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KOMMUNIKATION IST

EIN SENSIBLES THEMA UND

INDIVIDUELL SEHR VERSCHIEDEN

Micheéle Widler hat bereits viele Familien mit einem kranken

Kind begleitet. So unterschiedlich Eltern, Kinder, Krankheiten

oder Beeintrachtigungen sind, so unterschiedlich wird kommu-

niziert. Kommunikation ist nicht nur fir die betroffene Familie

eine Herausforderung, sondern auch fir deren Umfeld.

Michéle Widler
Psychotherapeutin im
Padiatrischen Palliative Care
Team Universitats-Kinderspital
beider Basel (UKBB) und in der
Praxis fur Psychotherapie am
Blumenrain in Basel

Wie offen erleben sie Eltern eines
kranken Kindes? Es gibt Fami-
lien, die offen kommunizieren kén-
nen. Andere kénnen das nicht, oder
nur teilweise. Eine fehlende offene
Kommunikation kann Ausdruck dafir
sein, dass es den Familienmitglie-
dern schwer fallt, Uber 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 fir
eine betroffene Familie? Eine Mut-
ter erzahlte mir einmal, sie habe das
Geflhl, sie misse 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 Bedirfnisse
der einzelnen Familienmitglieder zu
spliren. Zusatzlich unterstltze sie
auch ihr beeintrachtigtes Kind in
der Kommunikation. Kommunikation
ist essentiell und kann phasenweise
sehr anstrengend sein. So schatzen es
viele Eltern, wenn sie einmal nicht
kommunizieren missen. Ich erlebe es
h&dufig, dass Eltern durch Tatigkeiten
Energie tanken, bei denen Gesprache
nicht notig sind: Allein Spazieren
gehen, Velo fahren oder TV schauen.

Gerade bei einer neuen Diagnose
oder auch bei einer fehlenden Diag-

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, zuséatz-
lich nach aussen zu kommunizieren.
Ich empfehle, dass eine Vertrauens-
person auswahlt 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 spéa-
teren Zeitpunkt. Die Strategien sind
so individuell, wie die Betroffenen
es sind. Vielmehr sollten die Fami-
lien darin bestarkt werden, fir sich
den passenden Kommunikationsweg
zu finden — und diesen laufend jus-
tieren zu kénnen. Eltern, die nicht
offen kommunizieren, brauchen mehr
Zeit fur den Anpassungsprozess und
um das Erlebte innerlich zu struktu-
rieren.

Was fur Tipps gibt es fir das Um-
feld der Familie in dieser speziel-
len Anfangssituation? Der Familie
Zeit lassen und trotzdem préasent
sein. Ein Unvermdgen der Kommu-
nikation seitens der Familie res-
pektieren und nicht persdnlich 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 Ratschlage sind nicht hilfreich.
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«Ich wiinsche mir fiir alle Eltern, dass sie ein Umfeld

und eine Partnerschaft haben, wo sie ihre vielen und

zum Teil auch ambivalenten Gefiihle dussern diirfen.»

Haufig macht eine Familie die Er-
fahrung, dass nicht alle mit diesem
Spannungsfeld umgehen kénnen.

Wie geht man mit der Unsicherheit
um, welche seltene Krankheiten oft
begleiten? Manchmal ist der Uber-
gang vom «gesunden» zum «kranken»
Kind fliessend und die Diagnosefin-
dung kann lange dauern. Das verlangt
eine stetige Anpassungsleistung der
Familie - das ist enorm kraftezeh-
rend. Daher ist es wichtig, zu eruie-
ren, wie es die Familie schafft, die-
sen Weg Uber lange Zeit zu gehen.
Ein Vater sprach einmal von einem
Marathon, den er seit mehreren Jah-
ren renne.

