
EINE BELASTENDE ZEIT, 
IN DER WIR DER FAMILIE 
ZUR SEITE STEHEN

Nach einer schwierigen Diagnose werden die Familien psychologisch 

betreut und unterstützt. Die Begleitung ist den jeweiligen Bedürfnis-

sen angepasst. Den Eltern hilft es zu wissen, dass die Symptome ihrer 

Schockreaktion wieder abklingen und ihre Emotionen normal sind.
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Wie begegnet man heute am Kinder-

spital Zürich der schwierigen Auf-

gabe des Diagnosegesprächs? Diese 

Gespräche werden in unserer Abtei-

lung der Neuropädiatrie von den Neu-

rologinnen geführt. Die Eltern wissen 

bereits vorher, dass etwas anders ist 

bei ihrem Kind. Dennoch ist es äus-

serst emotional und belastend eine 

neurologische Diagnose zu erhal-

ten. Man muss sich verabschieden 

vom Bild des gesunden Kindes, was 

mit grosser Trauer und tausend Fra-

gen verbunden ist. Unsere Ärztinnen 

und Ärzte gehen sehr sensibel und 

professionell mit den Eltern um. Es 

ist allerdings eine anspruchsvolle 

Aufgabe die wichtigsten Fakten zur 

Erkrankung zu vermitteln und den-

noch Raum für Entwicklung und Hoff-

nung zu lassen. In der Regel braucht 

es zeitnah einen weiteren Termin, 

um die Fragen der Eltern aufzufan-

gen. Einige Fragen tauchen erst zu 

Hause oder im Gespräch mit Angehö-

rigen auf. Die anderen Fachpersonen 

unseres interdisziplinären Teams, 

wie die Pflegeexpertin, die Sozial-

arbeiterin oder eine der zwei Psycho-

loginnen, melden sich innert weni-

gen Arbeitstagen bei der Familie, um 

Unterstützung anzubieten. Es ist sehr 

unterschiedlich, welche Angebote in 

Anspruch genommen werden.

Warum ist die psychologische Fach-

person nicht bei den Diagnosege-

sprächen dabei? Es gibt erst seit 

August 2019 eine psychologische 

Sprechstunde auf unserer Abteilung. 

Anfangs war ich bei einigen die-

ser Gespräche anwesend. Wir haben 

allerdings gemerkt, dass dies von 

den Eltern nicht erwünscht ist. Im 

Vordergrund stehen erst die medi-

zinischen Fragen. Zudem sind die 

Eltern verständlicherweise sehr 

emotional. Es ist zu viel, wenn 

mehrere Fachpersonen bei der Dia-

gnoseeröffnung dabei sind und 

auch eine Psychologin kann die 

Trauer nicht wegnehmen. Es hat 

sich bewährt, den Eltern etwas Zeit 

zu lassen und sich innerhalb von 

wenigen Tagen zu melden. Die Neu-

rologin gibt im ersten Gespräch 

unsere Broschüre ab und informiert, 

dass sich eine Psychologin mel-

den wird. So können die Eltern sich 

bereits Gedanken machen, ob sie 

diese Unterstützung in Anspruch 

nehmen möchten.

Welches Spektrum an Reaktionen 

erleben Sie bei den Eltern? Die Diag-

noseeröffnung ist ein enormer Stress-

moment, der mit einer grossen Bedro-

hung einhergeht: Die Gesundheit des 

Kindes ist gefährdet. Die Reaktio-

nen sind sehr unterschiedlich: Viele 

zeigen ihre Trauer offen und weinen. 

Andere bleiben im Gespräch gefasst 

und wenige reagieren sogar mit Ärger. 

Wir wissen aus Studien, dass Men-

schen in den Stunden und Tagen nach 

einem sehr belastenden Ereignis mit 

einer sogenannten «Akuten Belas-

tungsreaktion» reagieren. Umgangs-

sprachlich wird auch gesagt, man 

steht «unter Schock». 

lic. phil. Lieve Romanino
Psychologin und Psycho-

therapeutin, Abteilung Neuro-
pädiatrie des Universitäts- 

Kinderspital Zürich 
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Folgende Symptome können auftreten:

– Sorgen, Vermeidung gewisser Per-

sonen, Orte, Situationen

– Nervosität, Schlafstörungen, Kon-

zentrationsschwierigkeiten, über-

mässige Vorsicht und Schreckhaf-

tigkeit, Gereiztheit

– Gefühl «neben sich zu stehen», 

diffuse körperliche Beschwerden 

(wie Schwindel, Kopfdruck, Appe-

titlosigkeit), Schwierigkeiten das 

Erlebte in Worte zu fassen

– Traurigkeit

– Belastende und sich aufdrängende 

Erinnerungen und Albträume

Gewisse Menschen haben mehrere 

dieser Symptome, andere nur wenige. 

Alle diese Reaktionen sind normal 

und klingen innerhalb von zirka vier 

Wochen wieder ab.

 

Wie ist die weitere Begleitung nach 

dem Diagnosemoment? Dies ist 

sehr unterschiedlich und abhängig 

von den Bedürfnissen der Familien. 

