
AKZEPTANZ FÜR DEN 
INDIVIDUELLEN UMGANG MIT 
SCHWIERIGEN SITUATIONEN
Kinder bringen das Leben als Paar durcheinander und verschieben die eigenen 
Prioritäten. Das mussten auch Ronja und Markus feststellen, deren Tochter Lynn 
an einer seltenen Stoffwechselkrankheit leidet, unter anderem über eine Sonde 
ernährt werden und eine strenge Diät halten muss. Die damit verbundenen Heraus-
forderungen haben Ronja und Markus lernen lassen, dass jeder Mensch anders  
mit Schicksalsschlägen umgeht.
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Als Lynn auf die Welt kam, war sie  unterzuckert 

und musste auf die Neonatologie. Doch schon 

bald verbesserte sich die Situation und Ronja 

und Markus nahmen ein vermeintlich gesun-

des Kind mit nach Hause. Es folgten die übli-

chen Herausforderungen mit einem Neugebo-

renen zu Hause. Doch irgendetwas war anders. 

Lynn mochte nichts essen. Sie nahm nicht zu 

und gedieh nur sehr langsam. Die Ärzte rieten 

der jungen Familie, erst Mal durchzuschnau-

fen – würde dann schon kommen. Doch die Sor-

gen von Ronja und Markus waren nicht unbe-

gründet. Denn drei Monate später stellte sich 

im Kinderspital heraus, dass Lynn von der 

Krankheit Glykogenose Typ 1a betroffen ist. 

Bei der Krankheit handelt es sich um einen 

Gendefekt, der das Verarbeiten von Zucker 

aus dem Gewebe blockiert. So besteht die 

permanente Gefahr, dass Lynn unter zuckert. 

Lynn muss deshalb alle drei Stunden, Tag und 

Nacht gefüttert werden und dabei eine strenge 

Diät einhalten. Heute funktioniert dies bei 

Lynn über einen Button, doch das war nicht 

immer so.

Diagnose schweisst die Familie zusammen

Die Nacht der Diagnose war für Ronja und 

Markus ein Schock und sie wurden so richtig 

gerüttelt und durchgeschüttelt. Markus funk-

tionierte in dieser ersten Situation einfach 

und konnte die starke Schulter für Ronja sein. 

Erst später fiel er dann in ein emotionales 

Loch. Bei all der Trauer und dem Schock war 

die Diagnose gleichzeitig aber auch eine 

Bestätigung dafür, dass man sich zurecht Sor-

gen gemacht hatte und man als Eltern richtig 

erkannt hatte, dass etwas mit Lynns Gesund-

heit nicht stimmen konnte. Die Diagnose hat 

Ronja und Markus denn auch mehr zusammen-

geschweisst.

Zurück zu Hause fühlten sich die Eltern wie 

kurz nach der Geburt. Man war nun wieder auf 

sich selbst gestellt. Damit Lynn einen Blut-

zucker im Normalbereich behält, muss sie 

alle drei Stunden gefüttert werden. Denn Lynn 

kann nur den Zucker aufnehmen, der in ihrem 

Magen ist. Dafür braucht Lynn viele Kohlen-

hydrate, darf aber keinen Haushaltszucker, 

keinen Fruchtzucker und auch keine Laktose 

zu sich nehmen. Auch während der Nacht 

mussten die Eltern Lynn im 3-Stunden-Takt 

füttern. Dies war eine sehr grosse Belastung, 

wie Ronja erzählt: «Ich hatte die Schicht 

morgens um drei Uhr übernommen und hatte 

stets Sorge, zu verschlafen. Lynn hätte sich 

nicht von sich aus gemeldet und war von uns 

abhängig.» Gleichzeitig musste man gemein-

sam mit der neuen Situation umgehen können. 

Es gab viele Gespräche zwischen Markus 

und Ronja, bei denen es auch mal laut wurde, 

doch letztlich wurde die eigene Beziehung  

so gestärkt.

Nach einem halben Jahr hat Lynn dann eine 

PEG-Sonde erhalten, so dass sie zumindest 

nachts automatisch gefüttert wird. Dies war 

einerseits eine grosse Erleichterung, anderer-

seits gab es besonders zu Beginn auch techni-

sche Pannen, bei denen die Ernährungspumpe 

versehentlich ausgelaufen ist. Markus sagt, 

dass man hier lernen muss, der Technik und 

sich selbst zu vertrauen. Auch die Grosseltern, 

welche Lynn hin und wieder hüten, mussten 

lernen, mit der Technik umzugehen. Durch die 

Corona-Pandemie und den weniger häufigen 

Einsatz schwand dieses notwendige Vertrauen 

in letzter Zeit leider. Ein spezieller kontinu-

ierlicher Blutzuckermesser im Gewebe sorgt 

seit kurzem für eine zusätzliche Sicherheit. 

