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DIGITALE WISSENSPLATTFORM FÜR ELTERN UND FACHPERSONEN



Manuela Stier

WISSENSVERMITTLUNG 
IM FOKUS
Geschätzte Leserinnen und Leser

Die Diagnose «Seltene Krankheit» zieht betroffenen Familien den Boden unter 

den Füssen weg, sie finden sich nach einem ersten Schock in einer unbekannten 

Welt wieder. Diese ist von administrativen und organisatorischen Herausforde-

rungen geprägt. Welche Hilfsangebote und Unterstützungsleistungen gibt es? 

Worauf haben sie Anspruch und wer führt sie durch diesen unbekannten Dschun-

gel? Wie haben andere betroffene Familie diese enorme Aufgabe gemeistert?

Mit unserem 5. KMSK Wissensbuch «Seltene Krankheiten – Digitale Wissens-

plattform für Eltern und Fachpersonen», welches in Anlehnung an unsere neue 

digitale KMSK Wissensplattform entstand, geben wir (neu) betroffenen Fami-

lien und Fachpersonen ein nachhaltig wirkendes Hilfsinstrument zur Hand. 

Die KMSK Wissensplattform ist auf Initiative des Fördervereins für Kinder mit 

seltenen Krankheiten und in enger Zusammenarbeit mit unseren 710 betroffe-

nen KMSK Familien, der ZHAW Winterthur, der HES-SO Wallis und tollen Fach-

personen rund um das Thema «Seltene Krankheiten» entstanden. Möge diese 

geballte Kraft an Wissen und Erfahrung den Eltern der rund 350 000 betroffe-

nen Kinder und Jugendlichen mit einer seltenen Krankheit in der Schweiz den 

oft beschwerlichen Alltag etwas erleichtern, um mehr Zeit für sich und ihre 

Familie zu schaffen.

Die Dialoggruppen der KMSK Wissensplattform und des 5. Wissensbuches 

sind (neu) betroffene Familien, Gynäkologen, Hebammen, Kinderärzte, Haus

ärztinnen, Genetiker, Neurologinnen, Augen- und Ohrenärzte, Therapeutin-

nen, Psychologen, Kinderspitäler, Krankenversicherer, Gesundheitspolitiker, 

Forschende an Hochschulen, Pharmafirmen, IV-Mitarbeitende, Gesundheitsdi-

rektionen, Lehrer, Patientenorganisationen sowie die Medien und die breite 

Öffentlichkeit.

Für das entgegengebrachte Vertrauen bedanken wir uns herzlichst bei den por-

traitierten Familien, den langjährigen Netzwerkpartnern, den Sponsoren und 

den Fachpersonen. Unser Dank gilt auch den motivierten Journalistinnen und 

Fotografen, welche mit ihren Worten und Bildern die Anliegen und Emotionen 

der vierzehn betroffenen Familien eingefangen haben. Dieses grosse und nach-

haltig wirkende soziale Engagement von allen Beteiligten für die betroffenen 

Familien berührt uns immer wieder.
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BESUCHEN SIE  
UNSERE KMSK  
WISSENSPLATTFORM!



Praktisch alle Familien mit einem 

Kind, das von einer seltenen Krank-

heit betroffen ist, berichten davon, 

dass es schwierig bis unmöglich ist, 

sich im Versicherungsdschungel zu-

rechtzufinden. Wie nehmen Sie die 

Situation wahr? Das trifft in vielen 

Fällen auch nach unserer Erfahrung 

zu. Die Regelungen im Sozialversi-

cherungsrecht sind für Eltern meist 

unbekannt und neu. Plötzlich sind 

sie aber wichtig, es muss überlegt 

werden, wann und wo was angemeldet 

werden muss. Die Bedeutung ist den 

Eltern am Anfang häufig unbekannt, 

was dazu führt, dass sie unsicher sind 

oder (noch) nichts machen, obwohl es 

wichtig wäre. Das Ausfüllen der For-

mulare bereitet vielen Eltern Schwie-

rigkeiten, welche Informationen ge-

hören in die Anmeldung etc.

