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Aphasie und die Betroffenheit der Mitbetroffenen

Sehr geehrte Damen und Herren!

Mein Mann und ich leben seit 24 Jahren in der Welt der Aphasie. Mein Mann hat
keine korperlichen Beeintrachtigungen und ist deshalb mit seiner Globalen Aphasie
ein ,reinrassiger Aphasiker. Er ist ein Mann, dessen wichtigstes Kommunikations-
werkzeug, die Sprache, zerstért wurde. Dies erscheint aber so manchen Aulien-
stehenden als nicht so schlimm, so bekomme ich schon mal eine Bemerkung zu
horen wie: Ach so, Jiirgen kann nur nicht mehr richtig sprechen — da kannst du aber

froh sein, dass er nicht kérperlich behindert ist und im Rollstuhl sitzt!

Ich weil} nicht, wie oft ich diese Art von Bemerkungen in den Anfangsjahren gehort
habe — und darauf mit unzulénglichen und vor allem fruchtlosen Erklarungsver-
suchen geantwortet habe — und immer ziemlich verargert und irritiert war. Sie, liebe
Anwesende aus der Aphasiewelt, kennen mit Sicherheit ahnliche Situationen. Es ist
furchtbar lastig, Aphasie immer erst erklaren zu massen, irgendwann lasst man es.

Aber auf diese Weise bleibt Aphasie das Geheimnis der betroffenen Menschen.

Ich mdchte dieses ,,Geheimnis® lUften und es mit der ,normalen® Welt teilen. Deshalb
versuche ich den Vorhang wegzuziehen von der speziellen Betroffenheit der mitbe-

troffenen Partner / Angehoérigen von aphasiebetroffenen Menschen.

Machen wir uns einmal klar, warum Aphasie eine so gravierende, eine so

fundamentale Katastrophe ist:

Wir sind zum Wesen Mensch geworden, weil wir im Laufe der Evolution Sprache
entwickelt haben. Unser ganzes Leben wird von und durch Sprache bestimmt. Wir
alle hangen von Sprache ab, von dieser einzigartigen menschspezifischen Fahigkeit.
Wir sind zur Kommunikation gezwungen, weil wir Menschen sind. Sprache ist das
Super-Werkzeug fur unser Zusammenleben, flr unsere Kultur, Technik etc.. Darum
bedarf die Beeintrachtigung durch Aphasie einer viel grofderen Aufmerksamkeit, als

ihr gewidmet wird.
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Das Aphasie-Ereignis — ein Trauma!

Der plotzliche Verlust der Sprache ist deshalb ein traumatisches Ereignis. Fur alle
Beteiligten.

Der Schmerz, den geliebten Menschen durch die Aphasie so reduziert zu sehen, ist
ubermachtig, der Schock sitzt tief und ist sehr langlebig. Verzweiflung, Ausweg-
losigkeit und Zukunftsangst pragen vor allem in den Anfangsjahren die emotionale
Landschaft aller von Aphasie betroffenen Menschen, Betroffene wie Mitbetroffene.
Bei Mitbetroffenen macht sich bald eine frustrierende und oft IAhmende Hilflosigkeit
breit, weil sie erleben, dass sie durch ihre Zuneigung zum erkrankten Partner / An-
gehdrigen sowie durch die intensive Organisation entsprechender Therapie-
Aktivitaten den Partner nicht gesund machen kénnen, ihm nicht die alte Sprache
zurtckgeben konnen. Hilflos und verstort stehen Mitbetroffenen im Chaos des
zusammengebrochenen gemeinsamen Lebens und suchen verzweifelt nach
Strukturen, um sich und ihrem Partner / ihrer Familie eine umsetzbare und lebbare
Zukunftsvision zu verschaffen. Die eigene Hilflosigkeit wird in der Regel durch die
des sozialen Umfeldes gesteigert — und ebenso durch eine partielle Ratlosigkeit der
Fachwelt, die haufig keinen Rat fur die Bewaltigung solcher Belastungs- und

Lebensprobleme hat.

