
Die psychosozialen Herausforderun-

gen für Eltern, deren Kind eine sel-

tene Krankheit hat, sind zumeist 

gross und vielschichtig, verlaufen 

in verschiedenen Phasen und in un-

terschiedlicher Intensität. Für mich 

als Genetikerin gilt es, die Eltern 

mit viel Feingefühl, behutsam und 

dennoch ehrlich und offen auf ihrem 

Weg zu begleiten. Ein wichtiges Ins-

trument, das ich jeweils betroffe-

nen Eltern zur Hand gebe, sind dabei 

die KMSK Wissensbücher «Seltene 

Krankheiten». Sie geben den Eltern 

das wertvolle Gefühl, nicht allei-

ne zu sein mit ihren Emotionen, mit 

ihrem neuen, unbekannten Leben. Ich 

bin sehr froh, dass diese 4. Ausgabe 

des KMSK Wissensbuches das Thema  

der psychosozialen Herausforderun-

gen aufgreift und damit betroffenen 

Eltern Mut und Zuversicht gibt.

Zuversicht, die im Moment der Dia-

gnose oft unvorstellbar erscheint.

Wir Genetiker sind dabei in der an-

spruchsvollen Situation, die El-

tern mit der lebenseinschneidenden 

 Diagnose zu konfrontieren. Vielfach 

bedeutet diese jedoch auch eine Er-

leichterung für die betroffenen El-

tern, insbesondere, wenn das Kind 

offensichtliche Defizite hat. Die 

Eltern haben oft einen Ärzte- und 

Therapiemarathon hinter sich, fühlen 

sich verloren, schuldig und fragen 

sich, was sie falsch machen, wie sie 

ihr Kind noch besser fördern könnten. 

Die Diagnose ist dann eine Erlösung, 

sie bekommen Orientierung, kön-

nen sich informieren, entsprechende 

Therapien einleiten und den Kontakt 

zu anderen Betroffenen suchen.

Für uns Genetiker ist es wichtig, den 

Eltern die Schuldgefühle zu nehmen 

und ihnen zu erklären, dass der Gen-

defekt nichts mit einem schlechten 

Erbgut zu tun hat. Vielmehr ist es 

entweder eine Laune der Natur oder 

«UNSERE AUFGABE IST ES, DEN ELTERN 
DIE SCHULDGEFÜHLE ZU NEHMEN»

schlichtweg ein gemeiner Zufall. 

Denn: Die Natur unserer Fortpflan-

zung ist so eingerichtet, dass unser 

Erbgut einer gewissen Neumuta  -

t ionsrate unterliegt und jeder von 

uns eine Handvoll Gendefekte in 

sich trägt. Wenn nun der Partner den-

selben Defekt mitbringt, kann das 

eine genetische Krankheit beim 

Kind auslösen. Dieses Wissen macht 

es für betroffene Eltern einfacher, 

die Krankheit zu akzeptieren. Zu-

gleich können wir Mut machen: wir 

gewinnen laufend, in weltweiter Zu-

sammenarbeit der Forschenden, neue 

Erkenntnisse über Krankheitsursa-

chen, welche die Grundlage für die 

Entwicklung neuer Therapien bil-

den, die für einzelne Krankheiten 

schon sehr vielversprechend sind.

Prof. Dr. med. Anita Rauch
Präsidentin des Fördervereins für Kinder 
mit seltenen Krankheiten, Fachärztin für 
 Medizinische Genetik FMH, Spezialistin 

für Medizinisch-Genetische Analytik FAMH 
und Direktorin am Institut für  Medizinische 

Genetik der Universität Zürich
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Manuela Stier

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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