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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  
WISSENS PLATTFORM!



Viele Familien wissen nicht Be-

scheid, wo sie sich finanzielle Hilfe 

holen können. Welche Unterstützun-

gen gibt es in der Schweiz? An ers-

ter Stelle stehen bei allen Versiche-

rungsleistungen immer die IV und die 

Krankenkasse. Weiter bringt manch-

mal ein Erlassgesuch oder ein Antrag 

für Vergünstigungen Erleichterung 

im Familienbudget. Bei der Anschaf-

fung von Hilfsmitteln kann der Occa-

sionsmarkt berücksichtigt werden. 

Für zusätzliche Sonderausgaben ist 

es möglich, bei einer Stiftung oder 

einem Fonds ein Finanzierungsge-

such einzureichen oder ein Crowd-

funding zu starten. Wenn eine längere 

Notlage besteht, sollte ein Anspruch 

auf Sozialhilfe geprüft werden.

 

Wo können sich betroffene Famili-

en einen Überblick über die pas-

sende Unterstützungsmöglichkeit 

wie Stiftungen informieren? In der 

Schweiz gibt es über 13 000 Stif-

tungen mit ganz unterschiedlichen 

Zwecken. Je nach Finanzierungs-

ziel, Art der Krankheit/Beeinträch-

tigung, Wohnort etc. können diese 

Unterstützung leisten. Damit den 

Eltern eine langwierige Suche nach 

der passenden Stiftung erspart 

bleibt und um sicherzugehen, dass 

alle Versicherungsansprüche gel-

tend gemacht worden sind, empfeh-

len wir eine differenzierte Beratung 

bei einer professionellen Sozial-

beratungsstelle wie beispielswei-

se Pro Infirmis, der Sozialbera-

tung des  zuständigen Kinderspitals 

oder des lokalen Sozialdienstes. 

Für viele Betroffene ist die Bean-

tragung finanzieller Unterstützung 

mit einer grossen Hürde verbunden. 

Wie erleben Sie das? Aus einem so-

lidarischen Gedanken heraus wur-

den in der Schweiz viele Stiftun-

gen gegründet. Oft wird es für Eltern 

einfacher, eine Unterstützung anzu-

nehmen, wenn sie sachlich über das 

Vorgehen, die Vorgaben und den Zweck 

der Stiftung informiert werden. Dabei 

hilft ihnen auch das Wissen, dass 

 zugesprochenes Geld für die Bedürf-

nisse ihres Kindes und nicht für sie 

selbst ausbezahlt wird.

 

Als grösste Hürde erleben wir, dass 

eine Stiftung auch über die finanziel-

len Möglichkeiten einer Familie be-

findet. Für Privatpersonen ist es oft 

schwierig, selbst einzuschätzen, wo 

sie in Bezug auf die Budget-Richtli-

nien stehen. Wir ermuntern alle, wel-

che in einen finanziellen Engpass 

geraten, zumindest das Gespräch für 

eine Vorabklärung bei einer Sozial-

beratungsstelle zu suchen. Wichtig 

ist zu wissen, dass diese jeweils der 

Schweigepflicht unterstehen.

 

Gibt es weitere Möglichkeiten zur Fi-

nanzierung? Wenn eine Familie die 

Voraussetzungen für ein Stiftungs-

gesuch nicht erfüllt oder aus ande-

ren Gründen einen alternativen Weg 

sucht, gibt es die Möglichkeit eines 

Crowdfundings. Dies ist in den letz-

ten Jahren populärer geworden und 

kann entweder über eine der beste-

henden Plattformen oder direkt über 

den Förderverein für Kinder mit sel-

tenen Krankheiten organisiert werden. 

Dabei ist das Bewusstsein wichtig, 

dass persönliche Daten der Familie 

und des Kindes in die Öffentlichkeit 

getragen und im Internet auch in Zu-

kunft abrufbar sein werden.

 

Welche Tipps haben Sie für betrof-

fene Familien? Wie wir es oben be-

reits erwähnt haben, raten wir allen 

betroffenen Familien zu einem In-

formationsgespräch bei einer spe-

zialisierten Sozialberatungsstelle. 

Zusätzlich kann der Austausch mit 

anderen betroffenen Familien neue 

Inputs geben. 

FLORENCE EUGSTER UND KARIN HELBLING 
Sozialberatung, Ostschweizer 
Kinderspital St. Gallen

SOZIALBERATUNGSSTELLEN GEBEN 
EINEN ÜBERBLICK ÜBER FINANZIELLE 
UNTERSTÜTZUNGSMÖGLICHKEITEN

Weil das schweizerische Sozialversicherungssystem nicht lückenlos ist,  geraten 

 Familien durch die Krankheit oder das Handicap ihres Kindes manchmal in eine 

 finanzielle Notlage. Daher wurden aus einem solidarischen Gedanken rund 13 000 

Stiftungen gegründet. Eine Beantragung von Unterstützungsleistungen lohnt sich.

66
FINANZIELLE UNTERSTÜTZUNGSMÖGLICHKEITEN 
ANLAUFSTELLEN
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