
Wie oft kommt es vor, dass Kinder wie 

Amy zwar Beeinträchtigungen haben, 

diese aber nicht einem klaren Syn-

drom bzw. einer seltenen Krankheit 

zugewiesen werden können? Das ist 

leider gar nicht so selten. Oft geht 

es am Anfang primär darum, zuerst 

behandelbare Krankheiten zu erken-

nen und schwere Verläufe auszu-

schliessen. Stellen wir beispiels-

weise eine Stoffwechselerkrankung 

fest, versuchen wir den Verlauf mit 

einer Diät zu beeinflussen. Je nach-

dem kann es aber auch sein, dass 

Operationen nötig sind und diese 

keinen zeitlichen Aufschub erlauben. 

Medizin und Technologie gelten als 

weit fortgeschritten, wir können alle 

möglichen Beschwerden behandeln 

und auch auf den Mond fliegen. Wieso 

ist es trotzdem so schwierig, bei 

einem Kind wie Amy eine klare Dia-

gnose zu stellen? Die Diagnosestel-

lung ist sehr vielschichtig. Oft sind 

die Symptome betroffener Kinder 

anfangs sehr unspezifisch und eine 

Zuordnung wird erst möglich, wenn 

Charakteristika klarer hervortreten. 

Zudem wissen wir häufig gar nicht, 

wonach wir genau suchen müssen. 

Die Stecknadel im Heuhaufen zu fin-

den, wenn man gar nicht weiss, wie 

die Stecknadel aussieht, ist umso 

schwieriger. 

Das vergebliche Hoffen und Warten 

auf eine Diagnose ist für betroffene 

Familien zermürbend. Wie erleben 

Sie diese Familien? Für viele die-

ser Familien steht aus meiner Erfah-

rung anfangs gar nicht «die» Dia-

gnose im Vordergrund. Viel eher sind 

es die zahlreichen Herausforderun-

gen, welche sich durch ein Kind mit 

besonderen Bedürfnissen ergeben. 

Es geht also an diesem Punkt mehr 

darum, sich auf die neuen Bedin-

gungen einzustellen, diese Schritt 

für Schritt zu akzeptieren und dabei 

Unterstützung zu erfahren.

Wie kann ihnen in dieser Situation 

am besten geholfen werden? Wir ver-

suchen herauszufinden, was für 

Kinder und ihre Familien in ihrem 

individuellen System wichtig ist. 

Welche Stärken des Kindes sollen 

gezielt gefördert werden? Welche 

Strukturen, Hobbys oder Ähnliches 

sind wichtig für das Zusammenleben 

dieser Familie und sollen möglichst 

weiterhin gepflegt werden können? 

Zudem erlebe ich es auch immer 

wieder, dass eine klare Diagnose 

ein Stempel sein kann, den man gar 

nicht unbedingt will. Kinder werden 

dann in eine Schublade gezwängt, 

häufig als wenig leistungsfähig ein-

gestuft. Dabei gibt es sogar Kinder 

mit deutlichen Beeinträchtigungen, 

die dank ihrem individuellen Sys-

tem und dessen Förderung die Regel-

schule besuchen können. Genetik 

und eine klare Diagnose sind immer 

ein Thema, ein liebevolles und för-

derndes Umfeld das andere. 

Gemäss Amys Eltern wurde in den ers-

ten Jahren immer wieder gesagt, dass 

Dr. med. Katrin Lengnick 
Fachärztin für Kinder- und 

Jugendmedizin, Schwerpunkt Neuro- 
pädiatrie und Entwicklungspädiatrie, 

Ostschweizer Kinderspital

«OFT SIND DIE SYMPTOME 
BETROFFENER KINDER ANFANGS 
SEHR UNSPEZIFISCH»

Dr. med. Katrin Lengnick ist Fachärztin für Kinder- und Jugendmedizin mit 

Schwerpunkt Neuropädiatrie. Bei ihrer Arbeit am Ostschweizer Kinderspital 

trifft sie immer wieder auf Kinder mit Symptomen, die nicht klar diagnostiziert 

werden können. Unwissen kann aber aus ihrer Sicht eine positive Entwicklung 

teilweise gar fördern.
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Amy sich möglicherweise verlang-

samt entwickeln könnte, grundsätz-

lich aber gesund sei. Dies gab zwar 

einerseits Hoffnung, machte aber 

das Anerkennen ihrer Tochter als 

Kind mit besonderen Bedürfnissen 

teilweise schwieriger. Was raten Sie 

Eltern in einem solchen Fall? Oder 

sollte aus Ihrer Sicht die Medizin 

anders mit dieser Situation umge-

hen? Als Mediziner können wir nicht 

in die Zukunft schauen. Mancher 

schwerkranke Säugling entwickelte 

sich besser, als wir es uns je erhofft 

hätten. Andererseits kann sich eine 

Situation aber auch verschlechtern. 

