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hatten keine Ahnung, wie es weiter-

gehen soll und woher wir Unterstüt-

zung bekommen. In diesem Moment 

hätten wir uns eine  Anlaufstelle 

gewünscht, jemanden, der uns an 

die Hand nimmt und durch diesen 

Dschungel führt», sagt Sandra F., 

Mama eines betroffenen Kindes. Die 

junge Mutter steht mit ihrem Be-

dürfnis bei weitem nicht  alleine da, 

auffallend viele betroffene Eltern 

berichten uns, dass es kaum mög-

lich ist, an übersichtliche Informa-

tionen zu Unterstützungsleistungen 

und -angeboten zu gelangen. Die 

Informationsflut im Internet über-

fordert und es ist schwer, sich im 

Informationsdschungel zurecht zu 

finden. «Gerade in einer Zeit, die 

von grossen Sorgen, Angst und Be-

lastung geprägt ist, fehlen vielen 

Betroffenen Zeit und Energie, um re-

levante Informationen zusammenzu-

suchen. Damit bleiben viele  Fragen 

zu Fachpersonen, Ansprechpartnern 

und Unterstützungsleistungen un-

beantwortet», sagt Irene Kobler, 

Wissenschaftliche Mitarbeiterin am 

Winterthurer Institut für Gesund-

heitsökonomie der ZHAW. Gewisse 

Informationen gelangen damit in der 

Folge häufig erst zu spät an betrof-

fene Familien, was zu Frustration, 

Ärger und teilweise sogar zu finan-

ziellen Nachteilen führen kann. 

Orientierung und Unterstützung im 

Informationsdschungel

«Wir sehen hier dringenden Hand-

lungsbedarf und entwickeln deshalb 

gemeinsam mit dem Winterthurer 

Institut für Gesundheitsökonomie 

der ZHAW und der Fachhochschule 

 Wallis HES-SO im Rahmen eines ge-

meinsamen Projekts eine integra-

tive  Informationsplattform», sagt 

KMSK Initiantin und Geschäftsfüh-

rerin Manuela Stier. Diese soll alle 
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«Ihr Kind hat eine seltene Krank-

heit» – eine solche Diagnose bringt 

für betroffene Familien unzählige 

Fragen, Unsicherheiten, Ängste und 

Herausforderungen mit sich. Infor-

mationen zur seltenen Krankheit 

sind häufig rar, der Versuch, sich 

einen Überblick über Unterstüt-

zungsangebote und -leistungen zu 

verschaffen, erweist sich als rie-

sige Hürde. Der Förderverein für Kin-

der mit seltenen Krankheiten lan-

ciert deshalb in Zusammenarbeit 

mit dem Winterthurer Institut für Ge-

sundheitsökonomie der ZHAW und 

der Fachhochschule Wallis HES-SO 

eine webbasierte Informationsplatt-

form. Darin werden (neu) betroffenen 

 Eltern alle relevanten Informatio-

nen einfach und übersichtlich zu-

gänglich gemacht.

«Die Diagnose hat uns den Boden 

unter den Füssen weggezogen, wir 
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Erste konkrete Schritte

Erste Schritte in Richtung Informa-

tionsplattform wurden in den ver-

gangenen Monaten bereits gemacht. 

«Nebst Gesprächen mit Fachper-

sonen von Seiten der ZHAW sowie 

mit betroffenen Eltern, wurde eine 

Online- Befragung im KMSK Netz-

werk gestreut, um in der Breite die 

Bedürfnisse und Anforderungen der 

KMSK Familien an die geplante 

Plattform zu erfassen», erläutert 

Irene Kobler, Projektleiterin ZHAW 

das Vorgehen. Und wieder wurde das 

Bild klarer und der Eindruck fes-

tigte sich, dass der Bedarf an und 

die Dankbarkeit über eine sol-

che Informationsplattform immens 

sind: «Es wäre schön für frische El-

tern, eine Übersicht zu finden, was 

es alles gibt und wann man dar-

auf Anspruch hat. Es ist ein einzi-

ger Dschungel und jeder muss sich 

da selbst durchwühlen.» «Endlich! 

