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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.

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  
UNSERE KMSK  
WISSENS PLATTFORM!



Notfallsituationen sind für Eltern 

mit kranken Kindern oftmals an der 

Tagesordnung, Pläne zu machen prak-

tisch unmöglich, wie können sie sich 

darauf vorbereiten? Eltern sind die 

Experten ihrer Kinder. Notfallsitu-

ationen verursachen jedoch Stress 

deshalb empfehlen wir, dass Eltern 

von Kindern mit Grunderkrankungen 

die Diagnoseliste ihres Kindes, all-

fällige Notfallprotokolle und sämt-

liche Medikamtendosierungen bei 

sich tragen.

Wie erkennt man einen akuten Notfall 

und wie sollten sich betroffene Eltern 

verhalten? Akute Notfälle sind Kin-

der ohne suffiziente Atmung (verän-

derte Atmung), Kinder mit drohendem 

Kreislaufversagen (Hautfarbe blass/

gräulich) oder wenn Kinder nicht mehr 

adäquat auf ihre Umwelt reagieren. In 

solchen Situationen muss die 144 ge-

wählt werden.

Zusätzlich gibt es auch drohende 

Notfälle, zum Beispiel nach einem 

Unfall, wenn Kinder gefährliche Ge-

genstände verschluckt haben (u.a. 

Knopfbatterie oder mehrere Magnete) 

oder nach Vergiftungen. Bei letzte-

rem ist es wichtig, dass Eltern die 

145 (Tox Info Suisse) anrufen um zu 

erfahren, welche Massnahmen erfor-

derlich sind.

Welche Informationen sind für Sie re-

levant, wenn sich betroffene Eltern 

bei Ihnen melden? Für uns ist es 

wichtig zu erfahren, ob aktuell eine 

akute Notfallsituation vorhanden ist 

(atmet das Kind, hat es einen Kreis-

lauf, reagiert es auf die Umwelt?). 

Falls nein, müssen die Eltern die 

144 avisieren. Handelt es sich nicht 

um eine akute Notfallsituation, dann 

ist es wichtig zu erfahren, welche 

Grunderkrankung das Kind hat, ob es 

Medikamente nimmt und ob das Kind 

ein Notfallschema bei akuten Erkran-

kungen besitzt.

Wie behalten Eltern Ruhe in der Not-

situation? Das Wichtigste, um den 

kranken Kind zu helfen, ist, dass die 

Fachpersonen möglichst rasch alle 

relevanten Informationen erhalten. 

Wir sind deshalb auf eine gute Zusam-

menarbeit mit den Eltern angewiesen. 

Die Erfahrung zeigt, dass das aktive 

Einbeziehen der Eltern hilft, dass 

diese Ruhe bewahren.

Wie gibt man einen Notruf «richtig» 

ab? An wen? Was sollten sie mit dabei 

haben? Handelt es sich um eine akute 

Notfallsituation, dann muss die Am-

bulanz gerufen werden. Neben Name 

und Adresse muss das Alter des Kin-

des genannt werden, was der akute 

Notfall ist und die Nennung der 

Grund erkrankung, falls vorhanden. El-

tern sollten medizinische Unterlagen 

mitnehmen, ebenso die Medikamente 

für ihr Kind.

Der Kindernotfall ist oft stark über-

lastet. Gibt es alternative Angebote?

Die Notfallstationen weisen stetig 

eine Zunahme der betreuten Patienten 

auf. Dennoch sind Notfallstationen 

die korrekte Anlaufstelle für akute 

Notfallsituationen (Auffälligkeiten 

der Atmung, des Kreislaufs oder der 

Neurologie) oder für kranke Kinder mit 

komplexen Grunderkrankungen, wel-

che spezielle Massnahmen brauchen, 

die nur in einem Spitalsetting mög-

lich sind.

Welche Tipps haben Sie für betroffe-

ne Eltern, welche den Kinder Notfall 

aufsuchen müssen? Für Eltern ist es 

wichtig zu verstehen, dass sämtliche 

Kinder bei Ankunft von einer Pflege-

fachperson triagiert werden. Das be-

deutet, dass potenziell schwer kran-

ke Kinder immer prioritär behandelt 

werden. Ein Aufenthalt in einer Not-

fallstation braucht dennoch Geduld. 

Eine Hilfe ist, wenn Eltern die Me-

dikamente ihres Kindes mitnehmen, 

da es unter Umständen sehr aufwändig 

ist, seltene Medikamente notfallmäs-

sig zu organisieren.

MICHELLE MILLER 
Stationsleiterin, Notfall für Kinder und 
Jugendliche, Kantonsspital Baden,  
Departement Pflege

RICHTIGES VERHALTEN 
IN NOTFALLSITUATIONEN

Im Notfall kommt es darauf an, schnell das Richtige zu tun und zugleich die Ruhe 

zu bewahren. Kein leichtes Unterfangen, wenn es sich um das eigene Kind handelt. 

Um ihm schnell zu helfen, ist eine Zusammenarbeit zwischen den Eltern und der 

Pflegefachperson zentral.
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