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KMSK INFORMATIONSPLATTFORM

FUR (NEU

BETROFFENE FAMILIEN

«Ihr Kind hat eine seltene Krank-
heit» — eine solche Diagnose bringt
fur betroffene Familien unzahlige
Fragen, Unsicherheiten, Angste und
Herausforderungen mit sich. Infor-
Krankheit
sind haufig rar, der Versuch, sich
Uberblick iber
zungsangebote und -leistungen zu

mationen zur seltenen

einen Unterstit-
verschaffen, erweist sich als rie-
sige Hurde. Der Férderverein fur Kin-
der mit seltenen Krankheiten lan-
ciert deshalb in Zusammenarbeit
mit dem Winterthurer Institut fir Ge-
sundheitsékonomie der ZHAW und
der Fachhochschule Wallis HES-SO
eine webbasierte Informationsplatt-
form. Darin werden (neu) betroffenen
Eltern alle relevanten Informatio-
nen einfach und Ubersichtlich zu-
ganglich gemacht.

«Die Diagnose hat uns den Boden
unter den Flissen weggezogen, wir

hatten keine Ahnung, wie es weiter-
gehen soll und woher wir Unterstit-
zung bekommen. In diesem Moment
hatten wir uns eine Anlaufstelle
gewlnscht, jemanden, der uns an
die Hand nimmt und durch diesen
Dschungel fuhrt», sagt Sandra F.,
Mama eines betroffenen Kindes. Die
junge Mutter steht mit ihrem Be-
dirfnis bei weitem nicht alleine da,
auffallend viele betroffene Eltern
berichten uns, dass es kaum mdg-
lich ist, an Ubersichtliche Informa-
tionen zu Unterstitzungsleistungen
und -angeboten zu gelangen. Die
Informationsflut im Internet Uber-
fordert und es ist schwer, sich im
Informationsdschungel zurecht zu
finden. «Gerade in einer Zeit, die
von grossen Sorgen, Angst und Be-
lastung gepragt ist, fehlen vielen
Betroffenen Zeit und Energie, um re-
levante Informationen zusammenzu-
suchen. Damit bleiben viele Fragen

zu Fachpersonen, Ansprechpartnern
und Unterstitzungsleistungen un-
beantwortet», sagt Irene Kobler,
Wissenschaftliche Mitarbeiterin am
Winterthurer Institut fur Gesund-
heitsékonomie der ZHAW. Gewisse
Informationen gelangen damit in der
Folge haufig erst zu spat an betrof-
fene Familien, was zu Frustration,
Arger und teilweise sogar zu finan-
ziellen Nachteilen fihren kann.

Orientierung und Unterstitzung im
Informationsdschungel

«Wir sehen hier dringenden Hand-
lungsbedarf und entwickeln deshalb
gemeinsam mit dem Winterthurer
Institut fir Gesundheitsdékonomie
der ZHAW und der Fachhochschule
Wallis HES-SO im Rahmen eines ge-
meinsamen Projekts eine integra-
tive Informationsplattform», sagt
KMSK Initiantin und Geschéftsfih-
rerin Manuela Stier. Diese soll alle
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«In den vergangenen Monaten konnten wir eine Vielzahl an relevanten

Inputs fiir die KMSK Informationsplattform sammeln, die es nun weiter

aufzubereiten gilt. Damit méchten wir einen Ort schaffen, der Tipps,

Tricks und Anlaufstellen fiir betroffene Familien bereith&dlt und diese

wichtigen Informationen zu Unter-
stitzungsleistungen und -angebo-
ten fir betroffene Familien bein-
halten und damit unabh&ngig 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-
dirfnisse 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 Kinderspitaler)
an der Entwicklung der webbasierten
Plattform teil.

Empowerment und Zufriedenheit
betroffener Familien starken

Die Plattform soll
Familien dazu dienen, die organi-

betroffenen

satorischen, administrativen, psy-
chologischen und finanziellen He-
rausforderungen besser meistern zu
kénnen. «Dadurch kénnen ihr Empo-
werment und ihre Zufriedenheit ge-
starkt und folglich wertvolle Zeit
eingespart werden», betont Irene
Kobler. Da dieses Unterstltzungs-
angebot offentlich zugénglich und
kostenlos ist, kann auch die breite
Offentlichkeit davon profitieren.

damit ganz elementar entlastet und unterstiitzt.»

