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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!



Wie häufig werden bereits beim Un-

geborenen Auffälligkeiten entdeckt, 

die auf eine seltene Krankheit hin-

deuten? Das ist zum Glück selten! 

Bei vielen Kindern mit einer seltenen 

Krankheit, zeigen sich in der Schwan-

gerschaft keine Auffälligkeiten und 

erst später, im weiteren Verlauf der 

Entwicklung, wird das Kind auffällig.

Wie gehen Sie bei einem Verdacht vor?

Wenn anlässlich einer der beiden 

Screening-Untersuchen sei es in 

der 13. Schwangerschaftswoche oder 

in der 21./22. Schwangerschaftswo-

che eine Auffälligkeit entdeckt wird, 

kommt es primär zu einer Zweitmei-

nung an einem Zentrumsspital. Wich-

tig ist, dass ein Verdacht bestätigt 

oder abgeschwächt werden kann, um 

nicht unnötig Verunsicherungen aus-

zulösen. Falls sich dann in der Prä-

natalmedizin ein Verdacht bestätigen 

lässt, wird alsbald ein interdiszipli-

näres Team aufgeboten.

Aus welchen Fachärzten besteht die-

ses interdisziplinäre Team? Es be-

steht aus Fachleuten der Geburtshilfe, 

der Pränatalmedizin, der Pädiatrie/

Neonatologie und der Ethik. Ein breit 

zusammengestelltes Team, das sich 

gewohnt ist, alle aufkeimenden Fra-

gen rasch und empathisch anzugehen. 

Die Situation ist für alle nervenauf-

reibend. Wie unterstützen Sie betrof-

fene Eltern in der schwierigen Zeit 

der Abklärung? Wichtig ist genau 

dieses Wort: unterstützen. Wir können 

die Eltern nicht erlösen von all den 

Fragen, aber wir können sie beglei-

tend unterstützen. Was für die einen 

die einzige richtige Lösung scheint, 

ist für die anderen schlicht undenk-

bar. Wir müssen uns immer wieder 

bewusst sein, dass wir ja zu Beginn 

nicht mehr wissen als die Betroffe-

nen. Wir sagen ihnen immer, was wir 

wissen, nicht mehr und nicht weni-

ger. Und das kommunizieren wir den 

Eltern genau so.

Die Entscheidung für oder gegen ein 

schwer krankes Kind muss unerträg-

lich sein. Was hilft betroffenen El-

tern in dieser Situation? Wie schon 

erwähnt, ist das Team multidiszipli-

när und erfahren. Es ist unsere Auf-

gabe, diesen Pfad so erträglich wie 

möglich zu gestalten. Jedoch ist es 

immer wieder eine Herausforderung, 

eine gemeinsame Entscheidung zu 

finden. Eltern, die sich in jedem Fall 

für das Kind aussprechen, werden es 

uns meines Erachtens leichter ma-

chen. Aber wir sollen nicht wertend 

die gefällte Wahl kommentieren. Es 

ist ein langer Weg hin zum Abschied 

oder zur Annahme eines schwer kran-

ken Kindes. Es sind viele und lange 

Gespräche notwendig; dies zu unter-

schiedlichen Tageszeiten und oft not-

fallmässig. Wir geben den Eltern die 

Sicherheit, sie auf ihrem Weg und bei 

jeder Entscheidung zu unterstützen.

Welche Hilfs- bzw. psychologischen An-

gebote gibt es? Hilfe finden betroffene 

Familien etwa beim Psychologischen 

Dienst, inklusive bei den Ethikkomis-

sionen oder unter Kindsverlust.ch. 

Was wünschen Sie sich für die betrof-

fenen Familien? Dass sich eine Fami-

lie bewusst ist, dass jedes Kind dazu 

gehört, zur Familiengeschichte. Dass 

Entscheidungen getroffen werden dür-

fen, unabhängig von äusserem Druck. 

Und dass es Menschen gibt, die da 

sind, um zu unterstützen und nicht zu 

urteilen. Auch, dass eine getroffene 

Entscheidung ein Leben lang getragen 

werden kann, weil sie bewusst und 

ohne Bedauern gefällt werden konnte.

DR. MED. IRÈNE DINGELDEIN 
Fachärztin FMH für Gynäkologie u. Geburts-
hilfe, Kinder- u. Jugendgynäkologie, Praxis 
und Belegsärztin Lindenhofgruppe, Past- 
Präsidentin Gynécologie Suisse

VON DEN ERSTEN AUFFÄLLIGKEITEN 
BIS ZUR ENTSCHEIDUNG FÜR ODER 
GEGEN DAS KRANKE KIND

Stellen Gynäkolog*innen in der Schwangerschaft Auffälligkeiten beim Ungeborenen 

fest, folgt die Untersuchung bei Pränatalmediziner*innen. Bestätigt sich der Verdacht, 

werden die betroffenen Eltern von einem interdisziplinären Team betreut. Die Ent-

scheidung für oder gegen das Kind müssen die Eltern hingegen alleine treffen.
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