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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!



Wie kann die psychosoziale Versor-

gung für Kinder und Jugendliche mit 

seltenen Krankheiten und ihren Fa-

milien verbessert werden? In un-

serem klinischen Alltag sehen wir, 

dass bei Familien mit Kindern, die 

an seltenen Erkrankungen leiden, ein 

hoher Bedarf auch an psychosozialer 

Unterstützung besteht. Paradoxer-

weise wird diese Versorgung jedoch 

von den Familien nur selten einge-

fordert indem z. B. selbstständig 

Psychologen oder Psychotherapeu-

ten aufgesucht werden. Wir erklären 

uns dieses Paradox durch ein hohes 

«Funktionsniveau» der Familien. 

Die Einbindung in den Alltag mit 

Mehraufwand durch Pflege, Wahrneh-

mung von Fördermassnahmen, Umset-

zung der Fördermassnahmen zuhau-

se, Arztkontakten, administrativem 

Mehraufwand ist so hoch, dass Mass-

nahmen, die der eigenen körperlichen 

und psychischen Gesundheit dienen, 

hintenangestellt werden. 

Wie können die Familien dennoch ent-

lastet und unterstützt werden? Für den 

Zugang ist es daher besonders wich-

tig, dass ein entsprechendes Angebot 

aktiv an die Familien herangetragen 

wird und nicht erst von den Familien 

erfragt werden muss. Darüber hinaus 

muss die entsprechende Massnahme 

in den Alltag der Familien integriert 

werden können. Hierfür sind unter an-

derem niedrigschwellig verfügbare, 

niederfrequente und auch aufsuchen-

de Massnahmen (die Psychologen be-

suchen die Familie) oder webbasierte 

Massnahmen geeignet.

Wie können die Geschwister von Kin-

dern mit seltenen Krankheiten ge-

stärkt werden? Viele Geschwister-

kinder wachsen unter besonderen 

Umständen auf und erleben dabei ein 

Spannungsfeld aus Sorgen um das Ge-

schwisterkind und Wahrnehmung der 

Aufgaben und Herausforderungen für 

die Familie und den eigenen beson-

deren Bedürfnissen als Kind und Ju-

gendlicher. Hierin besteht die Chance 

einer besonders ausgeprägten Wahr-

nehmung von Gerechtigkeit und Ver-

antwortung für Menschen mit Han-

dicap in der Gesellschaft aber auch 

das Risiko, dass in einer vulnerablen 

Phase der Entwicklung eigene Wün-

sche und alterstypische Abgrenzun-

gen von der Familie zurückgestellt 

werden. Wichtig ist es daher, die Ge-

schwisterkinder in ihren besonderen 

Situationen in den Blick zu nehmen, 

darin zu bestärken, unabhängig von 

der Familie und dem erkrankten Ge-

schwisterkind ihren Weg zu finden. 

Inwieweit können die besonderen Be-

dürfnisse des kranken Geschwisters 

ihre eigene Entwicklung von Empa-

thie und sozialen Kompetenzen be-

günstigen? Eine Geschwisterbezie-

hung ist häufig die längste Bindung 

und Beziehung unseres Lebens. Ge-

schwister sind in einer ähnlichen 

Lebenssituation, wachsen im sel-

ben Lebensumfeld auf, das verbindet. 

Das Geschwisterkind lernt durch das 

Aufwachsen mit einem Kind mit Ein-

schränkungen darauf Rücksicht zu 

nehmen. Es lernt, sich in die Situa-

tion eines Kindes mit Einschränkun-

gen hineinzudenken, sich einzufüh-

len, es zu verstehen. 

Wie können die Rahmenbedingungen 

für betroffene Familie optimiert wer-

den (Stichwort Schnittstellenkom-

munikation sowie Ermöglichung des 

Zugangs zu Angeboten)? Die Zugän-

ge zu den Unterstützungsmassnah-

men sind ein wichtiger Punkt. Die 

Hilfen müssen niedrigschwellig und 

für die Familien erreichbar sein. Wir 

professionellen Unterstützer können 

sie für die Familien erreichbarer ma-

chen, durch z.B. die schon genannten 

aufsuchenden Hilfen. Die Kommu-

nikation und die Zusammenarbeit 

 zwischen den Professionen, z.B. dem 

Kinderarzt und den Psychologen und 

Psychotherapeuten spielen hier eine 

wichtige Rolle.

PROF. DR. SILKE WIEGAND-GREFE 
Professur für Klinische Psychologie –  
Psychodynamische Therapie, MSH Medical 
School Hamburg

NEHMEN SIE HILFE UND  
UNTERSTÜTZUNG IN ANSPRUCH!

Bei Familien, deren Kind von einer seltenen Krankheit betroffen ist, besteht zwar ein 

hoher Bedarf an psychosozialer Unterstützung, eingefordert wird dieser aber nur selten. 

Die Folgen können massiv sein und im schlimmsten Fall droht ein Burn-out.
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