
DIE GESCHICHTE ZWEIER 
BRÜDER, DIE SO VIEL NÄHE WIE 
AUCH ABSTAND BRAUCHEN.
Die Geschichte von Tobias bringt mich aufs Land in ein 600-Seelen-Dorf im Kanton  
St. Gallen. An diesem idyllischen Ort inmitten von Obstgärten scheint die Welt noch  
in Ordnung zu sein. Hier lerne ich Tobias und seine Familie kennen. Sie nehmen mich 
mit auf eine Reise rund um den Globus und den Alltag mit dem Noonan-Syndrom. 
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Als mich die Familie an der Bushaltestelle 

abholt, sind Tobias (10) und Philipp (7) mit 

dem Trottinett unterwegs. Beide sind fast 

gleich gross, schlank, helle Haare – mit Helm 

und Sonnenbrille schwer zu unterscheiden. 

Beide sind anfänglich zurückhaltend, und nach 

einem kurzen «Hallo» flitzen sie auch gleich 

los. Sie wirken eingespielt, im Einklang, fah-

ren fast im Takt durch die ruhigen Landstras-

sen an diesem sonnigen Frühlingstag. Aber 

Philipp ist schneller. Viel schneller. Tobias 

versucht ihm nachzueifern, aber Philipp lässt 

nicht nach. Er eilt voran, als würde er davon-

fliegen. Sie sind Brüder, sie haben die glei-

chen Eltern, das gleiche Erbgut, und doch sind 

sie anders. Tobias hat das Noonan-Syndrom, 

Philipp ist ein gesunder Junge.

Zuhause angekommen, packen sie mein Ge-

schenk aus: ein Puzzle mit Denkmälern aus ver-

schiedenen Ländern. Tobias kennt sie fast alle. 

Philipp schaut das Puzzle an, überlässt das 

Reden dem älteren Bruder. Zuhause gibt er den 

Takt an. Tobias holt in Windseile die Reise-

alben aus den Schubladen, legt sie auf den 

Tisch und beginnt eines nach dem anderen zu 

öffnen und von den Reisen zu erzählen. Er kennt 

jede Reise fast in und auswendig. Er weiss 

über Orte, Länder und Kulturen Bescheid. Er 

ist zehn Jahre alt, wissbegierig, verträumt und 

verletzlich. Seine Sensibilität ist rührend. Er 

kennt mich nicht, geht aber sofort auf mich ein. 

 Philipp hingegen spricht wenig, ist zurück-

haltend, fast misstrauisch. Während Elisabeth, 

Jonathan und ich miteinander sprechen, blät-

tert Tobias konzentriert in den Reisealben, 

Philipp hört zu. Es geht um Tobias. Wie so oft.

Jonathan und Elisabeth sind naturverbun-

dene, bodenständige, gläubige Menschen, die 

die kleinen Alltagswunder schätzen und kei-

nen Augenblick ungenutzt lassen. Sie genies-

sen das Leben und sind um ihre Familie 

dankbar. Kinder haben sie sich schon immer 

gewünscht, und mit Tobias kam der langer-

sehnte Nachwuchs.

«Als Tobias auf die Welt kam, öffnete er erst 

nach ein paar Tagen die Augen und dies auch 

nur zur Hälfte. Als Mutter habe ich sofort 

gespürt, dass etwas nicht stimmte», beginnt 

Elisabeth. Sie ist Krankenschwester auf der 

Intensivstation, sie hat ein gutes Gespür für 

Menschen mit Krankheiten. Nach diversen 

Augenuntersuchungen bei Tobias, als Säug-

ling, wird eine beidseitige Optose1 festge-

stellt, später noch eine Irisanomalie.

In den darauffolgenden Jahren wird Tobias 

regelmässige ärztliche, entwicklungs- und 

schulpsychologische Kontrollen brauchen. 

Seine motorische und sprachliche Entwick-

lung ist verzögert, weshalb er in allem eine 

Eins-zu-eins-Betreuung benötigt – für Haus-

aufgaben, Sorgen, Konflikte. Mit neun Jahren 

hatte Tobias schon sechs Operationen hinter 

sich. Legasthenie sowie heilpädagogische 

und neurofunktionelle Therapien gehören seit 

seinem sechsten Altersmonat zur wöchent-

lichen Planung dazu. Es folgen unzählige 

Untersuchungen und Abklärungen, aber wie so 

oft bei seltenen Krankheiten, blieb auch bei 

Tobias die Diagnose lange unerkannt. Doch die 

Diversität hat die Familie nicht davon abge-

halten, all das zu unternehmen, was Familien 

so machen: Leben, Spielen, Reisen.

Weltenbummler und naturverbunden

Elisabeth und Jonathan lieben es zu reisen. 

