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SELTENE KRANKHEITEN
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!



Es existiert ein riesiges Therapie-

angebot. Wie finden Eltern die pas-

senden Therapien für ihr Kind? In der 

Stiftung Ilgenhalde bieten wir jene 

Therapien an, die vom Kanton vor-

gegeben werden. Dazu gehören Phy-

siotherapie, Ergotherapie und Logo-

pädie. Low Vision, Audiopädagogik, 

Esstherapie und Reittherapie können 

je nach Bedarf genutzt werden. Wel-

che Therapien für das einzelne Kind 

geeignet sind, ist sehr individuell. 

Oftmals bekommen wir eine Verord-

nung vom behandelnden Arzt, welche 

Therapien vom Kind benötigt werden 

und stellen dann ein individuelles 

Therapiekonzept zusammen. Manche 

Eltern nehmen für ihr Kind zusätzlich 

Therapien ausserhalb der Institution 

in Anspruch; ich denke, hier ist es 

anspruchsvoll, aus der Angebotsfül-

le das Passende zu finden. 

 

Welche Bedeutung hat die interdis-

ziplinäre Zusammenarbeit zwischen 

den Ärztinnen und Therapeuten? Sie 

ist «matchentescheidend», davon 

bin ich überzeugt. Nur wenn alle an 

einem «Strick» ziehen und das In-

terdisziplinäre funktioniert, kön-

nen wir den bestmöglichen Therapie-

nutzen für das Kind schaffen. Unsere 

Heimärztin sowie die behandelnden 

Ärzte des jeweiligen Kindes, stehen 

in engem Austausch mit den Thera-

peutinnen. So können die richtigen 

Therapien induziert und bei Bedarf 

angepasst werden. 

 

Dann wird laufend geschaut, ob die 

Therapien greifen und Sinn machen? 

Genau. Häufig arbeiten wir dazu auch 

mit Therapiepausen, um herauszufin-

den, ob die Therapien wirklich greifen 

und das Kind nicht «übertherapiert» 

wird. Sonst besteht die Gefahr, dass 

sich eine gewisse Therapiemüdig-

keit einstellt. Schliesslich gehen 

die Kinder auch noch zur Schule und 

sollen hier ebenfalls Fortschritte er-

zielen.

 

Wie sehr ist das Mitwirken der Eltern 

für den Therapieerfolg entscheidend?

Das ist sehr unterschiedlich. Manche 

Eltern sind diesbezüglich sehr aktiv, 

suchen weitere Therapien, informie-

ren sich und sind in den Prozess 

stark eingebunden. Andere sind eher 

zurückhaltend. Viele Eltern sehen 

sich im Therapieprozess mit zahlrei-

chen Herausforderungen konfrontiert, 

insbesondere, wenn die gewünsch-

ten Erfolge ausbleiben. Das betrifft 

vorallem Kinder mit degenerativen 

Erkrankungen, bei denen Rückschrit-

te zum Alltag gehören. Nicht selten 

stellt sich Frust und Unzufrieden-

heit ein.

 

Wie gehen Sie in der Ilgenhalde damit 

um? Wir stehen gemeinsam mit den 

Eltern in einem Prozess und beide 

Seiten haben das Interesse, dass sich 

das Kind optimal entwickelt. Eine of-

fene Kommunikation und eine realis-

tische Sicht der Dinge hilft, um das 

bestmögliche für das Kind «heraus-

zuholen». Wir begleiten die Familien 

auch in palliativen Situationen. 

 

Nicht alle Therapien werden von der 

IV oder Krankenkasse finanziert. Wel-

che finanziellen Unterstützungsmög-

lichkeiten gibt es hier? Bis auf die 

Reittherapie werden bei uns alle in-

tern angebotenen Therapien von der 

IV, Krankenkasse oder vom Kanton 

abgedeckt. Die Reittherapie können 

wir dank Spenden finanzieren, sodass 

die Familien am Ende keine Kosten zu 

tragen haben.

 

Welche Tipps haben Sie für betroffe-

ne Familien? Schauen Sie sich die 

Institution gut an, besprechen Sie die 

Therapiemöglichkeiten und nehmen 

Sie sich Zeit bei der Entscheidung. 

Schliesslich braucht es viel Vertrau-

en. Ein wichtiger Aspekt ist aus mei-

ner Sicht, dass die Zusammenarbeit 

aller funktioniert.

MARCO CAMUS 
Vorsitzender der Geschäftsleitung 
Stiftung Ilgenhalde 

DIE INTERDISZIPLINÄRE 
ZUSAMMENARBEIT IST ENTSCHEIDEND 
FÜR DEN THERAPIEERFOLG

Nicht für jedes Kind eignet sich jede Therapie gleichermassen. Um bestmögliche  

Resultate zu erzielen, ist ein individuelles Therapiekonzept sowie die interdiszipli-

näre Zusammenarbeit zwischen Therapeuten, Lehrpersonen, Ärztinnen und Eltern ent-

scheidend. Manchmal braucht es aber auch eine Therapiepause, um weiterzukommen. 

71
THERAPIEN UND ERGÄNZENDE ANGEBOTE 
ANLAUFSTELLEN
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