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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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Delphintherapie ohne Delphine – wie 

ist das möglich? Bei delphineoos be-

schallen wir körperwarmes Wasser per 

Ultraschall mit Delphinfrequenzen. 

Die Kinder floaten während sie von 

einer Therapeutin mit Cranio Sacral 

Therapie behandelt werden. Jedes 

Kind ist etwa eine Stunde im warmen 

Wasser.

Welchen Einfluss haben die Beschal-

lung und das warme Wasser auf die 

Behandlung? Die Behandlung wirkt 

im entspannten Zustand viel bes-

ser. Durch den weichen Muskeltonus 

kann sehr tief und intensiv gearbei-

tet werden. Kernstück der Therapie ist 

der neoos® – ein Ultraschallwandler, 

den die Kinder bereits vor Beginn 

der Therapie erhalten und auch nach 

der Woche im Wasser wieder mit nach 

Hause nehmen. Diesen können sie 

über das ganze Jahr hinweg benutzen. 

Daran können wir auch die Erfolge in 

den Familien sehen. 

Für wen ist die Therapie geeignet?

Wir hatten in den letzten sechs Jahren 

rund 115 Kinder mit den unterschied-

lichsten Diagnosen bei delphineoos. 

Grundsätzlich ist diese Form der The-

rapie für jeden geeignet. 

Wie oft sollte die Therapie für ein 

bestmögliches Ergebnis erfolgen? 

In der Regel kommen die betroffenen 

Kinder mit ihren Familien einmal 

jährlich zu uns; dazwischen nutzen 

sie den neoos. Wird das Gerät genutzt, 

geht die Therapie in der Regel im da-

rauffolgenden Jahr dort weiter, wo im 

Jahr zuvor aufgehört wurde.

Wie werden betroffene Familien auf 

Ihr Therapieangebot aufmerksam ge-

macht? Bisher hauptsächlich durch 

Mund-zu-Mund-Werbung. Die meis-

ten der Familien, die einmal bei uns 

waren, kommen immer wieder und ma-

chen andere betroffene Familien auf 

uns aufmerksam. 

Welche Fortschritte machen die Kin-

der nach der delphineoos Therapie? 

Ich möchte Ihnen dazu gerne die Er-

fahrung von Fins Eltern wiedergeben: 

«Als wir zu Beginn (einen Monat vor 

der ersten Therapie) den Neoos ver-

wendet hatten, da stoppten die Epi-

lepsieanfälle bei Fin vom einen auf 

den anderen Tag. Über 3 Monate hatte 

unser Sohn in der Folge keinen Anfall 

mehr; das gab es noch nie! Zudem war 

unmittelbar nach dem Therapiestart 

sein Lachen zurück. Fin ist viel 

ausgeglichener und seine schlech-

ten Phasen (jene mit Epilepsie) sind 

seit der Nutzung von neoos weniger 

und besser geworden. Das hat aber 

sicherlich auch damit zu tun, dass 

wir neben dem neoos viele weitere 

alternative Therapien mit ihm ma-

chen, was zum guten Gesamtergeb-

nis führt. Die delphineoos Therapie 

selbst erleben wir als echte Berei-

cherung. Fin entspannt sich so sehr 

und kommt jeweils richtig gestärkt 

aus dieser Woche!»

Wer finanziert die Therapie? 

delphineoos® ist eine Selbstzah-

ler-Leistung. Die Eltern bezahlen 

die Therapie im Normalfall selbst, 

da Krankenkassen hierfür nicht auf-

kommen. Wir selbst haben vor mehre-

ren Jahren einen Verein gegründet, er 

trägt den Namen «kosys hilft e.V.». Der 

Verein wird von Mitgliedern, Einzel-

spendern und unserem Unternehmen 

KOSYS mit entsprechenden Mitteln 

ausgestattet, um Familien finanzi-

ell zu unterstützen, wenn das nötig 

ist. Etwa die Hälfte der teilnehmen-

den Familien nehmen diese Hilfe in 

Anspruch.

Wie nachhaltig ist der Erfolg der 

Delphineoos Therapie? Nach sechs 

Jahren delphineoos können wir sagen, 

dass wir gerade in der Nachhaltigkeit 

grosse Erfolge verzeichnen können. 

Das liegt nicht zuletzt daran, dass 

die Eltern mit dem Gerät auch unter 

dem Jahr arbeiten können.

SIMONE KOHBERG 
Geschäftsführerin, KOSYS Group,  
Delphineoos Therapie

THERAPIEERFOLG MIT ULTRASCHALL-
FREQUENZEN VON DELPHINEN

Ein Ultraschallfrequenzgenerator macht es möglich – er sendet die heilsamen 

Ultraschallfrequenzen von Delphinen aus und ermöglicht so eine Delphintherapie 

ohne Delphine. Kleine Patienten erleben damit eine nachhaltige Verbesserung 

bei Behinderungen, aber auch bei Autismus, ADHS, Entwicklungsverzögerungen, 

Sprach- und Wahrnehmungsstörungen.
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