
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 verändert eine seltene Krankheit 

bzw. die Behinderung des Kindes das 

Familienleben? Die Diagnose einer 

seltenen Krankheit/Behinderung be-

lastet die Familie psychisch und phy-

sisch. Psychisch muss ein Prozess 

durchlaufen werden des Abschieds 

von Träumen/Wünschen, die man als 

Eltern für jedes Kind hat. Denn vieles 

von dem, was wir als «normale» oder 

selbstverständliche Entwicklung be-

trachten, ist nicht möglich. Man muss 

lernen, dass alles anders verlaufen 

und sein wird. 

Der Weg vom Abschied bis zur Akzep-

tanz ist voller Stolpersteine. Mit wel-

chen Herausforderungen sehen sich 

betroffene Familien konfrontiert? 

Physisch muss man bereit sein, voll 

aufopferungsbereit zu sein. Das be-

sondere Kind steht mit seinen vielen 

Bedürfnissen im Zentrum - der Alltag 

dreht sich um es. Oft müssen Eltern 

und Geschwister eigene Bedürfnisse 

in den Hintergrund stellen. Je älter 

das Kind wird, desto mehr wird auch 

die Pflege zum Kraftakt. Neben der di-

rekten Belastung werden Eltern aber 

auch mit viel Bürokratie, Organisato-

rischem, Therapien und Terminen kon-

frontiert. Zeit ist immer Mangelware. 

Es wird gearbeitet bis an die Grenzen 

und darüber hinaus. 

Wo finden betroffene Familien psy-

chologische Anlaufstellen? Manche 

Spitäler bieten psychologische Fach-

hilfe an, wenn es besonders schwer 

wird oder Eltern gerade mit einer 

schweren Diagnose konfrontiert wur-

den. Ambulant arbeitende Psycho-

logen oder Psychiater, die dieses 

Gebiet abdecken, gibt es hingegen 

leider nicht viele – schon gar nicht 

mit Eigenerfahrung.

Integration und Kommunikation – wie 

kann Aufklärung und Akzeptanz der 

Aussenstehenden gelingen? Wichtig 

ist, dass betroffene Familien sich 

stets offen mitteilen, was sie brau-

chen, was ihnen helfen würde und was 

ihnen wichtig ist. Oft trauen sich An-

gehörige aus Überforderung nicht zu 

helfen. Klare Aussagen der Eltern hel-

fen. Ungut ist, wenn Aussenstehende 

den Eltern ihre eigene Meinung bei-

nah aufdrängen wie z.B. «jetzt gebt 

doch das Kind in ein Heim!». Wenn 

man selbst nicht weiss, wie sich die-

ser Weg anfühlt, ist es nicht ratsam, 

solche Meinungen zu äussern. Ich 

sage immer: begleiten, da sein, aber 

nicht besser wissen wollen!

Wie können Familien mit einem be-

hinderten Kind ihre Resilienz stär-

ken? Im schwierigen Alltag ist es 

wichtig, dass Eltern ihren Perfektio-

nismus abstellen und lernen, dass 

weniger auch mehr ist. Zudem ist kein 

Mensch fähig, permanent nur zu funk-

tionieren.

Es ist gut, wenn Mama und Papa ler-

nen, dass es prioritär sein muss, wenn 

der Fokus auch mal auf ihnen selbst 

und auf ihrer Beziehung liegt. Auszei-

ten, kleine Pausen im Tagesablauf, 

Zeit für sich oder ein Hobby sowie die 

Partnerschaft sind sehr wichtig. Denn 

sonst kommt es früher oder später zur 

absoluten Überbelastung. 

Welche Tipps haben Sie für betroffene 

Eltern, die am Ende ihrer Kräfte sind?

Entlastung ist immens wichtig. Gut 

ist, wenn man früh ein Entlastungs-

system aufbaut und nicht erst, wenn 

es zu spät ist. Entlastung kann sein: 

Kinderspitex, Entlastungsdienst, 

Zivildienst, Hilfe durch Verwandte, 

Putzfee, Hilfe beim Kochen oder auch 

in Notfallinstitutionen. All das hilft, 

wieder Kräfte zu sammeln. Wenn ein 

Elternteil nur noch überfordert ist, 

ist psychologische Hilfe angezeigt, 

welche die Probleme ernst nimmt und 

aufzeigt, wie so ein besonderes Fami-

lienleben bewältigbar werden kann.

LIC. PHIL. SABRINA BÜHLER-POJAR 
Psychologin, betroffene Mutter

DER ABSCHIED VON TRÄUMEN IST 
EIN SCHMERZHAFTER PROZESS

Im schwierigen Alltag ist es wichtig, dass Eltern ihren Perfektionismus abstellen  

und lernen, dass weniger auch mehr ist. «Kein Mensch ist fähig, permanent nur zu funk-

tionieren», sagt Sabrina Bühler-Pojar, Psychologin und Mutter einer schwer mehrfach 

behinderten Tochter mit seltener Diagnose sowie eines gesunden Sohnes.
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