
ES HILFT NICHTS, 
WENN WIR ELTERN 
DARAN ZERBRECHEN!
Valentina hat das sehr seltene Pitt-Hopkins-Syndrom. Ihre Eltern Maria 
und Wolfgang erzählen, mit welchen Strategien sie die Herausforderungen 
meistern und welche Aktivitäten ihnen helfen, ihre Batterien  aufzuladen. 
Das Paar zeigt auf, wie sie es schaffen, ausgeglichen und fröhlich zu 
 bleiben, um voll und ganz für ihre Tochter da zu sein.
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Maria und Wolfgang leben mit ihren Töchtern 

Diana (2) und Valentina (7) in Zollikon. Ihre 

Freizeit verbringt die Familie gerne in der 

Natur, auf Reisen oder mit Freunden. Schon 

wenn man die Wohnung betritt, sind die posi-

tive Energie und der Elan zu spüren. Hier wird 

viel gelacht, bewegt, geplant und unternom-

men. Maria und Wolfgang sind wahre Organi-

sationstalente. Die beiden sind nicht nur 

Eltern mit Leidenschaft, sondern auch voll 

berufstätig. «Das Leben mit einem schwerbe-

hinderten Kind ist sehr anspruchsvoll. Da wir 

keine Vollzeit-Unterstützung zu Hause haben, 

müssen wir gut planen und uns organisieren», 

erzählt Maria.

Valentina, das ältere der beiden Mädchen, hat 

das sehr seltene Pitt-Hopkins-Syndrom. In 

der Schweiz sind lediglich acht Kinder davon 

betroffen. «Valentina ist ein sehr zufriede-

nes und fröhliches Mädchen, das viel und 

gerne lacht.» erzählt Maria. Lange war nicht 

klar, woran die Kleine leidet. Die Schwanger-

schaft und Geburt verliefen gut, Valentina kam 

scheinbar gesund zur Welt. Nach etwa acht 

Monaten merkten Maria und Wolfgang, dass 

Valentina sich nicht so entwickelt wie andere 

Kinder. Sie hatte Mühe mit der Motorik und die 

üblichen Babylaute hörten die Eltern kaum. 

Bis zur Diagnose dauerte es drei weitere Jahre. 

«Die Ärzte wussten nicht, was  Valentina hat. 

Sie wirkten ratlos. Bis eine seltene Krank-

heit diagnostiziert wird, dauert es oft Jahre», 

berichtet Wolfgang. 

Intensivtherapien statt Urlaub

Während der ersten vier Lebensjahre, bis zur 

Diagnose, haben die Eltern mit Valentina jede 

mögliche Therapie gemacht, um die Entwick-

lung des Mädchens speziell zu fördern. «Wir 

haben uns oft übernommen, ohne es überhaupt 

zu merken», erinnert sich Maria. In den Jahren 

2016 und 2017 hat das Paar sämtliche Ferien-

tage sowie Eigenmittel in Intensivtherapien 

im Ausland investiert. Sie haben sich die acht 

gebuchten Therapiewochen pro Jahr aufgeteilt, 

damit die ihnen zustehenden Urlaubstage 

überhaupt reichten. In diesen Jahren hatten 

sie nie wirklich erholsame Ferien. «Das war 

sehr schwierig für uns. Anstatt uns zu erholen, 

waren die Intensivtherapien belastender als 

unser Job oder der Alltag zu Hause», erin-

nert sich Wolfgang. Die Eltern würden trotz-

dem nichts anders machen. Es war wertvoll, 

alles Mögliche auszuprobieren. «Ich bereue 

nichts. Heute kommt es mir zwar verrückt vor, 

aber damals war es normal und ich wusste: das 

machen wir jetzt. Wir hatten auch die Energie 

dafür», erzählt Maria.

Grenzen der Belastbarkeit

In dieser Zeit plagte das Paar oft ein schlech-

tes Gewissen, wenn es seiner Meinung nach 

nicht genug an Valentinas Förderung gearbei-

tet hatte. Irgendwann ging es nicht mehr. Das 

Leben mit einem schwerbehinderten Kind 

ist physisch wie psychisch sehr belastend. 

«Überschreiten die Eltern ihre Grenzen und 

können dadurch nicht mehr für das Kind da 

sein, ist es das Schlimmste, was der Fami-

lie passieren kann. Man will ja alles geben 

für sein Kind. Aber es ist zentral, auf sich 

zu hören und darauf zu achten, dass man als 

Mutter und Vater gesund, ausgeglichen und 

fröhlich bleibt», unterstreicht Maria. Es ist 

nicht einfach, die eigenen Grenzen zu kennen 

und zu merken, wenn man diese überschrei-

tet. «Irgendwann habe ich realisiert: es ist 

alles zu viel, es geht mir nicht gut und ich 

brauche eine externe Fachperson für einen 

regelmässigen Austausch. Jemand, der weder 

zur Familie noch zum Freundeskreis gehört. 

