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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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Gründerin und Geschäftsführerin Präsidentin KMSK, Direktorin 
Förderverein für Kinder mit Institut Medizinische Genetik  
seltenen Krankheiten KMSK der Universität Zürich

Prof. Dr. med. Anita Rauch

IMPRESSUM

Kinder mit seltenen Krankheiten –  
Gemeinnütziger Förderverein
Poststrasse 5, 8610 Uster
+41 44 752 52 52 
info@kmsk.ch
www.kmsk.ch
www.facebook.com/
kindermitseltenenkrankheiten

Gründerin und Geschäftsführerin
Manuela Stier
manuela.stier@kmsk.ch
+41 44 752 52 50

Konzept
Manuela Stier, Anna Birkenmeier

Gestaltung/Reinzeichnung
Becker – Büro für Markenidentität, 
Rieden

Korrektorat
Syntax Übersetzungen AG, Thalwil

Titelbild
Foto: Thomas Suhner,  
www.fotograf4you.ch
Model: Gabriel, Wolf-Hirschhorn- 
Syndrom

Druck
Engelberger Druck AG, Stans
Auflage 11 000 Expl. deutsch

Erscheinungsdatum 
November 2022

Vorstand  Prof. Dr. med. Anita Rauch, Präsidentin, seit 2020 / Dr. iur. Michael Tschudin, 
Vizepräsident, seit 2020 / Prof. Dr. med. Thierry Carrel, Präsident 2014–2019, seit  
2020 Vorstandsmitglied / Prof. Dr. med. Matthias Baumgartner, seit 2014 / Dr. med. Agnes  
Genewein, seit 2019 / Sandrine Gostanian, seit 2014 / Simon Grossenbacher, seit 2022 / 
Prof. Dr. Dr. Christian Wunderlin, seit 2022

© Copyright  Weiterverwendung des Inhalts nur mit schriftlicher Genehmigung 
des Fördervereins für Kinder mit seltenen Krankheiten erlaubt.

3EDITORIAL

BESUCHEN SIE  
UNSERE KMSK  
WISSENS PLATTFORM!



Geschwisterkinder stehen häufig im 

Schatten ihrer kranken Geschwis-

ter. Welche Spuren hinterlässt das in 

deren Psyche? Jeder Mensch hat einen 

eigenen Umgang mit dem, was ihm be-

gegnet. Welche Spuren das Erlebte bei 

uns hinterlässt, hängt damit zusam-

men, welchen Weg man durch all das 

«Verrückte» hindurchfindet. Schat-

ten ist häufig negativ konnotiert, für 

viele ist der Begriff mit Dunkelheit 

und Angst verbunden – beides spielt 

häufig in betroffene Familien hinein. 

Dies kann langfristige, auch negati-

ve Folgen für Geschwister haben. Aber 

Schatten bedeutet ja auch Schutz und 

Erholung. Viele Geschwister entwi-

ckeln beeindruckende Fähigkeiten, 

um die Schwierigkeiten des Lebens 

zu meistern.

Wie können Geschwisterkinder auf 

ihrem Weg unterstützt werden? Es ist 

wertvoll, wenn Menschen in der Um-

gebung sind, die einen Erfahrungs-

vorsprung haben. Im besten Fall ge-

lingt es gemeinsam Gefühlen, wie z.B. 

Angst, Trauer, Scham, Wut oder sogar 

Hass, Ausdruck zu verleihen. Wo Worte 

fehlen, sollten die passenden gefun-

den werden. Dabei ist Akzeptanz und 

Anerkennung notwendig – Verurtei-

lung hilft nicht. Viel zu oft wird ver-

sucht, die Gefühle weg oder schön zu 

reden. Vor allem, weil man sie selbst 

nicht aushält. Wenn man in diesen Mo-

menten überfordert bleibt, dann lohnt 

es sich, Hilfe zu suchen.

Ein grosses Thema sind für viele be-

troffene Eltern Selbstvorwürfe und 

Schuldgefühle. Was kann ihnen hel-

fen, einen Umgang damit zu finden? 

Die Selbstvorwürfe entbehren in der 

Regel jeder Grundlage. Gleichzeitig 

sind diese Gefühle da und es hilft 

nicht, wenn wir sie für nichtig er-

klären. Sie sind oft auch mit Scham 

verbunden. Wichtig ist, dass all das 

zum Thema gemacht wird. Wenn sich 

jemand schuldig fühlt, sollte er oder 

sie ernst genommen werden.  Gefühle 

verschwinden in der Regel, wenn sie 

mit einem Gegenüber geteilt, sie 

wirklich im Körper gefühlt und aus-

gehalten werden.

Ihr Fokus als Arzt liegt u.a auf den 

psychologisch-psychiatrischen Fol-

gen von traumatischen Ereignissen. 

Kann eine seltene, schwere Krank-

heit des Kindes ein Trauma auslösen? 

Ja. Derartige Erkrankungen gehen 

häufig mit Ängsten, Überforderung, 

Hilflosigkeit und Kontrollverlust 

einher. Bei vielen Eltern kann das zu 

einer Traumafolgestörung führen.

Und wenn ja, wie wird dieses behan-

delt? Es lohnt sich, jemanden aufzusu-

chen, der sich mit den Folgen und der 

Behandlung von traumatischen Ereig-

nissen auskennt. Im Kern ist eine Trau-

mafolgestörung eine Angst erkrankung. 

Das Gehirn braucht Hilfe, um das Er-

lebte zu ordnen. Dazu gehört im Ver-

lauf der Behandlung, dass man sich 

dem als traumatisch erlebten Ereignis 

stellt. In der Regel sind es Therapi-

en, in denen rasch Erfolge erzielt wer-

den können. Unter Umständen braucht 

es manchmal aber auch mehr Geduld. 

Welche Tipps haben Sie für betrof-

fene Familien? Habt keine Angst vor 

Gefühlen, sie brauchen Anerkennung 

und Akzeptanz, dann verschwinden 

sie auch wieder. Geht nicht davon aus, 

dass eure Kinder reden, wenn es euch 

passt. Kinder kommen immer dann, 

wenn ihr nicht damit rechnet. Dann 

nehmt euch Zeit. Wenn es nicht geht, 

kommt darauf zurück. Aber tut es dann 

auch! Wenn Situationen misslingen, 

entschuldigt euch. Schafft Beziehun-

gen, auch ausserhalb der Kernfami-

lie. Schafft Orte, wo sich eure Kinder 

wohl fühlen, wo sie gesehen werden. 

Geniesst sie trotz aller Anstrengung!

DR. MED. CHRISTOPH HAMANN 
Leiter Kinder- und Jugendpsychosomatik, 
Inselspital Bern, Kinderklinik Bern

VIELE GESCHWISTER ENTWICKELN 
BEEINDRUCKENDE FÄHIGKEITEN, 
DAS LEBEN ZU MEISTERN

Rund 260 000 Kinder in der Schweiz wachsen mit einem kranken oder behinderten 

 Geschwister auf. Deren Wünsche und Bedürfnisse geraten oft in den Hintergrund, weil 

alle Aufmerksamkeit beim kranken Kind liegt. Zugleich entwickeln die Geschwister-

kinder aber oft beeindruckende Fähigkeiten.
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