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AUFKLÄRUNG HILFT, 
VERSTÄNDNIS ZU SCHAFFEN

Frau Fischer, wie lange betreuen 

Sie Familien mit Kindern mit selte-

nen Krankheiten? Seit 2015 betreue 

ich Familien, Kinder und Jugendli-

che, die von seltenen Krankheiten 

betroffen sind, das Thema beschäf-

tigt mich aber schon länger. Frü-

her habe ich jahrelang Erwachse-

ne im Universitätsspital zu diesem 

Thema begleitet.

Was ist in der Betreuung von Fami-

lien anders, die Kinder mit einer 

seltenen Krankheit haben? Gibt es 

denn überhaupt Unterschiede, wenn 

es um die Kinder geht? Ja, die gibt 

es. Wenn Eltern bzw. Familien zu 

mir kommen, die ein Kind mit einer 

seltenen Krankheit haben, besteht 

bereits eine Diagnose und meis-

tens haben sie schon einen langen 

Leidensweg hinter sich und wis-

sen nicht weiter. Eltern fühlen sich 

oft allein, macht- und kraftlos. Sie 

sind unsicher und wissen nicht, 

wie mit den verschiedenen Gefüh-

len der Kinder umzugehen, welche 

Erwartungen diese haben. Deshalb 

suchen sie den Weg zur Therapeutin 

auf, was auch richtig ist. Familien, 

die kranke Kinder haben, müssen den 

Problemen erst auf den Grund gehen.

Im Fall von Tobias wusste die Fami-

lie lange nicht, dass er eine seltene 

Krankheit hat. Die Auffälligkeiten 

blieben deshalb lange ungeklärt, 

weshalb dies auch für das Umfeld 

der Familie nicht einfach war. Wie 

kann man hier Hilfe leisten? Es ist 

wichtig, dass man das Umfeld auf-

Familien, die sowohl gesunde wie auch Kinder mit einer seltenen  Krankheit 

haben, wissen nur allzu gut, dass der Zwiespalt gross ist, um beiden  Kindern 

die nötige Aufmerksamkeit zu schenken, damit sich keines benachteiligt fühlt. 

Gesunde Geschwister spüren dies und ziehen sich oft zurück – zu Unrecht. Des-

halb lohnt es sich, frühzeitig Hilfestellung bei Experten zu holen.

klärt, sobald eine Diagnose fest-

steht. Dies ist für das Kind und für 

alle Beteiligten notwendig, um die 

verschiedenen Verhaltensmuster zu 

verstehen. Und für das kranke Kind 

ist dies auch ein Zeichen, dass die 

Familie zu ihm steht. Aufklärung ist 

auch in der Schule zentral, weil Kin-

der von anderen Kindern erwarten, 

dass sie gleich sind. Aufklärung 

hilft, Verständnis zu schaffen und 

die Diversität zu akzeptieren.

Die Diagnose einer seltenen Krank-

heit, ist für jede Familie ein har-

ter Schlag – oft auch ein unerwarte-

ter. Gibt es ein «Rezept», um solche 

Diagnosen besser zu verarbeiten? 

Ja, das gibt es in der Tat, aber es 

wird selten umgesetzt. Das Rezept 

heisst, frühzeitig erfahrene Thera-

peuten zu kontaktieren, um Unter-

stützung zu erhalten. Eltern pla-

gen oft Schuldgefühle – vor allem 

auch Mütter, weil sie sich fragen, 

ob sie vielleicht in der Schwanger-

schaft etwas anders hätten machen 

können. Und meine Erfahrung zeigt, 

dass unverarbeitete Gefühle auch 

eine gewisse Distanz zu den Kindern 

schaffen können. Deshalb hilft es, 

über Gefühle zu sprechen. Einfach 

Schwierigkeiten aus dem Weg zu räu-

men, hilft in diesem Fall nicht. 

Für wen ist die Diagnose in der 

Familie besonders schwierig? Für 

die Eltern oder für die Geschwister?

Das kann man nicht verallgemei-

nern, weil die Perspektiven anders 

sind. Bei den Geschwistern kommt 
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es drauf an, wie alt sie sind. Im Kin-

dergartenalter verläuft alles sehr 

unkompliziert, weil sie die Diversi-

tät annehmen – einfach und unkom-

pliziert, weil sie neugierig und 

anpassungsfähig sind. Für die Eltern 

ist es anders: Sie wissen, sie haben 

eine Verantwortung gegenüber dem 

kranken Kind, da ist die Ausgangs-

lage schwieriger, weil sie auch viele 

Ängste haben. Und im Umgang mit 

den Kindern ist es für die gesunden 

Kinder auch wichtig zu sehen, wie 

die Eltern mit der Situation umge-

hen: Wenn die Eltern Bedenken und 

Ängste haben, überträgt sich dies oft 

auf die gesunden Kinder. 

