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DAS LICHT IM TUNNEL
«Das Grossartige an unserem Glauben ist, dass Jesus nicht das Licht am Ende 
des Tunnels ist, er ist das Licht im Tunnel» – Stephan Beck. Das ist der Leitsatz 
von Margot und Samuel, für die ihr christlicher Glaube ihre grösste Stütze im 
Kampf gegen die Krankheit ihres 16-jährigen Sohnes Jonathan ist. Dass man  
in Hoffnung anstelle von Scham leben kann, zeigt ihre Geschichte.
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Die Diagnose 

Wie fühlt es sich an, wenn das jahrelang 

ersehnte Wunschkind schliesslich chronisch 

krank zur Welt kommt? Margot, Samuel und der 

sechszehnjährige Jonathan sind eine kleine 

Familie aus dem Kanton Bern, die genau das 

erlebt hat. Margot hat 27 Jahre lang als Alten-

pflegerin gearbeitet, bevor sie vor zwei Jahren 

ihren Job kündigte, um mehr Zeit für ihren 

Sohn zu haben. Samuel hat eine IV-Teilrente 

und arbeitet 2 Tage pro Woche als Magaziner 

in einem Verteilzentrum von Coop. Ihr Sohn 

 Jonathan schliesst diesen Sommer sein zehn-

tes Schuljahr ab und startet eine an seine 

Fähigkeiten angepasste Ausbildung als Prak-

tiker INSOS Mediamatiker in der Mathilde 

Escher Stiftung in Zürich.

Margot und Samuel hatten sich zehn Jahre lang 

sehnlichst ein Kind gewünscht, doch sie hat-

ten kein Glück gehabt. Als die beiden schon 

akzeptiert hatten, dass sie wohl kinderlos 

bleiben würden, wurde Margot unerwarteter-

weise doch schwanger. Das Paar war über-

glücklich. Schon während der Schwangerschaft 

bemerkte Margots Frauenärztin jedoch, dass 

der Embryo zu klein war. Die Ursache dafür war 

jedoch noch nicht ersichtlich.

Als der kleine Jonathan drei Monate alt war, 

bemerkte sein Kinderarzt, dass der Säugling 

immer noch viel zu klein war und erklärte den 

Eltern, dass dies abgeklärt werden müsse. Nach 

längerem Suchen und Testen wurde  Jonathan 

mit eineinhalb Jahren mit Muskeldystrophie 

Duchenne diagnostiziert. Die Diagnose traf 

Jonathans Eltern wie ein Schlag. Es ist eine 

grosse Herausforderung, herauszufinden, dass 

das einzige, lang erwartete Wunschkind nicht 

gesund ist. Doch zugleich verspürten Margot 

und Samuel vor allem Erleichterung. Endlich 

wussten sie, was mit ihrem Kind nicht in Ord-

nung war.

Zudem halfen den beiden bei der Bewältigung 

der Herausforderung von Jonathans Diagnose 

drei Schlüsselfaktoren:

Zum Ersten fand das Elternpaar ein starkes 

Supportsystem in der Kirche, das ihnen auch an 

den tiefsten Punkten half, neue Kraft zu schöp-

fen. Aus ihrem christlichen Glauben schöpften 

Margot und Samuel Vertrauen, dass alles nach 

Gottes Plan läuft und Jonathan genauso, wie er 

ist, gut und wertvoll ist. Dazu kam ein Netz-

werk wohlwollender mitgläubiger Menschen, 

das den beiden mit Gebet, lieben Worten und 

Hilfsbereitschaft den Rücken stärkte.

Zum Zweiten hatten beide Eltern von Kind 

auf erlebt, wie es ist, mit gewissen Ein-

schränkungen zu leben. Margot stottert und 

Samuel hatte als Baby eine Hirnhautentzün-

dung. Seither ist seine linke Körperhälfte 

teilweise gelähmt. Er hatte früher sehr Mühe 

mit dieser Behinderung; dass er nicht alles 

konnte, was die anderen konnten. Diese Erfah-

rungen halfen ihm jedoch, seinen Sohn besser 

zu verstehen, zu motivieren und ihm zu helfen, 

sich selber zu akzeptieren. 

Zum Dritten entdeckte Jonathan über die Jahre 

seine Stärken und Passionen, wobei er durch 

seine Eltern unterstützt wurde. So ist er bei-

spielsweise sehr gut im Bauen mit Legostei-

nen und im Umgang mit Technik. Zu sehen, 

dass ihr Kind in seinem eigenen Tempo Fort-

schritte macht, hilft den beiden.

