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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.

Herzlichst

MANUELA STIER	 PROF. DR. MED. ANITA RAUCH
Gründerin und Geschäftsführerin	 Präsidentin KMSK, Direktorin 
Förderverein für Kinder mit	 Institut Medizinische Genetik  
seltenen Krankheiten KMSK	 der Universität Zürich

Prof. Dr. med. Anita Rauch

IMPRESSUM

Kinder mit seltenen Krankheiten –  
Gemeinnütziger Förderverein
Poststrasse 5, 8610 Uster
+41 44 752 52 52 
info@kmsk.ch
www.kmsk.ch
www.facebook.com/
kindermitseltenenkrankheiten

Gründerin und Geschäftsführerin
Manuela Stier
manuela.stier@kmsk.ch
+41 44 752 52 50

Konzept
Manuela Stier, Anna Birkenmeier

Gestaltung/Reinzeichnung
Becker – Büro für Markenidentität, 
Rieden

Korrektorat
Syntax Übersetzungen AG, Thalwil

Titelbild
Foto: Thomas Suhner,  
www.fotograf4you.ch
Model: Gabriel, Wolf-Hirschhorn- 
Syndrom

Druck
Engelberger Druck AG, Stans
Auflage 11 000 Expl. deutsch

Erscheinungsdatum 
November 2022

Vorstand  Prof. Dr. med. Anita Rauch, Präsidentin, seit 2020 / Dr. iur. Michael Tschudin, 
Vizepräsident, seit 2020 / Prof. Dr. med. Thierry Carrel, Präsident 2014–2019, seit  
2020 Vorstandsmitglied / Prof. Dr. med. Matthias Baumgartner, seit 2014 / Dr. med. Agnes  
Genewein, seit 2019 / Sandrine Gostanian, seit 2014 / Simon Grossenbacher, seit 2022 / 
Prof. Dr. Dr. Christian Wunderlin, seit 2022

© Copyright  Weiterverwendung des Inhalts nur mit schriftlicher Genehmigung 
des Fördervereins für Kinder mit seltenen Krankheiten erlaubt.

3EDITORIAL

BESUCHEN SIE  
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Entlastung ist existenziell für be-

troffene Familien. Wie können sie 

sich einen Überblick über entspre-

chende Angebote verschaffen? Das 

ist tatsächlich vielerorts gar nicht so 

einfach. Doch die Bemühungen von Or-

ganisationen im Entlastungs- und Be-

treuungsbereich, zentrale Anlaufstel-

len aufzubauen, sind gross. Im Kanton 

Aargau zum Beispiel gibt es dafür die 

Homepage www.ichhelfe.ch. Wichtig 

ist, dass Betroffene ihr eigenes, auch 

privates Netzwerk nutzen und über den 

Wunsch nach Entlastung sprechen. Ist 

die Spitex schon in der Familie tätig 

und kann über weitere Organisationen 

informieren? Auch bei Pro Infirmis 

oder auf der Gemeinde kann man sich 

über passende Angebote informieren.

Welche Angebote bietet der Entlas-

tungsdienst für betroffene Familien 

und wer kann diese in Anspruch neh-

men? Unsere Kernkompetenz ist die 

Betreuung von Menschen jeden Alters 

mit einer gesundheitlichen Belas-

tung. Wir entlasten aber auch, in dem 

wir gesunde Angehörige versorgen, 

damit sich die Eltern beispielswei-

se voll und ganz auf das kranke Kind 

konzentrieren können. Die Art und 

Häufigkeit der Entlastung werden 

individuell nach den Bedürfnissen 

unserer Kund*innen festgelegt. Um 

Vertrauen und Kontinuität aufzubau-

en, arbeiten wir mit festen Bezugs-

personen.

Wir entlasten pflegende und betreu-

ende Angehörige in den Kantonen 

Aargau, Solothurn, Bern und Zürich 

sowie in der Stadt St. Gallen. Durch 

Kooperationen mit bestehenden An-

bietern und den Aufbau von neuen 

Entlastungsdiensten möchten wir 

zukünftig auch weitere Regionen ab-

decken und Versorgungslücken in der 

Deutschschweiz schliessen.

Wie werden diese finanziert? Dank 

Spenden und Leistungsverträgen mit 

Kantonen, Bund und vereinzelt auch 

Gemeinden, können wir beim Entlas-

tungsdienst Schweiz unsere Tarife 

tief halten. Bei Familien, deren Kin-

der Betreuung brauchen, werden die 

Kosten oft von der IV (Hilflosenent-

schädigung, Assistenzbeiträge, In-

tensivzuschlag) getragen. Manchmal 

ist die Finanzierung aber auch sehr 

kompliziert. In solchen Fällen ist 

Pro Infirmis eine gute Anlaufstelle. 

Damit Menschen mit kleinen finan-

ziellen Mitteln Zugang zu dringend 

benötigter Entlastung bekommen, 

können wir dank unserem Fonds auch 

zusätzliche Reduktionen auf unsere 

Tarife gewähren.

Hilfe annehmen kostet viele betroffe-

ne Familien Überwindung. Weshalb?

Viele Betroffene nehmen die Fürsor-

ge für eine nahestehende Person als 

selbstverständlich wahr und wol-

len die Aufgabe alleine stemmen. Es 

fällt Ihnen schwer, Schwäche zuzu-

geben. Zudem kommt die Überlastung 

oft schleichend. Was mit gelegentli-

cher Hilfestellung im Alltag beginnt, 

wird mit der Zeit zu einer Vollzeit-

aufgabe. Zu dem Zeitpunkt, an dem 

man sich dieser Belastung bewusst 

wird und sich eingesteht, dass man 

Hilfe braucht, ist es oft schon fünf 

vor zwölf. 

Welche Tipps haben Sie für betroffene 

Familien? Es ist wichtig, dass man 

von Anfang an auch an die eigenen Be-

dürfnisse denkt und früh genug Hilfe 

sucht. Und als zweites: darüber spre-

chen! Viele Familien sind erstaunt, 

wie viele hilfsbereite Personen sie 

in ihrem Umfeld finden, wenn sie über 

ihre Situation reden. Ausserdem er-

leben wir oft, dass das Umfeld die 

drohende Überlastung früher erkennt, 

als die betroffenen Familien selber. 

In diesen Fällen ist es wertvoll, auf 

wohlwollende Stimmen zu hören und 

Hilfe anzunehmen.

ANJA GESTMANN 
Geschäftsführerin, Entlastungsdienst 
Schweiz, Aargau-Solothurn 

ÜBERLASTUNG VORBEUGEN – 
HILFE ANNEHMEN

Nur durch regelmässige Pausen können Angehörige die Fürsorge für eine nahestehende 

Person über längere Zeit erfüllen und dabei die eigene Lebensqualität und Gesundheit 

erhalten. Deshalb sollte man sich frühzeitig Entlastung suchen und nicht erst dann, 

wenn es bereits «fünf vor zwölf» ist. Denn, Überlastung kommt oft schleichend.
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