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ÜBERFORDERUNG IM ALLTAG
LEONARDO – DEFORMATION TPM3-GEN

FAMILIEN SIND EXPERTEN FÜR DEN 
ALLTAG IHRER KINDER – WIR ENTLASTEN 
SIE MIT FERIEN IN DAVOS

Frau Scherler, was ist die Stiftung 

«Kinderhospiz Schweiz»? Seit der 

Gründung 2009 setzt sich die Stif-

tung für lebenslimitierend erkrankte 

Kinder und Jugendliche in der 

Schweiz ein. Grundsätzlich ist es 

das Ziel, ein stationäres Kinder-

hospiz in der Schweiz aufzubauen. 

Dort sollen Kinder mit lebensver-

kürzenden Erkrankungen und deren 

Familien temporäre Entlastungs-

aufenthalte mit dem Fokus der 

bestmöglichen Lebensqualität für 

alle erhalten. Im Kinderhospiz wird 

eine professionelle Betreuung durch 

ein spezialisiertes pädiatrisches 

 Palliative-Care-Team angeboten.

Wie viele Kinderhospize gibt es in 

der Schweiz? Das ist es ja, im Mo-

ment kein einziges. Unsere Stiftung 

suchte gut zehn Jahre nach einem 

 geeigneten Ort dafür. Nun haben wir 

im zürcherischen  Fällanden end-

lich einen Standort gefunden, wo wir 

planen, 2024 unser erstes Hospiz 

zu  eröffnen. Erfreulicherweise neh-

men sich derzeit mehrere Organisa-

tionen in der Schweiz dem Thema der 

pädiatrischen Palliative-Care und 

Kinderhospiz an. So wird der Verein 

«allani», Kinderhospiz in Bern, bald 

ebenfalls ein eigenes Kinderhospiz 

eröffnen und der Verein «Mehr Leben» 

in Basel hat das Ziel, ein Mehrgene-

rationen-Hospiz in seiner Region zu 

betreiben. Diese Angebote werden in 

der Schweiz dringend benötigt. 

Die Stiftung «Kinderhospiz Schweiz» 

hat seit 2009 aber nicht nur nach 

Jolanda Scherler war der gute Engel, der für die Familie nicht nur gemeinsame Ferien organi-

sierte und diese begleitete, sondern ihnen auch den Mut gab, dies anschliessend auch ohne 

 Unterstützung zu wagen. Die 61-Jährige freut sich herzlich, wenn man ihr das sagt. Sie kennt 

die Ängste gut, mit denen die Familien lebenslimitierend erkrankter Kinder zu kämpfen haben. 

Sie hat ein paar Tricks, um ihnen zumindest einen Teil dieser Ängste zu nehmen.

einem geeigneten Standort gesucht, 

oder? Nein (lacht). 2014 hat die 

Stiftung begonnen, den Familien, 

die unvorstellbar viel leisten, 

gemeinsame Ferien mit Unter-

stützung zu bieten. Damit wird für 

die dringend benötigte Entlastung 

gesorgt. Denn für viele sind der 

Aufwand und oft auch eine gewisse 

Angst die Hürden, die sie allein 

nicht überwinden können.

Wie meinen Sie das? Ich staune 

immer wieder, wie die Familien mit 

ihren kranken Kindern umgehen. 

Sie alle sind Experten für ihr Kind 

geworden, in jedem erdenklichen 

Sinn. Auch den Alltag schaffen sie. 

Aber was darüber hinaus geht, dafür 

haben sie weder Zeit noch Kraft. Da 

kommen wir ins Spiel. Wir organi-

sieren alles für sie und sind auch 

während der Ferien in Davos vor Ort, 

um sie zusätzlich zu entlasten.

Wie läuft das ab? Zu Beginn melden 

sich die Familien über unsere Web-

site bei uns an. Wir telefonieren mit 

ihnen und besuchen sie daheim, um 

abzuklären, was sie brauchen. Es gibt 

eine Warteliste bei uns, und mit der 

zuständigen Stiftungsrätin entschei-

den wir, welche Familie wir nach 

Davos einladen können. Dann organi-

sieren wir alles in Davos. Wir haben 

dort die Hotels Seebüel und Sunstar, 

in denen es Pflegebetten gibt und 

wo beispielsweise auch Beatmungs-

geräte im Zimmer Platz finden. Wir 

erledigen die Zimmerreservation für 

die Familie und organisieren deren 
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Kinderspitex oder eine geeignete 

Begleitperson. Ausserdem setzen 

wir Freiwillige vor Ort ein, die bei-

spielsweise mit den Geschwistern 

oder der ganzen Familie einen Aus-

flug machen. Und wir stellen sicher, 

dass ihr gewohnter Kinderarzt im 

Notfall erreichbar wäre.