Ebenso kann Lynn mittlerweile eine starke 

Unterzuckerung teilweise deuten und meldet 

sich selbst. 

Die grosse Frage der Akzeptanz

Lynn wird wohl ein Leben lang auf eine spe-

zielle Ernährung angewiesen sein, auch 

wenn die Hoffnung durchaus besteht, dass sie 

zumindest ein bisschen auf den Geschmack 

des Essens kommt und es als Ritual in ihren 

Alltag integrieren kann. Während Ronja findet, 

dass sie die Krankheit längst akzeptiert hat, 

stellt sich Markus eher die Frage, was Akzep-

tanz überhaupt bedeutet. Er kann heute noch 

wütend und laut werden, wenn Lynn erbrechen 

muss und zu unterzuckern droht. Er ist sich 

dann zwar bewusst, dass es nicht Lynns Schuld 

ist und er akzeptiert die Situation, doch er regt 

sich lautstark darüber auf. So wünscht er sich 

auch, dass die Krankheit weg geht, währenddem 

sich Ronja vielmehr wünscht, dass Lynn glück-

lich ist und einen guten und selbstbewussten 

Umgang mit ihrer Krankheit finden kann. Dieser 

unterschiedliche Umgang mit der Akzeptanz 

war es denn auch, der die Beziehung von Ronja 

und Markus auf die Probe gestellt hat.

Schon kurz nach der Diagnose kam es zu einer 

unterschiedlichen Priorisierung. Für Ronja 

war primär wichtig, ob die Familienplanung 

mit weiteren Kindern noch möglich ist. Für 

 Markus dagegen stellte sich die Frage nach 

einem zweiten Kind damals überhaupt nicht. 

Vielmehr sah er seinen Traum, mit Lynn zu 

reisen und ihr die Welt zu zeigen als unmög-

lich an. Ronja war auch der festen Überzeu-

gung, dass sie eine therapeutische Begleitung 

brauche, um mit der Trauer umgehen zu können. 
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Als  Sozialpädagogin waren Coachings für sie 

nichts Fremdes. Ronja zeigt auch gerne Emo-

tionen und kann weinen, wenn es ihr nicht gut 

geht. In der Therapie lernte sie, die Situation 

zu verarbeiten und beispielsweise zu akzep-

tieren, dass Lynn mit einer Sonde ernährt wird 

und eine strenge Diät einhalten muss. Ronja 

hat denn auch keine Probleme, Lynn in einem 

Restaurant oder vor Freunden zu sondieren, 

währenddem Markus dies für fremde Personen 

eher als unangenehm empfindet. Ronja spricht 

oft auch von Trauer und meint damit, dass sie 

beispielsweise traurig darüber ist, dass Lynn 

nie ein komplett «normales» Leben führen 

wird. Markus dagegen ist zwar auch traurig, 

sieht aber keinen Bedarf für sich, von Trauer zu 

sprechen da es an der Situation nichts ändern 

würde. Die Gespräche und die aktive Verarbei-

tung waren für Ronja sehr gewinnbringend. Sie 

war daher der Überzeugung, dass dies auch 

für Markus der richtige Weg sein müsse. Also 

suchte sie mit viel Geduld nach einem geeig-

neten Therapeuten und versuchte, Markus von 

diesem für sie so wichtigen Weg zu überzeugen.

Was für den einen stimmt, 

muss für den anderen nicht richtig sein

Markus dagegen glaubte nie an den Ansatz, dass 

er fünf Mal zur Therapie gehen kann und seine 

Psyche dann «geheilt» sei. Er fühlte sich von 

Ronja unter Druck gesetzt. Statt zur Therapie 

zu gehen, war Markus mehr auf der Suche nach 

Ablenkung bei seinen Freunden: «Ich beschäf-

tigte mich selbst intensiv mit der Krankheit, 

da brauchte ich den Ausgleich. Ich war auch in 

meinem Freundeskreis immer der Starke und 

wir haben nie über Probleme gesprochen, auch 

wenn meine Freunde mir dies angeboten haben. 

Was ich brauchte, war aber die Ablenkung, das 

Ungezwungene mit Freunden.»