Eine frühe, nicht spezifisch behan-

delbare Diagnose ist aus meiner 

Sicht nicht immer nur gut, da sie 

sehr belastend sein kann. Natürlich 

wollen wir auch so früh wie möglich 

Klarheit in Bezug auf die Erkran-

kung, aber viele betroffene Eltern 

können zu einem gewissen Zeit-

punkt negative Botschaften noch 

gar nicht annehmen, sie sind noch 

zu sehr mit den neuen Herausforde-

rungen des Alltags beschäftigt. Die-

ser Prozess ist sehr individuell und 

braucht oft Zeit. 

Amys Eltern würden gerne weitere 

genetische Tests durchführen, diese 

werden jedoch von der Krankenkasse 

oder der IV nicht bezahlt. Wes-

halb hakt es häufig bei der Finan-

zierung? Wenn wir Tests anord-

nen, müssen diese wirtschaftlich 

und zweckmässig sein und darüber 

hinaus eine therapeutische Rele-

vanz haben, um von der Kranken-

kasse akzeptiert zu werden. Da aber 

bei Kindern wie Amy gar nicht klar 

ist, was wir finden und ob dies eine 

Änderung der Therapie zur Folge 

hätte, ist eine Begründung des Test-

vorhabens oft nicht ganz einfach. 

Welche Anlaufstellen können in die-

ser Situation weiterhelfen? Im Kin-

derspital helfen wir gerne bei der 

Suche nach Anlaufstellen, unter 

anderem auch mit Hilfe des Sozial-

dienstes. Wir haben jedoch bloss 

begrenzt Einfluss auf Finanzie-

rungsfragen. Unterstützung erhalten 

Eltern daneben auch von der Stiftung 

Cerebral, Procap, dem Förderverein 

für Kinder mit seltenen Krankheiten 

oder bei Heimen und ähnlichen Ins-

titutionen. 

Welche Tipps haben Sie für betrof-

fene Familien, die langwierige Zeit 

der Diagnosefindung zu bewälti-

gen? Ich rate ihnen, auf die indi-

viduellen Stärken und Fähigkei-

ten ihrer Kinder zu achten. Diese zu 

fördern kann eine sehr grosse Ent-

wicklung mit sich bringen. Zudem 

erscheint es mir wichtig, an ihre 

elterliche Intuition zu glauben. 

Viele zweifeln in solchen Situa-

tionen an sich selbst. Dabei ist 

ihre eigene Intuition aber sehr 

stark, sie spüren intuitiv, was ihre 

Kinder brauchen und wozu sie fähig 

sind. Darüber hinaus kann ich ihnen 

ein psychologisches Coaching emp-

fehlen, welches im Kinderspital 

angeboten wird. Dabei geht es um 

Krankheitsverarbeitung und darum, 

herauszufinden, was für Kinder und 

ihre Familien wirklich wichtig ist, 

und wie diese Ziele erreicht werden 

können. Angeschaut wird beispiels-

weise, auf welchem Weg ein Fami-

lienurlaub genossen oder wie das 

Zusammenleben erleichtert werden 

kann. Ein solches Coaching umfasst 

meist bloss wenige Termine, kann 

aber viel zur Akzeptanz beitragen 

und wird von Eltern und Kindern oft 

als sehr wertvoll wahrgenommen.  

Viele Fragezeichen bleiben für Amys 

Eltern voraussichtlich bestehen. Wie 

werden sich die Beschwerden von Amy 

entwickeln? Werden neue auftreten? 

Was hilft aus Ihrer Sicht, wenn Fra-

gezeichen für Familien zu viel wer-

den könnten? Ich bin optimistisch, 

kann aber auch nicht in die Zukunft 

blicken. Teilweise kann es auch hel-

fen, eine Zweitmeinung einzuholen, 

falls Antworten nicht zufrieden-

stellen. Dabei muss man auch keine 

Angst haben, dass Ärzte mit Unver-

ständnis auf diesen Wunsch reagie-

ren. Wir fühlen mit den Eltern mit 

und wissen, dass die Situation ohne 

klare Diagnose nicht einfach ist. 

Unsicherheit kann aber auch Vor-

teile haben, da dadurch ein Kind 

mit besonderen Bedürfnisse nicht 

voreilig «abgestempelt» wird. Sie 

ist eine Chance, wenn man sich auf 

die Stärken des Kindes konzentriert 

und diese gezielt fördert. Und das 

machen Amys Eltern auf bewunderns-

werte Art und Weise. 

INTERVIEW: STEFAN FEUERSTEIN

«Ich rate Eltern in dieser Situation, auf die individuellen 
Stärken und Fähigkeiten ihrer Kinder zu achten. Diese zu 

 fördern kann eine sehr grosse Entwicklung mit sich bringen.»
DR. MED. KATRIN LENGNICK 
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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
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