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HILFE ANNEHMEN

BEI FINANZIELLEN ENGPASSEN

Stephanie M. Fritschi ist selbst Mama eines Kindes mit besonderen Bedirfnissen

und kennt die administrativen Herausforderungen, mit denen betroffene Familien

konfrontiert werden, nur zu gut. Dank ihrem beruflichen und privaten Hintergrund

hat sie nicht nur den Durchblick im Verwaltungsdschungel, sondern kann sich auch

in die Situation betroffener Familien versetzen.

Stephanie M. Fritschi
Inhaberin, Schreibfee.ch

Frau Fritschi, Ihr 7-jahriger Sohn
ist schwerstbehindert und hat bis-
lang keine Diagnose. Was waren fir
Sie anfanglich die grossten Heraus-
forderungen? Rein emotional bin ich
durch alle Phasen hindurchgegan-
gen. Am Anfang waren wir in einem
Schockzustand, hatten das Geflhl,
dass unser Leben zu Ende ist und wir
nie mehr glicklich werden. Unser
ertrdumtes Kind ist mit einem Mal
«gestorben», wir waren in einer Trau-
er gefangen und bleischwer. Mit zu-
nehmender Akzeptanz der Situation
sind wir in einen Aktivismus ver-
fallen, wollten fidr unseren Sohn das
Beste «herausholen» und sind von
einer Therapie zur nachsten gepil-
gert. Wir wollten nichts unversucht
lassen, mit dem Ergebnis, dass ich
in eine Erschopfung geraten bin. Mit
der Erkenntnis, dass wir uns nicht
auf einem Sprint, sondern auf einem
langen Marathon befinden, mussten
wir unser Leben neu aufstellen, sor-
tieren und Entlastung organisieren.

Haben Sie sich damals birokratisch
gut beraten gefiihlt? Wie die meis-
ten Betroffenen, mussten auch wir
uns alles selbst zusammensuchen.
Wir hatten jedoch das Gliick, dass wir
eine sehr gute und versierte Arztin
haben. Sie hat uns beim Ausfillen
der Antrage geholfen, Uberzeugen-
de Berichte geschrieben und konnte
uns auf viele unserer birokratischen
Fragen Antworten geben. Ebenso war
der Besuch der «Swiss Handicap
Messe» fir uns eine riesige Hilfe:

Samtliche Verbande, Stiftungen und
Hilfsmittelanbieter sind dort je-
weils vertreten.

Ihr Wissen geben Sie anderen be-
troffenen Familien weiter und bie-
ten Beratungen in Sachen IV, Ab-
rechnung, Anlaufstellen, Entlastung,
finanzielle Unterstlitzung oder in
Alltagspraktischem an. Auf welche
Resonanz stésst Ihr Angebot? Die
Diagnose ist fir die betroffenen Fa-
milien, als wirden sie von jetzt auf
gleich in ein anderes Universum
katapultiert, ohne eine Anleitung,
wie sie in dieser unbekannten Welt
bestehen sollen. Mit meinem Ver-
waltungsbackground kann ich sie
auf ihrem administrativen Weg be-
gleiten und ihnen etwas abnehmen,
damit sie ihre Energie fir ihr kran-
kes Kind einsetzen kdnnen. Von den
betroffenen Familien erfahre ich un-
glaublich viel Dankbarkeit und hore
immer wieder, dass es mehr solcher
Angebote geben sollte.

Eine betroffene Mutter sagte einmal
scherzhaft, dass sie eine Sekretérin
brauchte, fur all den administrati-
ven Aufwand und, um die vielen Ter-
mine und Therapien ihres Kindes zu
koordinieren... Diese Aussage zeigt
doch, unter welchen immensen Be-
lastungen und unter welchem (Zeit-)
Druck betroffene Familien stehen.
Der administrative Aufwand ist
enorm und frisst wahnsinnig viel
Zeit und Energie. Nebst dem, dass
man ja mit ganz anderen Sorgen be-
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«Die Ablehnung von Kostengutsprachen wirkt sich oft

schaftigt ist. Vor allem nach der
Diagnose geraten betroffene Eltern
in einen brutalen Strudel, fdhlen
sich vielfach erschlagen und uber-
fordert. Am Anfang ist der Aufwand
besonders gross, wenn es dann mal
lauft, wird es oftmals ruhiger.

