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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!



Im Alter von 20 Jahren hat Ihre Toch-

ter die Diagnose einer seltenen 

Krankheit erhalten. Was hat das mit 

Ihnen als Mutter gemacht? Wir hat-

ten ja schon länger den Verdacht, 

dass hinter Nicoles Symptomen 

mehr steckt. Die Diagnose kam dann 

in einem Alter, in dem junge Men-

schen eigentlich selbständig werden 

und sich von den Eltern lösen. Bei 

Nicole bringt die Diagnose das Ge-

genteil. Mit zunehmendem Alter und 

fortschreitender Krankheit steigt der 

Unterstützungsbedarf im Alltag. Für 

sie war und ist das sicherlich keine 

leichte Situation. Für meinen Mann 

und mich war es hingegen selbstver-

ständlich, dass wir alles tun, damit 

unsere Tochter ein möglichst norma-

les Leben führen kann. Dazu gehört 

auch, dass wir bei der Betreuung der 

beiden Enkeltöchter stark involviert 

sind. Seit der Trennung vom Kinds-

vater war klar, dass wir eine tragen-

de Rolle im Leben der Tochter und 

den Enkelinnen spielen werden. Wir 

haben deshalb auch unsere Wohnun-

gen in unmittelbarer Nachbarschaft, 

damit wir schnell bei Nicole sind, 

wenn etwas ist. Mein Verhältnis zu 

den Dreien ist sehr eng. Dass meine 

beiden Enkeltöchter dieselbe Krank-

heit haben wie ihre Mutter, belastet 

mich sehr.

Welches sind für Sie die grössten 

Herausforderungen in Ihrer Rolle als 

Grossmutter? Als mein Mann noch 

gelebt hat, haben wir alles gemein-

sam gemacht. Er hat zum Beispiel 

gerne gekocht und gemeinsam unter-

stützten wir Nicole damit sie ihren 

geliebten Beruf in Teilzeit ausfüh-

ren konnte. Seit ich alleine bin, hat 

die Belastung deutlich zugenommen, 

insbesondere da ich noch selber be-

rufstätig bin. Zudem beschäftigt mich 

die schulische Situation meiner äl-

teren Enkeltochter sehr. Die Integra-

tion funktioniert nicht, es werden ihr 

so viele Steine in den Weg gelegt und 

ich muss erneut miterleben, was wir 

bei meiner Tochter schon durchma-

chen mussten.

Eine so enge Beziehung wie Sie zu 

Ihrer Tochter haben, birgt bestimmt 

auch Konfliktpotential? Es ist keine 

leichte Situation und ich kann mich 

nicht immer so in meine Tochter ein-

fühlen, wie ich das gerne würde. Wenn 

ich mit Nicole aneinandergerate, 

wird mir schlagartig bewusst, dass 

ich überhaupt keine Ahnung habe, mit 

welchem Schmerz und welcher Behin-

derung sie jeden Tag den Alltag meis-

tert. Es ist sehr schwierig und das tut 

mir dann extrem leid. Ich bewundere 

sie dafür, wie sie alles packt.

Wie schaffen Sie es dennoch, gemein-

sam zu funktionieren? Eine offene 

Kommunikation hilft und dazu ge-

hört auch, dass wir klar absprechen, 

wo unsere Grenzen sind und nach Lö-

sungen suchen. Nicoles Lebenspart-

ner ermöglicht meiner Tochter und den 

Enkelinnen dass sie einen Teil ihrer 

Freizeit im Wohnwagen auf einem 

Campingplatz verbringen können.

Woraus schöpfen Sie Kraft?

Mir macht meine Arbeit als Schulbus-

fahrerin Freude, der Kontakt mit den 

Schulkindern lenkt mich ab. Auch 

ein gemeinsamer Kaffeeklatsch mit 

Freundinnen und Arbeitskolleginnen, 

schätze ich sehr. Manchmal braucht es 

nicht viel um wieder Kraft für den All-

tag zu tanken. Und wie sagt man doch 

so schön: Liebe versetzt Berge. Man 

wächst einfach über sich hinaus, wenn 

man es für seine Liebsten tut. Wenn 

sich bei mir Mutlosigkeit zeigt, hilft 

mir die Stärke meiner Tochter. Trotz 

aller Beschwerlichkeiten ist meine 

Tochter allzeit für mich da.

Was bereitet Ihnen Sorge, wenn Sie an 

die Zukunft denken? Darüber versuche 

ich mir möglichst wenig Gedanken zu 

machen, auch wenn es schwerfällt. Am 

meisten belastet mich derzeit die 

schulische Situation der Mädchen. 

Ich wünsche mir so sehr, dass sie auf 

ihrem Weg unterstützt werden und wir 

nicht um alles kämpfen müssen.

Die ganze Geschichte von Nicole und 

ihren Töchtern: https://www.kmsk.ch/

resources/KMSK_Wissensbuch_02_

Leonie.pdf

DORIS THOMANN 
Mutter und Grossmutter von einer betroffenen 
Tochter und zwei Enkelkindern

DER BLICK IN DIE ZUKUNFT BEREITET 
MIR ALS MUTTER UND OMA SORGEN

Bei Doris hat das Schicksal gleich dreimal zugeschlagen: Ihre Tochter sowie die 

beiden Enkeltöchter sind alle von derselben seltenen Krankheit (Charcot-Marie-Tooth-

Erkrankung) betroffen. Für die 66-Jährige ist es selbstverständlich, dass sie stets  

für ihre drei Mädels da ist, auch wenn sie manchmal selbst am Anschlag ist. 
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