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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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DIGITALE WISSENSPLATTFORM 
ENTLASTET BETROFFENE FAMILIEN

Manuela Stier
Gründerin und Geschäftsführerin  
Förderverein für Kinder mit  
seltenen Krankheiten

Wissen generieren: gemeinsam mit 

und für betroffene Familien.

Die jahrelange Erfahrung des För-

dervereins für Kinder mit seltenen 

Krankheiten zeigt, dass viele betrof-

fene Eltern in der Zeit nach der Dia

gnose nicht wissen, welche Hilfen 

und Unterstützungsleistungen ange-

boten werden und worauf sie Anspruch 

haben. Die Informationen sind frag-

mentiert und es ist schwer, sich im 

Informationsdschungel zurechtzufin-

den. Bislang existierte kein Angebot 

in der Schweiz, welches alle wichti-

gen und notwendigen Informationen 

bündelt. Unsere digitale KMSK Wis-

sensplattform stützt sich deshalb 

stark auf die Erfahrungen und Bedürf-

nisse der betroffenen Familien und 

wird ihnen dazu dienen, die organisa-

torischen, administrativen, finanzi-

ellen und psychologischen Herausfor-

derungen besser meistern zu können.

 

Dynamik der integrierten Kommunika-

tion wird genutzt

Mit unserem 5. KMSK Wissensbuch 

«Seltene Krankheiten – Digitale Wis-

sensplattform für Eltern und Fachper-

sonen», welches in Anlehnung an die 

digitale KMSK Wissensplattform ent-

standen ist, geben wir (neu) betroffe-

nen Familien und Fachpersonen ein 

nachhaltig wirkendes Hilfsinstru-

ment zur Hand.

Die Dialoggruppen der KMSK Wissens-

plattform und des 5. KMSK Wissensbu-

ches sind (neu) betroffene Familien, 

Gynäkologen, Hebammen, Kinderärz-

te, Hausärztinnen, Genetiker, Neu-

rologinnen, Augen- und Ohrenärzte, 

Therapeutinnen, Psychologen, Kin-

derspitäler, Krankenversicherer, Ge-

sundheitspolitiker, Forschende an 

Hochschulen, Pharmafirmen, IV-Mit-

arbeitende, Gesundheitsdirektionen, 

Lehrer, Patientenorganisationen, 

sowie die Medien und die breite Öf-

fentlichkeit.

 

Wie können Sie auf die einzelnen The-

men der Wissensplattform zugreifen?

Über den Link www.wissensplattform.

kmsk.ch gelangen Sie zu den einzel-

nen Themen der Wissensplattform. Die 

Website ist so aufgebaut, dass es eine 

Übersichtsseite gibt, auf welcher die 

einzelnen Themen angewählt werden 

können, ebenso arbeiten wir zurzeit 

an einem Forum, welches die KMSK 

Selbsthilfegruppe Schweiz auf Face

Die KMSK Wissensplattform ist auf 

Initiative von Manuela Stier, Gründe-

rin und Geschäftsführerin des Förder-

vereins für Kinder mit seltenen Krank-

heiten, in enger Zusammenarbeit mit 

unseren 710 betroffenen KMSK Fami-

lien, der ZHAW Winterthur, der HES-SO 

Wallis und kompetenten Fachpersonen 

entstanden. Möge diese geballte Kraft 

an Wissen und Erfahrung den Eltern 

der rund 350 000 betroffenen Kinder 

und Jugendlichen mit einer seltenen 

Krankheit in der Schweiz den oft be-

schwerlichen Alltag etwas erleichtern, 

um mehr Zeit für sich und ihre Familie 

zu finden.

Die Diagnose «Seltene Krankheit» 

zieht betroffenen Familien den 

Boden unter den Füssen weg, sie fin-

den sich nach einem ersten Schock 

in einer unbekannten Welt wieder. 

Diese ist von administrativen und 

organisatorischen Herausforderun-

gen geprägt. Welche Hilfsangebote 

und Unterstützungsleistungen gibt 

es? Worauf haben sie Anspruch und 

wer führt sie durch diesen unbekann-

ten Dschungel? Wie haben andere be-

troffene Familien diese enorme Auf-

gabe gemeistert?

12KMSK WISSENSPLATTFORM – VON DER IDEE ZUR UMSETZUNG



digitale Wissensplattform entstehen!

Für das entgegengebrachte Vertrau-

en bedanken wir uns herzlichst bei 

den betroffenen Familien, den lang-

jährigen Netzwerkpartnern*innen, 

den Gönner*innen und den unzähli-

gen Fachpersonen. Dieses grosse und 

nachhaltig wirkende soziale Engage-

ment von allen Beteiligten berührt 

mich immer wieder.

 

book ablösen wird. Es können direkt 

Wissensergänzungen eingebunden 

werden (z. B. Nennung weiterer Anlauf-

stellen), sodass die Plattform vom 

Wissen der Betroffenen und Fachper-

sonen profitieren kann.

Dank der Unterstützung von betroffe-

nen Familien, Fachpersonen, Partnern 

und Gönner*innen konnte diese tolle 

WISSENSVERMITTLUNG DER BESONDEREN ART!

Weg zur Diagnose

Entlastung, Pflege und Betreuung

Finanzielle Unterstützungsmöglichkeiten

Kita, Kindergarten und Schule

Palliative Care, Vorbereitung, Abschied und Trauer

Emotionale Belastung und Bewältigung

Familie und Bezugspersonen

Therapien und ergänzende Angebote

Vereinbarkeit Familie und Beruf

Verhalten bei Notfällen

Austausch mit betroffenen Familien

Versicherungsleistungen, Beantragung und Durchsetzung

Freizeit und Auszeit

Jugend und Übergang ins Erwachsenenalter

10. KMSK WISSENS-FORUM
Seltene Krankheiten – 

Digitale Wissensplattform für Eltern und Fachpersonen
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EMOTIONALE BELASTUNGEN UND  
BEWÄLTIGUNG

	 28	 ELENA SOFIA – IDIC-15-SYNDROM
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ANLAUFSTELLEN – EMOTIONALE BELASTUNGEN  
UND BEWÄLTIGUNG
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Psychologin, betroffene Mutter
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