Erste konkrete Schritte

Erste Schritte in Richtung Informa-
tionsplattform wurden in den ver-
gangenen Monaten bereits gemacht.
«Nebst Gesprachen 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
Bedirfnisse und Anforderungen der
KMSK Familien an die geplante
Plattform zu erfassen», erlautert
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 uiber eine sol-
che Informationsplattform immens
sind: «Es wére schon fir frische E1-
tern, eine Ubersicht 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 durchwiihlen.» «Endlich!
Ihr schafft genau das, was immer
gefehlt hat!» und «Vielen Dank fir
euer Engagement!».

Tipps von Betroffenen fur Betroffene
Auch wurde deutlich, dass es sich
lohnt, die
mit ins Boot zu holen. «Die Be-

betroffenen Familien
fragten verrieten viele relevante
Tipps sowie wichtige Anlaufstel-
len, beispielsweise zu finanzi-
ellen und rechtlichen Unterstit-
zungsméglichkeiten (z.B. zu 1V,
Hilflosenentschadigung, Intensiv-
pflegezuschlag, Assistenzbeitrag,
Rechts-

dienste etc.)», sagt Irene Kobler.

Rechtschutzversicherung,

Nur mit diesem geteilten Experten-
wissen kann eine Plattform entste-

IRENE KOBLER

hen, die einen echten Mehrwert far
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, Therapiemdglichkeiten, psy-
chologische Unterstiitzung) als auch
im weiteren Verlauf des Lebens so-
wie im Alltag relevant sind (z.B.
zu Themen wie Betreuung, Freizeit,
Schuleintritt, Ubergang ins Erwach-
senenalter).

Kantonale Unterschiede werden
bertcksichtigt

Ganz wichtig ist den befragten Fa-
milien dabei, dass die Plattform
kantonale Unterschiede berticksich-
tigt, einfach zu bedienen ist (z.B
Gber eine Suchfunktion) und die In-
halte regelméassig aktualisiert wer-
den. Und zu guter Letzt sind sich
die Familien einig, dass insbeson-
dere Kinderarzte, Hebammen, Gene-
tikerinnen und weitere Fachperso-
nen Uber die Existenz der Plattform
informiert werden mussen. Nur so
kénnen sie auf dieses Informa-
tionsangebot aufmerksam machen
und Eltern diese Unterstitzungs-
moglichkeit von Beginn an mit auf
den Weg geben.
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PSYCHOSOZIALE HERAUS-

FORDERUNGEN FUR ELTERN

UND GESCHWISTER

Liebe Leserinnen und Leser

Eine seltene Krankheit wirbelt das Leben betroffener Familien durcheinan-
der, zerstort Traume und Lebensentwirfe, ist eine riesige Herausforderung fir
Mitter, Vater, Geschwister, aber auch fir Grosseltern. Berufskarrieren missen
begraben werden, Paarbeziehungen leiden, Eltern sind oft rund um die Uhr far
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 Gefuhle durchlebt: mal Uberfordert, mal schuldig, mal abso-
lut wiitend auf Arzte und Belegschaft, mal hoffnungslos, tieftraurig und nicht
in der Lage, mein Schicksal zu akzeptieren. Dann wieder voller Zuversicht».

Es beeindruckt uns sehr, welche unglaublichen Krafte diese Familien im
Sturm bindeln, wie sie fir ihre Kinder kampfen, bedingungslose Liebe schen-
ken und trotz allem, positiv in die Zukunft blicken. Sie darin zu unterstitzen,
ist eines der Ziele des Fordervereins fur Kinder mit seltenen Krankheiten.
Wissenstransfer ist uns dabei enorm wichtig und wird mit unseren vier KMSK
Wissensbichern «Seltene Krankheiten» nachhaltig ermdglicht. Mehr als
42 500 Bicher durften wir dank Génnerinnen und Génnern kostenlos an betrof-
fene Familien, Gyndkologen, Hebammen, Kinderarzte, Hausérztinnen, Genetiker,
Augen- und Ohrenédrztinnen, Therapeuten, Psychologinnen, Kinderspitéler, Kran-
kenversicherer, Gesundheitspolitikerinnen, Lehrer, Forschende an Hochschu-
len, Pharmafirmen, IV-Mitarbeitende und Gesundheitsdirektionen Gberreichen.

