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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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ZUGANG ZU WICHTIGEN 
INFORMATIONEN IST ESSENZIELL 
FÜR BETROFFENE FAMILIEN

Irene Weber-Hallauer
Regionale Geschäftsführerin,  
Procap March-Höfe

Seit über 10 Jahren arbeite ich als 

Sozialarbeiterin mit Schwerpunkt 

Krankheit und Behinderung. Einer-

seits auf der Sozialberatung des 

Kinderspitals Zürich und seit gut 

einem Jahr bei Procap, einer Selbst-

hilfeorganisation für Menschen mit 

Behinderungen. In diesem Kontext 

habe ich viele Familien während und 

nach der Diagnosestellung schwe-

rer Krankheiten kennen gelernt. Oft 

habe ich diese Familien wie ein Boot 

auf offener See erlebt. Die Diagno-

se schwappt, wie eine riesige Welle 

über das Familiensystem. Eine Flut 

von Informationen, Emotionen, Ängs-

ten und Aufgaben tost über die Eltern.

 

Häufig findet die Diagnosestellung 

im Zusammenhang mit einer akuten 

Krankheitsphase im Spital statt. Zu 

diesem Zeitpunkt ist die Sorge um die 

Behandlung und Prognose des Kindes 

im Zentrum. Neben der Verarbeitung 

eines Diagnoseschocks müssen El-

tern erst mal die Betreuung des kran-

ken Kindes und der Geschwisterkinder 

zu Hause sicherstellen, mit ihren Ar-

beitgebenden die dafür nötige Abwe-

senheit klären und ihr Netzwerk zur 

Unterstützung mobilisieren.

Es braucht viel Zeit, in die veränder-

te Situation hineinzuwachsen und zu 

lernen, einen Alltag zu leben, den man 

sich ganz anders vorgestellt hat. Mit 

dem Hineinwachsen in das Leben mit 

einer seltenen Krankheit tauchen neue 

Fragen auf. Sie verändern sich mit der 

Entwicklung des Kindes und insbeson-

dere mit Übergängen wie zum Beispiel 

dem Schuleintritt oder dem Übergang 

ins Erwachsenenalter. Es wäre undenk-

bar auf alle diese Fragen bereits bei 

der Diagnosestellung einzugehen.

 

Nur durch Fragen, lassen sich auch 

Antworten finden

Oft sind Eltern jedoch, dann wenn sich 

im Alltag Fragen stellen, auf sich 

allein gestellt. Sie kämpfen sich 

durchs Internet und finden da nicht 

immer, was sie suchten oder bräuch-

ten. Was aber noch schwieriger ist: 

Wenn Eltern von Angeboten oder An-

sprüchen nie hören, tauchen die Fra-

gen dazu gar nicht auf: Wenn sie zum 

Beispiel nie von der Begleitkarte der 

«Hätten wir das doch viel früher ge-

wusst…» – Diesen Satz habe ich in 

Beratungsgesprächen mit Eltern viel 

zu oft gehört. Bei einer Diagnose 

einer seltenen Krankheit versinken 

Eltern oft in den Informationen. Und 

trotzdem – oder gerade deswegen – 

kommt es immer wieder vor, dass den 

Eltern wichtige Informationen für 

den Alltag fehlen. Deshalb liegt mir 

das Projekt der Wissensplattform des 

Fördervereins für Kinder mit seltenen 

Krankheiten so am Herzen.
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sen und nach den Auswirkungen auf 

das Umfeld fragen, bevor wir Antwor-

ten geben. Jede Familie geht mit der 

Krankheit ihres Kindes anders um. 

Entlastung, beispielsweise, kann 

so unterschiedlich verstanden wer-

den. Für die einen Eltern bedeutet es 

mehr Pflege durch die Kinderspitex, 

für die anderen mehr Betreuung für 

Geschwister, wieder für andere mehr 

Entlastung bei administrativen Auf-

gaben. Vielleicht ist die Belastung 

sogar ganz woanders: Vielleicht 

sind es die unzähligen Windeln, die 

das kranke Kind benötigt und stin-

ken, bis sie entsorgt werden können. 

Vielleicht sind es kulturell geprägte 

Vorstellungen von Grosseltern an die 

Eltern, die sich nicht mit der Krank-

heit vereinbaren lassen. Vielleicht 

ist es eine Leseschwäche, mit der es 

beinahe unmöglich ist, die vielen 

Texte zu bewältigen, die den Eltern 

vorgelegt werden.

Gute Lösungen entstehen nur, wenn 

wir uns Zeit nehmen, Fragen zu stel-

len und zuzuhören. Wir müssen die 

Eltern als Expert*innen für ihr Kind 

wahrnehmen, ihnen auf Augenhöhe 

begegnen und Lösungen gemeinsam 

entwickeln. Und gerade im Kontext 

von seltenen Krankheiten müssen oft 

auch die Lösungen individuell sein. 

Das bedingt Kreativität und die Be-

reitschaft über gewisse Schemata 

hinauszudenken.

 

Niederschwelliger Zugang 

zu Informationen

Gute Fragen von Eltern und gute Fragen 

von Fachpersonen genügen aber nicht. 