Schon fiur betroffene Familien mit
deutscher Muttersprache sind die
Arztberichte

und Antrage teilweise schwer ver-

vielen Informationen,
standlich. Wie konnen fremdspra-
chige Eltern damit zurechtkommen?
Fremdsprachige Betroffene haben hier
einen riesigen Nachteil. Die Caritas
vermittelt jedoch Personen, soge-
nannte Kulturdolmetscher, die bei ad-
ministrativen Fragen helfen, Gberset-
zen und beratend zur Seite stehen.

Sehr viele Unsicherheiten und Angs-
te bestehen bei der Beantragung der
Hilflosenentschadigung. Passiert da
ein Fehler, kann dieser nachtréglich
nicht mehr korrigiert werden und zu
einem negativen Entscheid flhren.
Wie erleben Sie das? Das Problem
ist tatsachlich, dass die Abklarung
zuhause vor Ort gemacht werden und
die Aussage der ersten Stunde gilt.
Wenn man Dinge vergisst oder sie
schlicht nicht gewusst hat, dann ist
es zu spat. Die Antrage fiur die Hilf-
losenentschadigung und den Inten-
sivpflegezuschlag sind sehr auf-
wandig und missen exakt ausgefillt
werden. Wenn man neu damit kon-
frontiert wird und niemanden hat,
der einem berat, ist die Verunsiche-
rung gross. Wie soll man als neu be-
troffene Eltern etwa wissen, dass
man bei einem Kind, welches sich
beim Essen oder auf dem Wickeltisch
wehrt, «Oppositionsverhalten» ange-
ben muss? Oder, dass jeder Arztbe-
such und jede Therapie aufgeschrie-
ben werden muss, damit man diese

schwerwiegend auf die finanzielle Situation aus.»

als Zeitaufwand anrechnen lassen

kann. Das sagt einem niemand.

Fehler sind schnell passiert. Was
raten Sie betroffenen Eltern in solch
einem Fall? Generell rate ich be-
troffenen Eltern, bei Diagnose umge-
hend Mitglied bei Procap zu werden.
Diese haben spezialisierte Anwalte,
die bei negativem Entscheid weiter-
helfen, prifen und ggf. den Fall an-
fechten.

Die Ablehnung von Kostengutspra-
chen wirkt sich oftmals schwerwie-
gend auf die finanzielle Situation
der betroffenen Familien aus und
zehrt zuséatzlich an deren Kréaften.
Das ist so. Auch wir mussten das am
eigenen Leib erfahren, als wir eine
Autorampe fir Jonas Rollstuhl ge-
braucht haben. Unser Auto war zu alt
dafir und wir mussten eine gréssere
Summe fur einen Neuwagen aufbrin-
gen. Solche Dinge sind sehr belas-
tend, man schléaft nicht mehr, es gibt
Spannungen in der Partnerschaft.
Viele betroffene Familien in solch
einer Situation sind erschoépft, hoff-
nungslos, fihlen sich ausgeliefert
und verzweifelt. Nicht selten zerbre-
chen Beziehungen daran.

Welche Wege konnen betroffene Fa-
milien bei finanziellen Engpéassen
gehen? In diesem Fall rate ich, Stif-
tungen anzufragen, Spendenaufrufe
oder Crowdfunding zu machen — auch
wenn dies viele Betroffene Uber-
windung kostet. Meine Grossmutter
sagte mir einmal: «Die Hilfsbedlrf-
tigen ermdglichen anderen Men-
schen glicklich zu werden, indem
sie ihnen etwas geben dirfen.»

Viele Hilfsmittel kénnen auch Se-
condhand bezogen werden, das IV-
Depot verkauft etwa alte, brauch-

STEPHANIE M. FRITSCHI

bare Ware. Ich kenne auch Eltern,
die beziehen ihre Hilfsmittel in
Deutschland.

Welche Beratungsstellen empfehlen

Sie betroffenen Familien?