Zum Beispiel kénnen nur schon «Ru-
heinsel» helfen, neue Energie zu
tanken. Manche Eltern erleben das
Gesprach als wichtig, andere gehen
gern zur Arbeit, weil sie dort ab-
gelenkt sind. Wieder anderen hilft
der Sport. Copingstrategien kon-
nen innerhalb der Familie sehr un-
terschiedlich sein und verandern
sich auch. Eine Mutter meinte ein-
mal, dass sie solche «Ruheinseln»
in Sturmzeiten nicht realisieren
konne. Sie sei dann nur schon Uber
eine «Atempause» dankbar. Damit
spricht diese Mutter etwas so Wich-
tiges an: Den achtsamen Umgang mit
sich selbst — dieser geht in stirmi-

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 Angste. Sie fiih-
len sich im Elternsein unsicher:
Pl6tzlich missen sie Entscheidun-
gen fur ihr Kind treffen. Vielleicht

muss man auch Abschied nehmen von
Zukunftsplanen 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 gebihrend auf der Welt
willkommen heisst. Eltern haben gar
nicht den Anspruch auf die «rich-
tigen» Worte. Aber es bedeutet den
Familien viel, wenn sie Unterstit-
zung aus dem Umfeld spiren.

Wie geht man als aussenstehende
Person am besten mit der Situa-
tion um, wenn das eigene Kind in
der Offentlichkeit auf ein krankes
Kind hinweist und wissen will, was
es hat? Optimal ware, wenn man so
reagieren kann, dass die Erkrankung
nicht als Tabuthema behandelt wird.
Am besten, man spricht die Eltern
und das beeintrachtigte Kind hof-
lich darauf an, dass das eigene Kind
gerade daran interessiert ist, mehr
Uber die Erkrankung zu erfahren.
Manchmal stimmt der Kontext und
man kommt ins Gesprach.

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 abhangig ist. Man-
che antworten mit Standardsatze.
Manchmal wird aber auch geschatzt,
wenn man von der aktuellen Situa-
tion erzahlen darf. Einmal kann man
Uber einen fragenden Blick hinweg-
sehen, ein andermal trifft es einen
besonders stark. Eltern dirfen auch
sagen, wenn sie gerade nicht dariber
sprechen mochten.

Von welchen negativen Erlebnissen
in Bezug auf Kommunikation wurde
Ihnen schon erzahlt? Eine Mutter
erzahlte mir, dass sie, als ihre Toch-

MICHELE WIDLER

ter noch ein Baby war, viel posi-
tive Rickmeldung erhalten haben. Je
alter ihre Tochter wurde, desto mehr
wurde ihre Beeintrdchtigung sichtbar
und das Feedback blieb zunehmend
aus. Dies war eine sehr schmerzli-
che Erfahrung fir die Eltern. Statt
der lieben Rickmeldungen wurden
sie immer haufiger mit fragenden
Blicken konfrontiert.

Von welchen positiven Erfahrungen
wird ihnen haufig berichtet? Begeg-
nungen mit Personen, die keine
Berihrungséangste 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 fir Arztinnen und Therapeu-
ten wichtig im Umgang mit Familien
mit einem Kind mit seltener Krank-
heit? Die Familien bendtigen Lang-
zeitunterstlitzung. Das bedeutet aber
nicht, dass sie permanent auf Hilfe
angewiesen sind. In Akutzeiten kann
intensive Betreuung notig sein, wah-
rend in anderen Phasen die Fre-
quenzen grosser sind. Diese Pausen
sollten nicht félschlicherweise so
interpretiert werden, dass die Fami-
lie keine Unterstlitzung braucht.

Eine Studie zeigt, dass negative
Spitalerfahrungen am haufigsten mit
schlechter Kommunikation zusam-
menhangen: Vor allem widersprich-
liche Informationen von verschiede-
nen Fachpersonen seien irritierend
und verunsichern Eltern stark. Eltern
sind die Experten fur ihr Kind und
genau da sollten Fachpersonen an-
setzen.

INTERVIEW: DANIELA SCHMUKI
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PSYCHOSOZIALE HERAUS-

FORDERUNGEN FUR ELTERN

UND GESCHWISTER

Liebe Leserinnen und Leser

Eine seltene Krankheit wirbelt das Leben betroffener Familien durcheinan-
der, zerstort Traume und Lebensentwirfe, ist eine riesige Herausforderung fir
Mitter, Vater, Geschwister, aber auch fir Grosseltern. Berufskarrieren missen
begraben werden, Paarbeziehungen leiden, Eltern sind oft rund um die Uhr far
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 Gefuhle durchlebt: mal Uberfordert, mal schuldig, mal abso-
lut wiitend auf Arzte und Belegschaft, mal hoffnungslos, tieftraurig und nicht
in der Lage, mein Schicksal zu akzeptieren. Dann wieder voller Zuversicht».