…und das Leben danach

Nach Jonathans Diagnose wurden Margot und 

Samuel mit dem Wunsch nach einem gesunden 

Kind konfrontiert. Sie wussten jedoch, dass die 

Wahrscheinlichkeit, dass Margot noch einmal 

auf natürlichem Weg schwanger werden würde, 

sehr gering war und eine künstliche Befruch-

tung wollten die beiden nicht in Anspruch 

nehmen. So akzeptierte das Paar schliess-

lich, dass es bei ihrem einzigen Kind bleiben 

würde und dieses nun mal nicht gesund war. 

Heute sind die beiden aus mehreren Gründen 

froh, dass sie keine weiteren Kinder bekamen. 

Zum einen sind sie der Überzeugung, dass es 

besser ist, dass Jonathan nicht mit gesunden 

Geschwistern verglichen werden kann. Damit 

bleibt ihm der Schmerz erspart, ständig ein 

anderes Kind um sich zu haben, dem vieles 

leichter fällt. Auch für das andere Kind wäre 

es nicht einfach, ein Geschwister mit einer 

schweren chronischen Krankheit zu haben, 

dessen Pflege viel Zeit und Energie benötigt. 

Mit Jonathan als ihrem einzigen Kind können 

Margot und Samuel sich ganz auf ihn und sein 

Wohlergehen konzentrieren. Nichtsdestotrotz 

«Eltern sollten nicht  
mit lebenslangen Schuld-

gefühlen leben. Wir müssen  
uns nicht  verstecken mit  

einem  behinderten Kind!»
MARGOT, MUTTER VON JONATHAN
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wurden die beiden in der Vergangenheit immer 

wieder von Gewissensbissen übermannt, ihren 

Sohn nicht genug zu fördern. Diese Schuldge-

fühle begannen, als der kleine Jonathan ein-

geschult wurde und sich herausstellte, dass er 

als Begleiterscheinung der Muskeldystrophie 

Duchenne auch eine Lernschwäche hatte. Ab 

da bekam das Paar immer wieder aus seinem 

Bekanntenkreis vorgeworfen, dass man mit 

Jonathan einfach mehr üben müsse. So began-

nen die Schuldgefühle. Hatten die Bekannten 

recht? Was, wenn sie ihren Sohn wirklich zu 

wenig förderten und ihm zu wenig halfen, sein 

Potential auszuschöpfen? Auch der Vergleich 

mit anderen, gesunden Kindern verfestigte die 

Sorgen der Eltern. Eine grosse Entlastung war 

es für sie, dass Jonathan die ZKSK-Solothurn,  

eine Schule für Kinder mit Sinnes- und Körper-

beeinträchtigung besuchen darf. Obwohl die 

Regelschule im Dorf ihn als geeignet betrach-

tet hatte, waren sich seine Eltern einig, dass 

man in der ZKSK besser auf Jonathans Bedürf-

nisse eingehen könne und die Sonderschule 

zudem eine Entlastung für sie selber darstel-

len würde. 

Viele der Schuldgefühle, die Margot und 

Samuel in Bezug auf ihren Sohn verspürten, 

kamen von aussen. So wurde Margot schon als 

bei Jonathan im Alter von eineinhalb Jah-

ren Muskeldystrophie Duchenne erstmals 

dia gnostiziert wurde, von einer Bekannten 

gefragt, wieso sie nicht abgetrieben habe. 

Dies war für Margot nie eine Option gewe-

sen und diese Bemerkung schockierte sie. 

Der Druck und die Vorwürfe von aussen waren 

eine grosse Belastung für die junge Mutter. 

