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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!



Das erwachsene Kind in eine Institu-

tion abzugeben, fällt vielen betrof-

fenen Familien schwer, manche be-

richten von Schuldgefühlen. Wie kann 

dieser Ablösungsprozess gelingen? 

Wir erleben in unserem Alltag häufig, 

dass die Ablösung von der Familie 

ein sehr individueller und anspruchs-

voller Prozess ist, welcher vorsich-

tig, aber im Idealfall frühzeitig ange-

gangen werden sollte. Dabei kann es 

helfen, sich vor Augen zu führen, dass 

im Rahmen des Normalitätsprinzips 

immer davon auszugehen ist, dass ein 

Kind früher oder später sein eigenes 

soziales Netzwerk aufbauen, von zu 

Hause ausziehen und Erfahrungen in 

neuen Lebenswelten machen wird. 

Wie unterstützen Sie die betroffenen 

Familien auf diesem Weg? In einem 

sorgfältigen und differenzierten Auf-

nahmeprozess gehen wir auf diese 

Thematik ein und begleiten nebst 

den Klienten auch deren Familien 

im Übergang in die Institution. Wir 

pflegen transparente und wertschät-

zende Kommunikation, welche hilft, 

die Erwartungen und Möglichkeiten 

zu klären. 

Welche beruflichen Möglichkeiten 

stehen den jungen Erwachsenen bei 

Ihnen offen? Nebst den breit gefä-

cherten Tagesstrukturangeboten, 

welche allen Bewohnenden der Stif-

tung Wagerenhof unabhängig vom 

Grad der Beeinträchtigung zur Verfü-

gung stehen, bieten wir PrA (Prakti-

sche Ausbildung) und EBA (eidgenös-

sisches Berufsattest-) Ausbildungen 

an. Mögliche Ausbildungsbereiche 

sind Betriebsunterhalt, Hauswirt-

schaft, Küche, Landwirtschaft, Gärt-

nerei und Floristik. 

Das Thema Sexualität und Behinde-

rung ist noch immer ein Tabu. Wie 

gehen Sie im Wagerenhof damit um? 

Wir vertreten die Auffassung, dass 

jeder Mensch das Recht auf seine 

eigene Sexualität hat. Es ist darum 

unser Ziel, die betreuten Personen 

entsprechend ihrem Entwicklungs-

stand und Interesse individuell 

darin zu unterstützen, ihre Sexua-

lität verantwortungsvoll, selbstbe-

stimmt und in befriedigender Weise 

erleben zu können. In Bezug auf die 

sexuelle Orientierung unserer Be-

wohnenden nehmen wir eine werte-

freie Haltung ein. 

Inwiefern werden Aufklärungs- und 

Bildungsangebote auch Angehörigen 

zugänglich gemacht? Es existiert im 

Wagerenhof ein Konzept zum Thema 

Sexualität, über welches Bewohnen-

de, Eltern und gesetzliche Vertre-

tungen beim Eintritt in die Stiftung 

Wagerenhof informiert werden. Indem 

wir individuell angepasste Kommu-

nikationsstrukturen fördern, punktu-

ell Aufklärungs- und Bildungsange-

bote anbieten und bei Bedarf externe 

Stellen hinzuziehen, schaffen wir ein 

offenes Klima, in welchem die Pri-

vat- und Intimsphäre jederzeit ge-

wahrt wird. 

Eltern behinderter Kinder müssen 

sich vor deren 18. Lebensjahr mit der 

Frage der Vormundschaft befassen und 

eine Menge Bürokratie durchlaufen. 

Woher bekommen sie Unterstützung? 

Dabei helfen Fachstellen für Eltern 

von Kindern mit Behinderung, bei-

spielsweise Insieme, Pro Infirmis 

oder lokale Organisationen. Eben-

falls können die Stellen wie die KESB 

oder die SVA direkt kontaktiert wer-

den, wenn Fragen bestehen.

Welche Tipps haben Sie für betroffe-

ne Familien? Es ist von besonderer 

Bedeutung in offener und transparen-

ter Kommunikation mit der Institution 

die eigenen Erwartungen und Anlie-

gen offenzulegen. So werden wichti-

ge Grundlagen geschaffen, die es den 

Fachpersonen ermöglichen Übergän-

ge derart zu gestalten, dass es Men-

schen mit besonderem Bedarf besser 

gelingt, sich in der neuen sozialen 

Situation und Umgebung einzuleben.

COLETTE RYMANN 
Geschäftsleitung, Stiftung Wagerenhof 

UNTERSTÜTZUNG AUF DEM WEG 
IN DIE ERWACHSENENWELT

Die Ablösung von der Familie ist für junge Erwachsene mit einer Beeinträchtigung 

ein sehr individueller und anspruchsvoller Prozess. Sich frühzeitig mit dem Übergang 

Schule – Erwachseneninstitution auseinander zu setzen, sich verschiedene Wohn- und 

Beschäftigungsangebote anzuschauen und bei der Wahl die individuellen Kompeten-

zen des Kindes ins Zentrum zu stellen, lohnt sich.
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