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Dies zeigte auch die Befragung, die 
grosse Mehrheit konnte sich etwas 
unter dem Begriff Case Management 
(CM) vorstellen und war der Meinung, 
dass CM sehr wichtig ist. Fast die 
Hälfte (41,7%) der Eltern brauchen es 
zum jetzigen Zeitpunkt. Aber nur we-
niger als 1/6 (15,8%) aller Familien 
erhielten bisher Zugang zum Angebot 
einer Case-Management-Unterstüt-
zung. Man muss also von einer deut-
lichen Unterversorgung ausgehen.

Gleichzeitig gilt es festzuhalten, dass 
nicht alle Eltern zu jedem Zeitpunkt 
Unterstützung benötigen. Die Eltern 
werden für ihre Kinder nicht nur Exper-
tinnen und Experten, sondern übernah-
men zum Zeitpunkt der Befragung in 
mehr als der Hälfte (58,3%) der Fälle 
offensichtlich erfolgreich selbst die 
Case-Management- Aufgaben. Es geht 
also nicht darum, den Eltern automa-
tisch die x-te Unterstützungsform auf-
zudrängen, sondern darum, dort aktiv 
zu werden, wo effektiv Bedarf für Un-
terstützung gefragt ist.

Was ist «Case Management»? 
CM setzt sich für eine ganzheitliche 

Herangehensweise ein, die alle As-
pekte des Lebens eines Kindes mit 
einer seltenen Krankheit berücksich-
tigt (bio-psycho-sozial-spirituell). 
Es geht somit weit über die blosse 
Verwaltung von medizinischen An-
gelegenheiten hinaus und betrachtet 
auch die sozialen, psychologischen 
und pädagogischen Bedürfnisse der 
betroffenen Familien. Während das 
CM auf die Bedürfnisse und Anliegen 
der einzelnen Familien eingeht, ist 
es auch ein Instrument zur Förderung 
von strukturellen Veränderungen. Es 
identi!ziert Lücken und Herausfor-
derungen im Gesundheits- und So-
zialsystem und setzt sich dafür ein, 
dass die Rahmenbedingungen ver-
bessert werden, um eine optimale 
Versorgung für Kinder mit seltenen 
Krankheiten und ihre Familien zu ge-
währleisten. Insgesamt ist CM ein in-
tegrativer Ansatz, der darauf abzielt, 
die Lebensqualität von Kindern mit 
seltenen Krankheiten und ihren Fa-
milien zu verbessern. Es bietet eine 
umfassende Unterstützung und Be-
gleitung, um die vielen gewichtigen 
Ereignisse (Case, stammt von  cadere, 
«fallen» bedeutet soviel wie «ge-

Eine seltene Krankheit stellt ein Kind 
und seine Familien vor grosse Aufga-
ben. Diese Aufgaben können so umfang-
reich sein, dass wir sie rechtzeitig und 
gemeinsam anpacken müssen, wie die 
Beiträge in diesem KMSK Wissensbuch 
eindrücklich und anschaulich zeigen. 
«Wir», das sind die Kinder, deren Fa-
milien und ein ganzes Netzwerk an 
Menschen mit Erfahrungen, Wissen 
und 108 Eltern und Mitglieder des 
 Fördervereins für Kinder mit seltenen 
Krankheiten zum Thema Case Manage-
ment und seltenen Krankheiten.

«Die ganze Welt ist unser Spital», 
schrieb T.S. Eliott in einem Gedicht 
und trifft damit vielleicht auch den 
Nerv vieler Eltern, die sich nicht 
nur liebevoll um ihre Familie küm-
mern, sondern deren Welt von einem 
Tag auf den anderen «zu einem Spi-
tal» wurde – einem Spital, in dem 
die Eltern nicht selten als CEO die 
Leitung übernehmen. Denn ohne Über-
sicht, Strategie und Führung greifen 
die vielen Zahnrädchen im komple-
xen Getriebe des Gesundheitsappara-
tes für seltene Krankheiten nicht oder 
nur unvollständig.
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Zusammenfassend kann CM in viel-
fältiger Weise Unterstützung bieten – 
von der effektiven  Koordination und 
Kommunikation zwischen den ver-
schiedenen Parteien bis hin zur 
ganzheitlichen Beratung und Hilfe 
bei der Bewältigung von Herausfor-
derungen. Es trägt dazu bei die Si-
tuation besser zu verstehen, Res-
sourcen optimal zu nutzen und 
einen positiven Weg in die Zukunft 
zu ebnen.
 
