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ine chronische Erkrankung eines
Kindes ändert das Leben der ge-

samten Familie und aller Familienmit-
glieder. Insbesondere Mütter sind bei ei-
ner chronischen Erkrankung eines ihrer
Kinder vor besondere Herausforderun-
gen gestellt. Sie weisen ein erhöhtes
Risiko für die Entwicklung einer Depres-
sion auf, auch wenn es krankheitsassozi-
ierte Unterschiede in der Häufigkeit die-
ser Belastungsreaktionen gibt (6).
Allerdings belegen mehrere Studien für
unterschiedliche Erkrankungen, dass na-
türlich auch für Väter und vor allem für
die gelegentlich als «Schattenkinder»
bezeichneten gesunden Geschwister die
chronische Erkrankung eines Kindes zu
einer wesentlichen Veränderung in ih-
rem Leben und ihrer Entwicklung führt.  
Die zahlenmässige Dimension dieser
Fragestellung wird sichtbar, wenn man
sich verdeutlicht, dass in Mitteleuropa
etwa 14 Prozent aller Kinder eine chro-
nische Erkrankung aufweisen (2). Für
einen Teil der chronischen Erkrankun-
gen des Kindesalters lassen sich eindeu-

tige Diagnosen definieren. Ein anderer
Teil der chronischen Erkrankungen lässt
sich zu einer gegebenen Zeit aber nur
durch einen Komplex aus Symptomen
kennzeichnen, die zu einer beschreiben-
den Diagnose führen, etwa geistige Be-
hinderung. Bei diesen Erkrankungen ist
die Ursache der Symptomatik aktuell
eventuell ungeklärt. Unabhängig davon
stellt eine chronische Erkrankung für
alle Familienmitglieder einen Stressor
dar, wobei die Ungewissheit, die mit der
Erkrankung verbunden ist, eine wesentli-
che Bedeutung für die Stresserfahrung
darstellt. Ungewissheit ist aber nicht nur
ein Stressfaktor, wenn die Erkrankungs-
ursache ungewiss ist. Auch bei zahlrei-
chen Erkrankungen, bei denen die Ursa-
che eindeutig ist, besteht für die Eltern
eine Verunsicherung, begründet zum
Beispiel in der hohen Variabilität der Er-
krankungssymptome oder ihrer medika-
mentösen Behandelbarkeit (z.B. Diabetes
mellitus Typ I, Epilepsie) oder im zeit-
lichen Verlauf der Symptome (z.B. Mus-
keldystrophien). 

Eltern profitieren von Selbsthilfe-
gruppen

Für viele Eltern von chronisch

kranken Kindern kann der Kon-
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Elternvereinigungen in vielfältiger
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bei der Suche nach Informatio-
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werden.
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Informationssuche – eine
Copingstrategie

Sind Familien mit einer chronischen Er-
krankung eines ihrer Kinder konfron-
tiert, versuchen sie die Stresserfahrung
zu reduzieren. Dieser Bewältigungsver-
such wird als «coping» bezeichnet. Eine
zentrale Copingstrategie stellt die Infor-
mationssuche dar. In dem Prozess der
Krankheits- respektive Diagnosebewälti-
gung durchlaufen die Eltern oftmals
mehrere Phasen. Initial überwiegt oft ein
emotionaler Schock, Angst, Sorge oder
eine tiefe Enttäuschung. Nicht selten
kommt es auch zu Verleugnungsstrate-
gien, in denen die Eltern die Diagnose
anzweifeln oder sich eine schulmedizini-
sche oder alternativmedizinische Zweit-
meinung einholen. Die initialen Infor-
mationen des Arztes sind nicht selten
unzureichend, entweder weil die Eltern
anfangs emotional nicht bereit sind, diese
aufzunehmen, oder weil ärztlicherseits
die Informationen zu knapp formuliert
werden. Im Verlauf ist es für die Eltern
zunehmend wichtig, sich detaillierter mit
der Erkrankung ihres Kindes zu befassen
und als gleichwertiger Partner in der Be-
handlung des Kindes vom Arzt anerkannt
zu werden, auch wenn die Aufgaben von
Eltern und Arzt verschieden sind.
In diesem Kontext suchen viele Eltern
nach Informationen und Unterstützung
im Kontakt mit nicht professionellen An-
sprechpartnern wie Elternvereinigungen
oder Selbsthilfegruppen. Für Deutschland
wird der Anteil von Eltern-Selbsthilfe-
gruppen an der Gesamtzahl der Selbsthil-
fegruppen auf etwa 20 Prozent geschätzt.
Etwa die Hälfte der Eltern chronisch
kranker Kinder haben demnach zumindest
einmal Kontakt zu anderen Familien in
ähnlicher Situation gehabt (4). 