Wer hilft beim Beantragen der ver-

schiedenen Versicherungsleistun-

gen? Es lohnt sich in den meisten 

Fällen rechtzeitig, in aller Regel 

von Anfang an, Fachhilfe beizuzie-

hen. So können rechtzeitig die allen-

falls notwendigen Weichen gestellt 

werden. Das bringt Entlastung für die 

Eltern. Procap bietet hier Dauerman-

date an, d. h. wir vertreten und beglei-

ten die Familien von der ersten Kon-

taktnahme bis ins Erwachsenenalter 

des Kindes.

Welche rechtlichen Möglichkeiten 

haben die Betroffenen, wenn Versi-

cherungsleistungen abgelehnt wer-

den? Gegen abgelehnte Versiche-

rungsleistungen gibt es gesetzliche 

Rechtsmittel. Es empfiehlt sich aber, 

diese Rechtsmittel mit entsprechen-

der Fachhilfe einzulegen. Die Ent-

scheidungsgrundlagen der Versiche-

rung müssen kritisiert oder im besten 

Fall widerlegt werden können, dazu 

braucht es häufig eine zusätzliche 

ärztliche Stellungnahme oder andere 

Belege. Die Eingabe muss juristisch 

begründet sein.

Emotional kann der Kampf bei IV und 

Krankenkasse für betroffene Familien 

zermürbend sein. Wie erleben Sie das?

Das ist leider oft der Fall. Eltern sind 

schon emotional belastet durch die 

Krankheit oder Behinderung des Kin-

des. Dass es dem Kind den Umständen 

entsprechend gut geht, steht zu Recht 

im Vordergrund. Es gibt in der Fami-

lie, bei der Ausübung der Erwerbs-

tätigkeit, sowie im ganz normalen 

Arbeitsalltag viele Herausforderun-

gen und Hindernisse. Der häufig zu-

sätzliche langwierige Kampf mit der 

IV ist dann ohne externe Unterstüt-

zung meist schwer belastend. 

Welche Tipps haben Sie für betroffene 

Familien, damit diese zu ihrem Recht 

kommen? Eltern sind immer Fachspe-

zialisten für ihr eigenes Kind. Sie 

wissen, was das Kind braucht, wie 

man es beruhigt, wann es glücklich 

ist usw. und erwerben häufig auch 

eine grosse Kompetenz im Bereich 

der notwendigen Behandlungen. Für 

die Klärung von Rechtsfragen ist die 

Emotionalität aber meist ein falscher 

Ratgeber. Hier braucht es dringend 

das Fachwissen.

Die Invalidenversicherung (IV) wird 

laufend Änderungen und Anpassungen 

unterzogen. Wie können betroffene Fa-

milien hier den Überblick bewahren? 

Es gibt neben den gesetzlichen Be-

stimmungen viele Regelungen, die in 

sogenannten Kreisschreiben geregelt 

werden. Diese sind auf dem Internet 

abrufbar. Mit der vom Förderverein 

für Kinder mit seltenen Krankheiten 

erstellten virtuellen KMSK Wissens-

plattform, steht neu ein übersicht-

liches Instrument zur Verfügung. Im 

rechtlichen Bereich ist von Procap 

der Ratgeber «Was steht meinem Kind 

zu?» in der 6. völlig überarbeiteten 

Auflage im Frühjahr 2022 erschienen. 

Eine individuelle Beratung ist aber 

trotzdem immer zu empfehlen. 

MARTIN BOLTSHAUSER 
Rechtsanwalt, Leiter Rechtsdienst, Mitglied 
der Geschäftsleitung Procap Schweiz

FRÜHZEITIG HILFE ANNEHMEN 
LOHNT SICH

Im Versicherungsdschungel den Überblick zu verlieren, ist nicht schwer. Insbe-

sondere, wenn man weitaus grössere Sorgen hat. Es lohnt sich, frühzeitig Hilfe 

und Unterstützung anzunehmen, damit die Anträge richtig ausgefüllt sind.
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