
KOMMUNIKATION IST 
EIN SENSIBLES THEMA UND 
INDIVIDUELL SEHR VERSCHIEDEN

Wie offen erleben sie Eltern eines 

kranken Kindes? Es gibt Fami-

lien, die offen kommunizieren kön-

nen. Andere können das nicht, oder 

nur teilweise. Eine fehlende offene 

Kommunikation kann Ausdruck dafür 

sein, dass es den Familienmitglie-

dern schwer fällt, über Belasten-

des zu sprechen. Ein offener Kom-

munikationsstil braucht Raum und 

Zeit. Verschiedene Faktoren sind 

ausschlaggebend: Signalisiert das 

Umfeld, dass die Kommunikation 

getragen wird? Stimmt der Kontext 

und die Tagesform der Familie?

Wie wichtig ist Kommunikation für 

eine betroffene Familie? Eine Mut-

ter erzählte mir einmal, sie habe das 

Gefühl, sie müsse stets nach aussen 

kommunizieren. Sie sei immer im 

Austausch mit dem Betreuungsnetz 

und den Fachpersonen. Auch inner-

halb der Familie versuche sie lau-

fend die verschiedenen Bedürfnisse 

der einzelnen Familienmitglieder zu 

spüren. Zusätzlich unterstütze sie 

auch ihr beeinträchtigtes Kind in 

der Kommunikation. Kommunikation 

ist essentiell und kann phasenweise 

sehr anstrengend sein. So schätzen es 

viele Eltern, wenn sie einmal nicht 

kommunizieren müssen. Ich erlebe es 

häufig, dass Eltern durch Tätigkeiten 

Energie tanken, bei denen Gespräche 

nicht nötig sind: Allein Spazieren 

gehen, Velo fahren oder TV schauen. 

Gerade bei einer neuen Diagnose 

oder auch bei einer fehlenden Diag-

Michèle Widler hat bereits viele Familien mit einem kranken 

Kind begleitet. So unterschiedlich Eltern, Kinder, Krankheiten 

oder Beeinträchtigungen sind, so unterschiedlich wird kommu-

niziert. Kommunikation ist nicht nur für die betroffene Familie 

eine Herausforderung, sondern auch für deren Umfeld. 

nose ist es schwierig, das Erlebte in 

Worte zu fassen. Die Familien durch-

leben einen Anpassungsprozess, wel-

cher gekennzeichnet ist durch Belas-

tung, Ungewissheit und traumatische 

Anteile. In akuten Belastungssitu-

ationen ist es schwierig, zusätz-

lich nach aussen zu kommunizieren. 

Ich empfehle, dass eine Vertrauens-

person auswählt wird, welche Fami-

lie und Freunde informiert. Es gibt 

auch Eltern, die E-Mail oder Grup-

penchats nutzen. Auch kommt es vor, 

dass am Anfang das Umfeld gar nicht 

informiert wird – erst zu einem spä-

teren Zeitpunkt. Die Strategien sind 

so individuell, wie die Betroffenen 

es sind. Vielmehr sollten die Fami-

lien darin bestärkt werden, für sich 

den passenden Kommunikationsweg 

zu finden – und diesen laufend jus-

tieren zu können. Eltern, die nicht 

offen kommunizieren, brauchen mehr 

Zeit für den Anpassungsprozess und 

um das Erlebte innerlich zu struktu-

rieren.

Was für Tipps gibt es für das Um-

feld der Familie in dieser speziel-

len Anfangssituation? Der Familie 

Zeit lassen und trotzdem präsent 

sein. Ein Unvermögen der Kommu-

nikation seitens der Familie res-

pektieren und nicht persönlich neh-

men. Es kann sehr belastend sein, 

wenn viele Fragen an die Eltern 

gerichtet werden oder nach Feh-

lern und Schuldigen gesucht wird. 

Auch die vermeintlich gut gemein-

ten Ratschläge sind nicht hilfreich.  

Michèle Widler
Psychotherapeutin im  

Pädiatrischen Palliative Care  
Team Universitäts-Kinderspital  
beider Basel (UKBB) und in der  
Praxis für Psychotherapie am  

Blumenrain in Basel
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Häufig macht eine Familie die Er-

fahrung, dass nicht alle mit diesem 

Spannungsfeld umgehen können.

Wie geht man mit der Unsicherheit 

um, welche seltene Krankheiten oft 

begleiten? Manchmal ist der Über-

gang vom «gesunden» zum «kranken» 

Kind fliessend und die Diagnosefin-

dung kann lange dauern. Das verlangt 

eine stetige Anpassungsleistung der 

Familie – das ist enorm kräftezeh-

rend. Daher ist es wichtig, zu eruie-

ren, wie es die Familie schafft, die-

sen Weg über lange Zeit zu gehen. 

Ein Vater sprach einmal von einem 

Marathon, den er seit mehreren Jah-

ren renne.