Manche Eltern wünschen sich einen 

regelmässigen Austausch. Andere 

haben keinen Bedarf. Gewisse Eltern 

haben einen spezifischen Wunsch: 

Zum Beispiel, dass ich der 7-jäh-

rigen Schwester auf eine altersge-

rechte Art die Erkrankung des Bru-

ders erkläre. Oder dass ich mit der 

Lehrperson Kontakt aufnehme, damit 

sie das Thema «Besonders Sein» mit 

der Klasse aufgreifen kann. Ich habe 

auch Kinder und Jugendliche, die zu 

mir in die Psychotherapie kommen. 

Und manchmal vernetze ich Betrof-

fene mit der gleichen Diagnose.

Wie erleben Sie die betroffenen Fami-

lien im weiteren Verlauf? Die aller-

meisten Familien finden schnell 

wieder den Boden unter den Füssen 

und sind resilient. Ich bin immer 

wieder aufs Neue tief beeindruckt, 

wie anpassungsfähig Eltern sind und 

«Ich bin immer wieder aufs Neue tief beeindruckt, wie 
anpassungsfähig Eltern sind und wie sie sich nach 

einigen Wochen vom ersten ‹Schock› erholen.»
LIC. PHIL. LIEVE ROMANINO

wie sie sich nach einigen Wochen 

vom ersten «Schock» erholen. Man 

wächst in die neue Situation hinein 

und man kann ja von Menschen mit 

einer Einschränkung auch viel ler-

nen. Zum Beispiel zeigen die gesun-

den Geschwister oft grosse Ressour-

cen wie soziale Fertigkeiten und 

eine hohe Selbstständigkeit.

Das Schöne an meiner Stelle ist, 

dass ich einfach für die Familien 

mit all ihren Anliegen da bin. Das 

kann spezifisch mit der Beeinträch-

tigung des Kindes zusammenhän-

gen, muss aber nicht. Manchmal höre 

ich Monate oder Jahre nichts mehr 

von einer Familie – und dann mel-

den sie sich wieder. Unsere Familien 

müssen gut auf ihre Ressourcen ach-

ten. Ihr Alltag ist voller Termine und 

Situationen, die sie aufs Neue her-

ausfordern. So sind besonders neue 

Entwicklungsschritte wie Kindergar-

ten- oder Schuleintritt oder Pubertät 

oft Anlass, dass sich Eltern wieder 

bei mir melden. Auch wenn gewisse 

Symptome neu auftreten oder das 

Kind eine Fähigkeit verliert, ist das 

schwierig. Zum Beispiel der Roll-

stuhl: Gerade für kleine Kinder ist 

die gewonnene Mobilität ein positi-

ves Erlebnis. Die Eltern müssen sich 

aber erst an die neue Situation, die 

entsprechenden Anpassungen und 

vor allem an ein Kind im Rollstuhl 

gewöhnen. Irgendwann gehört dann 

aber der Rollstuhl einfach zum Kind.

 

Wie werden Familien betreut, wel-

che keine Diagnose für ihr krankes 

Kind erhalten? Diese Familien wer-

den genau gleich begleitet. Keine 

Diagnose zu erhalten, aber zu wis-

sen, dass sich das Kind anders ent-

wickelt oder eingeschränkt sein wird, 

ist sehr belastend. Alle Eltern mit 

einem besonderen Kind vereint, dass 

sie mit einer ungewissen Zukunft 

leben lernen müssen. Es geht in der 

Beratung darum, zu lernen, wie man 

das Kopfkino und die Zukunftsängste 

bremsen kann. Wie man stattdessen 

im Moment bleibt und sich an den 

Fortschritten und Stärken des Kindes 

freut. Bei den Fällen ohne Diagnose 

geht es darum, sich auf das zu kon-

zentrieren, was man weiss anstatt auf 

das, was man nicht weiss und auf das, 

was hilft.

Gibt es auch Familien, welche keine 

psychologische Begleitung wün-

schen? Ja, das kommt regelmässig 

vor. Das ist aus meiner Sicht auch 

kein Problem. Jeder Mensch hat seine 

eigenen Strategien mit anspruchs-

vollen Situationen umzugehen. Aus 

Studien wissen wir, dass reden für 

die einen hilfreich ist, aber nicht für 

alle. Unser Angebot ist absolut frei-

willig.

Was raten Sie dem Umfeld einer 

betroffenen Familie für die schwie-

rige Anfangszeit? Ich rate den Fami-

lien, sich mit Menschen zu umgeben, 

die einem gut tun und einem helfen. 

Und zwar nicht nur psychisch, son-

dern auch praktisch. Wer kann im 

Haushalt was übernehmen? Wer kann 

Einkäufe erledigen oder bei der Kin-

derbetreuung unterstützen?

Es ist auch wichtig, sich in dieser 

Zeit von den vielen Fragen abzugren-

zen. Ich überlege zusammen mit den 

Eltern, wer im Umfeld welche Infor-

mationen erhalten soll und wie man 

gewissen Menschen auf freundliche 

Weise mitteilt, dass man eine Zeit 

lang keinen Kontakt wünscht.

INTERVIEW: SIMON STARKL
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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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