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seltenen Krankheiten. Seither sind 

weitere drei KMSK Wissensbücher er-

schienen, über 42 500 Stück wurden 

insgesamt kostenlos an unsere Dia-

loggruppen verteilt. 

Kein vergleichbares 

Angebot in Deutschland

Inzwischen werden die Wissensbücher 

über die Landesgrenzen hinaus ge-

nutzt und geschätzt. Die Kinderärztin 

Dr. med. Agnes Genewein, Vorstands-

mitglied KMSK und Vorständin Stif-

tung Hannoversche Kinderheilanstalt, 

verbreitet die Bücher in Deutschland, 

denn ein vergleichbares Angebot 

gibt es da nicht. «Ich liebe diese 

Bücher, weil sie eine ganzheitliche 

Betrachtung der Sorgen und Nöte die-

ser Familien zeigen, die Herausfor-

derungen, aber eben auch die Son-

nenseiten nicht auslassen. Kurzum, 

sie zeigen ein umfassendes Bild 

auf. Durch die feinfühligen Texte 

und professionellen Bilder ziehen 

diese Bücher emotional an und set-

zen gleichzeitig wichtiges Wis-

sen frei, das vielen Menschen sonst 

nicht zugänglich wäre.» Nebst be-

troffenen Eltern legt die Kinderärz-

tin die Bücher auch gerne Kostenträ-

gern und Politikern in die Hand, um 

das Thema der seltenen Krankheiten 

zu veranschaulichen.

Wichtiges Instrument 

für Ärzte und Genetikerinnen

Entstanden ist die Idee, die Wissens-

bücher zum Thema seltene Krankhei-

ten herauszubringen, nach unzähligen 

Gesprächen mit betroffenen Famili-

en. Immer wieder hörte Manuela Stier 

dasselbe: «Nach der Diagnose sind 

wir ins Bodenlose gefallen und hät-

ten uns ein Instrument gewünscht, 

das die Erfahrungen und das Wissen 

von anderen betroffenen Familien 

aufzeigt und uns das Gefühl gibt, 

nicht alleine zu sein.» Und genau 

hier setzen unsere inzwischen vier 

Wissensbücher an.

«Die Wissensbücher sind so wichtig, 

weil sie aufzeigen, aufklären und uns 

das Gefühl geben, nicht alleine zu 

sein. Sie haben uns in den dunklen 

Stunden nach der Diagnose geholfen 

und Kraft gegeben», sagt eine Mutter, 

die ihre kleine Tochter mit einer sel-

tenen Krankheit verloren hat. 

Das 1. KMSK Wissensbuch «Seltene 

Krankheiten – Einblicke in das Leben 

betroffener Familien» wurde am 21. 

September 2018 veröffentlicht und 

warf sogleich hohe Wellen. Betrof-

fene Familien, Spitäler, Kinderärz-

tinnen, Gynäkologen, die breite Öf- 

fentlichkeit, IV-Stellen und Kranken-

kassen bestellten die kostenlosen 

Bücher und schnell waren 10 000 Ex-

emplare des 1. KMSK Wissensbuches 

weg. «Das grosse Interesse an unse-

rem Buch zeigte mir, dass wir ein Be-

dürfnis erkannt hatten und hier wei-

ter anknüpfen müssen», sagt Manuela 

Stier, Initiantin und Geschäftsleite-

rin des Fördervereins für Kinder mit 
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UND GESCHWISTER
Liebe Leserinnen und Leser

Eine seltene Krankheit wirbelt das Leben betroffener Familien durcheinan-

der, zerstört Träume und Lebensentwürfe, ist eine riesige Herausforderung für 

Mütter, Väter, Geschwister, aber auch für Grosseltern. Berufskarrieren müssen 

begraben werden, Paarbeziehungen leiden, Eltern sind oft rund um die Uhr für 

ihre kranken Kinder da und vergessen dabei sich selbst. Kurz: Die Diagnose 

einer seltenen Krankheit bringt immense psychosoziale Herausforderungen 

auf vielen verschiedenen Ebenen mit sich. Eine betroffene Mama beschreibt es 

so: «Ich habe alle Gefühle durchlebt: mal überfordert, mal schuldig, mal abso-

lut wütend auf Ärzte und Belegschaft, mal hoffnungslos, tieftraurig und nicht 

in der Lage, mein Schicksal zu akzeptieren. Dann wieder voller Zuversicht». 

Es beeindruckt uns sehr, welche unglaublichen Kräfte diese Familien im 

Sturm bündeln, wie sie für ihre Kinder kämpfen, bedingungslose Liebe schen-

ken und trotz allem, positiv in die Zukunft blicken. Sie darin zu unterstützen, 

ist eines der Ziele des Fördervereins für Kinder mit seltenen Krankheiten. 

Wissenstransfer ist uns dabei enorm wichtig und wird mit unseren vier KMSK 

Wissensbüchern «Seltene Krankheiten» nachhaltig ermöglicht. Mehr als  

42 500 Bücher durften wir dank Gönnerinnen und Gönnern kostenlos an betrof-

fene Familien, Gynäkologen, Hebammen, Kinderärzte, Hausärztinnen, Genetiker, 

Augen- und Ohrenärztinnen, Therapeuten, Psychologinnen, Kinderspitäler, Kran-

kenversicherer, Gesundheitspolitikerinnen, Lehrer, Forschende an Hochschu-

len, Pharmafirmen, IV-Mitarbeitende und Gesundheitsdirektionen überreichen.

Dank dem Wissen von inzwischen über 650 KMSK Familien und Fachpersonen 

ist nun bereits das 4. Wissensbuch «Seltene Krankheiten – Psychosoziale 

Herausforderungen für Eltern und Geschwister» entstanden. Dankbar sind 

wir, dass wir auf viele tolle Herzensmenschen zählen dürfen, die unsere Bü-

cher als Gönnerinnen und Gönner mit einer gebundenen Spende ermöglichen. 

Es freut uns sehr, dass wir seit 2018 auf kompetente Texterinnen und Tex-

ter sowie Fotografinnen und Fotografen zählen dürfen, die sich ehrenamtlich 

einsetzen. Gemeinsam sind wir stark und können die betroffenen Familien auf 

ihrem Weg begleiten, sie verbinden, finanziell unterstützen und ihnen das 

Gefühl vermitteln, dass sie nicht alleine sind.

Wir wünschen Ihnen allen eine spannende Lektüre!		
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