Und so erleben sie als Kleinfamilie 2012 ihr 

erstes grosses Abenteuer. Tobias ist vierzehn 

Monate alt, als er mit seinen Eltern sechs 

Monate lang um den Globus reist. In den vie-

len Reisealben ist ein zufriedenes Kind zu 

sehen, welches mit den Eltern die Sonnen-

untergänge am Meer geniesst, Sandburgen baut 

oder Tiere beobachtet. Tobias liebt die Natur 

und geniesst es, die Welt zu entdecken. Er ist 

ein stiller Beobachter. Im entgeht nichts. Und 

auch er entgeht der Welt nicht. Sein Äusseres 

zieht die Aufmerksamkeit seiner Mitmenschen 

immer wieder auf sich. Die unmissverständ-

lichen Blicke der Mitmenschen und Kinder 

sprechen Bände. «Diese Blicke treffen mitten 

ins Herz, als Mutter fühlst du dich hilflos. 

Du möchtest dein Kind beschützen, kannst es 

aber nicht.» 

«Ich musste im Leben 
schon viel zu oft verlieren.»

TOBIAS 
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Tobias’ Diversität hielt Elisabeth und  Jonathan 

nicht davon ab, die Familienplanung fortzu-

setzen. «Wir hatten das Urvertrauen, dass ein 

weiteres Kind gesund sein würde», erzählt 

 Elisabeth. Und so war es auch. Drei Jahre spä-

ter kam Philipp zur Welt. Gesund und kräftig.

 

Diese Familie ist anders. Wunderbar anders. 

Ihre Lebensfreude ist erfrischend, erhellend 

und berührend. Es verwundert nicht, dass sich 

Jonathan deshalb nach Philipps Geburt ent-

schied, den Beruf vorerst an den Nagel zu hän-

gen, um zuhause zu bleiben und die Kinder zu 

betreuen. Er ist Tobias’ Bezugsperson, er kennt 

ihn am besten. Er ist Vollzeit-Vater, Betreuer 

und Seelsorger zugleich. «Der Entscheid fiel 

nach unserer zweiten grösseren Weltreise. Ich 

hatte meinen Job gekündigt und, eine Teilzeit-

stelle zu finden war nicht einfach. Wir waren 

uns als Paar einig, dass wir die Betreuung 

unserer Kinder nicht einer Drittperson über-

lassen wollten, vor allem wegen Tobias. Und 

dieser Entscheid erwies sich als richtig, denn 

der Alltag war und ist für alle nicht einfach», 

so Jonathan.

Als Tobias acht Jahre alt war, kam es 2018 

zu einer schicksalshaften Begegnung im Ver-

kehrshaus Luzern. Eine Frau spricht die Fami-

lie an und fragt, ob Tobias das Noonan-Syndrom 

habe. Sie selber habe auch ein davon betrof-

fenes Kind. «Tobias’ Äusseres hat die Frau 

dazu bewogen, uns anzusprechen. Das erfordert 

Mut, und wir sind ihr unendlich dankbar, denn 

dank ihr hat die Diversität von Tobias einen 

Namen», so Elisabeth. Und das Genetikzent-

rum bestätigte ihre Vermutung. «Die Diagnose 

war eine Erlösung», erzählt Elisabeth, «es 

war, als würden wir aus einem Traum erwachen. 

Die Hilflosigkeit hatte ein Ende, und mit der 

Diagnose begann ein neuer Lebensabschnitt, 

der uns Antworten auf unsere vielen Fragen 

lieferte.»

Der starke Zweitgeborene 

Familien, die ein gesundes und ein «krankes» 

Kind haben, wissen am besten, wie schwierig 

es ist, beiden Kindern und ihren Bedürfnis-

sen gerecht zu werden. Meist muss aber das 

gesunde Kind den Kürzeren ziehen – ungewollt, 

denn die Umstände lassen es oft nicht anders 

zu – so auch in dieser Familie. Philipp wird 

von den Eltern als mutig, intelligent, sportlich 

und talentiert beschrieben. In der Schule ist er 

beliebt, hat viele Freunde. Sein Alltag ohne 

Tobias ist normal, unbeschwert, entspannt. 

Zurück in den vier Wänden wird alles anders. 

Denn Tobias braucht Philipp als Bruder, Freund 

und Spielgefährten. Philipp ist für Tobias der 

starke Fels in der Brandung, er ist der Mutige. 

Ihn schickt Tobias voran, wenn es etwas Neues 

zu entdecken gibt, ihm vertraut er. Aber Philipp 

braucht auch seine Freiräume – Momente, die 

ihm durch den Bruder oft verwehrt werden. Auch 

wenn sie gut miteinander auskommen und spie-

len, kommen Konflikte oft vor und diese sind 

schwer zu bändigen. Denn Tobias reagiert bei 

Schwierigkeiten unkontrolliert und verletzend. 

