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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 unterstützen Sie Eltern und Ge-

schwister, die ein Kind verloren 

haben? Ich arbeite seit 21 Jahren 

auf einer Kinderintensivstation und 

sehe immer wieder, dass es wenig 

Trauerbegleitungsangebote für Kin-

der gibt, die ein Geschwister verlo-

ren haben. Dabei sind es gerade sie, 

die oft «alleingelassen» zurück-

bleiben. Vielfach sind die Eltern und 

das Umfeld mit den eigenen Gefüh-

len verständlicherweise so beschäf-

tigt, dass die Geschwisterkinder oft 

auch unbewusst ausgeschlossen wer-

den. Ich versuche nach einem ersten 

Kennenlernen, gemeinsam herauszu-

finden, was die Eltern und Geschwis-

terkinder brauchen, wo ich sie un-

terstützen kann und welche Form der 

Unterstützung sie sich wünschen. 

Denn: Es gibt kein Rezept für die 

richtige Trauerbegleitung, das ist 

bei jeder Familie sehr individuell. 

Jedoch hilft ein offener Umgang mit 

der Trauer beim Abschiednehmen. 

Was hilft den Geschwisterkindern 

beim Abschiednehmen? Trauer ist eine 

natürliche und gesunde Reaktion auf 

Verluste, die uns allen angeboren 

ist. Was wir aber verloren haben ist 

der Umgang damit. Ein offener, ehr-

licher Abschied hilft auch den Ge-

schwisterindern beim Abschiedneh-

men. Dazu gehört etwa, dass sie das 

Geschwisterkind nach dem Tod noch-

mals sehen, es manchmal berühren 

und verabschieden können. So wird 

der Tod greifbar. Ich habe Kinder er-

lebt, die haben ihr Geschwister gekit-

zelt und erst dann verstanden, dass es 

wirklich Tod ist. Dabei ist wichtig, 

dass die Geschwisterkinder mit ihrer 

ganzen Gefühlspalette nicht allein-

gelassen und in ihrer Ohnmacht be-

gleitet werden. 

Wie gehen Sie als Trauerbegleiterin 

vor? Ich schaue immer mit den Kin-

dern zusammen an, was passiert beim 

Abschiednehmen von der betroffenen 

Person, welche Vorstellungen haben 

sie und welche Bilder sind in ihrem 

Kopf. Zu diesem Zeitpunkt brauchen 

Kinder und Jugendliche sachliche 

Informationen. Oft hilft den Kindern 

beim Trauerprozess, wenn sie sich 

kreativ ausleben dürfen, etwa den 

Sarg bemalen oder ein Abschiedsge-

schenk basteln dürfen. Ich möchte den 

Kindern und Familien Werkzeuge zur 

Hand geben, wie sie sich in diesem 

Prozess selbst helfen können.

Gibt es den Trauerprozess oder ist 

auch das etwas Individuelles? Das 

ist sehr individuell und jeder erlebt 

den Prozess anders. Es gibt aber ver-

schiedene Facetten der Trauer: Am 

Anfang geht es stark ums Überleben, 

dann ums Begreifen. Hier ist das Ab-

schiedsnehmen sehr wichtig. Auch 

das Ausleben verschiedenster Ge-

fühle ist gehört dazu. Eine weitere 

Phase beinhaltet die Anpassung an 

das neue Leben ohne das verstorbe-

ne Kind. Nach so einem Verlust ist 

man nie mehr der Mensch, der man 

vorher war, das gesamte Wertesystem 

verändert sich. Eine weitere Facette 

ist das «Verbundenbleiben». Früher 

hiess es oft: man muss die Verstorbe-

nen loslassen. Wie kann man von einer 

Mutter verlangen, ihr Kind loszulas-

sen? Da kann man eine andere Verbun-

denheit finden; etwa wie bei Familie 

Tuor das Symbol des Regenbogens für 

die Verbundenheit mit Nerina steht. 

Welche Tipps haben Sie für betroffe-

ne Familien? Wenn man weiss, dass 

man jemanden verlieren wird, hilft es, 

gemeinsam Erinnerungen zu schaffen, 

in Form von Fotos, Tonaufnahmen, ge-

meinsamen Erlebnissen oder Videos. 

Es hilft, gemeinsam darüber zu spre-

chen was einem wichtig ist und einen 

offenen Umgang mit dem Abschied-

nehmen und dem Tod zu finden.

ANNYETT KÖNIG 
Pflegefachfrau, pädiatrische Intensivpflege, 
Inselspital Bern, Familientrauerbegleiterin 
Verein Familientrauerbegleitung

TRAUER IST EIN 
INDIVIDUELLER PROZESS

Der Tod des eigenen Kindes ist das wahrscheinlich Schlimmste, das Eltern 

passieren kann; ihr gesamtes Wertesystem bricht zusammen. Oftmals vergessen 

gehen dabei die Geschwisterkinder. Sie leiden und bleiben mit ihren Gefühlen 

und Ängsten alleine zurück. Helfen kann in diesem anspruchsvollen Prozess 

eine Familientrauerbegleiterin.
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