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VÄTER SIND GEFÜHLVOLLER 
ALS IHRE SACHLICHKEIT 
VERMUTEN LÄSST

Die Diagnose «seltene Krankheit» 

stellt die Vorstellung eines unbe-

schwerten Familienlebens meist 

komplett auf den Kopf. Die neue Situ-

ation führt zu vielen Fragen, was 

das eigene Kind und seine Zukunft 

betrifft, aber auch was die Rolle und 

Aufgaben als Mutter und Vater, die 

Beziehung zueinander und zu sich 

selbst betrifft. Zuerst grundsätz-

lich gefragt, worin unterscheidet 

sich das Verhalten zwischen Männern 

und Frauen in einer solchen Situa-

tion? Von der Behinderung ihres Kin-

des sind beide Eltern stark betrof-

fen. Ihre neue Lebenssituation stellt 

eine grosse Belastung dar und ist 

zugleich eine grosse Herausforde-

rung. Die Lebensverhältnisse ändern 

sich. Und ihre Vorstellungen vom 

Leben bekommen eine ganz andere 

Qualität. Die Behinderung ihres Kin-

des trifft Väter emotional genauso 

stark wie Mütter. Durch ihre traditio-

nelle Rolle als Hauptversorger der 

Familie und die damit verbundene 

berufliche Ablenkung sowie räumli-

che Distanz haben sie jedoch mehr 

Gelegenheit, anderswo aufzutanken. 

Aber auch mehr Möglichkeiten, der 

Auseinandersetzung zu entfliehen. In 

der traditionellen Familie kommt der 

Vater daher nicht dazu, die Behin-

derung seines Kindes auch gefühls-

mässig zu verarbeiten. Das Problem 

bleibt deshalb in seinem Unterbe-

wusstsein schweben, was ihm lang-

fristig viel Energie und Lebens-

freude raubt. Die Mutter andererseits 

fühlt sich überfordert und mit der 

Betreuung allein gelassen.

In herausfordernden Situationen kommen Unterschiede noch stärker zum Tragen. Wir wissen,  

dass Männer und Frauen in derselben Situation verschieden reagieren und handeln. Welche Unter-

schiede das sind, was wichtig ist, damit das Verständnis der Mutter- und Vaterrolle ausgewogen 

und für beide Elternteile erfüllt ist, zeichnet Diplom-Psychologe Dr. phil. Friedrich Dieter Hinze 

nach. Er geht insbesondere auf die Chancen ein, die sich betroffenen Vätern bieten. 

 

Welche Lösungsansätze sind hier 

wichtig, so dass sich Väter wie Mütter 

in ihrem Rollenverständnis finden 

und eine Balance für beide Seiten 

hergestellt werden kann? Frauen und 

Männer haben bestimmte Werthaltun-

gen verinnerlicht. Einer Mutter ge-

lingt es eher, sich selbst einen Sinn 

zu geben, wenn sie spürt, dass sie von 

einem Kind gebraucht wird. Der Mann 

hingegen ist viel mehr auf den äus-

seren Erfolg fixiert. Das Gebraucht-

werden allein genügt ihm nicht als 

persönliche Anerkennung. Väter be-

hinderter Kinder haben es daher bei 

weitem schwerer als gemeinhin ange-

nommen wird. Sie leiden mehr, als es 

ihre Sachlichkeit vermuten  liesse. 

Sie sind hilfsbedürftiger, als sie 

sich meist eingestehen. 

Der Aufteilung der Betreuungsrolle 

kommt daher eine wesentliche Be-

deutung zu, damit ein Gleichgewicht 

innerhalb der Familie gegenüber der 

Aufgabe und Verantwortung beider El-

ternteile hergestellt werden kann. 

Dabei handelt es sich um ein Wech-

selspiel: Denn, wie sich die Mutter 

verhält, hängt immer auch vom Ver-

halten des Vaters ab, der selbst durch 

das Verhalten der Mutter beeinflusst 

wird. Die Mutter muss daher bereit 

sein, ihren elterlichen Alleinvertre-

tungsanspruch aufzugeben. Eine Ver-

änderung der Vaterrolle ist jedoch 

auch abhängig vom Umfeld, das sich 

ebenso ändern muss.

 

Die persönliche Einstellung und 

Veranlagung wie auch die Beziehung 
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als Paar spielt offensichtlich ganz 

stark mithinein und beeinflusst die 

Art und Weise, wie man sich solch 

enormer Herausforderungen gegen-

überstellt. Welche Opportunitäten 

bergen solche Situationen spezi-

fisch für den Vater? Wichtig zu wis-

sen ist, dass die Auseinanderset-

zung mit der Behinderung ein langer, 

wechselvoller und tiefgreifender 

Prozess für beide Elternteile ist. 

Vater und Mutter machen sich mit der 

Behinderung ihres Kindes vertraut. 

Sie beobachten es, gehen aufmerk-

sam mit ihm um, fordern es behutsam 

und nehmen besondere Rücksicht. 