Es beeindruckt uns sehr, welche unglaublichen Krafte diese Familien im
Sturm bindeln, wie sie fir ihre Kinder kampfen, bedingungslose Liebe schen-
ken und trotz allem, positiv in die Zukunft blicken. Sie darin zu unterstitzen,
ist eines der Ziele des Fordervereins fur Kinder mit seltenen Krankheiten.
Wissenstransfer ist uns dabei enorm wichtig und wird mit unseren vier KMSK
Wissensbichern «Seltene Krankheiten» nachhaltig ermdglicht. Mehr als
42 500 Bicher durften wir dank Génnerinnen und Génnern kostenlos an betrof-
fene Familien, Gyndkologen, Hebammen, Kinderarzte, Hausérztinnen, Genetiker,
Augen- und Ohrenédrztinnen, Therapeuten, Psychologinnen, Kinderspitéler, Kran-
kenversicherer, Gesundheitspolitikerinnen, Lehrer, Forschende an Hochschu-
len, Pharmafirmen, IV-Mitarbeitende und Gesundheitsdirektionen Gberreichen.

Dank dem Wissen von inzwischen Uber 650 KMSK Familien und Fachpersonen
ist nun bereits das 4. Wissensbuch «Seltene Krankheiten - Psychosoziale
Herausforderungen fir Eltern und Geschwister» entstanden. Dankbar sind
wir, dass wir auf viele tolle Herzensmenschen zahlen dirfen, die unsere Bi-
cher als Génnerinnen und Génner mit einer gebundenen Spende erméglichen.
Es freut uns sehr, dass wir seit 2018 auf kompetente Texterinnen und Tex-
ter sowie Fotografinnen und Fotografen zahlen dirfen, die sich ehrenamtlich
einsetzen. Gemeinsam sind wir stark und kénnen die betroffenen Familien auf
ihrem Weg begleiten, sie verbinden, finanziell unterstitzen und ihnen das
Gefuhl vermitteln, dass sie nicht alleine sind.

Wir winschen Ihnen allen eine spannende Lektire!

Herzlichst

PROF. DR. MED. ANITA RAUCH
Prasidentin KMSK

Direktorin Institut fir Genetik
der Universitat Zirich

MANUELA STIER
Initiantin/Gesché&ftsleiterin
Forderverein fur Kinder mit
seltenen Krankheiten KMSK

Vorstand Prof. Dr. med. Anita Rauch, Prasidentin, seit 2020/ Dr. iur. Michael Tschudin,
Vizeprasident, seit 2020/ Prof. Dr. med. Thierry Carrel, Prasident von 2014 bis 2019
Prof. Dr. med. Matthias Baumgartner, seit 2014 /Dr. med. Agnes Genewein, seit 2019
Sandrine Gostanian, seit 2014 /Matthias Oetterli, seit 2014

© Copyright Weiterverwendung des Inhalts nur mit schriftlicher Genehmigung
des Fordervereins fir Kinder mit seltenen Krankheiten erlaubt.
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SARAH - WILLIAMS-BEUREN-SYNDROM
Wir waren schockiert, traurig und fihlten uns verloren und allein

LIC. PHIL. LIEVE ROMANINO
Psychologin und Psychotherapeutin, Abteilung Neurop&adiatrie
des Universitats-Kinderspital Zarich

KEINE DIAGNOSE - WIE WEITER?

AMY - KEINE DIAGNOSE
Vom Optimismus, den auch Fragezeichen nicht triben kénnen

DR. MED. KATRIN LENGNICK
Fachéarztin fir Kinder- und Jugendmedizin, Schwerpunkt Neurop&adiatrie und
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UNBEKANNTER WEG
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«Die Leute haben Erbarmen mit Naim. Das missen sie nicht.»