Diese Gespräche haben mir persönlich sehr 

geholfen», ergänzt Maria. 

«Wir hatten Glück», erzählt Wolfgang. «Die Jahre 

2016 und 2017 waren sehr anstrengend, aber 

keiner von uns hatte ein Burnout und unsere 

Beziehung hielt dieser Belastung stand, was 

nicht selbstverständlich ist. Am wichtigsten 

ist es, zu wissen, wie man die Batterien wieder 

auflädt, wenn sie leer sind. Wir haben ange-

fangen, aktiv an einer besseren Balance zu 

arbeiten.» ergänzt er. Das Paar hat rechtzeitig 

erkannt, dass es so nicht mehr weiter geht. Sie 

buchten Ferien ohne irgendwelche Therapien 

und flogen mit Valentina ans Meer. 

Erste Entlastung dank Diagnose

Die Ungewissheit auszuhalten, war besonders 

schwierig. Die Eltern überlegten ständig, was 

sie besser machen könnten, ob sie noch mehr 

machen könnten. Mit der Diagnose nahm die 

Belastung ab. Maria und Wolfgang wussten, 

was Valentina hat und dass die Krankheit nicht 

ihre Schuld ist. Es ist wichtig, Valentina 

speziell zu fördern, aber mehr wie das können 

sie nicht tun. Denn Valentina hat eine globale 

Entwicklungsverzögerung und sie wird immer 

pflegebedürftig sein. «Bis wir eine Diagnose 

hatten, fühlten wir uns sehr alleine gelassen. 

Wir mussten alles selber organisieren und 

vieles selber finanzieren. Wir haben aber vor 

allem von anderen betroffenen Familien sehr 

viel gelernt», erinnert sich Maria. 

Mit dem zweitem Kind fällt mehr Druck weg

Nach der Diagnose wünschte sich das Paar ein 

zweites Kind und kurz darauf kam Diana zur 

101



102

Welt und brachte viel Freude ins Leben der 

kleinen Familie. «Mit der Geburt von Diana 

ist alles viel einfacher geworden. Das Gegen-

teil von dem, was andere Eltern sagen», lacht 

 Wolfgang. «Natürlich macht man sich Sorgen. 

Aber mit Diana lief alles normal, sie ent-

wickelte sich ganz automatisch, ohne inten-

sive Therapien und ohne unser Zutun. Man 

setzt sich hin und es passiert wie von alleine. 

Dadurch fällt der ganze Druck weg», erinnert 

sich Wolfgang. Mit Dianas Geburt fiel alles ab 

und die Eltern sind seitdem lockerer gewor-

den. «Als Diana auf die Welt kam, war es eine 

zusätzliche Bestätigung, dass die seltene 

Krankheit von Valentina nicht unsere Schuld 

ist. Mit dem Herzen weiss man das eigent-

lich, aber mit dem Kopf begreift man das nicht 

immer sofort», ergänzt Maria.

Therapien nicht mehr selber organisieren

Bis die Kinder im schulpflichtigen Alter 

sind, müssen die Eltern für die Förderung 

der Kinder sehr viel selbst in die Hand neh-

men. Das ist für Eltern mit Kindern, die an 

seltenen Krankheiten leiden, anspruchsvoll 

und erfordert ständige Organisation und 

Planung. Mit dem Eintritt von Valentina in 

einen Tages-Kindergarten, der einen starken 

Fokus auf spezielle Förderung legt, wurde 

das Leben für die Familie einfacher. «Ab dem 

ersten Tag im Kindergarten haben wir uns so 

richtig entlastet gefühlt. Alles ist perfekt 

organisiert, die Therapien sind integriert 

und die Therapeuten kommunizieren mitein-

ander», erzählt Wolfgang. 

Pausen einlegen, um durchzustarten

Der Austausch mit Bekannten und Betroffenen 

hat ihnen folgendes bestätigt: es ist wichtig, 

dass die Eltern stabil und gesund bleiben. 

Überschreiten die Eltern die Grenzen zu oft 

und zu lange, werden sie krank und gereizt. 

Zusätzlich leidet die Beziehung der Eltern 

unter dieser Belastung, was den Kindern auch 

nicht hilft. Aus diesen Gründen sorgen Maria 

und Wolfgang aktiv für eine gesunde Balance. 