Wer bietet Case Management an? 
In einer idealen Welt arbeitet ein in-
terdisziplinäres Team immer eng zu-
sammen, um massgeschneiderte Lö-
sungen zu entwickeln. In der Realität 
und besonders im heutigen Gesund-
heitswesen, in welchem Sprechstun-
denminuten schon Wochen im Voraus 
genau eingeplant werden müssen, 
sind viele Fachpersonen schon mit 
ihren eigenen Aufgaben ausgelastet 
und besitzen kaum zusätzliche Zeit 
für einen sinnvollen, proaktiven Aus-
tausch und die nötige Nachbearbei-
tung und Koordination mit anderen 
Beteiligten. Teilweise reicht dann 
das CM bereits als einfacher Kataly-
sator für einen Austausch zwischen 
den Disziplinen und Fachpersonen, 
beispielsweise mit Hilfe eines re-
gelmässigen Rundtischs. In komple-
xeren Situationen muss ein CM aber 
sehr viel konkreter die anstehenden 
Aufgaben, die Koordination der Ter-
mine, Interpretation der Informatio-
nen und Stärkung der Familie über-
nehmen. Die Frage, wer CM anbietet, 
führt immer auch zur Folgefrage, wie 
dieses !nanziert wird. Jene Fami-
lien, die eine Unterstützung durch 
CM benötigen, sollten auch Zugang 
haben, unabhängig von ihrer !nan-
ziellen Situation. Dazu ist wichtig, 
dass sich das CM in komplexen Situ-
ationen dort be!ndet, wo die Fäden 
auch zusammenlaufen und ein Zugriff 

auf die nötigen Informationen vor-
handen ist. Das Beispiel einer zent-
rumsnahen Netzwerkstützung, wie es 
das Situationen ist dies zumindest 
am Anfang in der Regel das Zentrums-
spital. Ein Beispiel eines CM-An-
gebotes eines Zentrumsgestützten 
Netzwerkstützpunktes, wie es das 
Pädiatrische Advanced Care Team 
(PACT) am Ostschweizer Kinderspi-
tal bietet, !nden Sie im separaten 
Artikel auf Seite 50 in diesem Heft.
 
Schlussfolgerung und Ausblick
Dass die Medizin sich vermehrt in 
Spezialsprechstunden aufgliedert, 
ist für viele Aspekte ein grosser Vor-
teil. Für den in der Umfrage genann-
ten Wunsch, nicht nur die Diagnose 
oder ein Organ, sondern das Kind als 
Ganzes zu sehen, stellt die Speziali-
sierung aber ein Erschwernis dar. Die 
moderne Medizin sollte nicht nur die 
Schwäche und das Leiden behandeln, 
sondern sich auch darum kümmern, 
ein Kind und seine Familie wieder 
«ganz» zu machen. Tatsächlich ist 
das Wort «gesund», indogermanisch 
«ghans», also «ganz» ist nicht das 
Gegenteil von krank althochdeutsch 
«kranak» für «leidend».

Die hier vorgestellten Ideen von CM 
scheinen einen wichtigen Schritt in 
die richtige Richtung, um nicht nur 
wirksamere Therapien zu !nden, son-
dern auch den Blick auf die Familie 
als Ganzes zu schärfen.

wichtigtes Erreignis») mit denen sie 
konfrontiert sind, zu bewältigen und 
eine positive Entwicklung und Ent-
faltung zu ermöglichen. CM ist somit 
ein wertvolles Instrument, das dazu 
beiträgt, dass jedes Kind mit einer 
seltenen Krankheit die bestmögliche 
Betreuung und Unterstützung erfährt, 
um sein volles Potenzial zu entfal-
ten und ein erfülltes Leben zu führen.

Wie und wo kann Case Management 
konkret helfen? 
Die Befragung ergab ein vielfältiges 
Bild von Aufgaben, die in drei Haupt-
kategorien unterteilt werden können:
 
In der ersten Kategorie «Zusammen-
fassen und Koordinieren» erachten 
die Eltern die Sicherstellung und 
Verbesserung der interprofessionel-
len Koordination und  Kommunikation 
als besonders wichtig. Ebenso von 
Bedeutung sind die Terminkoordina-
tion, die Vereinfachung der Kommu-
nikation mit den Kostenträgern, ins-
besondere der IV sowie die Übersicht 
über die notwendigen Dokumente.
 
