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«EINE TRENNUNG ODER SCHEIDUNG TUT 
IMMER WEH. DEN ELTERN, DEN KINDERN, 
OB GESUND ODER KRANK.»

Frau Bucher, scheitern Ehen von El-

tern, die ein Kind mit Handicap 

haben, öfter als andere? Ich kann da-

rauf nicht mit aktuellen Zahlen ant-

worten. Ich würde gerne zuerst einen 

Schritt zurückgehen und grundsätz-

lich die Frage stellen: Welche Be-

ziehungen haben eher ein Risiko, 

dass sie nicht halten werden? 

Was ist die Antwort auf diese Frage? 

Nicht viele Paare, die ein Kind er-

warten, diskutieren schon vor der 

Geburt: Wie möchten wir die Eltern-

schaft leben? Wie organisieren wir 

uns? Wer hütet wann, wer arbeitet 

wieviel, wer finanziert was? Haben 

wir ähnliche Vorstellungen und 

Werte? Wenn da nicht eine grund-

sätzliche Einigkeit besteht, kann 

es schnell einmal zu ersten Belas-

tungsproben kommen, wenn das Baby 

da ist.

Und wenn das Kind nicht im her-

kömmlichen Sinn gesund ist? Die 

Belastung ist dann ungleich höher. 

Stellen Sie sich vor: Das Kind 

kommt zur Welt, manchmal ist so-

fort klar, dass etwas nicht stimmt, 

manchmal zeigt es sich erst mit der 

Zeit. Diese Unsicherheit, die die 

Eltern durchleben müssen, dieser 

Schmerz – sie verschärfen die Situ-

ation exponentiell. 

Das bedeutet also, dass diese Be-

ziehungen unter grösserem Stress 

stehen. Ja, dennoch muss es des-

halb nicht zur Trennung kommen. Es 

gibt Paare, die durch dieses Ereig-

Ein behindertes oder krankes Kind ist eine immense Herausforderung für ein Paar.  

Viele Beziehungen zerbrechen, manche Zahlen sprechen von bis zu 80 Prozent der Eltern 
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nis zusammenwachsen, die gemein-

sam zur Höchstform auflaufen. 

Welche Gefühle neben Schmerz und 

Unsicherheit können betroffene Paare 

zusätzlich belasten? Angst, weil sie 

nicht wissen, was alles auf sie zu-

kommen wird. Die Sorge, dass sie es 

vielleicht nicht schaffen könnten. 

Trauer, weil sie sich vom Wunsch, 

ein gesundes Kind zu bekommen, 

verabschieden müssen. Vielleicht 

auch Wut, weil sie hadern und fra-

gen: Warum wir? Und Scham kann 

auch ein Thema sein, weil man 

denkt, dass man etwas falsch ge-

macht hat in der Schwangerschaft. 

Oder es nicht geschafft hat, ein ge-

sundes Kind zu zeugen. Leider sind 

dazu heute noch immer Vorurteile in 

der Gesellschaft vorhanden.

Leiden Männer und Frauen gleicher-

massen? Ich denke schon. Wie der 

einzelne Mensch mit seinem Schmerz 

umgeht, ist etwas anderes. 

Können Sie ein Beispiel machen? 

Stellen Sie sich vor, da ist eine 

Frau, die gelernt hat, über ihre Ge-

fühle zu sprechen und ihr Mann, der 

das einfach nicht kennt, zum Bei-

spiel aus der Herkunftsfamilie. 

Oder umgekehrt. Oder ein Eltern-

teil, das zeitweise in Schockstar-

re verfällt, handlungsunfähig wird, 

während der andere die Ärmel hoch-

krempelt. 

Das Problem ist, dass es bei so un-

terschiedlichen Bewältigungsstra-
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tegien zu grossen Missverständnis-

sen kommen kann. 

Was passiert dann? Das Paar ver-

steht sich nicht mehr, kann sich ent-

fremden. Wie gesagt: Es ist wichtig 

zu erkennen, dass jeder Mensch an-

ders mit solch einer Krise umgeht. 

Wenn der eine sich aussprechen 

möchte, sollte er dies tun können, 

vielleicht mit engen Freunden. Wenn 

der andere erstmal schweigen muss, 

ist das ebenfalls zu respektieren. 

Die beiden sollten versuchen, das 

Anderssein nicht persönlich zu neh-

men. Wenn das Paar nicht mehr zu-

sammenfindet, sollte über profes-

sionelle Unterstützung nachgedacht 

werden. Dadurch kann viel Leid ver-

mieden werden. 