Jonathans Diagnose wäre ohnehin nicht vor-

hersehbar gewesen, da es sich bei ihm um 

eine Neumutation handelt. Das heisst, obwohl 

Muskeldystrophie Duchenne eine Erbkrankheit 

ist, gab es weder in Margots, noch in Samuels 

Familie Betroffene. Es hätte also niemand 

voraussagen können, dass die beiden ein 

betroffenes Kind haben würden. Nicht alles ist 

vorhersehbar und kontrollierbar. Manche Dinge 

geschehen einfach und können nicht geän-

dert werden. Diese Tatsache wurde Margot und 

Samuel erneut schmerzhaft bewusst, als sich 

Jonathan vor drei Jahren beim Versuch, nachts 

alleine aufzustehen, das Bein brach. Seither 

kann er sich nur noch mit dem Rollstuhl fort-

bewegen, den er zuvor nur für weite Strecken 

gebraucht hatte. Dieser Vorfall war ein harter 

Schlag für Jonathans Eltern, der sie erneut in 

einem Wirbel von immensen Schuldgefühlen 

untergehen liess. Trost bietet ihnen, dass es 

ihrem Sohn den Umständen entsprechend trotz 

allem immer noch sehr gut geht. Andere Kinder 

in seinem Alter, welche die gleiche Diagnose 

haben wie er, können beispielsweise schon 

nicht mehr selber essen. Jonathan ist also 

noch sehr selbstständig und kommt trotz des 

Rollstuhls gut zurecht. Margot und Samuel 

sind stolz auf ihren Sohn, der so gut zurecht 

kommt. Denn natürlich musste auch Jonathan 

selber im Verlauf seines Lebens mit der men-

talen Belastung seiner Behinderung umzu-

gehen lernen. Dieser Prozess ist ein kontinu-

ierlicher und schwieriger. Jonathans Eltern 

beschreiben ihn als Auf und Ab. Nicht nur muss 

Jonathan die natürlichen Tiefs managen, die 

mit einer fatalen Krankheit wie seiner einher-

gehen. Seine Medikamente lösen zusätzliche 

Gefühlsschwankungen aus, die sein Innen-

leben noch komplizierter machen. Doch trotz 

alledem hat der Sechszehnjährige eine opti-

mistische Grundhaltung bewahrt: Für ihn sei 

es leichter als für Aussenstehende, mit seiner 

Behinderung umzugehen, da er nichts anderes 

kenne. Samuel und Margot sind froh, dass sie 

ihm die positive Sicht der Dinge in Form des 

christlichen Glaubens vermitteln konnten. 

Dieser ist für die beiden ihre grösste Stütze. 

Er hilft ihnen zu vertrauen, dass Gott sie 

beschützt und er die Kontrolle hat. Auch das 

Vertrauen auf ein Leben nach dem Tod gibt der 

Familie Trost. Das Leben auf der Erde sei erst 

der Anfang. Die Familie besucht gemeinsam 

die Evangelisch Methodistische Kirche. Doch 

die Kirche ist nicht das Einzige, das der klei-

nen Familie auf ihrem Weg geholfen hat. Auch 

zu sehen, dass ihr Kind auch mit seiner Behin-

derung in seinem eigenen Tempo Fortschritte 

macht, ist für Jonathans Eltern sehr wertvoll. 

Ebenso die Gemeinschaft und der Austausch 
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mit Gleichgesinnten. Diese halten Margot und 

Samuel für etwas sehr Wichtiges. Gemeinsam 

besuchten die beiden beispielsweise eine 

Selbsthilfegruppe für Eltern von muskelkran-

ken Kindern. Auch der «Förderverein für Kinder 

mit seltenen Krankheiten» bietet ihnen eine 

wichtige Plattform. Es ist als Eltern eines 

behinderten Kindes sehr wichtig zu wissen, 

dass man nicht alleine ist. Gerade, wenn es 

um Schuldgefühle geht, die oft ein Tabuthema 

sind. Um gegen diese Tabuisierung und Iso-

lation anzukämpfen, wünschen sich Margot 

und Samuel, dass betroffene Eltern schon früh 

Kontakte von Fachpersonen, Organisationen 

und Selbsthilfegruppen erhalten würden und 

so Kontakt mit anderen Betroffenen aufnehmen 

könnten. Auf jeden Fall sollten Eltern auch 

psychologische Hilfe in Anspruch nehmen und 

dafür auch Angebote erhalten. Wichtig zu wis-

sen ist es, dass die Behinderung des eigenen 

Kindes nicht nur eine Belastung ist, sondern 

auch positive Herausforderungen und Lerner-

fahrungen mit sich bringt. 

TEXT: JEMIMA KÜLLING 
FOTOS: REGULA SCHAAD

KRANKHEIT
Bei der Muskeldystrophie 
Duchenne handelt es sich um eine 
muskuläre Erbkrankheit, die fast 
ausschliesslich Jungen betrifft. 
Durch das Fehlen des Eiweisses 
Dystrophin werden bei Betrof-
fenen Muskelzellen geschädigt 
und durch Fettgewebe ersetzt. 
Die Krankheit tritt bereits im 
Kindesalter auf und schreitet mit 
zunehmendem Alter fort. 

SYMPTOME
– Probleme beim Gehen/  
 auf Rollstuhl angewiesen
– Herzkomplikationen
– Schwache Atemmuskulatur
– Intellektuelle Beeinträchti- 
 gung (1/3 der Betroffenen)
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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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