DR. MED. DANIEL MARTI
Facharzt FMH fir Kinder- und Jugendpsychiatrie und Psychotherapie,
Praxis fur Psychosomatik und Psychotherapie Zirich

MANGELNDE AKZEPTANZ DES KINDES/SCHULDGEFUHLE

JONATHAN - MUSKELDYSTROPHIE DUCHENNE
Das Licht im Tunnel

CHRISTOPH BUSCHI
Fachleiter Berufsfindung/Berufsintegration, Zentrum fir Kinder mit Sinnes-
und Korperbeeintrachtigung ZKSK AG

UBERFORDERUNG IM ALLTAG

LEONARDO - DEFORMATION TPM3-GEN
Mitten im Leben trotz anfanglich disteren Prognosen

JOLANDA SCHERLER
Koordinatorin Familien-Ferienwochen, Stiftung Kinderhospiz Schweiz

SOZIALE ISOLATION/RUCKZUG

LIO - AUTISTISCH, MITTELSCHWER GEISTIG- UND KORPERBEHINDERT
Lio und seine Familie: Der lange Kampf aus der lebenslangen Isolation

ELSBETH VAN DAM
Grossmutter von Lio
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ALESSIA - AUTISMUS
Alleinerziehend, finanziell und mit den Kraften am Limit

STEPHANIE M. FRITSCHI
Inhaberin, Schreibfee.ch

SCHWIERIGKEITEN AM ARBEITSPLATZ

ELI - BRUNNER-SYNDROM MIT AUTISTISCHER SPEKTRUMSSTORUNG
Sich bewusst fureinander Zeit zu nehmen, ist wichtig

IRENE BELSER
Leiterin Spezialdienste Spitex, Stadt Winterthur

HERAUSFORDERUNGEN IN DER PAARBEZIEHUNG

LYNN - GLYKOGENOSE TYP 1A
Akzeptanz fir den individuellen Umgang mit schwierigen Situationen

GABRIELA OERTLI
Paar- und Familientherapeutin, CANARIO Praxis fur
Musiktherapie und Familienberatung
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Der Spagat zwischen Offenheit und dem Bedirfnis nach Normalitat

MICHELE WIDLER
Psychotherapeutin im Padiatrischen Palliative Care Team Universitats-Kinderspital
beider Basel (UKBB) und in der Praxis fir Psychotherapie am Blumenrain in Basel

UMGANG MIT GESCHWISTERN

TOBIAS - NOONAN-SYNDROM
Die Geschichte zweier Brider, die so viel Ndhe wie auch Abstand brauchen.

SARA FISCHER
Eidg. anerkannte Psychotherapeutin und Fachpsychologin FSP

GRENZEN DER BELASTBARKEIT

VALENTINA - PITT-HOPKINS-SYNDROM
Es hilft nichts, wenn wir Eltern daran zerbrechen!

SARAH MULLER
Geschaftsfuhrerin, Entlastungsdienst Schweiz, Kanton Zurich
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MICHAEL VILLIGER
Dipl. Pflegefachmann HF, Psychiatrische Pflege Muolen

ALS MUTTER KRAFT SCHOPFEN

LEONIE - PARTIELLE TRIESOMIE 6Q
Das kleine grosse Wunder Leonie

JASMINE MAYR
Pflegefrachfrau, Kinderspitex Ostschweiz

ALS VATER KRAFT SCHOPFEN

MICHELLE - CDKL5 - GENDEFEKT
Michelle erdffnet uns eine Welt, die einzigartig und besonders ist

DR. PHIL. FRIEDRICH DIETER HINZE
Dipl. Psychologe, freiberuflich tatig Als Trainer, Coach, Autor und Berater

TRENNUNG - KRISENSITUATION MEISTERN

ARTEMIS - KAUDALES REGRESSIONSSYNDROM CRS
«Paare, die ein Kind bekommen, das nicht gesund ist, stehen unter grossem Stress»

BEATRICE BUCHER
Beraterin SGfB, Psychosoziale Beratung in Uster
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MATAN - EHLER-DANLOS-SYNDROM, HYPERMOBILER TYP, CRPSHEDS
Wenn Kinder erwachsen werden und Verantwortung ibernehmen

MATIAS IMBACH
Facharzt fir Allgemeine Innere Medizin, Arztehaus Milchbuck, Zirich



