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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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UNSERE KMSK  
WISSENSPLATTFORM!



Was ist Heilpädagogische Früherzie-

hung? Begleitung von Anfang an – das 

ist das Motto der Heilpädagogische 

Früherziehung (HFE). Die HFE ist 

ein Angebot innerhalb der Sonderpä-

dagogik. Sie richtet sich an Kinder 

ab Geburt bis zum Kindergartenal-

ter oder Eintritt in die Primarstufe,  

die von einer Entwicklungsbeein-

trächtigung, -abweichung, -verzöge-

rung, -gefährdung oder Behinderung 

betroffen sind. Die HFE umfasst Prä-

vention, Früherkennung, Diagnostik, 

Förderung, Beratung und Begleitung 

(EDK definiert). 

Welche Angebote bietet die Heilpä

dagogische Früherziehung für betrof-

fene Kinder und Jugendliche? Unter 

Einbezug der Familie und dem fami-

lienergänzenden Umfeld bietet die 

Heilpädagogische Früherziehung 

unter anderem Hausbesuche, heil-

pädagogische Gruppenförderung und 

fachliche Beratung in integrativen 

Settings wie Kindertagesstätten und 

Spielgruppen an. 

Mit welchen Kosten für die HFE müs-

sen Eltern rechnen? Die HFE ist ein 

schweizweit flächendeckendes kos-

tenloses Angebot und kann von Fami-

lien direkt oder über die Anmeldung 

einer Fachperson in Anspruch genom-

men werden. 

Für Kinder ist der erste Schritt aus 

der Familie heraus eine Heraus-

forderung. Wie kann eine passende 

Spielgruppe gefunden werden? Für 

Familien mit Kindern mit einer Be-

einträchtigung ist es häufig nicht 

einfach, einen Spielgruppen- oder 

Kitaplatz zu finden. Darum bieten 

viele Früherziehungsdienste eigene 

separative Spielgruppen an oder un-

terstützen die Eltern bei der Suche 

nach einem geeigneten Platz und 

stehen der Spielgruppenleiter*in 

gerade auch am Anfang unterstüt-

zend zur Seite. Manche Gemeinden 

sind auch bereit, eine Assistenz für 

die Spielgruppe zu bezahlen, wenn 

erhöhter Unterstützungsbedarf bei 

einem Kind besteht. 

Wie sieht es mit einem geeigne-

ten Kitaplatz aus? Einen geeigne-

ten Kitaplatz zu finden ist ebenso 

nicht immer einfach. In vielen Kan-

tonen wurden schon Programme wie 

zum Beispiel KitaPlus installiert. 

Ebenso unterstützt Pro Infirmis bei-

spielsweise Eltern, welche ihr Kind 

in eine öffentliche Spielgruppe oder 

Kita schicken wollen. Dies ist ab-

hängig vom Einkommen der Familie 

und wird über einen Fonds finanziert. 

Dabei ist der Gedanke der Integration 

zentral. Procap zeigte in seiner Stu-

die zu familienergänzenden Mass-

nahmen jedoch auf, dass noch lange 

nicht alle Kantone ein solches Pro-

gramm finanzieren. 

Wo finden betroffene Eltern Beratung 

hinsichtlich der Entscheidung, wel-

cher Kindergarten/Schule geeignet 

ist? Im besten Fall sind Familien 

schon durch eine Heilpädagogische 

Früherzieher*in begleitet, die Ihnen 

die verschiedenen Beschulungsfor-

men in der Gemeinde oder dem Kan-

ton, in dem die Familie lebt, aufzeigt. 

Eine weitere Beratung erhält die Fa-

milie, wenn verstärkte Massnahmen 

indiziert sind und sie somit zum 

Schulpsychologischen Dienst (SPD) 

eingeladen werden. Auch hier werden 

sie über die verschiedenen Beschu-

lungsformen aufgeklärt und es wer-

den entsprechende Möglichkeiten 

gesucht, die zu der Familie und ihrer 

aktuellen Situation passen. Diese 

reichen von einer (niederschwelligen) 

integrativen Unterstützungsmassnah-

me bis hin zur Sonderbeschulung. Zur 

Erfassung der aktuellen Situation 

des Kindes und der Familie wird 

schweizweit das standardisierte Ab-

klärungsverfahren (SAV) eingesetzt.

Einen Überblick, welche Beschu-

lungsformen im eigenen Kanton mög-

lich sind, finden die Eltern häufig 

auf der Website des Kantons.

SARAH WABNITZ 
Geschäftsleiterin, Berufsverband  
Heilpädagogische Früherziehung BVF

UNTERSTÜTZUNG AUF DEM WEG 
ZUR RICHTIGEN KITA, KINDERGARTEN 
ODER SCHULE

Ob Kita, Kindergarten oder Schule – für Kinder ist der erste Schritt aus der Familie 

heraus eine Herausforderung. Und auch für die Eltern stellen sich bei der Suche nach 

der richtigen Bildungsinstitution zahlreiche Hürden. Begleitung und Unterstützung 

finden sie bei der Heilpädagogische Früherziehung (HFE).
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KITA, KINDERGARTEN UND SCHULE 
ANLAUFSTELLEN
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