
WISSENSBUCH N° 05 | WWW.KMSK.CH

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!



Wie haben Sie als betroffene Mutter 

den Austausch mit anderen Betroffe-

nen gefunden? Nach der «Diagnose» 

unseres Sohnes, hielt ich beim Spa-

zieren durch unser Dorf Ausschau nach 

behinderten Kindern und sah keine. 

Wo waren all diese Familien? Wo tra-

fen sie sich? Wir fühlten uns damals 

sehr einsam und isoliert.

Meine ersten Kontakte habe ich am 

Familienbrunch der Heilpädagogi-

schen Frühförderung geknüpft. Ich 

war glücklich, endlich andere Fami-

lien mit einem ähnlichen Schicksal 

zu treffen.

Die weiteren Begegnungen fanden 

in der Kinderphysiotherapie statt. 

Durch die Gespräche mit den Müt-

tern erkannte ich deren Erfahrungen 

und wie wichtig mir der Austausch 

ist. Anderen ging es wie mir und so 

gründeten wir eine Mami-Austausch-

gruppe. Durch dieses neue Netzwerk 

wurden wir auch auf den Förderverein 

Kinder mit seltenen Krankheiten auf-

merksam.

Welcher Nutzen entsteht, wenn es re-

gionale Treffen von Müttern/Vätern 

und deren Kindern gibt? Mit einem be-

hinderten Kind in die Öffentlichkeit 

zu gehen, ist oftmals mit Hemmungen 

und Scham verbunden. Durch die Kon-

taktaufnahme mit Familien in ähn-

lichen Situationen können Schwel-

len überwunden werden. Viele Eltern 

erzählen zum ersten Mal von ihrer 

schwierigen Lebenssituation und 

den Herausforderungen. Betroffene 

können sich miteinander über eigene 

Erfahrungen austauschen. Sie werden 

gesehen, gehört und fühlen sich da-

durch eher verstanden. Es entstehen 

wertvolle, neue Freundschaften. Dank 

der Nähe zueinander werden vermehrt 

private Treffen, Ausflüge und gegen-

seitige Besuche möglich.

Auch besteht die Möglichkeit Er-

fahrungen z.B. mit spezialisierten 

Ärzten und Kinderspitäler oder über 

unterschiedliche Therapiemöglich-

keiten oder auch Behörden und re-

gionalen IV-Stellen auszutauschen 

und so neue Erkenntnisse zu erlangen 

oder Alternativen zur aktuellen The-

rapie zu finden.

Aktuell entsteht zusammen mit dem 

Förderverein für Kinder mit  seltenen 

Kranken ein Pilotprojekt für regio-

nale Familientreffen. Wie sollen 

diese gestaltet werden? Die Treffen 

sollten in einem möglichst einfachen 

Rahmen stattfinden. Ich denke da an 

einen Brunch, gemeinsame Mittages-

sen/Teilete, Grillieren oder auch mal 

eine Samichlausfeier. Im Vordergrund 

sollte der Austausch und die Vernet-

zung stehen.

Bei unserer HärzMamis-Gruppe hat 

sich gezeigt, dass eher Bedarf an 

Mamis- oder Paar-Treffen als an Fa-

milienanlässen besteht. So wird der 

Fokus und die Befindlichkeit auch auf 

das Frau- oder Paar-sein und deren 

Bedürfnisse gelenkt. Unsere Treffen 

stehen für alle Mütter offen. Sporadi-

sche Vorträge z.B. über Entlastungs-

angebote oder Institutionen ergänzen 

unser Angebot.

Begrüssen Sie möglichst viele re-

gionale Treffen? Hier wäre eine Be-

dürfnisabklärung sicher hilfreich. 

Die Eltern werden entscheiden, ob 

sie das Angebot anspricht. In unserer 

Gegend gibt es schon einige Angebote 

von Organisationen die Familienan-

lässe anbieten. Das finde ich super. 

Die Entscheidung, «diagnose-spezi-

fische» Treffen oder «offene» Veran-

staltung vorzuziehen kann es betrof-

fenen Familien einfacher machen, den 

ersten Schritt zu wagen. Regionale 

Treffen bedeuten kürzere Anfahrts-

wege, was in bestimmten Situationen 

entscheidend sein kann.

Was erhoffen sich Sie sich vom regel-

mässigen Austausch? Im Vordergrund 

soll der persönliche Kontakt und die 

Vernetzung mit den Eltern in der Re-

gion stehen, um gegenseitig von den 

Erfahrungen und Tipps im Umgang der 

Herausforderung Kinder mit Behinde-

rung zu profitieren.

MARISA WIDMER 
Betroffene Mutter, Pilotprojekt regionale 
KMSK Familien-Treffen

KMSK FORUM UND REGIONALE 
KMSK FAMILIEN-TREFFEN 
Der Förderverein für Kinder mit seltenen 
Krankheiten arbeitet gemeinsam mit betrof-
fenen Müttern und Vätern an diesem Konzept. 
Weitere Infos folgen.

DIE FAMILIENTREFFEN SIND 
WERTVOLL, VERMITTELN ERFAHRUNGEN 
UND GEBEN NEUE IMPULSE

Der Austausch mit Familien in ähnlichen Situationen ermöglicht es uns, von deren 

Erlebnissen und Erfahrungen zu profitieren und aus dem Gefühl der Hilflosigkeit 

heraus kraftvoll unseren eigenen Weg zu gehen.
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