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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  
WISSENSPLATTFORM!



Ferien im Hotel beschreiben viele 

Eltern mit einem beeinträchtigten 

Kind als puren Stress. Wie kann ein 

entspannter Aufenthalt gelingen? 

Hotels, die sich konsequent auf Fa-

milien spezialisieren legen Wert da-

rauf, dass Familien in allen Varianten 

willkommen sind und unbeschwerte 

Ferien erleben dürfen. Das gilt insbe-

sondere auch für Familien mit einem 

beeinträchtigten Kind. Deshalb lohnt 

es sich, genau solche Hotels aufzu-

suchen. Zugleich kommt keine Fami-

lie mit einem beeinträchtigten Kind 

spontan in ein Hotel, sondern plant 

den Aufenthalt weit im Voraus. Idea-

lerweise wird das Hotel bereits bei 

der Buchung informiert, dass der klei-

ne Hotelgast besondere Bedürfnisse 

hat. So haben auch wir die Möglich-

keit, schon im Vorfeld entsprechen-

de Vorbereitungen zu treffen und der 

Familie einen möglichst entspann-

ten Aufenthalt zu ermöglichen. In un-

seren Hotelbetrieben, haben wir in 

der Schulferienzeit oder an den Wo-

chenenden meistens eine sehr hohe 

Auslastung, dies führt dazu, dass es 

weniger «ruhige Inseln» gibt und 

vielleicht etwas viel Action im Hotel 

ist. Deshalb empfehlen wir Familien 

mit einem beeinträchtigten Kind be-

wusst einen Zeitraum unter der Woche, 

ausserhalb der Schulferienzeit zu 

wählen, dann haben Hotels mehr Mög-

lichkeiten auf die Wünsche einzuge-

hen und sind flexibler. Meistens haben 

wir erlebt, dass für solche Kurzferien 

die jeweilige Schulorganisation sehr 

kulant ist und teilweise nicht mal 

Jokertage eingesetzt werden müssen.

 

Welche Informationen sind für Sie 

wichtig? Was hat das Kind für eine 

Krankheit? Ist es auf einen Roll-

stuhl angewiesen? Braucht es spe-

zielle Mahlzeiten bzw. hat es Nah-

rungsmittelunverträglichkeiten? 

Wie ist die Interaktion zu anderen 

Kindern, braucht es zum Beispiel 

Ruhe oder einen strukturierten Ab-

lauf? Welche medizinischen Notfäl-

le könnten auftreten?

 

Welche Wünsche und Anliegen äussern 

betroffene Familien in Bezug auf den 

Hotelaufenthalt? Oftmals sind das 

spezielle Essenswünsche oder Nah-

rungsmittelallergien. Diese werden 

direkt mit dem Küchenteam bespro-

chen. Auch kommt es immer wieder 

vor, dass eine Nanny oder Assistenz-

person mitreist – hier wird oft der 

Wunsch nach einem Doppelzimmer mit 

Verbindungstür oder einem Zimmer in 

der Nähe geäussert. Wir schauen je-

weils individuell, was sich die Fa-

milie wünscht und versuchen darauf 

einzugehen.

 

Gibt es im Märchenhotel Betreuungs-

möglichkeiten für beeinträchtigte 

Kinder? Unsere Kinderbetreuung steht 

jedem Kind offen, 12 Stunden täg-

lich. Manchmal braucht es, je nach 

Beeinträchtigung, eine Zweitbetreu-

ung, welche auch organisiert werden 

kann. Selbstverständlich wird auch 

die Kinderbetreuung über die Beson-

derheiten des Kindes informiert, so-

dass diese entsprechend darauf ein-

gehen können.

 

Wie sieht das Szenario aus, wenn es zu 

einem medizinischen Notfall kommt?

Wir haben eine kleine «Hausapo-

theke» für kleinere Wehwehchen an 

der Hotelrezeption. Da Braunwald 

autofrei ist und keine Strasse nach 

Braunwald führt, ist es bei uns wie 

folgt organsiert: Falls ein Kind in 

das Spital muss, findet der Transport 

mit dem Elektromobil und der Braun-

waldbahn statt. Von Linthal aus sind 

es rund 20 Minuten bis in das Spital 

nach Glarus. In der Nacht kann eine 

Extrabahn organisiert werden und das 

Kind könnte anschliessend zum Arzt 

oder ins Spital nach Glarus gebracht 

werden. Oder die Rega fliegt den je-

weiligen Patienten direkt von Braun-

wald in das passende Spital.

 

Welche Tipps haben Sie für betroffene 

Familien? Eine gute Organisation, of-

fene Kommunikation und Vorbereitung 

sind das A und O; es reduziert Stress. 

In einem Familienhotel gehört es 

dazu, dass Kinder umherspringen und 

eine lebhafte Atmosphäre herrscht. 

Die Familien müssen nicht befürch-

ten schräg angeschaut zu werden, 

wenn ihr Kind nicht still am Tisch 

sitzt, und können ihren Aufenthalt 

einfach geniessen. Und eben, wenn 

der geplante Aufenthalt in einer Ne-

bensaison oder Randzeit ist, dann ist 

es einfacher und angenehmer für die 

ganze Familie.

PATRIC VOGEL 
Hotelier und Gastgeber,  
Märchenhotel Braunwald

FAMILIENFREUNDLICHE HOTELS FÜR 
EINEN ENTSPANNTEN AUFENTHALT

Viele Familien mit einem beeinträchtigten Kind scheuen den Aufenthalt in einem Hotel. Zu gross 

ist die Angst vor schrägen Blicken der anderen Hotelgäste und davor, dass der Aufenthalt nur wenig 

Erholung bringt. Orientiert man sich jedoch an der Organisation «Swiss Family Hotels» sind unbe-

schwerte Familienferien hoch im Kurs!
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