Sie lernen seine Möglichkeiten, 

Grenzen und Schwächen kennen. Die 

Eltern entwickeln neue Fähigkei-

ten und bekommen neue Einsichten, 

ändern ihre Einstellungen. Sie erle-

ben Rückschläge und wachsen über 

ihre Situation hinaus. Sie entwi-

ckeln sich weiter und schöpfen aus 

diesem gewonnen neuen Bewusst-

sein viel Kraft.

 

Welche Chancen eröffnen sich daraus 

für den Vater? Er kann sein Selbst-

verständnis erweitern. Die Behinde-

rung seines Kindes führt ihn dazu, 

die bisherigen Wertvorstellungen in 

Frage zu stellen, nachdenklicher und 

problembewusster zu werden. Er kann 

in seiner Vaterrolle lernen, seine 

Leistungs- und Erfolgsansprüche zu 

reduzieren, dem Mitmenschlichen 

mehr Raum zu geben und dem eige-

nen Gefühlsleben mehr Beachtung 

zu schenken. Durch die besonderen 

Anforderungen, die das behinderte 

Kind an seine Eltern stellt, hat der 

Vater auch die Chance, seine erzie-

herischen Ressourcen und Kompeten-

zen in besonderem Masse zu mobili-

sieren und seine elterliche Position 

zu stärken. Dadurch kann es ihm 

gelingen, seinem behinderten Kind 

andere und neue Erfahrungsmög-

lichkeiten zu bieten. Der Vater kann 

«Es ist normal, dass Väter wie auch Mütter das Bedürf-
nis haben, sich von ihren vielen Aufgaben, belastenden 

Gedanken oder Gefühlen immer mal wieder zu lösen.»
DR. PHIL. FRIEDRICH DIETER HINZE

sogar – was nicht nur in dieser spe-

zifischen Situation oft der Fall ist – 

die beengende Beziehung zwischen 

Mutter und Kind lockern helfen. Er 

kann seine Frau sogar darin unter-

stützen, sie in ihrer Rolle als Mutter 

vom Erwartungsdruck zu befreien und 

sie dazu anregen, sich stärker auf 

ihre Identität als Frau zu besinnen. 

Gibt es zudem Ressourcen ausser-

halb der Familie, die Sie als rele-

vant für den Vater erachten? Wie 

erwähnt, neigt ein Vater zur ratio-

nalen Bewältigung der Behinderung 

und meidet eher das Gespräch. Er hat 

Angst vor sozialer Diskriminierung. 

Seine Berufstätigkeit erschwert 

ihm die Auseinandersetzung mit der 

Behinderung. Und dennoch: Väter 

sind gefühlvoller, als ihre Sachlich-

keit vermuten lässt. Sie sind schwä-

cher als die Stärke, der sie gemein-

hin Ausdruck zu geben pflegen. Sie 

leiden mehr, als ihre Männlich-

keit vermuten lässt. Sie haben mehr 

Bedarf an menschlicher Unterstüt-

zung, als ihre vermeintliche Eigen-

ständigkeit sie für nötig befindet. 

Meine Erfahrung zeigt, dass Män-

ner sich im Gespräch von «Mann zu 

Mann» mit persönlichen Problemen 

und Wünschen sehr gut auseinander-

setzen können. Hier kann der profes-

sionelle Austausch mit einer Fach-

person bedeutsam sein. 

Weshalb ist es so wichtig, dass 

sich betroffene Eltern immer mal 

wieder von ihren vielen Aufgaben, 

belastenden Gedanken oder Gefüh-

len lösen? Das Innehalten stärkt das 

Bewusstsein beider Eltern, was sie 

im Zusammenleben mit ihrem Kind 

erreicht haben. Daraus können sie 

neue Fähigkeiten und Einsichten 

entwickeln. Meist versuchen sie aus 

diesen Erfahrungen und Erkenntnis-

sen heraus, ihrem Leben einen neuen 

Sinn zu geben. Dieses Résumé eines 

Vaters hält eine solche Erkenntnis-

erweiterung sinnhaft fest: «Ich habe 

ganz andere Wertsetzungen. Ich sehe 

nun viel besser hinter das System, 

erkenne den Leistungsdruck, die-

ses Streben nach Dingen, die in 

Wirklichkeit unwichtig sind. Das 

Menschliche erachte ich als wich-

tiger als sachliche Dinge. Ich sehe 

Behinderte nun anders, menschli-

cher und direkter. Früher dachte ich, 

ich müsse über den anderen stehen 

und das Sagen haben. Das ist nun 

unwichtig geworden. Wenn ich meine 

Gefühle zeigen und auch traurig sein 

kann, dann müsste ich doch auch 

glücklich sein können. Das habe ich 

nun gelernt.»

Der Diplom-Psychologe Dr. phil. 

Friedrich Dieter Hinze ist seit vie-

len Jahren freiberuflich als Trainer, 

Supervisor und Coach und Psycho-

therapeut tätig und lebt in Bonn. Er 

ist Autor mehrerer Bücher, darunter 

«Väter und Mütter behinderter Kinder. 

Der Prozess der Auseinandersetzung 

im Vergleich.» In der Schweiz kann 

aktuell nur die 2. Auflage über On-

line-Buchantiquariate bezogen wer-

den (978-3-8253-8197-4 ISBN-13).
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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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