Sie haben vorhin Scham angespro-

chen. Ja, das ist ein ganz wichtiges 

Thema. Ich habe von Elternteilen 

gehört, dass sie es nicht aushalten, 

wenn ihr Kind angestarrt wird. Das 

ist eine schmerzhafte Erfahrung, 

mit der nicht alle gleich umgehen. 

Einige ziehen sich dann zurück, an-

dere sagen: Jetzt erst recht!

Auch diesbezüglich können die El-

tern unterschiedlicher Meinung sein. 

Da hilft nur der Austausch und viel 

Verständnis.

Welcher Druck kommt sonst noch von 

Aussen auf das Paar zu? All die gut-

gemeinten Ratschläge und Anfor-

derungen. Von der Familie, Freun-

den, Bekannten, von Institutionen, 

Ärzten etc. Oder auch die medizini-

schen Fragestellungen, Versiche-

rungsthemen, vielleicht mangelndes 

Verständnis der Arbeitgebenden. Die 

Liste ist lang, der Druck gigantisch. 

Nicht alle Paare überstehen diesen 

Druck, sie zerbrechen daran. Was 

empfehlen Sie Eltern von kranken 

Kindern, die in diese Situation ge-

raten? Eine Trennung oder Schei-

dung tut immer weh. Den Eltern, den 

Kindern, ob gesund oder krank. Das 

kann man nicht wegdiskutieren. Und 

doch gibt es Situationen, in denen 

ein Paar auseinandergehen sollte. 

Gerade um weiterhin gute Eltern für 

die Kinder sein zu können.

Was brauchen Kinder, deren Eltern 

sich trennen, am Allermeisten? Kin-

der brauchen eine altersgerechte 

Kommunikation, so dass sie verste-

hen, dass Mama und Papa zwar kein 

Paar mehr sind, aber verlässliche 

Eltern bleiben. Und die Eltern dürfen 

ihre Traurigkeit zeigen; dies ermög-

licht es auch den Kindern Trauer zu 

leben, Fragen zu stellen und Unsi-

cherheiten zu äussern.  Sie brauchen 

ausserdem von beiden Elternteilen 

Aufmerksamkeit, Zärtlichkeit, Ver-

lässlichkeit, Zeit sowie möglichst 

viele Routineabläufe.

Wie ist es bei kranken Kindern, kann 

eine Trennung der Eltern ihre ge-

sundheitliche Situation verschlech-

tern? Diese Kinder sind meist fragi-

ler. Sind sie kognitiv eingeschränkt, 

fällt ihnen das Erfassen der neuen 

Situation schwerer. Grundsätzlich 

entscheidend ist aber auch hier, wie 

die Eltern miteinander umgehen. 

Kommunizieren sie altersgerecht 

und transparent? Schaffen Sie es, 

ihre Paarproblematik vom Eltern-

sein zu trennen? 

Könnte es sein, dass ein Kind mit 

Handicap das Gefühl hat, es sei 

schuld, wenn der Papi oder das Mami 

geht? Studien zeigen, dass Schuld-

gefühle schon bei ganz kleinen Kin-

dern vorkommen können, auch bei 

gesunden. Sie denken, der Grund für 

die Trennung zu sein. Bei betrof-

fenen Kindern ist die Wahrschein-

lichkeit sicher grösser. Ich kann es 

nicht genug betonen: Eltern müs-

sen das Wohl ihrer Kinder im Fokus 

haben und Paarstreitigkeiten unter 

sich regeln. Sie müssen also als 

Paar Klarheit gewinnen. Wenn es 

 alleine nicht gelingt, sollten sie 

sich Unterstützung holen. Das lohnt 

sich um ihre Kinder unbeschadet 

durch die Krise begleiten zu können.

Ich habe von Familien mit betrof-

fenen Kindern gehört, wo das El-

ternteil, das die Trennung wollte, 

von der Familie, von Freunden unter 

Druck gesetzt wurde. Man sei verant-

wortungslos, würde den Andern sit-

zen lassen, mit dem kranken Kind… 

…ja, das kommt vor, dass da Druck 

gemacht wird. Aber keinesfalls soll-

ten Aussenstehende sich ein Urteil 

über diese Paare erlauben. Es gibt 

Paare, die es schaffen, andere nicht. 