In der zweiten Kategorie fungiert CM 
als neutrale Instanz, die komplexe 
Sachverhalte und persönliche Werte 
übersetzt und gleichzeitig als Ver-
trauensperson dient. Die Beratung 
aus einer ganzheitlichen Perspekti-
ve steht im Vordergrund, um ein Ge-
samtbild zu schaffen und dabei zu 
helfen, neue Fakten und Informatio-
nen für alternative oder neue Thera-
pien einzuholen.
 
In der letzten Kategorie «Unterstüt-
zen und Stärken» sind Unterstüt-
zungsmassnahmen für das Wohl der 
Familie von grosser Bedeutung. Ein 
wichtiger Aspekt ist dabei auch die 
Förderung der Selbstbestimmung und 
Selbstständigkeit der Familien, neu-
deutsch «Empowerment».

Studie
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In der Schweiz sterben als Folge des 
rasanten und riesigen Fortschritts 
der Medizin aber auch als eine di-
rekte Folge des Wohlstands heute 
nur noch wenige Kinder vor dem Er-
reichen des Erwachsenenalters. 
Aufgrund dieser Entwicklung sind 
schwere Krankheiten mit möglichem 
Versterben in der Kindheit zu einem 
Tabu geworden. Mit einem starken 
Fokus auf die Diagnose und seine Be-
handlung können Aspekte wie Sinn, 
Lebensqualität und eine umfassen-
de (bio-psycho-sozio-spirituelle) 
Unterstützung der ganzen Familie 
in den Hintergrund geraten. Und tat-
sächlich fehlen in der Schweiz der-
zeit !ächendeckende Ressourcen, 
die es einem Kind und seiner Fami-
lie ermöglichen, die verbleibende 
Lebenszeit in hoher Lebensqualität 
zu gestalten (Amstadt, 2022).

Genau hier setzt nun die noch junge 
Disziplin der Pädiatrischen Pal-
liative Care (PPC) an. Nach Cicely 
Saunders, der Begründerin der mo-
dernen Palliativ- und Hospizbe-
wegung, geht es nicht (nur) darum, 
dem verfügbaren Leben mehr Tage zu 
geben, sondern die kostbare Zeit mit 
Leben zu füllen.

«Palliativ», vom Lateinischen «pal-
liare» stammend, bedeutet wörtlich 
übersetzt «ummanteln». Es geht also 
darum, das Leben in seiner Kostbar-
keit und gleichzeitig Vergänglichkeit 
zu beschützen und zu bewahren und 
damit die verfügbare Zeit mit best-
möglicher Qualität zu füllen.

Kinder sind besonders…
Im Allgemeinen weisen Säuglinge, 
Kinder und Jugendliche aufgrund 
ihrer Entwicklung, Abhängigkeit von 
Betreuungspersonen, unterschied-
licher Epidemiologie, demografi-
scher Muster und finanzieller As-
pekte einzigartige Merkmale auf, die 
an medizinisches Fachpersonal und 
Forschung eine ganzheitliche, kind-
zentrierte und familienorientierte 
Haltung fordern. Um eine qualitativ 
hochwertige und auf das Kind und 
seine Familie fokussierte Versorgung 
bieten zu können, ist es bedeutend, 
gezielt die Bedürfnisse jedes einzel-
nen Familienmitgliedes zu erfassen, 
um ein Wohlbe"nden für alle zu er-
möglichen.

…seltene Krankheiten sind es auch
Seltene Krankheiten stellen aber 
noch ganz andere Herausforderungen 
an die Kinder, deren Familien, das ge-
samte Netzwerk und das Gesundheits-
system. Die meisten sind chronisch, 
genetisch bedingt und betreffen meh-
rere Körpersysteme, sodass sie ver-
schiedene medizinische Fachgebiete 
erfordern, wobei nur wenige Erkran-
kungen eine wirksame Behandlung an-
bieten (Bogart et al., 2022). Als Er-
gebnis stehen Familien oft vor einer 
«diagnostischen Odyssee». Es ist 
daher nicht überraschend, dass mehr 
als die Hälfte der Familien berichten, 
dass der/die Kinderarzt*ärztin als 
primäre/r Ansprechpartner*in die Er-
krankung nicht ausreichend versteht 
(Molster et al., 2016). Traditionelle 
Gesundheitsmodelle stossen oft an 

ihre Grenzen bei der Bewältigung der 
komplexen Bedürfnisse dieser Pati-
enten, was zu fragmentierter Versor-
gung, suboptimalen Ergebnissen und 
erhöhten Gesundheitskosten führt.