 

Zum Beispiel können nur schon «Ru-

heinsel» helfen, neue Energie zu 

tanken. Manche Eltern erleben das 

Gespräch als wichtig, andere gehen 

gern zur Arbeit, weil sie dort ab-

gelenkt sind. Wieder anderen hilft 

der Sport. Copingstrategien kön-

nen innerhalb der Familie sehr un-

terschiedlich sein und verändern 

sich auch. Eine Mutter meinte ein-

mal, dass sie solche «Ruheinseln» 

in Sturmzeiten nicht realisieren 

könne. Sie sei dann nur schon über 

eine «Atempause» dankbar. Damit 

spricht diese Mutter etwas so Wich-

tiges an: Den achtsamen Umgang mit 

sich selbst – dieser geht in stürmi-

schen Zeiten gerne vergessen.

Auf was muss besonders geachtet wer-

den, wenn ein Kind zur Welt kommt, 

das «nicht gesund» ist? Einerseits 

bei den Eltern? Eltern erleben in die-

sem Spannungsfeld viele verschie-

dene Emotionen: Zum einen grosse 

Freude und Liebe zum Kind – zum 

anderen Sorgen und Ängste. Sie füh-

len sich im Elternsein unsicher: 

Plötzlich müssen sie Entscheidun-

gen für ihr Kind treffen. Vielleicht 

«Ich wünsche mir für alle Eltern, dass sie ein Umfeld 
und eine Partnerschaft haben, wo sie ihre vielen und 

zum Teil auch ambivalenten Gefühle äussern dürfen.»
MICHÈLE WIDLER

muss man auch Abschied nehmen von 

Zukunftsplänen und Vorstellungen.

Andererseits bei deren Umfeld? Falls 

es schwierig ist, Worte zu finden, 

darf man auch mit einer non-verba-

len Geste zeigen, dass man da ist 

und das Kind gebührend auf der Welt 

willkommen heisst. Eltern haben gar 

nicht den Anspruch auf die «rich-

tigen» Worte. Aber es bedeutet den 

Familien viel, wenn sie Unterstüt-

zung aus dem Umfeld spüren.

Wie geht man als aussenstehende 

Person am besten mit der Situa-

tion um, wenn das eigene Kind in 

der Öffentlichkeit auf ein krankes 

Kind hinweist und wissen will, was 

es hat? Optimal wäre, wenn man so 

reagieren kann, dass die Erkrankung 

nicht als Tabuthema behandelt wird. 

Am besten, man spricht die Eltern 

und das beeinträchtigte Kind höf-

lich darauf an, dass das eigene Kind 

gerade daran interessiert ist, mehr 

über die Erkrankung zu erfahren. 

Manchmal stimmt der Kontext und 

man kommt ins Gespräch.

Was empfehlen Sie Eltern in dieser 

Situation? Zum Beispiel auch, wenn 

ihr Kind angestarrt wird? Meine 

Erfahrung ist, dass dies sehr Tages-

form und Kontext abhängig ist. Man-

che antworten mit Standardsätze. 

Manchmal wird aber auch geschätzt, 

wenn man von der aktuellen Situa-

tion erzählen darf. Einmal kann man 

über einen fragenden Blick hinweg-

sehen, ein andermal trifft es einen 

besonders stark. Eltern dürfen auch 

sagen, wenn sie gerade nicht darüber 

sprechen möchten.

Von welchen negativen Erlebnissen 

in Bezug auf Kommunikation wurde 

Ihnen schon erzählt? Eine Mutter 

erzählte mir, dass sie, als ihre Toch-

ter noch ein Baby war, viel posi-

tive Rückmeldung erhalten ha ben. Je 

älter ihre Tochter wurde, desto mehr 

wurde ihre Beeinträchtigung sichtbar 

und das Feedback blieb zunehmend 

aus. Dies war eine sehr schmerzli-

che Erfahrung für die Eltern. Statt  

der lieben Rückmeldungen wurden 

sie immer häufiger mit fragenden 

Blicken konfrontiert.

Von welchen positiven Erfahrungen 

wird ihnen häufig berichtet? Begeg-

nungen mit Personen, die keine 

Berührungsängste mit der Familie 

und dem betroffenen Kind haben. Die 

optimalen Wegbegleiter sind dieje-

nigen, die einerseits nachfragen, mit 

denen man andererseits aber auch 

schweigen kann.

Was ist für Ärztinnen und Therapeu-

ten wichtig im Umgang mit Familien 

mit einem Kind mit seltener Krank-

heit? Die Familien benötigen Lang-

zeitunterstützung. Das bedeutet aber 

nicht, dass sie permanent auf Hilfe 

angewiesen sind. In Akutzeiten kann 

intensive Betreuung nötig sein, wäh-

rend in anderen Phasen die Fre-

quenzen grösser sind. Diese Pausen 

sollten nicht fälschlicherweise so 

interpretiert werden, dass die Fami-

lie keine Unterstützung braucht. 

Eine Studie zeigt, dass negative 

Spitalerfahrungen am häufigsten mit 

schlechter Kommunikation zusam-

menhängen: Vor allem widersprüch-

liche Informationen von verschiede-

nen Fachpersonen seien irritierend 

und verunsichern Eltern stark. Eltern 

sind die Experten für ihr Kind und 

genau da sollten Fachpersonen an-

setzen.

INTERVIEW: DANIELA SCHMUKI
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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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