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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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BESUCHEN SIE  
UNSERE KMSK  
WISSENS PLATTFORM!



Viele betroffene Eltern schaffen es, 

sich nach einem anfänglichen Pro-

zess der Auseinandersetzung mit 

ihrer Situation zu arrangieren und die 

Herausforderungen zu meistern. Was 

hilft ihnen dabei? Familien müssen 

für sich selber herausfinden, wie sie 

mit dieser Situation zurechtkommen 

und welche Faktoren hilfreich dabei 

sind. Um eine möglichst hohe Resi-

lienz zu erzielen, müssen Familien 

ein/ihr Gleichgewicht finden. Die An-

forderungen an Familien unterschei-

den sich in der akuten und der chro-

nischen Anpassungsphase. Oft ist 

der Blick der Eltern so auf das Kind 

mit Behinderung und auf die evtl. Ge-

schwisterkinder gerichtet, dass sie 

sich selbst aus den Augen verlieren. 

Wie können Familien mit Kindern mit 

Behinderung ihre Resilienz stärken?

Die Selbstfürsorge ist ein grund-

legender Pfeiler der Resilienz. Le-

benssituationen, die stressvoll be-

haftet sind, wie die Geburt eines 

behinderten Kindes, müssen immer 

im sozialen und kulturellen Kontext 

verstanden werden. Betroffene El-

tern müssen, trotz aller Umstände, 

ihr Familienleben so organisieren, 

dass alle Beteiligten Normalität er-

leben. Eine frühzeitige Förderung 

von Familien mit behinderten Kin-

dern, hinsichtlich Integration, Teil-

habe und Selbstbestimmung, führt zu 

einer hohen Resilienz. 

Der Schock der Eltern, ihre Enttäu-

schung, ihre Angst erschweren es, ihr 

Kind anzunehmen. Wie kann Akzep-

tanz gelingen? Um wirksam Unter-

stützung geben zu können, ist eine 

Analyse der Lebensbedingungen und 

der psychosozialen Belastungsfak-

toren unabdingbar. Um die Belastun-

gen innerhalb der Familie zu bewäl-

tigen, brauchen Familien Ressourcen. 

Erfahrungen in meiner Arbeit mit Fa-

milien behinderter Kinder zeigen, 

dass viele Mütter und Väter eine gute 

Beziehung zu ihrem Sohn oder ihrer 

Tochter entwickeln und sich engagiert 

für deren Förderung und Integration 

in allen Lebensbereichen einsetzen. 

Sie lernen und entwickeln sich mit 

der neuen Aufgabe. 

Wo lauern versteckte Stressoren und 

Belastungen? Stressoren/Belastun-

gen lauern unter anderem auf der Ebe-

ne der Eltern-Kind-Beziehung. Für 

viele Eltern mit behindertem Kind 

ist es schwierig, eine Beziehung zu 

ihrem Kind aufzubauen. Schuld daran 

sind oft die fehlende Sprache bzw. 

die erschwerte Kommunikation. Oft 

führen auch der besondere Betreu-

ungs-, Pflege-, und Erziehungsbe-

darf des Kindes zu einer erhöhten Be-

lastung. Auch die Angst, die Zukunft 

ihrer Kinder nicht dauerhaft sichern 

zu können, erzeugt bei vielen Eltern 

Druck. Auf der Ebene der familiären 

Alltags- und Beziehungsbegleitung 

lauern weitere Stressoren. Ein hoher 

Stressor ist hier das Zeitmanagement. 

Eltern müssen ihre Kinder zu Thera-

peuten und Spezialisten begleiten. 

Krankenhausaufenthalte müssen or-

gansiert werden. Da sie selber nicht 

über genügend Kompetenzen verfügen, 

fühlen sie sich in dieser Zeit oft hilf-

los und ausgeliefert. 

Gesellschaftlich ist das Thema Be-

hinderung vielfach noch immer mit 

einem Tabu belegt. Was braucht es, 

damit Inklusion nachhaltig erreicht 

wird? Der Prozess zu einer nachhal-

tige(re)n, inklusive(re)n Gesellschaft 

ist meiner Meinung nach, eines der 

grössten Paradoxa. Solange die «Bar-

rieren in den Köpfen» der Menschen 

als grösstes Hindernis nicht über-

wunden werden – dies äussert sich 

durch verschiedene Ausprägungen 

der Diskriminierung bezüglich Ge-

schlecht, ethnischer Herkunft, Alter, 

Behinderungen oder besonderer Be-

dürfnisse, werden wir keine Inklusi-

on erfahren.

THORGE BOES 
Sozialpädagoge, Resilienzförderung bei 
Familien mit Kindern mit Behinderung 

AUF VIELEN ELTERN LASTET DIE 
ANGST, SCHULD AN DER ERKRANKUNG 
IHRES KINDES ZU SEIN

Behinderung ist nur ein Wort, aber eines, das weitreichende Folgen haben kann!  

Ein Wort, das die Welt aller Betroffenen verändert und für viele Eltern belastend ist. 

Schock, Enttäuschung und Angst erschweren es ihnen, ihr Kind anzunehmen. Reaktionen 

wie Kummer, Depressionen, Ablehnung oder Feindseligkeit können die Folge sein.
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