Unterstützung durch elterliche 
Selbsthilfe

Im Rahmen einer Analyse wissenschaft-
licher Arbeiten zum Thema «Eltern-
Selbsthilfegruppen»  dient der Kontakt
zu vergleichbar betroffenen Familien
insbesondere
� der Suche nach Informationen, die

nicht nur die medizinischen Fakten,
sondern auch die Bereiche der emotio-

nalen, zwischenmenschlichen und so-
zialen Realität betreffen. So können
Eltern sich oftmals kompetent über die
Erfahrung mit neuen therapeutischen
Massnahmen oder über Möglichkeiten
der finanziellen Unterstützung austau-
schen. Die Fähigkeit, mit jemandem
krankheitsassoziierte emotionale oder
situative Fragen und Probleme bespre-
chen zu können, schafft oft ein Gefühl
von Gemeinsamkeit, das der noch so
empathischen Beziehung zu einer pro-
fessionellen Person eine andere, meist
hilfreiche Qualität hinzufügt.

�Der Verminderung der Ungewissheit,
indem andere Familien trotz ihrer je-
weiligen Einzigartigkeit als Modelle
für die Erkrankung, insbesondere aber
auch für die Krankheitsbewältigung
erlebt werden. Der Kontakt zu ande-
ren Betroffenen stellt dabei selbst eine
wesentliche Copingstrategie dar.

�Der sozialen Unterstützung, da die
chronische Erkrankung eines Kindes
mit den damit verbundenen Ein-
schränkungen nicht selten mit einer
sozialen Isolation und dem Gefühl der
Stigmatisierung verbunden ist. Die re-
gelmässigen therapeutischen Interven-
tionen sind oft so zeitraubend, dass die
Kontaktmöglichkeiten zu «gesunden
Familien» rein zeitlich eingeschränkt
sind (1, 2). 

Mehrere wissenschaftliche Untersuchun-
gen haben belegt, dass die Kontaktauf-
nahme zu einer Eltern-Selbsthilfegruppe
hilfreich ist, um
� das Gefühl der Isolation zu reduzieren 
� sich verstanden zu fühlen
� den Eindruck zu stärken, Einfluss auf

den Behandlungsverlauf des kranken
Kindes haben zu können und damit
stressreduzierend eine Kontrollkom-
petenz zu erfahren

� soziale Unterstützungsmöglichkeiten
kennenzulernen (3, 7).

Gelegentlich werden auch kritische
Stimmen gegenüber Eltern-Selbsthilfe-
gruppen laut. So wird diskutiert, ob die
Möglichkeit, dass Eltern mit Familien
zusammentreffen, deren Kinder schwe-
rer von einer Erkrankung betroffen sind
(z.B. therapierefraktäre Epilepsie) oder
sich in einer schwereren Behandlungs-
phase befinden (z.B. Endstadium der
Muskeldystrophie Duchenne), statt zu

