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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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WISSENSPLATTFORM!



Was beschäftigt betroffene Familien 

auf dem Weg des Abschiednehmens? 

Die betroffenen Familien befinden 

sich in einer absoluten Ausnahmesi-

tuation, zwischen Hilflosigkeit, Ver-

zweiflung, Angst vor dem Verlust des 

Kindes und Momenten der Hoffnung. 

Die Akzeptanz der schwierigen Situa-

tion ist dabei eine der grössten Her-

ausforderungen. Für manche Familien 

beginnt die Trauer bereits zu einem 

sehr frühen Zeitpunkt; und nicht erst 

dann, wenn das Kind verstorben ist. 

Denn, trauern heisst auch, sich auf 

einen Weg der Neuorientierung zu be-

geben.

Wie können Eltern und Geschwister-

kinder damit umgehen, wenn ein Kind 

an der Krankheit sterben wird? Betrof-

fenen Eltern und Geschwisterkindern 

kann ein unterstützendes, verständ-

nisvolles Umfeld auf ihrem schweren 

Weg helfen. Ebenso eine offene Kom-

munikation. Das gilt insbesondere 

auch für die Geschwisterkinder. Eine 

offene Kommunikation kann präven-

tiv vieles abfangen und verhindert, 

dass negative Phantasien entwickelt 

werden. Kinder sind neugierig, fragen 

und wollen begreifen. Sie sind darauf 

angewiesen, dass wir ihre Fragen ehr-

lich und in einer ihrem Alter entspre-

chenden Sprache beantworten.

Was brauchen schwerkranke Kinder 

in ihrer letzten Lebensphase? Es ist 

wichtig, die Kinder in die Entschei

dungsprozesse miteinzubeziehen, 

auch wenn sie noch klein sind. Sie 

sollen mitentscheiden dürfen, wie 

sie ihre letzte Lebensphase gestal-

ten möchten. Auch ist mit den betrof-

fenen Kindern eine offene Kommuni-

kation wichtig. Sie sollen Vertrauen 

und Mut von ihren Bezugspersonen 

bekommen, damit sie wissen, dass 

sie ihre Fragen stellen dürfen. Die 

Zuneigung und Anwesenheit der Be-

zugspersonen sind für das erkrankte 

Kind sehr wichtig – und auch, dass 

das Kind weiss, dass es in dieser Si-

tuation nicht alleine ist.

Was brauchen die Geschwister? Kinder 

und Jugendliche brauchen vor allem 

altersentsprechende Informationen 

und eine offene Kommunikation, um 

den Tod begreifen zu können. Zudem 

hilft auch Normalität. Geschwister-

kinder dürfen Spass haben und Freude 

empfinden, ohne dass sie sich für ihre 

Gefühle schämen müssen. 

Wie können Familien mit dem Verlust 

des Kindes umgehen? Die Auseinan-

dersetzung mit der Trauer und dem Tod 

helfen, den Verlust zu verarbeiten. 

Dazu gehört auch, Emotionen zuzulas-

sen und über Schmerz und Gefühle zu 

sprechen. Manchen Trauernden kann es 

helfen, die Gefühle niederzuschrei-

ben und so den Prozess der Trauerar-

beit zu unterstützen. Trauer ist ein in-

dividueller Prozess und entsprechend 

hat jede und jeder unterschiedliche 

Kraftquellen, die helfen können. Den 

betroffenen Familien hilft manchmal 

auch, wenn sie dem verstorbenen Kind 

einen Platz im neuen Leben geben. 

Sei dies in Form von Ritualen oder 

kleinen Gedenkstätten.

Welche Unterstützung erhalten Fa-

milien am Kinderspital Aarau nach 

dem Tod des Kindes? Den Familien 

wird ein bis drei Monate nach dem 

Tod des Kindes ein Gespräch mit dem 

Behandlungsteam angeboten. Lehnen 

Eltern dieses zum Zeitpunkt des Ge-

sprächsangebotes ab, vermitteln wir 

ihnen, dass sie sich jederzeit bei uns 

melden dürfen, wenn Fragen oder The-

men auftauchen, die sie mit uns be-

sprechen möchten. Weiter bietet das 

KSA einmal pro Monat das Trauercafé 

an. Der Kontakt zwischen den Famili-

en und dem Care Team und/oder dem 

psychologischen Dienst kann über 

den Tod des Kindes hinaus weiterbe-

stehen. Einige Eltern sind auch an 

externe Organisationen angebunden 

(wie z.B. Elterngruppen der Kinder-

krebs Hilfe).

CARLA FORTUNATO  
Fachexpertin Pflege, Schwerpunkt  
Palliative Care pädiatrische Onkologie,  
Kantonsspital Aarau AG

AKZEPTANZ KANN HELFEN, 
DEN TOD ZU VERARBEITEN

Der Tod eines Kindes stürzt Eltern in tiefste Verzweiflung – alle Hoffnungen 

und Träume für die Zukunft werden jäh zerstört und der Sinn des Lebens scheint 

plötzlich verloren gegangen zu sein. Oftmals dauert es lange, bis Eltern spüren, 

dass ihr eigenes Leben weitergehen kann. 
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