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GRENZEN DER BELASTBARKEIT – 
WIE ELTERN DAMIT UMGEHEN KÖNNEN

An wen richtet sich Ihr Angebot?  

Wir betreuen Kinder, Erwachsene und 

Senioren mit einer Behinderung, psy-

chischen und/oder körperlichen Ein-

schränkung sowie bei Erkrankung. Es 

können sich alle bei uns melden, 

die Entlastung bei der Betreuung 

ihrer Angehörigen brauchen oder die 

selbst froh um Unterstützung bei der 

Alltagsbewältigung sind. 

Welche Grenzen der Belastbarkeit er-

leben Sie bei Eltern eines chronisch 

kranken Kindes? Alle Eltern wis-

sen, welche Herausforderungen Kin-

der mit sich bringen. Bei chronisch 

kranken Kindern kommt es zu zusätz-

lichen Belastungen: Spitalaufent-

halte, Therapien, intensive Betreu-

ung und Unterstützung. Die Eltern 

von Valentina schildern das unter 

dem Titel Intensivtherapien statt 

Urlaub. Dazu kommt die Sorge um 

das Kind, das Gefühl nicht allem und 

allen gerecht zu werden, allenfalls 

existenzielle Nöte. Die Betreuung 

eines Familienmitglieds wird von 

vielen Angehörigen als schöne und 

sinnstiftende Tätigkeit empfun-

den, die sie nicht missen möchten. 

Gleichzeitig ist es der  stressigste 

«Job», auf den sie sich nie bewor-

ben haben und der keine Pause er-

möglicht. 40 Prozent der betreu-

enden Angehörigen leiden unter 

psychischen Problemen und haben 

ihre Grenzen bereits überschritten.

Was können Eltern tun, um diese 

Belastung auszuhalten? Wichtig ist 

Anerkennung und Wertschätzung für 

Der Entlastungsdienst ermöglicht den Angehörigen eine Verschnaufpause und 

unterstützt Menschen mit Krankheiten und Behinderungen dabei, zu Hause zu 

leben. Die Entlastungen finden meist regelmässig und im gewohnten Umfeld der 

zu betreuenden Person statt. Damit eine gute Vertrauensbasis wächst, kommt in 

der Regel immer dieselbe Betreuungsperson zum Einsatz.

die beeindruckende Leistung, die 

sie erbringen. Das kann innnerhalb 

der Familie sein, sollte aber ver-

mehrt auch auf gesellschaftlicher 

und politischer Ebene stattfinden. 

Erleichterung finden die Eltern, 

indem sie sich gegenseitig unter-

stützen und dafür sorgen, dass sie 

nicht zu kurz kommen. Die eigenen 

Bedürfnisse sind bedeutend und 

sollten unbedingt ausgetauscht 

werden. Sich gegenseitig auch ein-

mal die Frage stellen: «Wie geht es 

dir?» Es soll nicht nur um das Wohl-

befinden des Kindes gehen. Gemein-

sam können die Eltern herausfinden, 

welche Belastungen am schwersten 

wiegen, damit sie die richtige Hilfe 

suchen können. Eine mögliche Me-

thode ist die Visualisierung. Die 

Eltern schreiben auf Zettel, was sie 

alles machen und welche Punkte 

sie am meisten belasten. Nur schon 

diese Auslegeordnung führt oft zu 

wichtigen Erkenntnissen. Zusätz-

lich können sie auch anhand eines 

Punktesystems die Belastung ge-

wichten. Dies hilft dabei, die Pro-

bleme zu priorisieren.

Welche Strategien helfen den El-

tern und wie kann der Entlastungs-

dienst unterstützen? Für jede Si-

tuation gibt es einen Weg, den die 

Familie gemeinsam finden kann. 

Sind die grössten Belastungen aus-

gesprochen, können die Eltern nach 

geeigneten Lösungen suchen. Dabei 

müssen sie sich vielleicht inner-

lich von dem Gedanken lösen, alles 
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allein zu bewältigen. Hilfe anzuneh-

men ist eine Stärke und verschafft 

Verschnaufpausen. Die Hilfe kann 

unterschiedlich sein. Sie kann durch 

die Familie, die Nachbarn oder spe-

zialisierte Organisationen erfolgen. 

Wir vom Entlastungsdienst überneh-

men stellvertretend für die Eltern 

die Betreuung ihres Kindes. Das ist 

von Fall zu Fall anders. Unsere Be-

treuungspersonen spielen, kochen, 

essen mit den Kindern, bringen sie 

ins Bett oder begleiten sie zu The-

rapien. Oder wir betreuen die Ge-

schwister. So können sich die Eltern 

auf das kranke Kind konzentrieren.

