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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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BESUCHEN SIE  
UNSERE KMSK  
WISSENSPLATTFORM!



Regelschule ja oder nein – für betrof-

fene Eltern ist das oft keine leich-

te Entscheidung. Wie findet man den 

individuell richtigen Weg? Genau, es 

geht um den individuellen Weg. Jedes 

Kind hat eigene, individuelle Bedürf-

nisse, es gibt kein Patentrezept, das 

für alle passt. Es gilt deshalb, früh-

zeitig mit allen Beteiligten an einen 

Tisch zu sitzen und die Chancen und 

Grenzen eines Besuchs der Regel-

schule oder der Sonderschule sorg-

fältig abzuwägen. Dabei ist wichtig, 

dass die Eltern genau Bescheid wis-

sen, was das Kind braucht und betei-

ligte Personen wie Ärztin, Therapeut 

dazu einladen und Berichte oder Emp-

fehlungen von Fachstellen transpa-

rent machen.

Wie kann diese Zusammenarbeit op-

timal gelingen? Als Schulleiterin 

leite ich solche Runden Tische und 

lade von seitens Regelschule immer 

mindestens den Schulpsychologen, 

die Schulsozialarbeiterin und die 

Schulische Heilpädagogin ein. In 

der Konsequenz gibt das zwar Mam-

muttische, aber die sind nötig, um 

im Vorfeld die Bedürfnisse zu klären 

und geeignete Settings für die Integ-

ration zu finden. Gegenseitige Erwar-

tungen müssen offen ausgesprochen 

werden und allenfalls korrigiert wer-

den, wenn sie unrealistisch sind. Bei 

dieser Gelegenheit können die Eltern 

den wichtigen Kontakt zur Schulso-

zialarbeiterin knüpfen, sie ist auch 

später eine wichtige Anlaufstelle für 

die Eltern, weil sie über eine Viel-

zahl von Angeboten ausserhalb der 

Schule Kenntnis hat und die Eltern 

praktisch unterstützen kann.

Wo finden betroffene Eltern Unter-

stützung im Entscheidungsprozess?  

Ich empfehle immer die Kontaktauf-

nahme mit der Schulpsychologin, 

sie kann am besten beraten, da sie 

das nötige Fachwissen einerseits, 

aber auch Kenntnis über den Schul-

betrieb und die Angebote der Son-

derschulen hat. 

Wer berät bei Fragen aber auch Kon-

flikten in der Schule? Für Fragen 

gehen die Eltern immer direkt auf die 

Betroffenen zu und suchen das Ge-

spräch. Vorgängig können sie sich 

von der Schulsozialarbeiterin beraten 

lassen. Sie untersteht einer besonde-

ren Schweigepflicht und ist neutral. 

Führen solche Gespräche nicht zum 

Ziel, sollen sie auf die Schulleitung 

zugehen. Diese versucht dann gemein-

sam mit allen Beteiligten Lösungen 

zu finden. 

Worin liegen für Sie als Lehrerin 

die Herausforderungen bei der Inte-

gration von Kindern mit besonderen 

Bedürfnissen? Die Heterogenität in 

einer Klasse von durchschnittlich 

22 Kindern ist immens. Im kogniti-

ven oder kulturellen Bereich, in den 

Wertevorstellungen der Eltern, in der 

Reife der Kinder gibt es enorme Un-

terschiede. Als Lehrerin muss ich all 

diesen Unterschiedlichkeiten Rech-

nung tragen, meinen Unterricht so 

planen, dass alle Kinder partizipie-

ren können und muss gleichzeitig die 

Klasse als Ganzes im Blick behalten. 

Dies ist manchmal eine schier nicht 

mehr leistbare Herausforderung.

Manche betroffenen Eltern berich-

ten, dass die Integration in eine Re-

gelschule mit Frust verbunden sein 

kann, wenn das Kind erkennt, was es 

alles nicht kann. Wie erleben Sie das?  

Die Unterschiedlichkeit der Kin-

der ist tagtäglich Thema in meinem 

Schulzimmer. Ich bestärke die Kin-

der in ihrer Individualität einerseits 

und im Umgang mit Andersartigkeit 

andrerseits. Toleranz muss gelernt 

werden. Zudem pflege ich mit jedem 

Kind eine verlässliche Beziehung und 

biete mein «offenes Ohr» an, wenn es 

zu Frust oder Streit kommt. 

MARION HEIDELBERGER 
Schulleiterin Steinmaur,  
für integrative Förderung

INDIVIDUELLER WEG IN KITA, 
KINDERGARTEN UND SCHULE

Die Diskussion Inklusion oder Separation wird seit vielen Jahren intensiv und oft 

sehr emotional geführt. Selten mangelt es am Willen aller Beteiligten, oft aber an 

fehlenden personellen Ressourcen, Infrastruktur und klaren Abmachungen. Der akute 

aktuelle Lehrpersonenmangel erschwert nun eine gelingende Integration von Kin-

dern mit besonderen Bedürfnissen in die Regelschule zusätzlich.

84
KITA, KINDERGARTEN UND SCHULE 
ANLAUFSTELLEN
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