Dennoch versuchte Markus die therapeutische 

Begleitung Ronja zuliebe. Bei der ersten Sit-

zung war Ronja mit dabei und Markus hätte sich 

gewünscht, dass Ronja auch weiterhin mit-

kommt. Ronja dagegen fand, dass sie bereits 

viel Zeit und auch Geld investiert hatte und 

 Markus nun auch mal etwas mehr Engagement 

zeigen müsse. Nach ein paar weiteren Sitzun-

gen war dann aber klar, dass die therapeuti-

sche Begleitung für Markus nicht der richtige 

Weg war. Nach und nach konnte auch Ronja 

akzeptieren, dass das, was für sie so gut funk-

tionierte, nicht auch bei Markus zum Erfolg 

führen musste. Seit diesem gegenseitigen 

Verständnis für den unterschiedlichen Umgang 

läuft auch die Beziehung der beiden wie-

der harmonischer. Es gab nie einen Moment, 

an dem die beiden an der Beziehung selbst 

gezweifelt haben. Gerade im praktischen 

Bereich, also etwa in der Lösungsfindung, 

wenn Lynn eine starke Magendarmgrippe hat 

und brechen muss, war ein konstruktiver Dia-

log zwischen den beiden sehr hilfreich. Und 

der hat stets stattgefunden.

Überhaupt hat sich die Krankheit langfristig 

gesehen wohl nicht mehr auf die Beziehung 

ausgewirkt, als dies ein gesundes Kind es 

auch tut. Natürlich gibt es Einschränkungen, 

und als temperamentvolle Menschen geraten 

Markus und Ronja auch hin und wieder anei-

nander. Doch dies kann auch guttun. Das Paar 

versucht denn auch immer mal wieder, sich 

«Pärchen-Zeit» zu nehmen und auch mal allein 

zu übernachten. Dann springen die Grosseltern 

von Lynn bei der Betreuung ein oder aber Delia, 

eine junge Studentin im Bereich Gesundheits-

wesen, welche Lynn hin und wieder hütet. 

Denn so ganz ohne Übung bei der korrekten 

Handhabung der Magensonde und Ernährungs-

pumpe geht die Betreuung von Lynn dann halt 

doch nicht. Ebenso geht Lynn einen Tag in der 

Woche in die Kita, wo alle ihre Betreuerinnen 

eine Einschulung bekommen haben und die 

Ernährung sowie das Blutzuckermessen sou-

verän beherrschen. 

Der Vorteil der Krankheit, so Markus, ist aber 

die Planbarkeit. Wenn Lynns Blutzucker runter 

geht, braucht sie dringend Essen. Natürlich 

kann es zu beunruhigenden Situationen kom-

«Es brauchte eine gewisse Zeit um zu akzeptieren, 
dass eine therapeutische Betreuung nicht für jeden 

gleich wichtig ist. Relevant ist nur, dass man sich 
aktiv mit der Situation auseinandersetzt.»

RONJA, MUTTER VON LYNN
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men, gerade wenn Lynn sich eine Magen-Darm-

Grippe einfängt, doch die möglichen Szenarien 

sind überschaubar. Dies hilft und sorgt für 

eine gewisse Sicherheit.

Wünsche für die Zukunft

Lynn weiss, dass es Essen für Mami und Papi 

gibt, aber auch Essen speziell für Lynn und 

ebenso, dass sie keinen Zucker essen darf. 

Beim gemeinsamen Essen mit anderen Kin-

dern lernt sie, dass diese wie Mama und Papa 

Essen zu sich nehmen und sie ist diesem 

Thema gegenüber offener geworden, auch wenn 

Lynn nach wie vor wie ein Vögelchen isst. 

Als Geniesser hoffen Markus und Ronja, dass 

Lynn wie andere Betroffene zunehmend auf den 

Geschmack des Essens kommt. Für Ronja wäre 

es schön zu sehen, wenn Lynn für sich einen 

guten Weg findet an den vielen Gesellschaft-

lichen Events wie Geburtstage, Hochzeiten, 

Apéros und Weihnachtsessen Freude zu finden, 

obwohl sie niemals so essen können wird, wie 

ihre Mitmenschen. Markus dagegen hofft auch 

darauf, dass grössere Reisen künftig mög-

lich werden. Dass ihre Wünsche für Lynn aus-

einandergehen, ist inzwischen kein Problem 

mehr. Denn Ronja und Markus haben dank Lynn 

gelernt, dass ein individueller Umgang mit 

herausfordernden Situationen zu einer umso 

stärkeren Verbundenheit führen kann.

TEXT: RANDY SCHEIBLI 
FOTOS: MARTINA RONNER-KAMMER

KRANKHEIT
Bei Glykogenosen handelt es sich 
um angeborene Stoffwechsel-
krankheiten. Beim Typ 1 kann 
das vorwiegend in der Leber als 
Energiespeicher angereicherte 
Glykogen vom Körper nicht 
genutzt werden. Der Zuckergehalt 
würde ohne Behandlung in einen 
kritischen Bereich sinken.

SYMPTOME BEI 
UNTERZUCKERUNG
– Krämpfe
– Bewusstlosigkeit
– Lebensbedrohliche Situationen
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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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