Dank dem Wissen von inzwischen Uber 650 KMSK Familien und Fachpersonen
ist nun bereits das 4. Wissensbuch «Seltene Krankheiten - Psychosoziale
Herausforderungen fir Eltern und Geschwister» entstanden. Dankbar sind
wir, dass wir auf viele tolle Herzensmenschen zahlen dirfen, die unsere Bi-
cher als Génnerinnen und Génner mit einer gebundenen Spende erméglichen.
Es freut uns sehr, dass wir seit 2018 auf kompetente Texterinnen und Tex-
ter sowie Fotografinnen und Fotografen zahlen dirfen, die sich ehrenamtlich
einsetzen. Gemeinsam sind wir stark und kénnen die betroffenen Familien auf
ihrem Weg begleiten, sie verbinden, finanziell unterstitzen und ihnen das
Gefuhl vermitteln, dass sie nicht alleine sind.

Wir winschen Ihnen allen eine spannende Lektire!

Herzlichst

PROF. DR. MED. ANITA RAUCH
Prasidentin KMSK

Direktorin Institut fir Genetik
der Universitat Zirich

MANUELA STIER
Initiantin/Gesché&ftsleiterin
Forderverein fur Kinder mit
seltenen Krankheiten KMSK

Vorstand Prof. Dr. med. Anita Rauch, Prasidentin, seit 2020/ Dr. iur. Michael Tschudin,
Vizeprasident, seit 2020/ Prof. Dr. med. Thierry Carrel, Prasident von 2014 bis 2019
Prof. Dr. med. Matthias Baumgartner, seit 2014 /Dr. med. Agnes Genewein, seit 2019
Sandrine Gostanian, seit 2014 /Matthias Oetterli, seit 2014
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Christine de Kalbermatten, betroffene Mutter, Grinderin MaRaVal -
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MOMENT DER DIAGNOSE

SARAH - WILLIAMS-BEUREN-SYNDROM
Wir waren schockiert, traurig und fihlten uns verloren und allein

LIC. PHIL. LIEVE ROMANINO
Psychologin und Psychotherapeutin, Abteilung Neurop&adiatrie
des Universitats-Kinderspital Zarich

KEINE DIAGNOSE - WIE WEITER?

AMY - KEINE DIAGNOSE
Vom Optimismus, den auch Fragezeichen nicht triben kénnen

DR. MED. KATRIN LENGNICK
Fachéarztin fir Kinder- und Jugendmedizin, Schwerpunkt Neurop&adiatrie und
Entwicklungspéadiatrie, Ostschweizer Kinderspital

UNBEKANNTER WEG

NAIM - MONOSOMIE 1P.36.60
«Die Leute haben Erbarmen mit Naim. Das missen sie nicht.»

DR. MED. DANIEL MARTI
Facharzt FMH fir Kinder- und Jugendpsychiatrie und Psychotherapie,
Praxis fur Psychosomatik und Psychotherapie Zirich

MANGELNDE AKZEPTANZ DES KINDES/SCHULDGEFUHLE

JONATHAN - MUSKELDYSTROPHIE DUCHENNE
Das Licht im Tunnel

CHRISTOPH BUSCHI
Fachleiter Berufsfindung/Berufsintegration, Zentrum fir Kinder mit Sinnes-
und Korperbeeintrachtigung ZKSK AG

UBERFORDERUNG IM ALLTAG

LEONARDO - DEFORMATION TPM3-GEN
Mitten im Leben trotz anfanglich disteren Prognosen

