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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!



Praktisch alle Familien mit Kindern, 

die eine seltene Krankheit haben, 

berichten davon, dass es schwierig 

bis unmöglich ist, sich im Versi-

cherungsdschungel zurechtzufinden. 

Wie nehmen Sie die Situation wahr?  

Den Vergleich mit dem Dschungel 

finde ich passend. Die Komplexi-

tät ist wohl in erster Linie dem Um-

stand geschuldet, dass die verschie-

denen Sozialversicherungszweige 

weitgehend unabhängig voneinan-

der entstanden und gewachsen sind. 

Die Folge sind zahlreiche Koordina

tionsprobleme und grosse Unterschie-

de bei der Qualität der sozialen Ab-

sicherung. Wer wegen eines Unfalles 

auf Leistungen der Sozialversiche-

rung angewiesen ist, steht finanziell 

deutlich besser da, als Menschen, die 

schwer erkrankt sind.

 

Wie unterstützen Sie betroffene Fami-

lien bei der Beantragung der IV-Ren-

ten? Richten wir bereits Leistungen 

aus (Behandlungskosten, Hilfsmittel, 

Hilflosenentschädigung), nehmen wir 

frühzeitig mit der Familie Kontakt 

auf, um die erstmalige berufliche 

Ausbildung zu planen. Wurden bis-

her keine Leistungen beansprucht, 

kommt ein Vertrag zum Tragen, den wir 

mit dem Case Management Berufsbil-

dung (CMBB) abgeschlossen haben. 

Die Fachpersonen des CMBB klären 

ab, ob eine Anmeldung bei uns sinn-

voll ist und unterstützen Eltern und 

Jugendliche bei Bedarf beim Ausfül-

len der Formulare. Unsere Einglie

derungsbemühungen schliessen wir 

mit einer Prüfung des Anspruchs auf 

eine Rente ab. 

Weshalb gibt es offensichtlich kan-

tonal grosse Unterschiede bei der 

Bewilligung der Anträge? Die Ar-

beit aller IV-Stellen basiert auf dem 

gleichen Gesetz und der gleichen 

Verordnung. Hinzu kommen Weisungen 

des Bundesamtes für Sozialversiche-

rungen (BSV), welche für die IV-Stel-

len verbindlich sind. Sie umfassen 

Hunderte von Seiten und enthalten 

nebst einer Konkretisierung der ge-

setzlichen Grundlagen auch Vorga-

ben zu den Prozessen. Das BSV un-

terzieht die Arbeit jeder IV-Stelle 

jährlich einer umfassenden Prüfung 

vor Ort (Audit). Am Schluss sind es je-

doch Menschen, welche die zahlrei-

chen teilweise sehr komplexen Vorga-

ben umsetzen. Bis zu einem gewissen 

Grad sind dabei unterschiedliche Ge-

pflogenheiten unvermeidlich. Diese 

werden durch die vom Gesetzgeber ge-

wollte föderalistische Durchführung 

der Invalidenversicherung begüns-

tigt. Sie lässt den Verantwortlichen 

in den kantonalen IV-Stellen Raum 

für die Art und Weise, wie sie ihren 

Auftrag erfüllen. Nicht jede IV-Stelle 

gewichtet eine dienstleistungsori-

entierte Arbeitsweise, bei der die für 

die Betroffenen optimale Lösung und 

das rasche Ausrichten der geschul-

deten Leistungen oberste Priorität 

hat, gleich.

Wie gehen Sie mit den persönlichen, 

emotionalen Geschichten der Betrof-

fenen um? Empathie ist ebenso wich-

tig, wie die Fähigkeit, sich abgrenzen 

zu können. Unseren Mitarbeitenden, 

die in regelmässigem persönlichen 

Kontakt mit den Erkrankten und ihren 

Eltern stehen, gelingt dieser Balan-

ceakt in der Regel sehr gut.

Welche Tipps haben Sie für (neu) be-

troffene Eltern? Seit dem 1. Januar 

2022 bieten die IV-Stellen Eltern 

von Kindern mit einem schweren Ge-

burtsgebrechen ein Case Management 

an. Dank diesem neuen Angebot kön-

nen wir Eltern mit einer Koordination 

der Aktivitäten/Kommunikation zwi-

schen Arztpraxis, Spital, Physiothe-

rapie, SHAB, Orthopädiefachgeschäft 

etc. gezielt entlasten und sie damit 

umfassender als bisher unterstützen.

DIETER WIDMER 
Geschäftsführender Direktor, 
IV-Stelle Kanton Bern, Autor des Buchs  
«Die Sozialversicherung in der Schweiz»

INVALIDENVERSICHERUNG: 
GEPRÄGT VON KOMPLEXITÄT UND 
FÖDERALISTISCHER DURCHFÜHRUNG

Trotz hoher Regelungsdichte machen Eltern von Kindern mit seltenen Krankheiten je 

nach Wohnkanton unterschiedliche Erfahrungen mit der IV. Dies als Folge der hohen 

Komplexität und der föderalistischen Durchführung, jeder Kanton hat seine eigene IV-

Stelle. Seit dem 1. Januar 2022 bietet die IV Eltern von Kindern mit einem schweren 

Geburtsgebrechen ein Case Management an. 
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