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WIE BETROFFENE MAMAS 
NEUE KRAFT SCHÖPFEN KÖNNEN

Sie sind Pflegefachfrau für Kinder 

und Jugendheilkunde und arbeiten 

seit vielen Jahren für die Kinder-

spitex Ostschweiz. Von Beginn weg 

waren Sie im Team «Leonie» und 

haben das Mädchen mitbetreut. Wie 

haben Sie diese Zeit in Erinnerung?

Leonie und ihre Familie sind mir in 

sehr guter Erinnerung: ihre Positivi-

tät, ihre Zuversicht und ihre Dank-

barkeit über ihr Wunschkind, über 

ihr kleines Wunder Leonie. Ich habe 

mich daher auch sehr gefreut, dass 

sie mich für dieses Interview vor-

geschlagen haben.

Die Kinderspitex betreut mehrheit-

lich schwerkranke und mehrfach-

behinderte Kinder. Wie nehmen Sie 

die Familien und insbesondere die 

Mütter dieser Kinder wahr? Ich bin 

immer wieder tief beeindruckt, wie 

stark diese Mütter sind und wie 

viel Kraft sie haben. Sie geben all 

ihre Energie und Liebe ihren Kin-

dern und wachsen vielfach über ihre 

Grenzen hinaus. Immer wieder höre 

ich in diesem Zusammenhang, dass 

sie sich in ihrem vorherigen Leben 

niemals hätten vorstellen können, 

soviel Geduld für ein Kind aufzu-

bringen, sich derart aufzuopfern. 

Das war übrigens auch bei Martina 

so – sie sagt von sich selbst, dass 

sie die Ungeduld in Person war und 

hauptsächlich für ihren Beruf und 

ihre Karriere gelebt hat. Bis dann 

eben Leonie kam.

Auch fachlich werden betroffene 

Mamas oftmals innert kürzester Zeit 

«Pause» – wie soll das gehen mit einem schwerstbehinderten Kind? Insbesondere 

für betroffene Mütter ist es existenziell, dass sie sich regelmässig kleine Auszeiten 

nehmen und Kraft tanken können. Denn: «Dem Kind geht es immer so gut, wie es der 

Mama geht», sagt Jasmine Mayr. 

zu wahren Expertinnen. Das ist so. 

Die Mamas haben oft einen langen 

Krankenhausaufenthalt, anschlies-

send vielleicht eine Rehabilitation 

mit ihrem kranken Kind hinter sich. 

Sie sind extrem gut informiert, bauen 

sich innert kürzester Zeit fachli-

ches Wissen auf. Wenn sie dann nach 

Hause kommen und von Pflegefach-

frauen der Kinderspitex weiter unter-

stützt werden, sind sie fachlich und 

pflegerisch oft wahre Expertinnen. 

Zudem haben die Mütter nicht nur die 

fachliche Expertise, sondern ein ex-

trem gutes Gefühl wie es ihrem Kind 

geht. Deswegen hören wir ganz genau 

auf die Mütter. Wenn sie sagen, dass 

etwas mit ihrem Kind nicht stimmt, 

dann ist das auch so. Das Bauchge-

fühl der Eltern ist verlässlich. 

Betroffene Mütter berichten immer 

wieder, dass sie von den Ärzten mit 

ihrem Bauchgefühl nicht ernst ge-

nommen und als hysterisch abge-

stempelt werden. Was raten Sie in 

solch einer Situation? Manchmal 

werden die Familien von Arzt zu Arzt 

geschickt, werden als hysterisch, 

überfordert und teilweise sogar als 

psychisch krank abgestempelt. Ich 

habe von einer betroffenen Mama 

gehört, die von den Ärzten zu einer 

psychologischen Behandlung ge-

drängt wurde, weil sie hartnäckig 

war und um die weitere Abklärung 

ihres kranken Kindes gekämpft hat. 

Das ist eine sehr schlimme und be-

lastende Situation, die enorm viel 

Kraft kostet. Auch für die Paarbezie-

hung. Dennoch ist es wichtig, dass 
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die Eltern dranbleiben und nicht an 

ihrem Bauchgefühl zweifeln. Auch 

bei Leonie wurde die Mama oft nicht 

ernst genommen, sie musste sich bei 

den Ärzten durchsetzen und sich so 

manchen unpassenden Kommentar 

anhören. Zum Glück hat sie oft nicht 

locker gelassen.

Woher schöpfen betroffene Mamas 

diese unglaubliche Kraft? Das frage 

ich mich auch oft, aber irgendwie 

schaffen es die Mütter, immer weite-

re Ressourcen, Kräfte und Energien 

zu aktivieren. Es ist sicherlich ein 

Prozess zu lernen, was einem gut-

tut, woraus man Kraft schöpft und 

zu erkennen wo die Energieräuber 

schlummern. 