JOLANDA SCHERLER
Koordinatorin Familien-Ferienwochen, Stiftung Kinderhospiz Schweiz

SOZIALE ISOLATION/RUCKZUG

LIO - AUTISTISCH, MITTELSCHWER GEISTIG- UND KORPERBEHINDERT
Lio und seine Familie: Der lange Kampf aus der lebenslangen Isolation

ELSBETH VAN DAM
Grossmutter von Lio



FINANZIELLE HERAUSFORDERUNG

ALESSIA - AUTISMUS
Alleinerziehend, finanziell und mit den Kraften am Limit

STEPHANIE M. FRITSCHI
Inhaberin, Schreibfee.ch

SCHWIERIGKEITEN AM ARBEITSPLATZ

ELI - BRUNNER-SYNDROM MIT AUTISTISCHER SPEKTRUMSSTORUNG
Sich bewusst fureinander Zeit zu nehmen, ist wichtig

IRENE BELSER
Leiterin Spezialdienste Spitex, Stadt Winterthur

HERAUSFORDERUNGEN IN DER PAARBEZIEHUNG

LYNN - GLYKOGENOSE TYP 1A
Akzeptanz fir den individuellen Umgang mit schwierigen Situationen

GABRIELA OERTLI
Paar- und Familientherapeutin, CANARIO Praxis fur
Musiktherapie und Familienberatung

OFFENE KOMMUNIKATION

JANIS - SEPSIS-ENZEPHALOPATHIE MIT ODEM DES CORTEX
Der Spagat zwischen Offenheit und dem Bedirfnis nach Normalitat

MICHELE WIDLER
Psychotherapeutin im Padiatrischen Palliative Care Team Universitats-Kinderspital
beider Basel (UKBB) und in der Praxis fir Psychotherapie am Blumenrain in Basel

UMGANG MIT GESCHWISTERN

TOBIAS - NOONAN-SYNDROM
Die Geschichte zweier Brider, die so viel Ndhe wie auch Abstand brauchen.

SARA FISCHER
Eidg. anerkannte Psychotherapeutin und Fachpsychologin FSP

GRENZEN DER BELASTBARKEIT

VALENTINA - PITT-HOPKINS-SYNDROM
Es hilft nichts, wenn wir Eltern daran zerbrechen!

SARAH MULLER
Geschaftsfuhrerin, Entlastungsdienst Schweiz, Kanton Zurich
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PSYCHOLOGISCHE UNTERSTUTZUNG FUR MUTTER

JON - STXBP1-ERKRANKUNG, FRUHKINDLICHER AUTISMUS, ZEREBRALPARESE
Mit professioneller Hilfe zum erfillenden Familienleben

MICHAEL VILLIGER
Dipl. Pflegefachmann HF, Psychiatrische Pflege Muolen

ALS MUTTER KRAFT SCHOPFEN

LEONIE - PARTIELLE TRIESOMIE 6Q
Das kleine grosse Wunder Leonie

JASMINE MAYR
Pflegefrachfrau, Kinderspitex Ostschweiz

ALS VATER KRAFT SCHOPFEN

MICHELLE - CDKL5 - GENDEFEKT
Michelle erdffnet uns eine Welt, die einzigartig und besonders ist

DR. PHIL. FRIEDRICH DIETER HINZE
Dipl. Psychologe, freiberuflich tatig Als Trainer, Coach, Autor und Berater

TRENNUNG - KRISENSITUATION MEISTERN

ARTEMIS - KAUDALES REGRESSIONSSYNDROM CRS
«Paare, die ein Kind bekommen, das nicht gesund ist, stehen unter grossem Stress»

BEATRICE BUCHER
Beraterin SGfB, Psychosoziale Beratung in Uster

TRANSITION IN DIE ERWACHSENENWELT

MATAN - EHLER-DANLOS-SYNDROM, HYPERMOBILER TYP, CRPSHEDS
Wenn Kinder erwachsen werden und Verantwortung ibernehmen

MATIAS IMBACH
Facharzt fir Allgemeine Innere Medizin, Arztehaus Milchbuck, Zirich