- Procap (www.procap.ch)

- Pro infirmis (www.proinfirmis.ch)

- Insieme (www.insieme.ch)

— Inclusion Handicap
(www.inclusion-handicap.ch)

- Der Angelman Verein hat einen
umfangreichen Leitfaden fir be-
troffene Familien erstellt.
(www.angelman.ch)

- Ubersicht aller Stiftungen in der
Schweiz https://stiftungen.stif-
tungschweiz.ch

— KMSK Crowdfundingplattform fir
betroffene Familien www.kmsk.ch

- KMSK Informationsplattform fir
(neu) betroffene Familien
(Ende 2022)

- Stiftung Cerebral (www.cerebral.ch)

- EnableMe (www.enableme.ch)

Zum Schluss, welche Tipps konnen
Sie betroffenen Eltern geben? Es
lohnt sich, sofort nach der Diagno-
se Hilfe in Anspruch zu nehmen und
sich hinsichtlich der Antrage bera-
ten zu lassen. Zudem sollte man sich
selbst informieren und aktiv werden,
damit man zu seinen Rechten kommt!
Ein Arzt, der auch administrativ ver-
siert ist, ist Gold wert. Man sollte
sich nicht davor scheuen, diesen zu
wechseln, wenn man unzufrieden ist.
Und das Wichtigste: Nirgends be-
kommt man so viele Informationen
wie von anderen betroffenen Eltern.

INTERVIEW: ANNA BIRKENMEIER
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PSYCHOSOZIALE HERAUS-

FORDERUNGEN FUR ELTERN

UND GESCHWISTER

Liebe Leserinnen und Leser

Eine seltene Krankheit wirbelt das Leben betroffener Familien durcheinan-
der, zerstort Traume und Lebensentwirfe, ist eine riesige Herausforderung fir
Mitter, Vater, Geschwister, aber auch fir Grosseltern. Berufskarrieren missen
begraben werden, Paarbeziehungen leiden, Eltern sind oft rund um die Uhr far
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 Gefuhle durchlebt: mal Uberfordert, mal schuldig, mal abso-
lut wiitend auf Arzte und Belegschaft, mal hoffnungslos, tieftraurig und nicht
in der Lage, mein Schicksal zu akzeptieren. Dann wieder voller Zuversicht».

Es beeindruckt uns sehr, welche unglaublichen Krafte diese Familien im
Sturm bindeln, wie sie fir ihre Kinder kampfen, bedingungslose Liebe schen-
ken und trotz allem, positiv in die Zukunft blicken. Sie darin zu unterstitzen,
ist eines der Ziele des Fordervereins fur Kinder mit seltenen Krankheiten.
Wissenstransfer ist uns dabei enorm wichtig und wird mit unseren vier KMSK
Wissensbichern «Seltene Krankheiten» nachhaltig ermdglicht. Mehr als
42 500 Bicher durften wir dank Génnerinnen und Génnern kostenlos an betrof-
fene Familien, Gyndkologen, Hebammen, Kinderarzte, Hausérztinnen, Genetiker,
Augen- und Ohrenédrztinnen, Therapeuten, Psychologinnen, Kinderspitéler, Kran-
kenversicherer, Gesundheitspolitikerinnen, Lehrer, Forschende an Hochschu-
len, Pharmafirmen, IV-Mitarbeitende und Gesundheitsdirektionen Gberreichen.

Dank dem Wissen von inzwischen Uber 650 KMSK Familien und Fachpersonen
ist nun bereits das 4. Wissensbuch «Seltene Krankheiten - Psychosoziale
Herausforderungen fir Eltern und Geschwister» entstanden. Dankbar sind
wir, dass wir auf viele tolle Herzensmenschen zahlen dirfen, die unsere Bi-
cher als Génnerinnen und Génner mit einer gebundenen Spende erméglichen.
Es freut uns sehr, dass wir seit 2018 auf kompetente Texterinnen und Tex-
ter sowie Fotografinnen und Fotografen zahlen dirfen, die sich ehrenamtlich
einsetzen. Gemeinsam sind wir stark und kénnen die betroffenen Familien auf
ihrem Weg begleiten, sie verbinden, finanziell unterstitzen und ihnen das
Gefuhl vermitteln, dass sie nicht alleine sind.

Wir winschen Ihnen allen eine spannende Lektire!

