu ver-
gessen, dass es sinnvolle und 
praktische Anwendungen bie-
tet, die mir den (Berufs)alltag 
erleichtern.  Doch auch hier 
gilt: alles mit Mass. Denn die 
zentrale Frage ist, mit welcher 
Absicht Bildschirme genutzt 
werden, in welchem Kon-
text und mit welchen Inhalten. 
Bildschirmzeit ist also nicht 
gleich Bildschirmzeit.

Ich teile meine Bildschirmzeit 
problemlos gesund ein – denn 
ich gehöre zu denjenigen, 
die lieber selber aktiv sind, 
als bloss nur zu konsumie-
ren. Das macht mich müde, 
träge, energielos und unzu-
frieden. Ich benötige den di-
rekten Kontakt und Austausch 
mit meinen Mitmenschen, das 
Buch und die Zeitung zum An-
fassen, Authentizität, Leben-
digkeit. Ich will das Leben mit 
allen Sinnen spüren und erle-
ben.  Deshalb darf das Natel 
in meiner Freizeit gerne in der 
Tasche stecken bleiben. Und 
nicht jeder Moment muss mit 
dem Smartphone als Video 
oder Foto festgehalten wer-
den. Viel lieber geniesse ich 
den Moment, um ihn in schö-
ner Erinnerung zu behalten. 
Denn der grösste Computer 
ist immer noch unser Gehirn!  

Herzlichst,  
Ihre Corinne Remund
Verlagsredaktorin
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