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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!



In der Mathilde Escher Stiftung leben 

mehrheitlich junge Männer mit Mus-

keldystrophie Duchenne (DMD). Mit 

welchen Fragen und Problemstel-

lungen sind sie in der Transformati-

on zum Erwachsenen am meisten be-

schäftigt? Jugendliche entwickeln 

in dieser Lebensphase einen Lebens-

plan und müssen ihn in Einklang mit 

den eigenen Wünschen und den Gege-

benheiten bringen. Das führt zu ver-

schiedenen Fragen, mit denen sich 

die jungen Männer auseinandersetzen 

müssen: Lässt sich mein Traumberuf 

mit meinen körperlichen Möglichkei-

ten vereinen? Wie kann ich mit meiner 

Krankheit Partnerschaft und Sexuali-

tät leben? Werde ich die finanziellen 

Mittel haben für ein selbstbestimm-

tes Leben? Will und kann ich mich 

vom Elternhaus ablösen?

Wie werden die Jugendlichen in die-

sem herausfordernden Prozess un-

terstützt? Fachpersonen aus ver-

schiedenen Disziplinen stehen den 

Jugendlichen als Bezugspersonen 

zur Seite. Von besonderer Bedeutung 

ist die Peergroup. In der Stiftung tref-

fen die Jugendlichen auf Kollegen 

und Kolleginnen in ähnlichen Situ-

ationen. Und sie sind in Kontakt mit 

erwachsenen Bewohnern und Bewoh-

nerinnen und profitieren von deren 

Erfahrungen. Wir bieten Freiraum, um 

zu experimentieren und eigene Erfah-

rungen zu machen, Beziehungen auf-

zubauen und zu pflegen.

Wie wird das Thema Aufklärung in der 

Mathilde Escher Stiftung gehandhabt?  

Sexualität und der eigene Körper sind 

keine Tabuthemen. Die formale Auf-

klärung findet in der Schule statt. 

Manche Themen besprechen die Ju-

gendlichen informell in der Peer-

group. Andere Themen werden beim 

Mittag- oder Abendessen zum Grup-

pengespräch. Einige suchen sich für 

ihre Fragen Vertrauenspersonen, mit 

denen sie diese während der Pflege 

oder im Einzelgespräch erörtern.

 

Menschen mit Muskeldystrophie Du-

chenne sind kognitiv nicht beein-

trächtigt und wünschen sich zumeist 

eine normale Berufsausbildung im 

ersten Arbeitsmarkt. Wie kann dies 

gelingen? Die Krankheit kann auch 

Auswirkungen auf das Lernen und so-

ziale Interaktionen haben. Die Kom-

bination von gesundheitlichen Ein-

schränkungen, sozialer Akzeptanz 

und Barrieren im Bildungssystem und 

der Umwelt ist sehr individuell. Das 

Bildungssystem ist nicht vorbereitet 

auf diese individuellen Problemla-

gen. Individuelle Anpassungen der 

Ausbildungsgänge und persönliche 

Assistenz müssen oft von den Betrof-

fenen selbst organisiert werden. Ein 

persönliches Ausbildungscoaching, 

um individuelle Anpassungen und 

die nötigen Hilfsmittel und Assis-

tenzpersonen zu organisieren, würde 

mehr Menschen mit gesundheitlichen 

Einschränkungen eine inklusive Aus-

bildung ermöglichen.

Wie werden die Betroffenen bei der 

Lebensgestaltung ausserhalb der 

Mathilde Escher Stiftung unterstützt?

Freizeitaktivitäten ausserhalb der 

Stiftung werden mit Personal, teil-

weise auch finanziell oder mit Fahr-

zeugen, Pflegematerial etc. un-

terstützt. Junge Erwachsene, die 

selbständig mit Assistenz wohnen 

wollen, werden bei diesem Schritt 

begleitet. Freunde, Familie und Frei-

willige schulen wir in Pflegeleis-

tungen, wie beispielsweise das tra-

cheale Absaugen. Das erlaubt es den 

jungen Männern unabhängig von der 

Stiftung und deren Personal unter-

wegs zu sein.

Welche Tipps haben Sie für betroffene 

Familien? Tauschen Sie sich unterei-

nander aus, zum Beispiel in Selbst-

hilfegruppen. Fordern Sie Hilfe an. 

Schenken Sie Vertrauen und unter-

stützen Sie so den Ablöseprozess.

LUKAS FISCHER 
Sozialpädagoge FH, Leitung Kommunikation, 
Mathilde Escher Stiftung

IM WIDERSPRUCH ZWISCHEN 
ABLÖSUNG UND ABHÄNGIGKEIT

Bei einer progressiven Krankheit wie der Muskeldystrophie Duchenne treffen in 

der Adoleszenz gegensätzliche Entwicklungen aufeinander. Einerseits streben die 

 Jugendlichen altersentsprechend nach Unabhängigkeit, gleichzeitig nimmt krank-

heitsbedingt die Abhängigkeit von Pflege- und Betreuungspersonen zu. 
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