Gewisse Informationen müssen für 

Eltern einfacher zugänglich werden. 

Mein Beratungsschwerpunkt bei Pro-

cap ist das Sozialversicherungsrecht. 

Und gerade bei Versicherungsansprü-

chen ist es zentral, dass die Infor-

mationen dazu möglichst breit und 

möglichst niederschwellig angeboten 

werden. Zwar sind die Versicherungen 

in der Pflicht, ihre Versicherten auf 

Ansprüche aufmerksam zu machen, 

in der Realität sieht es aber anders 

aus. Viele Ansprüche müssen ange-

meldet werden – und zwar von den El-

tern, nicht von den Behandelnden. So 

erleben wir es leider häufig, dass An-

sprüche nicht oder zu spät angemel-

det werden. Wie frustrierend ist es, 

wenn nachträglich festgestellt wird, 

dass ein Kind seit mehreren Jahren 

Anspruch auf eine Hilflosenentschä-

digung gehabt hätte, diese jetzt aber 

nur noch ein Jahr rückwirkend abge-

rechnet werden kann.

Es ist uns wichtig, Eltern auf ver-

schiedenen Kanälen auf solche An-

sprüche aufmerksam zu machen. Zum 

Beispiel mit dem Buch: «Was steht 

meinem Kind zu?» – einem Ratge-

ber für wichtige Fragestellungen zum 

Sozialversicherungsrecht. Es ist ein-

fach verständlich geschrieben und 

viele Beispiele helfen weiter. Und 

deshalb schätze ich es auch so, dass 

der Förderverein für Kinder mit sel-

tenen Krankheiten sich für einen nie-

derschwelligen Wissenszugang ein-

setzt. Was mich aber noch viel mehr 

begeistert ist, wenn betroffene El-

tern ihr Wissen weitergeben. Eltern 

können nicht nur ihr Wissen, sondern 

auch ihre Erfahrungen weitergeben. 

Das macht sie zu den weit besseren 

Expert*innen für das Leben mit einer 

seltenen Krankheit, als es Behan-

delnde in Spitälern und Fachperso-

nen je sein können. 

 

Die Wissensplattform des Förderver-

eins für Kinder mit seltenen Krank-

heiten entsteht gemeinsam mit be-

troffenen Eltern und auf der Grundlage 

von Bedürfnissen, die sie geäussert 

haben. Sie schliesst deshalb eine 

Lücke, die Fachpersonen nie schlies-

sen könnten. Sie steht den Eltern auch 

nach dem Diagnosesturm zur Verfü-

gung, unabhängig von Tageszeit und 

unabhängig von Fachpersonen.

Möglicherweise wirft sie auch neue 

Fragen auf. Und das ist gut so, weil 

sich mit offenen Fragen die Antworten 

besser finden lassen als ohne Fragen.

SBB hören, wie sollten sie auf die 

Idee kommen, danach zu suchen oder 

zu fragen? So ist es leider Realität, 

dass Antworten ausbleiben, weil die 

Fragen dazu fehlen.

 

Eltern mit einem Kind mit einer kom-

plex chronischen Krankheit werden 

sehr schnell Expert*innen für die 

Krankheit ihres Kindes. Sie durch-

laufen in kürzester Zeit ein kleines 

Medizinstudium und werden zu Mana-

ger*innen eines komplizierten Fami-

lienalltags. Das heimtückische daran 

ist jedoch, dass, je besser sie das 

alles meistern, desto eher übersehen 

Aussenstehende, dass Eltern sich er-

schöpfen, dass Geschwisterkinder 

oder Personen im Umfeld leiden oder 

dass auch die kompetentesten Eltern 

im Kampf um Versicherungsleistun-

gen Unterstützung brauchen.

 

Wenn ich Eltern angetroffen habe, 

die, obwohl sie regelmässig im Kin-

derspital aus- und eingingen, nie 

auf die Sozialberatung hingewiesen 

wurden, habe ich von Behandelnden 

im Nachgang oft Sätze gehört wie: 

«Aber die Eltern haben das immer so 

gut gemacht, ich hätte nicht gedacht, 

dass die Hilfe brauchen ...». Und von 

Eltern hat es oft so getönt: «Ich will 

für mein Kind stark sein, will, dass 

die Behandlung gut läuft, dass das 

Kind die Aufmerksamkeit erhält, die 

es braucht. Ich will die Behandeln-

den nicht noch mit meinen Sorgen auf-

halten.»

 

Es lässt sich gut nachvollziehen, dass 

die Bedürfnisse der Eltern in solchen 

Konstellationen zu kurz kommen. Ich 

möchte Eltern dazu ermutigen, Fragen 

zu stellen und über ihre Belastungen 

zu sprechen. Die erste und wichtigste 

Ansprechperson ist die Ärztin oder der 

Arzt. Es ist zentral, dass Eltern auch 

da Fragen stellen, die über das Medi-

zinische hinaus gehen. Nur so werden 

auch Psycholog*innen, Sozialarbei-

ter*innen oder andere Fachpersonen 

involviert.

 

Fachpersonen und Eltern 

auf Augenhöhe

Und auf er anderen Seite müssen wir 

Fachpersonen nach den Bedürfnis-
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