Herzlichst

PROF. DR. MED. ANITA RAUCH
Prasidentin KMSK

Direktorin Institut fir Genetik
der Universitat Zirich

MANUELA STIER
Initiantin/Gesché&ftsleiterin
Forderverein fur Kinder mit
seltenen Krankheiten KMSK

Vorstand Prof. Dr. med. Anita Rauch, Prasidentin, seit 2020/ Dr. iur. Michael Tschudin,
Vizeprasident, seit 2020/ Prof. Dr. med. Thierry Carrel, Prasident von 2014 bis 2019
Prof. Dr. med. Matthias Baumgartner, seit 2014 /Dr. med. Agnes Genewein, seit 2019
Sandrine Gostanian, seit 2014 /Matthias Oetterli, seit 2014

© Copyright Weiterverwendung des Inhalts nur mit schriftlicher Genehmigung
des Fordervereins fir Kinder mit seltenen Krankheiten erlaubt.
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GRUSSWORT

«UNSERE AUFGABE ISTES, DEN ELTERN DIE SCHULDGEFUHLE ZU NEHMEN»
Prof. Dr. med. Anita Rauch, Prasidentin des Fordervereins fir
Kinder mit seltenen Krankheiten

KMSK WISSENSBUCHER
SELTENE KRANKHEITEN

WIRKUNG DER VIER KMSK WISSENSBUCHER «SELTENE KRANKHEITEN»
Manuela Stier, Initiantin/Gesché&ftsleiterin Férderverein fur
Kinder mit seltenen Krankheiten

FORDERVEREIN FUR KINDER
MIT SELTENEN KRANKHEITEN

FACTS/FINANZIELLE UNTERSTUTZUNG/FAMILIEN VERBINDEN
OFFENTLICHKEIT SENSIBILISIEREN/MEDIENPRASENZ

ERFAHRUNGEN EINER BETROFFENEN MUTTER

«ANDERE SOLLEN VON UNSEREN ERFAHRUNGEN UND

KAMPFEN PROFITIEREN KONNEN»

Christine de Kalbermatten, betroffene Mutter, Grinderin MaRaVal -
seltene krankheiten wallis

STUDIE

HERAUSFORDERUNGEN VON PFLEGENDEN UND BETREUENDEN
ANGEHORIGEN - RELEVANTE FORSCHUNGSERGEBNISSE

Fernando Carlen, Assoziierter Professor FH, Projektleiter Weiterbildung
Oberwallis, HES-S0 Valais-Wallis — Hochschule fir Gesundheit

INFORMATIONSPLATTFORM FUR (NEU)
BETROFFENE FAMILIEN

KMSK INFORMATIONSPLATTFORM FUR (NEU) BETROFFENE FAMILIEN
Irene Kobler, MA Wissenschaftliche Mitarbeiterin, ZHAW School of
Management and Law Winterthurer Institut fir Gesundheitsékonomie WIG,
Zircher Hochschule fir Angewandte Wissenschaften ZHAW
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BETROFFENE FAMILIEN

MOMENT DER DIAGNOSE

SARAH - WILLIAMS-BEUREN-SYNDROM
Wir waren schockiert, traurig und fihlten uns verloren und allein

LIC. PHIL. LIEVE ROMANINO
Psychologin und Psychotherapeutin, Abteilung Neurop&adiatrie
des Universitats-Kinderspital Zarich

KEINE DIAGNOSE - WIE WEITER?

AMY - KEINE DIAGNOSE
Vom Optimismus, den auch Fragezeichen nicht triben kénnen

DR. MED. KATRIN LENGNICK
Fachéarztin fir Kinder- und Jugendmedizin, Schwerpunkt Neurop&adiatrie und
Entwicklungspéadiatrie, Ostschweizer Kinderspital

UNBEKANNTER WEG

NAIM - MONOSOMIE 1P.36.60
«Die Leute haben Erbarmen mit Naim. Das missen sie nicht.»