Wie merken Eltern, dass sie am An-

schlag sind? Wie schwierig ist es 

Hilfe einzufordern? Es kann sein, 

dass der Körper Alarm schlägt und 

ein Elternteil krank wird. Schlaf-

losigkeit und Erschöpfung sind zu-

sätzliche Signale. Viele Betroffene 

schildern, dass es ihnen nicht mehr 

gelingt, abzuschalten oder Ruhe 

zu finden. Es gibt Eltern, denen es 

leicht fällt, Hilfe zu holen. Sie ma-

chen das beispielsweise gleich 

nach der Geburt eines chronisch 

kranken Kindes. Anderen fällt es 

hingegen schwer, Unterstützung ein-

zufordern. Sie denken, alles alleine 

schaffen zu müssen. Die Vorstellung 

Hilfe zu holen, betrachten sie als 

Versagen. Andere Eltern haben Mühe 

damit, ihr Kind einer unbekannten 

Person anzuvertrauen. 

Was hilft betroffenen Familien in 

dieser Situation? Je nach Krank-

heit gibt es unterschiedliche Fach-

stellen. Es ist wichtig, sich beraten 

zu lassen. Die Mutter von  Valentina 

schildert, wie ihr der Austausch mit 

einer Fachperson geholfen hat. Das 

Bundesamt für Gesundheit BAG hat 

den Handlungsbedarf erkannt und 

ein Förderprogramm für betreuende 

Angehörige ins Leben gerufen. Auf 

ihrer Webseite sind entsprechende 

Unterlagen zu finden. 

Einige Eltern probieren ein Angebot 

wie den Entlastungsdienst aus und 

finden heraus, wie es ist, wenn eine 

andere Person ihr Kind betreut. Wir 

erleben Eltern, die dank unserem Ein-

satz nach langer Zeit wieder einmal 

etwas zu zweit unternehmen können. 

Wer sind die  Betreuungspersonen? 

Über 200 Männer und Frauen von 

jung bis alt engagieren sich im 

Kanton Zürich für den Entlastungs-

dienst. Wir haben Laien und Fach-

personen. Bei uns zählen auch 

spezifische Erfahrungen. Je nach 

Betreuungssituation vermitteln wir 

die geeignete Person. 

Häufig bringen Laien einschlägige 

und wertvolle Erfahrungen mit; etwa 

Studenten aus einem pädagogischen 

oder psychologischen Fachbereich 

oder pensionierte Lehrpersonen. Wir 

legen auch grossen Wert auf die in-

terne Fortbildung. Unser Basismo-

dul, der Kurs «Schutz von Kindern 

vor sexueller Ausbeutung», und der 

Besuch von mindestens zwei Super-

visionen sind für alle neuen Betreu-

ungspersonen obligatorisch. Weiter 

bieten wir rund 15 themenspezifi-

sche interne Fortbildungen an.

Welche Geschichte hat Sie beson-

ders berührt? Im Moment betreu-

en wir einen zweijährigen Jungen 

mit einem Gendefekt. Er hat star-

ke Entwicklungsverzögerungen und 

eine ausgeprägte Epilepsie. Der 

Junge hat eine ältere Schwester. 

Die Grossmutter, welche die bei-

den Geschwister betreut, hat Re-

spekt davor, sich alleine um den 

Jungen zu kümmern. Unsere Betreu-

ungsperson ermöglicht dieses Zu-

sammensein und zugleich erhält 

die Schwester die nötige Aufmerk-

samkeit. Mich beeindruckt, wie die 

Eltern Beruf und Betreuung unter 

einen Hut bringen. Trotz der schwe-

ren Krankheit des Sohnes ermögli-

chen sie ihrer Familie und sich sel-

ber ein eigenes Leben. 

Auf welche Meilensteine sind Sie 

besonders stolz? Gemäss einer Um-

frage aus dem Jahr 2020 sind 98 

Prozent unserer Kunden zufrieden 

oder sogar sehr zufrieden mit der 

Arbeit unserer Betreuungspersonen. 

Das hat mich unglaublich gefreut 

und mich mit grossem Stolz erfüllt. 

Es war eine Bestätigung dafür, dass 

unsere Mitarbeiterinnen und Mit-

arbeiter sehr empathisch, kompetent 

und engagiert sind. 

Was ist Ihr grösster Wunsch? Ich 

wünsche mir mehr Anerkennung für 

die grossartige Leistung der betreu-

enden Angehörigen. Das nicht nur 

mit Worten, sondern auch mit Taten. 

Das heisst, dass eine finanzielle 

Unterstützung möglich wird. 

Wie wird der Entlastungsdienst fi-

nanziert? Unser Angebot ist kosten-

pflichtig. Als Non-Profit-Organisa-

tion bieten wir die Dienstleistungen 

zu günstigen Konditionen an. Da-

durch können wir Betroffenen, die 

ein geringes Einkommen erwirt-

schaften, Tarifreduktionen gewähren. 

Über die Dienstleistungen, die wir 

verrechnen, finanzieren wir über die 

Hälfte unserer Ausgaben. Vom Rest 

übernimmt ein Drittel die öffentli-

che Hand und zwei Drittel stammen 

aus Spendengeldern.

INTERVIEW: DANIELA REINHARD

«Wir erleben Eltern, die dank unserem Einsatz nach langer 
Zeit wieder einmal etwas zu zweit unternehmen können.»

SARAH MÜLLER
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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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