Ihr schafft genau das, was immer 

gefehlt hat!» und «Vielen Dank für 

euer Engagement!». 

Tipps von Betroffenen für Betroffene

Auch wurde deutlich, dass es sich 

lohnt, die betroffenen  Familien 

mit ins Boot zu holen. «Die Be-

fragten verrieten viele  relevante 

Tipps sowie wichtige Anlaufstel-

len, beispielsweise zu finanzi-

ellen und rechtlichen Unterstüt-

zungsmöglichkeiten (z.B. zu IV, 

Hilf losen ent schädigung, Intensiv-

pflegezuschlag, Assistenzbeitrag, 

Rechtschutzversicherung, Rechts-

dienste etc.)», sagt  Irene  Kobler. 

Nur mit diesem geteilten Experten-

wissen kann eine Plattform entste-

hen, die einen echten Mehrwert für 

Betroffene generiert. Eine Platt-

form, welche die Familien auf dem 

Lebensweg ihres erkrankten Kindes 

begleitet und Fragen beantwortet, 

die sowohl direkt nach der Diagno-

se bzw. Feststellung der Erkrankung 

(z.B. zu Themen wie genetische Be-

ratung, Therapiemöglichkeiten, psy-

chologische Unterstützung) als auch 

im weiteren Verlauf des Lebens so-

wie im Alltag relevant sind (z.B. 

zu Themen wie Betreuung, Freizeit, 

Schul eintritt, Übergang ins Erwach-

senenalter).

Kantonale Unterschiede werden 

berücksichtigt

Ganz wichtig ist den befragten Fa-

milien dabei, dass die Plattform 

kantonale Unterschiede berücksich-

tigt, einfach zu bedienen ist (z.B 

über eine Suchfunktion) und die In-

halte regelmässig aktualisiert wer-

den. Und zu guter Letzt sind sich 

die Familien einig, dass insbeson-

dere Kinderärzte, Hebammen, Gene-

tikerinnen und weitere Fachperso-

nen über die Existenz der Plattform 

informiert werden müssen. Nur so 

können sie auf dieses Informa-

tionsangebot aufmerksam machen 

und Eltern diese Unterstützungs-

möglichkeit von Beginn an mit auf 

den Weg geben.

wichtigen Informationen zu Unter-

stützungsleistungen und -angebo-

ten für betroffene Familien bein-

halten und damit unabhängig von der 

jeweiligen seltenen Krankheit bzw. 

medizinischen Diagnose der Kinder 

Hilfe bieten. Beim Entwicklungs-

prozess spielen die betroffenen Fa-

milien, ihre Erfahrungen und Erleb-

nisse eine wichtige Rolle. Dazu 

Manuela Stier: «Die Informations-

plattform entsteht gemeinsam mit 

den betroffenen Familien aus unse-

rem KMSK Netzwerk und bildet des-

halb exakt ihre Anliegen und Be-

dürfnisse ab.» Das Projekt verfolgt 

damit einen partizipativen Ansatz. 

Betroffene Familien und Fachper-

sonen werden zu unterschiedlichen 

Zeitpunkten (von ersten Interviews 

und Befragungen bis hin zur Testung 

von Plattform-Prototypen) in das 

Projekt miteinbezogen. Zudem neh-

men auch unterschiedliche Fach-

personen (bspw. aus dem Bereich der 

Sozialberatung der Kinderspitäler) 

an der Entwicklung der webbasierten 

Plattform teil. 

Empowerment und Zufriedenheit 

betroffener Familien stärken

Die Plattform soll betroffenen 

Fami lien dazu dienen, die organi-

satorischen, administrativen, psy-

chologischen und finanziellen He-

rausforderungen besser meistern zu 

können. «Dadurch können ihr Empo-

werment und ihre Zufriedenheit ge-

stärkt und folglich wertvolle Zeit 

eingespart werden», betont Irene 

Kobler. Da dieses Unterstützungs-

angebot öffentlich zugänglich und 

kostenlos ist, kann auch die breite 

Öffentlichkeit davon profitieren. 