Wie gesagt, nicht alle können mit 

dieser Situation gleichermassen 

umgehen. Was mir aber wichtig ist: 

Im anhaltenden Streit zusammenzu-

bleiben, dem Kind zuliebe, kann ich 

nicht empfehlen. Die Kinder spüren, 

dass etwas nicht stimmt und leiden 

dann sehr darunter.

Was empfehlen Sie den Eltern? Um 

psychisch und physisch gesund zu 

bleiben, ist es wichtig bei Kon-

flikten hinzuschauen. Auch um 

die Ressourcentanks regelmässig 

aufladen zu können. Damit für das 

Kind und jeden Elternteil langfris-

tig eine möglichst gute Lebens-

qualität erlangt werden kann. Und 

vielleicht wird das nur durch eine 

Trennung möglich.

INTERVIEW: CHRISTINE MAIER

«Kinder brauchen eine altersgerechte Kommunikation, 
so dass sie verstehen, dass Mama und Papa zwar kein  

Paar mehr sind, aber verlässliche Eltern bleiben.»
BEATRICE BUCHER
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PSYCHOSOZIALE HERAUS-
FORDERUNGEN FÜR ELTERN 
UND GESCHWISTER
Liebe Leserinnen und Leser

Eine seltene Krankheit wirbelt das Leben betroffener Familien durcheinan-

der, zerstört Träume und Lebensentwürfe, ist eine riesige Herausforderung für 

Mütter, Väter, Geschwister, aber auch für Grosseltern. Berufskarrieren müssen 

begraben werden, Paarbeziehungen leiden, Eltern sind oft rund um die Uhr für 

ihre kranken Kinder da und vergessen dabei sich selbst. Kurz: Die Diagnose 

einer seltenen Krankheit bringt immense psychosoziale Herausforderungen 

auf vielen verschiedenen Ebenen mit sich. Eine betroffene Mama beschreibt es 

so: «Ich habe alle Gefühle durchlebt: mal überfordert, mal schuldig, mal abso-

lut wütend auf Ärzte und Belegschaft, mal hoffnungslos, tieftraurig und nicht 

in der Lage, mein Schicksal zu akzeptieren. Dann wieder voller Zuversicht». 

Es beeindruckt uns sehr, welche unglaublichen Kräfte diese Familien im 

Sturm bündeln, wie sie für ihre Kinder kämpfen, bedingungslose Liebe schen-

ken und trotz allem, positiv in die Zukunft blicken. Sie darin zu  unterstützen, 

ist eines der Ziele des Fördervereins für Kinder mit seltenen  Krankheiten. 

Wissenstransfer ist uns dabei enorm wichtig und wird mit unseren vier KMSK 

Wissensbüchern «Seltene Krankheiten» nachhaltig ermöglicht. Mehr als  

42 500 Bücher durften wir dank Gönnerinnen und Gönnern kostenlos an betrof-

fene Familien, Gynäkologen, Hebammen, Kinderärzte, Hausärztinnen, Genetiker, 

Augen- und Ohrenärztinnen, Therapeuten, Psychologinnen, Kinderspitäler, Kran-

kenversicherer, Gesundheitspolitikerinnen, Lehrer, Forschende an Hochschu-

len, Pharmafirmen, IV-Mitarbeitende und Gesundheitsdirektionen überreichen.

Dank dem Wissen von inzwischen über 650 KMSK Familien und Fachpersonen 

ist nun bereits das 4. Wissensbuch «Seltene Krankheiten – Psychoso ziale 

Herausforderungen für Eltern und Geschwister» entstanden. Dankbar sind 

wir, dass wir auf viele tolle Herzensmenschen zählen dürfen, die unsere Bü-

cher als Gönnerinnen und Gönner mit einer gebundenen Spende ermöglichen. 

Es freut uns sehr, dass wir seit 2018 auf kompetente Texterinnen und Tex-

ter sowie Fotografinnen und Fotografen zählen dürfen, die sich ehrenamtlich 

einsetzen. Gemeinsam sind wir stark und können die betroffenen Familien auf 

ihrem Weg begleiten, sie verbinden, finanziell unterstützen und ihnen das 

Gefühl vermitteln, dass sie nicht alleine sind.

Wir wünschen Ihnen allen eine spannende Lektüre!  

Herzlichst

MANUELA STIER PROF. DR. MED. ANITA RAUCH 
Initiantin/Geschäftsleiterin Präsidentin KMSK
Förderverein für Kinder mit Direktorin Institut für Genetik 
seltenen Krankheiten KMSK der Universität Zürich

Prof. Dr. med. Anita Rauch
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