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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  
WISSENSPLATTFORM!



Es gibt eine erfolgreiche Therapie für 

Ihren Sohn und dann kommt die Ableh-

nung der IV und Krankenkasse. Was war 

das für ein Gefühl? Im ersten Moment 

habe ich mich darüber geärgert und 

war masslos enttäuscht über diesen 

unbegreiflichen Entscheid. Wie kann 

es sein, dass eine anerkannte, erfolg-

reiche Therapie nicht übernommen 

wird? Im nächsten Moment hat sich 

aber mein Kämpfergeist gemeldet und 

ich begann mit der Internetrecherche. 

Und Sie wurden fündig? Es brauch-

te zwar etwas Zeit für die Recherche, 

aber ich wurde doch relativ bald fün-

dig. Die gemeinnützige Gesellschaft 

des Bezirks Hinwil, meiner Nach-

barsgemeinde, hatte damals neu ein 

Crowdfunding lanciert. Ich stellte 

umgehend Infomaterial zur Therapie 

und einen kurzen Videoclip von Fin 

zusammen, machte mit Medienbei-

trägen auf uns aufmerksam und schon 

bald kam das Crowdfunding ins Rol-

len. Für mich ist es wichtig, offen mit 

der Geschichte von Fin umzugehen – 

nur so gelingt es, zu sensibilisieren 

und auf unsere Anliegen aufmerksam 

zu machen. 

Haben Sie sich damals gut beraten 

gefühlt? Es gibt keine Beratungs-

stelle, die einem einen Überblick 

über die verschiedenen Angebote 

aufzeigt; man ist da selbst gefordert. 

Ein Glücksfall war für uns sicherlich 

die gemeinnützige Gesellschaft des 

Bezirks Hinwil; sie haben uns gute 

Tipps gegeben. Es gibt ein breites An-

gebot an Stiftungen und gemeinnüt-

zigen Vereinen – die «Richtigen» zu 

finden, ist jedoch nicht leicht. 

Wie sind Sie beim Beantragen der Ge-

suche vorgegangen? Einerseits habe 

ich eine Dokumentation mit allen 

benötigten Unterlagen zusammenge-

stellt; diese liegt stets bereit zum 

Versand. Man muss sehr viel offen-

legen, wie etwa die Einkommens-

verhältnisse und das Vermögen. An-

dererseits habe ich Fins Geschichte 

mit einem Videoclip erzählt und me-

dial, bei Bekannten, Freunden und 

Arbeitskollegen auf unser Anliegen 

aufmerksam gemacht. Eigeninitiati-

ve und Offenheit sind bei der Suche 

nach finanziellen Unterstützungs-

möglichkeiten definitiv gefragt. Man 

muss sich exponieren, sonst kommt 

man nicht an sein Ziel.

Wie war Ihre Bilanz? Wir haben sehr 

viele negative Entscheide, oft auch 

gar keine Antwort erhalten. Das 

ist im ersten Moment zwar enttäu-

schend, aber aufgeben gibt es nicht. 

Schliesslich wissen wir, wofür wir 

das alles tun. 

Finanzielle Unterstützung in An-

spruch zu nehmen, kostet viele be-

troffene Familien Überwindung. Wie 

war das bei Ihnen? Wir möchten unse-

rem Sohn die bestmöglichen Voraus-

setzungen mit auf den Weg geben und 

dafür brauchen wir Unterstützung. Ich 

finde es völlig legitim, auf finanzi-

elle Hilfe zurückzugreifen. 

Wie ist das Crowdfunding ausgegan-

gen? Innerhalb von 100 Tagen kam 

ein hoher 5-stelliger Spendenbetrag 

zusammen; wir waren überwältigt von 

der riesigen Solidarität, die uns von 

allen Seiten entgegengebracht wurde. 

Noch heute können wir davon Fins 

Therapie finanzieren.

Welche Tipps haben Sie für ande-

re Betroffene? Macht euch sichtbar, 

zeigt euch und geht mit eurer Ge-

schichte raus, nur so kommt ihr wei-

ter. Es ist nicht immer einfach sich 

zu exponieren mit unseren Kindern, 

aber es wird von Mal zu Mal einfa-

cher… und die positiven Reaktionen 

werden euch belohnen.

SIMON GROSSENBACHER 
Betroffener Vater, Vorstandsmitglied 
Förderverein für Kinder mit 
seltenen Krankheiten

ES BRAUCHT VIEL EIGENINITIATIVE, 
UM WEITERE FINANZIELLE UNTER
STÜTZUNG ZU BEKOMMEN

Simon ist der Vater von Fin, der von der seltenen Krankheit West-Syndrom betroffen 

ist. Die Finanzierung einer speziellen Therapie, dank welcher der Junge grosse Fort-

schritte macht, wurde von der Invalidenversicherung und der Krankenkasse abgelehnt. 

Damit Fin weiterhin von der Therapie profitieren kann, hat sich sein Vater auf die Suche 

nach alternativen Finanzierungsmöglichkeiten gemacht. Und wurde fündig. 
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