Es ist immer zu früh, bis es zu spät ist
Ein zentraler Knackpunkt ist der 
richtige Moment für den Beginn der 
PPC-Begleitung. Grundsätzlich rich-
tet sich dieser Moment nicht nach der 
Diagnose oder Prognose allein, son-
dern ebenso nach den individuel-
len Symptomen, deren Bedeutung für 
den Alltag des Kindes und der Fami-
lie, inkl. (Aus-)Wirkung der verfüg-
baren Therapieoptionen. Wenn die 
Lebensqualität stark gefährdet ist, 
kann PPC auch parallel zu poten-
ziell kurativen Therapien sinnvoll 
sein ( Streuli & Bergsträsser, 2023). 
Um eine rechtzeitige und möglichst 
breite Einführung des PPC-Angebots 
für die Patienten zu ermöglichen, 
wurde am Ostschweizer Kinderspi-
tal in Zusammenarbeit mit dem Ver-
ein  Pallivia basierend auf einem be-
stehenden, validierten Instrument 
(Bergstraesser, 2013) ein bedarfs- 
und zielorientierter Fragebogen ent-
wickelt: Das Screening-, Triage-, As-
sessment- und Reevaluations-Tool, 
kurz START genannt (download unter 
kispisg.ch/pact). Fachpersonen kön-
nen den START in wenigen Minuten 
ausfüllen und anhand eines vorgege-
benen Prozesses inkl. Einbezug der 
verantwortlichen («fallführenden») 
Fachperson die Prüfung einer mögli-
chen Unterstützung durch Palliative 
Care Ressourcen einleiten.

WARUM EIN PALLIATIVE CASE 
MANAGEMENT UNVERZICHTBAR IST

Palliative Care (PC) wird normalerweise nicht mit dem Kindes- und Jugendalter und auch 
nicht in erster Linie mit seltenen Krankheiten in Verbindung gebracht. Pädiatrische Palli-
ative Care (PPC) hat jedoch anders als PC in der Erwachsenenmedizin oftmals nur am Rande 
mit dem Tod zu tun. Vielmehr stehen das Leben und die Lebensqualität eines Kindes und 
seiner Familie unter besonderen Umständen im Mittelpunkt. Der folgende Artikel zeigt, 
wie PPC in diesem Sinne auch Kindern mit einer seltenen Krankheit zugutekommen kann.
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Angebot und Schwerpunkte des Pädia-
trischen Advanced Care Teams (PACT)
Derzeit werden in der Ostschweiz 
über 160 Familien aktiv durch das 
sogenannte PACT begleitet (basie-
rend auf einer Befragung der Netz-
werkpartner*innen haben wir 2021 
eine Namensänderung vom Pädiatri-
schen Palliative Care (PPC)-Team zum 
« Pädiatrischem Advanced Care Team» 
(PACT) vollzogen). Der START bildet 
dabei lediglich die Grundlage für die 
weiteren Schritte. Anhand einer er-
mittelten Punktezahl richtet sich das 
Angebot des PACT individuell nach 
den Bedürfnissen von Kind und Fami-
lie und des betreuenden Netzwerks. 
Als Hauptziel verfolgen wir eine um-
fassende und vorausschauende Sym-
ptomkontrolle sowie eine einfühlsa-
me Familien- und Trauerbegleitung in 
enger Zusammenarbeit mit den zu Ver-
fügung stehenden Ressourcen. Dabei 
spielen der Betreuungsplan und der 
Rundtisch eine zentrale Rolle.

Der Rundtisch ist ein entscheiden-
des Instrument zur Erarbeitung und 
Umsetzung des Betreuungsplans. 
Er umfasst einen regelmässigen 
Austausch zwischen Fallführung, 
Spezialist*innen, Kinderärzt*in, 
Hausärzt*in, Therapeut*innen, Kin-
derspitex, Freiwilligen und der Fa-
milie. Dabei werden sinnvolle Mass-
nahmen besprochen, Notfallpläne 
erstellt und ein funktionierendes 
Netzwerk aufgebaut. Hausbesuche 
ermöglichen wertvolle Einblicke in 
die Bedürfnisse der Familie und tra-
gen zur Vertrauensbildung bei.