Woraus die Mamas im Einzelfall 

Kraft schöpfen ist sehr unterschied-

lich – das kann zum Beispiel Sport 

sein, ein Buch lesen oder Freundin-

nen treffen. Ich betreue jeweils das 

Kind einer Bauernfamilie – wenn ich 

da bin und die Mama Zeit hat, backt 

und kocht sie, macht den Garten. Für 

sie ist das keine Arbeit, sondern 

ihre persönliche Energiequelle. 

Wertvoll ist für viele Mütter der 

Austausch mit anderen betroffenen 

Mamis. Da fühlen sie sich verstan-

den und unterstützt.

Welche Rolle spielt das Umfeld? 

Eine sehr wichtige! Ein solides 

Familien- und Freundeskonstrukt 

gibt der betroffenen Mama viel Kraft, 

Sicherheit und Entlastung. Manch-

mal sind es denn grad die kleinen 

Gesten, die zählen: Ein selbstgeba-

ckener Zopf am Sonntagmorgen, das 

Hüten der Geschwisterkinder oder 

das Einkaufen. Manche Mamas er-

stellen sich dazu einen Wochenplan, 

wann sie von wem und in welcher 

Form unterstützt werden. 

Zugleich berichten viele Familien, 

dass sich viele Freunde distan-

zieren und letztendlich wegfallen. 

Die Hemmschwelle ist für Nach-

barn, Freunde manchmal sogar für 

die eigene Familie oft gross und 

sie wissen schlicht nicht, wie sie 

mit der Situation umgehen sollen. 

Die betroffenen Familien fühlen 

sich verständlicherweise im Stich 

gelassen. Dabei kann das Umfeld 

bereits mit kleinen Hilfestellungen 

so viel bewirken und für Entlastung 

sorgen. Etwa die Geschwisterkin-

der beschäftigen, kochen oder beim 

Putzen helfen, die Mama aus ihrem 

Alltag reissen und einen Kaffee mit 

ihr trinken gehen. Denn ihr fehlen 

vielfach die Kontakte zum normalen 

Leben, zu ihrem Alltag, den sie vor-

her hatte. 

Wichtig: Das Umfeld muss ihre Hilfe 

direkt und konkret anbieten; von 

sich aus bitten betroffene Familien 

oftmals nicht um Hilfe und Unter-

stützung!

Vielfach ist es schwierig, Familie 

und Freunde für Betreuungsdienste 

einzuspannen. So auch bei Leonie, 

deren Betreuung sich die Gross-

eltern inzwischen nicht mehr zu-

trauen. Das ist leider ein zentraler 

Punkt. Ein Kind mit besonderen Be-

dürfnissen ist sehr anspruchsvoll 

in der Betreuung und eine kleine 

Unaufmerksamkeit kann schwerwie-

gende Folgen haben. Auch für die 

Mütter ist es da vielfach schwie-

rig, Verantwortung abzugeben und 

die anspruchsvolle Betreuung in 

«fremde Hände» zu geben. Deshalb 

sind wir Fachpersonen hier in einer 

wichtigen Funktion: Wenn wir anwe-

send sind, kann die Mama beruhigt 

abschalten und Energie tanken. Das 

wiederum kommt dann der ganzen 

Familie zugute. Wie heisst es doch 

so schön: «Dem Kind geht es immer 

so gut, wie es der Mama geht.» Da 

kann man medizinisch und pflege-

risch alles tun, wenn es der Mama 

nicht gut geht, überträgt sich das 

auf ihr Kind. 

Umso wichtiger ist es auch, dass die 

Mütter lernen, wo ihre Grenzen sind. 

Welche Tipps können Sie hierzu 

geben? Mamas betroffener Kinder er-

leiden überdurchschnittlich oft ein 

Burnout – weil sie über ihre Grenzen 

hinauswachsen und ihnen gar nichts 

anderes übrig bleibt, als nonstop zu 

funktionieren. Bei gesunden Kindern 

geht es vorwärts, bei kranken Kin-

dern hört es nie auf, im Gegenteil, es 

wird noch mühsamer. 

In der ganzen Sorge und Belastung 

um ihr Kind, überhören sie vielfach 

die Zeichen ihres Körpers. Des-

halb ist es so wichtig, Entlastung 

zu organisieren und sich konkrete 

Zeitfenster für sich zu schaffen. Das 

muss manchmal gar nicht lange sein, 

vielmehr zählt, dass die Mama wirk-

lich abschalten kann. 

Folgende Fragen sind hilfreich, um 

sich über die eignen Bedürfnisse 

bewusst zu werden:

– Was tut mir gut?

– Wie ist der Tagesablauf und wie 

können Zeitfenster geschaffen 

oder genutzt werden?

– Wie kann ich entspannende 

Momente im Alltag einbauen?

– Wer aus meinem Umfeld, bzw. 

meiner Familie kann mich wie 

unterstützen?

INTERVIEW: ANNA BIRKENMEIER

«Mamas betroffener Kinder erleiden überdurchschnittlich oft ein 
Burnout – weil sie über ihre Grenzen hinauswachsen und ihnen gar 

nichts anderes übrig bleibt, als nonstop zu funktionieren.»
JASMINE MAYR
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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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