Jonathan kennt diese Situationen nur zu gut: 

«Für Philipp ist es zum Teil schwer verständ-

lich, warum sein Bruder immer das Gleiche will 

wie er. Er fühlt sich in seiner Eigenständigkeit 

eingeschränkt, er leidet darunter, von seinem 

Bruder geschlagen zu werden, wenn Konflikte 

nicht mit Worten, sondern mit Händen gelöst 

werden. Seit der Diagnose wissen wir, dass 

Kinder mit dem Noonan-Syndrom Mühe haben, 

Gefühle anderer und bei sich selbst wahrzu-

nehmen, weshalb es Tobias auch schwerfällt, 

adäquat zu reagieren.» Was Philipp auch macht, 

Tobias will es auch. Letztes Jahr hat Philipp 

begonnen, Ukulele zu spielen. Tobias wollte es 

auch. Philipp spielt sie heute noch. Tobias hat 

schon lange damit aufgehört. Solche Szenen 

sind Routine. Das jüngste Beispiel: die Wahl 

des Fussball-Clubs.

 

Philipp will in einen Fussball-Club – aber 

ohne Tobias. Für Tobias unverständlich, denn 

er will in den gleichen Club, wie der kleine 

Bruder – weil er ihn braucht als Stütze und 

Freund. Das Thema wurde ausgiebig diskutiert 

und Philipp hat seine Position klar ausge-

drückt: «Du kannst nicht immer gewinnen, du 

musst auch verlieren können.» Tobias’ Ant-

wort darauf stimmte alle nachdenklich: «Ich 

musste im Leben schon viel zu oft verlieren.» 

Tobias musste mit seinen zarten zehn Jahren 

schon viele Rückschläge einstecken, und zu 

wissen, dass dies immer so sein wird, ist für 

alle nicht einfach.

 

Philipp hat viele Freunde, mit diesen geht er 

zur Schule, zum Fussball oder auf den Spiel-

platz. Tobias nicht, zur Schule geht er alleine. 

Er weiss, dass die anderen Kinder nicht auf ihn 

warten, ihn nicht suchen. Tobias hat sich damit 

abgefunden. Und obwohl es für Philipp schwie-

rig ist, den Bruder alleine zu sehen, braucht er 

auch Abstand von ihm, auch in der Schule. Wäh-

rend Philipp in den Pausen Fussball spielt, 

schaut Tobias den anderen beim Spielen zu. 

In der Schule ist Tobias zurückhaltend, den 

angestauten Emotionen lässt er zuhause freien 

Lauf. Denn in der Schule weiss, ausser der 

Lehrperson, niemand von Tobias’ Gendefekt. 

«Er muss doppelt so viel lernen, um gute Noten 

zu haben», erzählt der Vater. Lernbefreit ist er 
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nicht, die Eltern wollen ihm die Zukunft nicht 

verbauen. «Tobias arbeitet hart, um ≤normal≥ 

zu sein und um seinen Traum zu verwirklichen, 

Architekt zu werden. Dennoch bleibt der Schul-

alltag eine Herausforderung, die Kinder gren-

zen ihn aus.» Ob die Klassenkameraden anders 

handeln würden, wenn sie vom Gendefekt wüss-

ten, frage ich ihn. «Das wissen wir nicht, wir 

möchten ihn aber nicht noch mehr ausgrenzen, 

der Alltag ist schon schwer genug.» 

Der Alltag dreht sich meist um Tobias, um seine 

Ausbrüche, seine Untersuchungen, Therapien 

und Emotionen. Philipp kommt meist zu kurz, 

das wissen auch die Eltern, dennoch versuchen 

sie, ihm die Zeit einzuräumen, die ihm zusteht. 

Deshalb hat die Familie begonnen, mit den Kin-

dern einzeln etwas zu unternehmen, und zwar 

getrennt – an Wochenenden oder an freien Nach-

mittagen. «Für Philipp ist die Zeit zu zweit 

eine Erleichterung, Entspannung und Erlösung 

zugleich», erzählt Elisabeth. Diese neuen 

Gewohnheiten haben sie als Familie institu-

tionalisiert, denn diese Momente tun allen gut.

 

Tobias hat im Verlauf des Gesprächs mit dem 

Anschauen der Reisebücher aufgehört. Er hat 

sich zu Philipp auf das Sofa gesetzt, der am 

KRANKHEIT
In der Schweiz werden jährlich 
über 80’000 Kinder geboren2, 
davon haben ca. 40 Kinder das 
Noonan-Syndrom3. Diese Krankheit 
äussert sich bei betroffenen meist 
mit Merkmalen wie Kleinwuchs, 
typischem Gesicht, Brustkorb-
missbildungen und Herzfehlern.

Lesen ist. Tobias hat sich auch ein Buch ge-

nommen. Auf die Frage, wo die nächste Reise 

hingehen soll, antwortet Tobias bestimmt 

«nach Singapore» – seine Lieblingsstadt. 

 Philipp schweigt. Vorerst werden sie aber 

mit dem Puzzle rund um die Welt reisen. Und 

sobald es die Covid-Situation zulässt, wird 

sicherlich gemeinsam entschieden, wo das 

nächste Abenteuer auf die Familie wartet.

TEXT: GRAZIA GRASSI 
FOTOS: JOSE RUANO

1 Herunterhängende Augenlider
2 Quelle: Bundesamt für Statistik, 2020
3 Quelle: Inselspital Bern, Medizinische Universitäts- 
 Kinderklinik, Prof. Dr. med. Primus E. Mulli
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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!  
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