einem Abbau von Angstgefühlen auch zu
einer Verstärkung von Zukunftsangst
beitragen kann. Diskussionen in Eltern-
gruppen können, so manche kritische
Stimmen, auch zu medizinischen Fehlin-
formationen führen. Weiter können ex-
perimentelle Behandlungsstudien zu früh
als klinische Therapieoptionen wahrge-
nommen werden, obgleich sie nicht oder
zumindest noch nicht mit notwendiger
Vorsicht bei der Anwendung neuer Me-
thoden zur Verfügung stehen. Gelegent-
lich würden in den Gruppen Behandlun-
gen eingeklagt, die nach Einschätzung
des professionellen Teams nicht als ange-
messen oder sicher genug eingeschätzt
werden, sodass in der Folge ein Konflikt-
potenzial resultiert. Trotz dieser poten-
ziellen Probleme erleben etwa 87 Pro-
zent der Eltern die Teilnahme an
Selbsthilfegruppen als hilfreich (5). Die
Möglichkeit der genannten Probleme
stellt nach Auffassung der Autoren nicht
infrage, dass Eltern-Selbsthilfegruppen
die oben genannten Unterstützungsfunk-
tionen übernehmen können. Vielmehr
erfordern Differenzen in der Informa-
tion und Einschätzung zwischen den
professionellen Betreuern und den El-
tern eine offene, von gegenseitiger Ak-
zeptanz getragene Kommunikation, die
dem Wunsch der Eltern entgegen-
kommt, als Partner in der Behandlung
ihrer Kinder akzeptiert zu werden, auch
wenn ein Kompetenzgefälle in vielen
fachlichen Fragen besteht. Dabei muss
akzeptiert werden, dass viele Eltern mit
der Zeit ihre Kinder am besten kennen
und zu Experten für ihre Kinder werden.
So stellt die Offenheit der professionel-
len Berufsgruppen für die Kompetenz
der Eltern auch eine Chance dar. Young
und Mitarbeiter (7) konnten beispiels-
weise nachweisen, dass Ärzte aufgrund
der Teilnahme von Eltern an Selbsthilfe-
gruppen und der Diskussion der damit
verbundenen Fragen den Eindruck ge-
wannen, dass
� sie mehr über die Lebenssituation der

Familie und Kinder erfahren, 
� sich ihre eigenen Fähigkeiten in der

Zusammenarbeit mit den Familien
steigerten,

� sich ihr Gefühl, hilfreich zu sein, ver-
stärkte.
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Ärztlicher Impuls zur Selbsthilfe

Zusammenfassend erscheint nach der
Durchsicht sowohl der wissenschaft-
lichen Fachliteratur als auch von Eltern-
berichten die Auffassung begründet, dass
für viele Eltern der Kontakt zu Selbsthil-
fegruppen und Elternvereinigungen in
vielfältiger Weise hilfreich sein kann,
ohne dass daraus für Eltern chronisch
kranker Kinder eine moralische Ver-
pflichtung gemacht werden darf, an sol-
chen Gruppen teilzunehmen. Die Mög-
lichkeit sollte allerdings verstärkt von
den behandelnden Ärzten angeboten
werden. Oftmals müssen die Ärzte den
ersten Impuls und praktische Informatio-
nen zur Kontaktaufnahme zu bestehen-
den oder zur Gründung neuer Selbsthil-
fegruppen geben. 
�Als Informationsquelle kann den Ärz-

ten neben eigenen Internetrecherchen

auch die Dachorganisation der Selbst-
hilfegruppen KOSCH (www.kosch.ch)
dienen. 

�Weiter existiert seit einigen Monaten
in der Schweiz eine Website (www.el-
ternnetz.ch), auf der die Adressen aller
Selbsthilfegruppen, Elternvereinigun-
gen und relevanten Beratungsstellen
und Stiftungen im Hinblick auf chro-
nische Erkrankungen im Kindesalter
gesammelt sind und über aktuelle Ver-
anstaltungen der regionalen und über-
regionalen Gruppen informiert wird. 

�Auch können Informationen für an-
dere Eltern oder Nachfragen zum Be-
reich Selbsthilfe über info@eltern-
netz.ch vermittelt werden.

�Bei seltenen Erkrankungen kann es
vorkommen, dass in der Schweiz
(noch) keine Selbsthilfegruppe exis-
tiert. In diesem Fall kann über den
Kontakt zu KOSCH gegebenenfalls

eine Selbsthilfegruppe gegründet oder
Kontakt zu betroffenen anderen Fami-
lien hergestellt werden. 

�Als Alternative bietet sich ein Kontakt
in eines der benachbarten Länder an.
So existiert in Deutschland das Forum
www.kindernetzwerk.de, in dem eben-
falls zahlreiche regionale und über-
regionale Selbsthilfegruppen verzeich-
net sind. Eine weitere internationale
Kontaktadresse stellt die Organisation
«Contact a family» (www.cafamily.org.
uk/papt.html) in England dar.
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