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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  
WISSENS PLATTFORM!



Nach der Diagnose wünschen sich 

viele betroffene Familien einen Aus-

tausch mit «Gleichgesinnten». Wie 

kommen Sie diesem Bedürfnis nach? 

Im Zentrum steht für uns, die Fami-

lien dort abzuholen, wo sie sich ge-

rade befinden, und sie darin zu un-

terstützen, denjenigen Austausch zu 

ermöglichen, den sie sich wünschen. 

Unsere langjährige Vernetzung mit 

verschiedenen Elternvereinigungen 

und direkten Kontakte sind dabei na-

türlich enorm hilfreich. Darum trägt 

das UKBB seit 2019 auch als ers-

tes Kinderspital der Schweiz das 

Label «Selbsthilfefreundliche Ge-

sundheitsinstitution» der Stiftung 

Selbsthilfe Schweiz.

 

Als wichtiges und  niederschwelliges 

Angebot veranstalten wir gemeinsam 

mit den Elternvereinigungen inten-

siv-kids und Cerebral Basel seit 

zehn Jahren die Treffen der Eltern-

oase. Dort finden jeweils Referate 

zu spezifischen Themen statt, die 

Eltern chronisch kranker Kinder be-

treffen. Nach den Referaten können 

sich Elternvereinigungen mit ihrem 

Angebot zu den jeweiligen Themen 

vorstellen und beim anschliessen-

den Apéro neue Kontakte knüpfen. 

In meiner Funktion als Verantwort-

liche der Elternoase empfehle ich 

den Eltern, unverbindlich an einem 

solchen Treffen teilzunehmen, um 

herauszufinden, ob sie vielleicht 

weiteren Austausch wünschen. Jede 

Familie, jede betroffene Person ist 

anders. Manche wünschen frühzeitig 

einen Austausch mit anderen Fami-

lien, manche erst später, manche gar 

nicht. Wichtig für die Eltern scheint 

uns, zu wissen dass es solche Grup-

pen gibt; zu welchem Zeitpunkt die 

Eltern dann tatsächlich in Kontakt 

treten möchten, ist zweitrangig. 

Wird am UKBB auf das Angebot des 

Fördervereins für Kinder mit selte-

nen Krankheiten, die Wissensbücher 

und die neue KMSK Wissensplattform 

aufmerksam gemacht? Die Wissens-

bücher des Fördervereins für Kinder 

mit  seltenen Krankheiten liegen im 

Kinderspital auf. Ich habe die Erfah-

rung gemacht, dass viele Familien den 

Förderverein für Kinder mit seltenen 

Krankheiten bereits kennen, sicher 

auch dank der vielen Öffentlichkeits-

arbeit. Gerade für Eltern von Kindern 

mit seltenen Erkrankungen oder unkla-

ren Diagnosen ist es oftmals schwie-

rig, weitere Betroffene zu finden, deren 

Bedürfnisse zum  gegenseitigen Aus-

tausch ähnlich gelagert sind. Wichtig 

ist, dass Eltern gut informiert sind 

und wissen, welche Angebote existie-

ren. Ich erachte die KSMK Wissens-

plattform insbesondere auch deshalb 

als sehr wichtig, weil sie den Eltern 

ermöglicht, sich proaktiv über Ange-

bote und Ansprüche zu informieren. 

Wo finden die Familien Selbsthil-

fegruppen, Netzwerke und Weiter-

bildungsangebote? Im UKBB in der 

Eingangshalle, direkt gegenüber der 

Patientenanmeldung gibt es eine In-

formationswand mit verschiedenen 

Flyern von Elternvereinigungen. Wei-

ter ist die Datenbank der Homepage 

von Selbsthilfe Schweiz eine wichti-

ge Adresse für schweizweite Selbst-

hilfegruppen. Bei sehr seltenen 

Krankheiten sind Online- Portale wie 

Orphanet wichtige Anlaufstellen, um 

weltweit spezifische Kontakte knüp-

fen zu können.

 

Welche Tipps haben Sie für betroffene 

Familien? Nach einer Diagnosestel-

lung kann es Eltern schwerfallen, 

aktiv den Kontakt mit Elternverei-

nigungen aufzunehmen. In solchen 

Situationen unterstützen wir Eltern 

gern bei diesem Schritt. Zu erfahren, 

wie andere Betroffene ihre Situation 

erleben und damit umgehen, tut oft 

einfach gut. Darum empfehle ich El-

tern immer, wenn irgendwie möglich 

in Kontakt mit anderen Betroffenen 

zu treten. Zudem lassen sich im di-

rekten Kontakt auch Tipps ganz prak-

tischer Art austauschen, etwa welche 

spezifischen Angebote für Hilfsmittel 

genutzt werden können. 

PATRIZIA KASMAN 
Sozialarbeiterin FH, Care Management, 
Universitäts-Kinderspital beider Basel (UKBB)

ZUSAMMENARBEIT MIT ELTERN-
VEREINIGUNGEN UND VERNETZUNG 
VON ELTERN UNTEREINANDER

Das Universitäts-Kinderspital beider Basel (UKBB) fördert die Selbsthilfe im Spitalalltag: So werden die 

Patienten und ihre Angehörigen bereits bei der Aufnahme auf die Angebote der Selbsthilfegruppen auf-

merksam gemacht. «Für die Eltern ist wichtig zu wissen, dass es solche Gruppen gibt. Zu welchem Zeit-

punkt sie dann tatsächlich in Kontakt treten möchten, ist zweitrangig», sagt Patrizia Kasman. In Zukunft 

soll die Kooperation zwischen Spitälern, Selbsthilfegruppen und regionalen Selbsthilfezentren weiter 

gestärkt und die gemeinschaftliche Selbsthilfe als Ergänzung zur Hospitalisierung gefördert werden.
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