DR. MED. DANIEL MARTI
Facharzt FMH fir Kinder- und Jugendpsychiatrie und Psychotherapie,
Praxis fur Psychosomatik und Psychotherapie Zirich

MANGELNDE AKZEPTANZ DES KINDES/SCHULDGEFUHLE

JONATHAN - MUSKELDYSTROPHIE DUCHENNE
Das Licht im Tunnel

CHRISTOPH BUSCHI
Fachleiter Berufsfindung/Berufsintegration, Zentrum fir Kinder mit Sinnes-
und Korperbeeintrachtigung ZKSK AG

UBERFORDERUNG IM ALLTAG

LEONARDO - DEFORMATION TPM3-GEN
Mitten im Leben trotz anfanglich disteren Prognosen

JOLANDA SCHERLER
Koordinatorin Familien-Ferienwochen, Stiftung Kinderhospiz Schweiz

SOZIALE ISOLATION/RUCKZUG

LIO - AUTISTISCH, MITTELSCHWER GEISTIG- UND KORPERBEHINDERT
Lio und seine Familie: Der lange Kampf aus der lebenslangen Isolation

ELSBETH VAN DAM
Grossmutter von Lio



FINANZIELLE HERAUSFORDERUNG

ALESSIA - AUTISMUS
Alleinerziehend, finanziell und mit den Kraften am Limit

STEPHANIE M. FRITSCHI
Inhaberin, Schreibfee.ch

SCHWIERIGKEITEN AM ARBEITSPLATZ

ELI - BRUNNER-SYNDROM MIT AUTISTISCHER SPEKTRUMSSTORUNG
Sich bewusst fureinander Zeit zu nehmen, ist wichtig

IRENE BELSER
Leiterin Spezialdienste Spitex, Stadt Winterthur

HERAUSFORDERUNGEN IN DER PAARBEZIEHUNG

LYNN - GLYKOGENOSE TYP 1A
Akzeptanz fir den individuellen Umgang mit schwierigen Situationen

GABRIELA OERTLI
Paar- und Familientherapeutin, CANARIO Praxis fur
Musiktherapie und Familienberatung

OFFENE KOMMUNIKATION

JANIS - SEPSIS-ENZEPHALOPATHIE MIT ODEM DES CORTEX
Der Spagat zwischen Offenheit und dem Bedirfnis nach Normalitat

MICHELE WIDLER
Psychotherapeutin im Padiatrischen Palliative Care Team Universitats-Kinderspital
beider Basel (UKBB) und in der Praxis fir Psychotherapie am Blumenrain in Basel

UMGANG MIT GESCHWISTERN

TOBIAS - NOONAN-SYNDROM
Die Geschichte zweier Brider, die so viel Ndhe wie auch Abstand brauchen.

SARA FISCHER
Eidg. anerkannte Psychotherapeutin und Fachpsychologin FSP

GRENZEN DER BELASTBARKEIT

VALENTINA - PITT-HOPKINS-SYNDROM
Es hilft nichts, wenn wir Eltern daran zerbrechen!

SARAH MULLER
Geschaftsfuhrerin, Entlastungsdienst Schweiz, Kanton Zurich
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PSYCHOLOGISCHE UNTERSTUTZUNG FUR MUTTER

JON - STXBP1-ERKRANKUNG, FRUHKINDLICHER AUTISMUS, ZEREBRALPARESE
Mit professioneller Hilfe zum erfillenden Familienleben

MICHAEL VILLIGER
Dipl. Pflegefachmann HF, Psychiatrische Pflege Muolen

ALS MUTTER KRAFT SCHOPFEN

LEONIE - PARTIELLE TRIESOMIE 6Q
Das kleine grosse Wunder Leonie

JASMINE MAYR
Pflegefrachfrau, Kinderspitex Ostschweiz

ALS VATER KRAFT SCHOPFEN

MICHELLE - CDKL5 - GENDEFEKT
Michelle erdffnet uns eine Welt, die einzigartig und besonders ist

DR. PHIL. FRIEDRICH DIETER HINZE
Dipl. Psychologe, freiberuflich tatig Als Trainer, Coach, Autor und Berater

TRENNUNG - KRISENSITUATION MEISTERN

ARTEMIS - KAUDALES REGRESSIONSSYNDROM CRS
«Paare, die ein Kind bekommen, das nicht gesund ist, stehen unter grossem Stress»

BEATRICE BUCHER
Beraterin SGfB, Psychosoziale Beratung in Uster

TRANSITION IN DIE ERWACHSENENWELT

MATAN - EHLER-DANLOS-SYNDROM, HYPERMOBILER TYP, CRPSHEDS
Wenn Kinder erwachsen werden und Verantwortung ibernehmen

MATIAS IMBACH
Facharzt fir Allgemeine Innere Medizin, Arztehaus Milchbuck, Zirich