Sie unternehmen beispielsweise nicht mehr 

alles gemeinsam, damit sich ein Elternteil 

erholen kann. Ein Wochenende oder Urlaub ohne 

Kinder, ein Freundinnen-Wochenende für Maria 

oder eine Radtour für Wolfgang in den Bergen 

bezeichnen die beiden als echte Energieboos-

ter. «Wir können auch einmal ausschlafen und 

abschalten. Dadurch freuen wir uns wieder auf 

die Kinder und das Zusammensein», erzählt 

Maria. Sie setzen auch gezielt ihre Familie, 

den Entlastungsdienst oder lokale Babysitter 

ein, damit sie ihre Beziehung als Paar pflegen 

können. «Es ist wichtig, auch die Zeit zu zweit 

zu geniessen, denn geht die Beziehung in die 

Brüche, was bei Paaren mit behinderten Kin-

dern oft passiert, wird es noch schwieriger», 

ergänzt Maria. 

Zentral ist, sich als Elternteil selber in den 

Fokus zu stellen, auf seine Bedürfnisse zu 

achten, aktiv Pausen einzulegen, den richtigen 

Mix an Aktivitäten zu finden. «Es hat nichts 

mit Egoismus zu tun. Es geht darum, achtsam 

mit seiner Balance und seinem Wohlbefinden 

umzugehen, damit man wieder voller Kraft 

und Elan für die Kinder da ist.» unterstreicht 

Maria. Für die innere Balance ist Maria die 

Ausübung ihres Berufs zentral. «Es ist wich-

tig, mich beruflichen Herausforderungen zu 

stellen und verschiedene Anreize zu haben, um 

als Mutter präsent zu sein». 

Umgang mit Grenzen ist individuell

Wie man eine gute Balance behält, ist sehr 

individuell. So empfiehlt Wolfgang betrof-

fenen Eltern beispielsweise, ihr Leben mög-

lichst normal weiterzuführen, aktive Auszeiten 

einzuplanen und mental abzuschalten. Maria 

hat realisiert, wie wichtig eine gut funktio-

nierende Beziehung ist. Dass man lernt, gut 

zu kommunizieren, auf die Bedürfnisse des 

Partners zu hören, um ihn zu gegebener Zeit zu 

entlasten. Es ist wichtig, sich gut zu ergänzen. 

«Ich erkenne beispielsweise, wenn Wolfgang 

eine Auszeit braucht und umgekehrt», erzählt 

Maria. Bei alleinerziehenden Eltern ist die 

Inanspruchnahme von Entlastungsdiensten 

noch zentraler wie bei Maria und Wolfgang. 

«Es ist wichtig, sich als Paar gut zu ergänzen.  
Ich erkenne beispielsweise, wenn Wolfgang  

eine Auszeit braucht und umgekehrt.»
MARIA, MUTTER VON VALENTINA
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Die erste Corona-Welle war für die Familie 

ein Rückschlag. Durch die Schliessung von 

Valentinas Schule, kamen sie wieder an ihre 

Grenzen. «Niemand konnte kommen, weder die 

Familie, noch unsere Betreuungsperson vom 

Entlastungsdienst. Alles lastete auf uns. Aber 

wir haben die sechs Wochen gemeistert und 

haben nach den Lockerungen wieder sehr viel 

unternommen», erzählt Maria. «Hat man ein 

Kind mit speziellen Bedürfnissen, wird man 

kreativ.» Maria und Wolfgang haben gelernt, 

nicht alles als Problem zu sehen und Neues 

zu wagen. «Seit wir Valentina haben, sind wir 

mutiger geworden. Ich wage Dinge, die ich mir 

früher im Traum nicht hätte vorstellen kön-

nen», lacht Maria. Seit Valentina auf der Welt 

ist, kreiert sie jedes Jahr ein Fotobuch mit 

den Aktivitäten und Erlebnissen der Familie. 

«Wir wollen zeigen: das ist unser Leben mit 

Valentina, so gehen wir als Familie damit um», 

sagt Maria zum Abschluss. 

TEXT: DANIELA REINHARD 
FOTOS: URSULA MEISSER

KRANKHEIT
Das Pitt-Hopkins-Syndrom  
wurde 1978 von den Medizinern 
Pitt und Hopkins beschrieben 
und das für die seltene Erkran-
kung verantwortliche Gen erst 
2007 entdeckt.

SYMPTOME
– Geistige Behinderung 
– Schwere Störungen der 

motorischen Entwicklung 
bzw. Hypotonie

– Fehlender Spracherwerb
– Epilepsie
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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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