«In den vergangenen Monaten konnten wir eine Vielzahl an relevanten 
Inputs für die KMSK Informationsplattform sammeln, die es nun  weiter 

aufzubereiten gilt. Damit möchten wir einen Ort schaffen, der Tipps, 
Tricks und Anlaufstellen für betroffene Familien bereithält und diese 

damit ganz elementar entlastet und unterstützt.»
IRENE KOBLER
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Manuela Stier

PSYCHOSOZIALE HERAUS-
FORDERUNGEN FÜR ELTERN 
UND GESCHWISTER
Liebe Leserinnen und Leser

Eine seltene Krankheit wirbelt das Leben betroffener Familien durcheinan-

der, zerstört Träume und Lebensentwürfe, ist eine riesige Herausforderung für 

Mütter, Väter, Geschwister, aber auch für Grosseltern. Berufskarrieren müssen 

begraben werden, Paarbeziehungen leiden, Eltern sind oft rund um die Uhr für 

ihre kranken Kinder da und vergessen dabei sich selbst. Kurz: Die Diagnose 

einer seltenen Krankheit bringt immense psychosoziale Herausforderungen 

auf vielen verschiedenen Ebenen mit sich. Eine betroffene Mama beschreibt es 

so: «Ich habe alle Gefühle durchlebt: mal überfordert, mal schuldig, mal abso-

lut wütend auf Ärzte und Belegschaft, mal hoffnungslos, tieftraurig und nicht 

in der Lage, mein Schicksal zu akzeptieren. Dann wieder voller Zuversicht». 

Es beeindruckt uns sehr, welche unglaublichen Kräfte diese Familien im 

Sturm bündeln, wie sie für ihre Kinder kämpfen, bedingungslose Liebe schen-

ken und trotz allem, positiv in die Zukunft blicken. Sie darin zu  unterstützen, 

ist eines der Ziele des Fördervereins für Kinder mit seltenen  Krankheiten. 

Wissenstransfer ist uns dabei enorm wichtig und wird mit unseren vier KMSK 

Wissensbüchern «Seltene Krankheiten» nachhaltig ermöglicht. Mehr als  

42 500 Bücher durften wir dank Gönnerinnen und Gönnern kostenlos an betrof-

fene Familien, Gynäkologen, Hebammen, Kinderärzte, Hausärztinnen, Genetiker, 

Augen- und Ohrenärztinnen, Therapeuten, Psychologinnen, Kinderspitäler, Kran-

kenversicherer, Gesundheitspolitikerinnen, Lehrer, Forschende an Hochschu-

len, Pharmafirmen, IV-Mitarbeitende und Gesundheitsdirektionen überreichen.

Dank dem Wissen von inzwischen über 650 KMSK Familien und Fachpersonen 

ist nun bereits das 4. Wissensbuch «Seltene Krankheiten – Psychoso ziale 

Herausforderungen für Eltern und Geschwister» entstanden. Dankbar sind 

wir, dass wir auf viele tolle Herzensmenschen zählen dürfen, die unsere Bü-

cher als Gönnerinnen und Gönner mit einer gebundenen Spende ermöglichen. 

Es freut uns sehr, dass wir seit 2018 auf kompetente Texterinnen und Tex-

ter sowie Fotografinnen und Fotografen zählen dürfen, die sich ehrenamtlich 

einsetzen. Gemeinsam sind wir stark und können die betroffenen Familien auf 

ihrem Weg begleiten, sie verbinden, finanziell unterstützen und ihnen das 

Gefühl vermitteln, dass sie nicht alleine sind.

Wir wünschen Ihnen allen eine spannende Lektüre!  

Herzlichst

MANUELA STIER PROF. DR. MED. ANITA RAUCH 
Initiantin/Geschäftsleiterin Präsidentin KMSK
Förderverein für Kinder mit Direktorin Institut für Genetik 
seltenen Krankheiten KMSK der Universität Zürich

Prof. Dr. med. Anita Rauch
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