Eine rund-um-die-Uhr telefonische 
Erreichbarkeit eines spezialisier-
ten Palliative Care Teams, das dem 
Kind und der Familie vertraut ist, 
kann in Notfallsituationen oder bei 
spezi"schen Fragestellungen eine 
grosse Entlastung und Unterstützung 
bieten. Die Einweisung auf eine Not-
fallstation sollte nur in Ausnahme-
fällen erfolgen und möglichst ver-
mieden werden, da dies zusätzliche 
Belastung für das Kind und die be-
treuenden Personen mit sich brin-
gen. Das im selben Heft auf Seite 20 
vorgestellte Advanced Care Manage-
ment (ACM), welches in Zusammen-
arbeit mit dem Verein Pallivia im 
PACT implementiert wurde, zielt da-
rauf ab, die verschiedenen und mögli-
cherweise überlappenden Rollen von 
Kinderarzt*ärztin, Kinderspitex, The-
rapeut*innen und Spezialist*innen 
besser zu unterstützen und zu koordi-
nieren. ACM ist ein kooperativer Pro-
zess zur Bewertung, Planung, Unter-
stützung, Koordination, Überprüfung 
und Förderung von bio-psycho-so-
zio-spirituellen Unterstützungsmög-
lichkeiten bei komplexen und meist 
lebensverkürzenden Krankheiten.

Die wertschätzende Zusammenarbeit 
zwischen den Teams und den Famili-
en ist ein schönes Beispiel dafür, wie 
Palliative Care als Haltung vorbild-
lich vorgelebt und gefördert werden 
kann. Durch eine nachhaltige Imple-
mentierung dieser Haltung schaffen 
wir gemeinsam eine unterstützende 
und fürsorgliche Umgebung für Kin-
der und Jugendliche in schwierigen 

Situationen. Es ist uns eine Herzens-
angelegenheit die Kinder darin zu un-
terstützen und ihre Familienzeit mit 
möglichst viel Lebensqualität und 
wertvollen Erinnerungen zu füllen.

DR. MED. JÜRG STREULI, SUSANNE 
 ALLGÄUER, FRANZISKA KÜHNE, MIRIAM  
WANZENRIED, URSI VON MENGERSHAUSEN 
Pädiatrisches Advanced Care Team,  
Ostschweizer Kinderspital
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 84 AMANDA – HETEROZYGOTE-DE-NOVUM-MUTATION IM PDS5B-GEN
Vorbereitung als Schlüssel zum erfolgreichen Arztgespräch

 89  PATIENTENORIENTIERTE ARZT-PATIENTEN-KOMMUNIKATION
Prof. Dr. Sascha Bechmann, Kommunikationswissenschaftler, 
Fliedner Fachhochschule Düsseldorf

VERNETZUNG ÜBER DIE GRENZEN HINAUS

 92 GIAN – SIDEROBLASTISCHE ANÄMIE TYP 2 
Die sideroblastische Anämie Typ 2 hindert Gian am Durchstarten

 96  VERNETZUNG ÜBER DIE GRENZEN HINAUS IST BEI SELTENEN KRANKHEITEN WICHTIG 
Dr. med. Heinz Hengartner, Facharzt für Kinder- und Jugendmedizin, Schwerpunkt 
pädiatrische Onkologie-Hämatologie, Ostschweizer Kinderspital St. Gallen

VERBESSERUNG DANK NEUER FORSCHUNGSANSÄTZE

 98 DELIA – TURNER-SYNDROM
Es fehlte eine Person, die alles koordinierte

 102 VERBESSERTE GESAMTSITUATION DANK NEUER FORSCHUNGSANSÄTZE 
Dr. Carola Fischer, Projektleitung Seltene Krankheiten, KISPI Zürich
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WISSENSPLATTFORM SELTENE KRANKHEITEN

 104 MILENA – HIRNFEHLBILDUNG
«Wir mussten lernen, uns für unsere Anliegen stark zu machen»

 108  WAS DIE KMSK WISSENSPLATTFORM «SELTENE KRANKHEITEN» BEWIRKT
Melanie Willke, Professorin für Bildung im Bereich körperlich-motorische Entwicklung  
und chronische Krankheiten, Interkantonale Hochschule für Heilpädagogik, Zürich

FÖRDERVEREIN FÜR KINDER MIT  
SELTENEN KRANKHEITEN

 111 FÖRDERVEREIN FÜR KINDER MIT SELTENEN KRANKHEITEN
Diagnose seltene Krankheit – ein neuer Lebensweg beginnt

 113  FAMILIEN VERBINDEN
Den Familien unvergessliche Glücksmomente schenken

 115  FAMILIEN FINANZIELL UNTERSTÜTZEN
Nachhaltige Entlastung dank "nanzieller Unterstützung

 117  WISSENSTRANSFER FÖRDERN
Wissenstransfer stärkt betroffene Familien

 119  SPENDEN
Wie Sie betroffene Familien unterstützen können
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