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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!



Welchen Einfluss hat die Behinderung 

des Kindes auf die Dynamik der Fa-

milie? Je nach Form und Verlauf der 

Beeinträchtigung sind die Eltern zu 

Beginn in einem Zustand seelischer 

Bestürzung und werden von Ängsten 

und Sorgen oder Gefühlen wie Ohn-

macht und Verunsicherung geplagt.  

Im Laufe der Monate gesellen sich 

Gefühle von Wut, Schuld und Erschöp-

fung dazu. Es kann viele Monate oder 

Jahre dauern bis Eltern sich von die-

sem Zustand erholen und es schaffen, 

die Überforderung neu als Herausfor-

derung anzunehmen. Es entsteht eine 

Haltung, wonach die Beeinträchti-

gung nicht als Mangelzustand gese-

hen sondern, viel mehr als vollwer-

tige Form von Menschsein akzeptiert 

werden kann. 

Das Mutter- und Vatersein von einem 

Kind mit Behinderung beinhaltet 

besondere Herausforderungen, die 

auch eine Partnerschaft beeinflus-

sen können. Wie kann die Beziehung 

gestärkt werden? Die Qualität der 

Paarbeziehung ist ein entschei-

dender Faktor für das Gelingen der 

Bewältigung der Herausforderun-

gen. Die liebevolle und respekt-

volle  Beziehung der Eltern unter-

einander ist der tragende Ast der 

Familie. Im Vordergrund stehen: Die 

in dividuelle und liebevolle Selbst-

fürsorge jedes Partners; die Planung 

von gemeinsamen Erlebnissen; eine 

hohe gegenseitige Wertschätzung; 

eine positive Kommunikation und 

Austausch untereinander; die zu-

sätzliche Definition des Paares neu 

als Teamleitung; das gemeinsame 

Mobilisieren von Unterstützungs-

systemen; das Klären und Aufteilen 

von Verantwortungsbereichen.

 

Wie können Geschwisterkinder opti-

mal unterstützt werden? Geschwister 

in betroffenen Familien entwickeln 

oft besondere Reife, Sensibilität, Be-

lastbarkeit und soziales Engagement. 

Es ist dabei wichtig, darauf zu ach-

ten, dass sie sich nicht in der Ver-

antwortung und der Verpflichtung ge-

genüber dem beeinträchtigten Kind 

fühlen und sich wie kleine Eltern 

verhalten. Schutzfaktoren für die Ge-

schwister sind in erster Linie der Fa-

milienzusammenhalt, der auf einer 

stabilen elterlichen Partnerschaft 

gründet. Geschwister brauchen zudem 

eigene Freiräume, Aktivitäten für sich 

alleine und Zeit mit den Eltern ohne 

das Kind mit Beeinträchtigung. 

Weshalb kann auch eine psycholo-

gische Begleitung des behinderten 

Kindes wichtig sein? Oft sind Säug-

linge mit Beeinträchtigung unruhig 

oder verkrampft, schreien viel oder 

können nicht rasch beruhigt werden. 

Die Kinder können unter diesen Be-

dingungen die Kontaktsignale der 

Eltern nur schwer deuten. Von Geburt 

auf gestaltet sich der Beziehungsauf-

bau erschwert zwischen Umwelt-Kind 

(Eltern-Kind). Eltern erleben dann im 

Lichte dieser Schwierigkeiten oft Ge-

fühle der Enttäuschung oder Resigna-

tion. Nicht selten entstehen Versa-

gensgefühle und Selbstzweifel. Die 

Gefühle gegenüber dem Kind sind 

in solchen Phasen gemischt. Eine 

Psychotherapie fokussiert sich auf 

diese Interaktionsschwierigkeiten 

und psychischen Verletzungen. Ihr 

Ziel ist einerseits die Behandlung 

hinderlicher Reaktionen auf die Be-

lastungen. Ausserdem die Erarbei-

tung von Massnahmen, damit sich das 

Kind im Rahmen seiner Möglichkei-

ten zu Hause und in der Schule trotz 

belastender Behandlungen gut ent-

wickeln kann. 

Was möchten Sie betroffenen Familien 

mit auf den Weg geben? Familien ohne 

Kinder mit Beeinträchtigung verges-

sen oft, wie wichtig und normal es ist, 

anders zu sein. Dann stehen reibungs-

loses Funktionieren und oberflächli-

cher Konsum im Vordergrund. Famili-

en, die aufgrund der Beeinträchtigung 

ihres Kindes gelernt haben, gemein-

sam Unerhörtes zu leisten, sind eine 

Bereicherung für die Gesellschaft! 

Sie zeigen uns auf, dass die Bewäl-

tigung von schwersten Aufgaben ge-

nauso zum Leben dazu gehören darf, 

wie Lebensfreude und Wohlergehen; 

und zwar in Familie, Freundeskreis 

oder Fachwelt.

ROBIN MINDELL 
Psychotherapeut, Stellenleitung, 
Spielzeit Psychotherapie Zürich

«BEEINTRÄCHTIGUNG MUSS GENAUSO 
WIE GESUNDHEIT EINEN PLATZ IN 
JEDEM LEBEN HABEN DÜRFEN»

Wird die Diagnose einer seltenen Krankheit gestellt, erleben betroffene Eltern eine Vielzahl an 

Gefühlen. Nach Überwindung der ersten Schockreaktionen entsteht in den meisten Familien eine 

Neuorientierung des Familienlebens und es keimen neue Perspektiven gegenüber Gesundheit 

und Krankheit auf. Es folgt eine Zeit des Erforschens der Behinderung oder Krankheit.
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