Und was ist für diese Kinder im All-

tag besonders schwierig und wes-

halb? Besonders schwierig ist es, 

wenn diese Kinder im frühen Alter Re-

gulationsstörungen haben, d.h. wenig 

schlafen, oft weinen und Schwie-

rigkeiten haben, ihre Emotionen zu 

kontrollieren. Wenn im Kleinkind-

alter diese Emotionen nicht thera-

piert werden, können sich schwierige 

Beziehungsmuster ergeben.

 

Im Fall unserer Geschichte ist 

 Philipp oft im Schatten des «kran-

ken» Bruders, weil sich vieles um 

ihn dreht. Wie lässt sich der Alltag 

Ihrer Meinung nach anders gestal-

ten, damit sich gesunde Geschwis-

ter nicht benachteiligt fühlen? Dies 

ist eine gute Frage, weil sich alle 

Kinder generell oft benachteiligt 

 fühlen – gesunde wie kranke. Sicher 

ist, dass Eltern bei kranken Kindern 

einen zusätzlichen Mehraufwand 

haben. Wenn dann das gesunde Kind 

eifersüchtig ist, ist dies verständ-

lich. Das anzuerkennen ist wichtig. 

Deshalb müssen sich Eltern auch 

Zeit für das gesunde Kind nehmen 

und allein mit diesem etwas unter-

«Geschwister lachen, spielen und streiten miteinander.  
Sie brauchen sich, benötigen aber auch Abstand, um zu wachsen.  

Das ist auch bei Geschwistern mit Noonan-Syndrom so.»
SARA FISCHER

nehmen. Hinzu kommt, dass gesunde 

Kinder auch die Stimmungen und 

Ängste der Eltern spüren und sich 

deshalb auch zurückziehen, um sie 

nicht mehr zu belasten. 

Werden gesunde Geschwister auch 

von «schlechtem Gewissen» geplagt, 

weil sie gesund sind und sie sich 

deshalb oft auch zurückziehen bzw. 

ruhiger sind? Ja, sie haben auch oft 

ein schlechtes Gewissen, weil sie 

nicht wissen, ob sie ungewollt zu 

einer schwierigen Situation beige-

tragen haben, sprich, weint der Bru-

der, denken sie oft, dass sie schuld 

daran sind, und denken automatisch, 

dass sie etwas nicht gut machen. 

Deshalb ist es wichtig, sich für 

das gesunde Kind Zeit zu nehmen 

und mit ihm zu sprechen, vor allem 

wenn es einen Vorfall gab. Gefühle 

der gesunden Kinder sind genauso 

wichtig, und das schafft eine offene 

Gesprächsatmosphäre zuhause. Des-

halb muss den Eltern bewusst sein, 

dass auch diesem Kind vieles abver-

langt wird. 

Tobias und Philipp sind jung, bald 

kommen sie in die Pubertät. Wird 

sich ihre Beziehung verändern? Oder 

wird sich ihr Verhältnis verändern? 

Ja, ich glaube schon. Das ist das 

Alter, wo man mehr mit Peers zusam-

men sein will – und Kinder mit sel-

tenen Krankheiten sind oft alleine. 

Eifersucht auf den jüngeren Bru-

der wird kommen und ist auch nor-

mal, deshalb braucht Tobias in die-

ser Phase mehr Unterstützung. Ihm 

empfehle ich, Freizeitangebote zu 

nutzen, die auf ihn abgestimmt 

sind, das macht ihn selbständig und 

stärkt ihn. Denn, wenn er dies nicht 

macht, läuft er Gefahr, dass er sich 

zurückzieht und zu gamen beginnt. 

Kinder fühlen sich dann oft einsam, 

weil ihnen Freunde fehlen. Und dann 

vergessen wir nicht die Liebe, die 

ist für alle Jugendlichen sehr wich-

tig. Kinder mit seltenen Krankhei-

ten sollten auf die Sexualität vor-

bereitet werden, nicht nur in der 

Schule, sondern auch von den Eltern. 

Ein letzter Tipp an alle? Exper-

ten einbeziehen, wenn man überfor-

dert ist und damit nicht allzu lange 

warten. Seltene Krankheiten sind 

auch eine Riesenchance für eine 

Familie, weil sie alle daran wach-

sen werden. Und wenn man als Paar 

diese schwierigen Zeiten meis-

tern kann, dann ist man unschlag-

bar. Und Geschwister wie Philipp 

erlangen eine hohe Sozialkompetenz 

und lernen vieles, vor allem wenn 

das Klima zuhause positiv ist. Ver-

gessen wir nie: Eltern sind Vorbil-

der, deshalb sollten sie auch etwas 

Humor in den Alltag einbringen, das 

hilft im Leben meistens weiter. 

INTERVIEW: ANNA BIRKENMEIER
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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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