Soll das auch eine finanzielle 

Erleichterung für die Familien sein?

Wir haben die Erfahrung gemacht, 

dass das Finanzielle für die Fami-

lien gar nicht so zentral ist. Ver-

mögend oder nicht, alle Familien 

brauchen das Gleiche: eine Erho-

lungspause vom sehr aufwändigen 

Alltag. Darum bezahlt unsere Stif-

tung, die komplett über Spenden 

finanziert wird, die Zimmer mit 

Halbpension für alle plus Fahrt-

spesen für die Kinderspitex. Bei sehr 

finanzschwachen Familien schauen 

wir zusätzlich mit der Sozialhilfe.

Wie sieht nun ein solcher Urlaub in 

Davos aus? Vorab klären meine Kol-

legin und ich ab, was die Familien 

alles brauchen. Wir stellen sicher, 

dass es wunschgemäss nach Davos 

geliefert wird. Dann können die 

Familien anreisen. Wir veranstalten 

einen Begrüssungsapéro mit allen 

Beteiligten. Anschliessend sind wir 

vor allem im Hintergrund und Notfall 

tätig. Ich helfe aber auch gern mit 

Tipps für Ausflüge oder ähnlichem. 

Und wenn die Familie möchte, darf 

sie auch Arrow kennen lernen.

Wer ist Arrow? Das ist mein  Golden 

Retriever, ein «Sozialhund  Allschwil». 

Mit ihm mache ich auf Wunsch bei-

spielsweise Einsätze mit den Ge-

schwisterkindern, wie Spiele oder 

Spaziergänge. Einsätze mit den kran-

ken Kindern gehen vor allem über Be-

rührungen, meist ganz in Ruhe durch 

Streicheln. Gerade Kinder mit Spas-

men können sich dadurch sehr gut 

entspannen.

Wie kamen Sie zu diesem Job? Ich 

bin ausgebildete Pflegefachfrau für 

Kinder und Erwachsene und habe 30 

Jahre im Berner Inselspital gearbei-

tet, häufig auch in palliativen Situ-

ationen. Aufgrund meiner eigenen 

chronischen Erbkrankheit musste 

ich damit jedoch aufhören. Ich bil-

dete mich weiter in ethischer Ent-

scheidungsfindung im Gesundheits-

wesen und später während meiner 

Arbeit bei pro pallium, der Schwei-

zer Palliativstiftung für Kinder 

und junge Erwachsene, machte ich 

eine Ausbildung zur Begleitung von 

Trauernden. Von dort wechselte ich 

zur Stiftung Kinderhospiz Schweiz, 

wo ich als Koordinatorin mit meiner 

Kollegin für die Familien-Ferien-

wochen in Davos verantwortlich bin.

Es scheint, als wäre diese Stelle 

genau für Sie geschaffen. (lacht) 

Ich finde die Arbeit wunderschön. 

Es sind immer sehr schwierige 

Umstände, in denen die Familien 

stecken, und wir können ihnen so 

etwas Schönes schenken, das macht 

auch mich glücklich. Und ja, ich 

denke, es ist von Vorteil, wenn eine 

Pflegefachfrau diese Koordination 

macht. Wir kennen solche Situatio-

nen und können rasch reagieren, wenn 

es nötig ist.

Sie haben auch Leonardos Familie 

sehr geholfen. Sie getrauen sich jetzt 

sogar, ohne Unterstützung Ferien zu 

machen. Ist das ein Erfolg für Sie? 

Auf jeden Fall. Sie haben das Leben 

mit Leonardo im Griff, sind Exper-

ten für ihn und den Alltag mit ihm.  

Aber was über den Alltag hinausging, 

war einfach eine zu grosse Belas-

tung. Es ist schön zu sehen, dass 

wir ihnen den Mut geben konnten, zu 

erkennen, dass gemeinsame Ferien 

möglich sind. Und ich bin glücklich 

zu hören, wie gut sich Leonardo ent-

wickelt hat.

Was wünschen Sie sich für die 

Zukunft? Ich freue mich jetzt erst 

einmal auf die Familien-Ferien-

wochen in Davos dieses Jahres und 

natürlich auf unser geplantes Kin-

derhospiz. Ich wünsche mir, dass 

wir noch vielen weiteren Familien 

so glückliche Momente schenken 

können und sie den Mut und die 

Kraft bekommen, selber Familien-

ferien zu machen.

INTERVIEW: ANDREA WEIBEL

«Unser Grundgedanke ist es, den Familien, die unvorstellbar viel leisten, 
gemeinsame Ferien zu ermöglichen. Denn für viele sind der Aufwand und 
eine gewisse Angst die Hürden, die sie allein nicht überwinden können.»

JOLANDA SCHERLER
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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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