
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!



Ein Kind, das 24 Stunden Pflege be-

nötigt, braucht viel Energie. Wel-

che Möglichkeiten gibt es, damit die 

 Eltern nicht an ihre Grenzen kom-

men? Es gibt verschiedene Optionen 

für die Eltern, um sich Unterstützung 

zu holen bei einer solch intensiven 

täglichen Herausforderung. Um diese 

Angebote überhaupt annehmen zu kön-

nen, sollen sie sich bewusst sein, 

dass sie ihr Kind nicht abschieben. 

Denn sie holen sich Unterstützung, 

damit sie genügend Kraft haben, für 

die Pflege, die sie leisten. Um die 

Pflege abdelegieren zu können, ist 

es von Vorteil eine regionale Kinder-

spitex zu engagieren. So wissen sie, 

dass ihr Kind professionell versorgt 

und auch in Notfallsituationen kom-

petent reagiert wird. Geht es mehr um 

Entlastung oder Betreuung, gibt es 

andere Optionen. Sie haben zum Bei-

spiel die Möglichkeit sich Unterstüt-

zung zu holen durch das Beantragen 

von Assistenzstunden bei der IV oder 

einen geeigneten Entlastungsdienst 

zu engagieren. Im Aargau können neu 

Entlastungsstunden beim Kanton be-

antragt werden, wenn der Intensiv-

pflegezuschlag mehr als sechs Stun-

den pro Tag beträgt.

 

Warum sollten die Eltern Hilfe an-

nehmen, bevor sie erschöpft sind und 

zusammenbrechen? Meistens besteht 

eine Familie nicht nur aus den Eltern 

und dem kranken Kind. Es gibt Ge-

schwister, Partner und Haustiere und 

häufig auch eine Arbeit, der nachge-

gangen wird. Wichtig ist auch, dass 

man sich selbst nicht vergisst und 

sich Sorge trägt. Wenn jemand aus dem 

Familiensystem ausfällt, bricht das 

ganze Kartenhaus zusammen. Daher 

ist es wichtig, von Anfang an auf die 

vorhandenen Kräfte, Bedürfnisse und 

das ganze Familiensystem zu achten.

 

Wer kann den Eltern frühzeitig bei der 

Beantragung von Unterstützungsleis-

tungen helfen? Es gibt viele geeig-

nete Instanzen, die die Eltern beim 

Beantragen der verschiedenen Leis-

tungen unterstützen. Die Sozialab-

teilung im Spital stellt ihnen schon 

vor Austritt das erste Helfernetz zu-

sammen, wenn sie es benötigen. Die 

Kinderspitex arbeitet oft auch mit Pro 

Infirmis und Procap zusammen. In ei-

nigen Bereichen unterstützt die Kin-

derspitex die Eltern auch direkt. Sie 

kann beraten und nimmt auch an inter-

disziplinären Gesprächen teil.

 

 

Was bedeutet es für Ihre Mitarbei-

ter*innen, eine Familie über längere 

Zeit zu betreuen? Unseren Mitarbei-

tenden liegen die Familien sehr am 

Herzen. Da wir im Bezugspersonen-

system arbeiten, entstehen enge Be-

ziehungen und mit der Zeit ein gros-

ses Vertrauen. Die Pflegenden können 

dadurch den Eltern die benötigte Zeit 

zum Kräfte sammeln geben und andere 

Freiräume bieten. Diese können die 

Eltern mit gutem Gewissen nutzen, da 

sie wissen wer bei ihrem Kind ist und 

das es gut aufgehoben ist.

Wo sehen Sie mögliche Lösungen für 

die ganze Familie? Um nicht an die 

Grenzen zu kommen, ist es für die Be-

treuenden Familienmitglieder wich-

tig, sich bewusst Auszeiten zu gönnen 

und für die Regeneration zu nutzen.

SABINA DI GIUSTO 
Regionalleiterin, 
Stiftung Joël Kinderspitex, Schweiz

WER HILFT, WENN BETROFFENE 
ELTERN AN IHRE PERSÖNLICHEN 
GRENZEN KOMMEN?

«Oft hört man von den betroffenen Eltern, es gibt eine Kinderspitex?» Die Spitex 

für Erwachsene Personen ist in aller Munde, dass es auch Organisationen speziell 

für Kinder gibt, ist nicht präsent im täglichen Leben. Auch die jungen betroffenen 

Klienten haben ein Anrecht auf Pflege zu Hause und die Angehörigen schätzen die 

Unterstützung im hektischen Alltag.

45
ENTLASTUNG, PFLEGE UND BETREUUNG 
ANLAUFSTELLEN
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