Das Interesse der Fachwelt gilt hauptsachlich der Heilung oder der Besserung der
Sprachprobleme. Das ist naheliegend und natirlich vorrangiges Ziel aller Betroffenen
— zunachst. Die Hoffnung, dass die alte funktionstuchtige Sprache wieder zuruck-
kehrt, bleibt lange bestehen und ist wichtige Motivationsquelle. Wenn — wie leider so
oft — die Grenzen der Besserung erreicht sind, verliert die Fachwelt leider nur all zu
oft das Interesse, denn sie kommt nicht weiter, da sie Aphasie hauptsachlich nur aus
ihrer kurativer Sicht sieht. Sie betrachtet das, was als Laute aus dem Mund kommt
und will die physikalischen Schallwellen wieder in den angestammten,
ursprunglichen Sinn- und Funktionszusammenhang bringen, was ihr viel zu selten
tatsachlich gelingt. Noch viel seltener betrachtet sie den aphasischen Mensch in
seiner Gesamt-heit und seinem sozialen Interaktions-Bedurfnis. Deshalb sind auch
die Mitbetroffe-nen meist aulden vor, sie sind Randfiguren, oder — lassen Sie es mich
drastisch ausdrucken: Mitbetroffene sind der Kollateralschaden, der eben nicht

vermeidbar ist und hingenommen wird.
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Der kurative Blick auf die Aphasie ist m. M. nach aber zu linear, um der Komplexitat
einer Aphasie-Tragddie gerecht zu werden, denn: Aphasie ist nicht nur eine verloren
gegangene, eine zerbrochene und eine gestorte Sprache eines Menschen, sie ist fur
Betroffene und Mitbetroffene weitaus mehr. Doch dieses ,Mehr* wird selten gesehen
und vor allem nicht analysiert. Dass Aphasie fur die betroffenen und fur die mitbe-
troffenen Menschen ein traumatisches Ereignis ist, registriert die Fachwelt kaum.
Die vollig veranderten psychosozialen Prozesse, die gestorten verbalen Interaktionen
mit dem Partner, mit den Familienmitgliedern, den Freunden usw. rutteln an dem
Selbstverstandnis, an der Identitat des von Aphasie betroffenen Menschen und
verandern ihn — und damit ebenso seine Beziehung zum Partner und anderen

nahestehenden Mitmenschen.

Es bleibt folgerichtig nicht aus, dass auch der sprachgesunde Partner eine innere
Veranderung erlebt — nicht nur in seiner emotionalen Beziehung zum erkrankten
Partner, sondern uberhaupt auch in seiner Lebenseinstellung. Der sprachlich
funktionale Ausfall innerhalb der Kommunikation setzt einen fundamentalen Um-
gestaltungsprozess der Paarbeziehung in Gang, der im Prinzip nicht zum Stillstand
kommt. Bei genauer Betrachtung hat der sprachgesunde Partner durch die Aphasie
des Partners seinen sprachgesunden Partner verloren und damit sein Gegenuber
zum Reden zwecks Klagen, Schimpfen, Loben, Lachen, Informieren, Streiten..usw.

Der aphasische Partner hat seinen sprachgesunden Partner noch.

Daraus ergibt sich sehr haufig -(je nach Schwere der Aphasie -, dass Mitbetroffene
oft den schwierigeren Teil zu bewaltigen haben, weil sie nun den Part des Partners
Ubernehmen muissen, sich um alles kimmern mussen, dem erkrankten Partner Trost
spenden und emotional unterstutzen mussen, sich um die neuen, unbekannten
Bedurfnisse und die Gegebenheiten durch die Aphasie kimmern mussen und
zusatzlich haufig auch um die korperlichen Beeintrachtigungen, was die Situation
erheblich erschwert. Die Gedanken und der Tagesablauf werden von den neuen
Bedurfnissen und Gegebenheiten dominiert. Auch finanzielle Probleme stehen an,
die eine Familie in Bedrangnis fuhren kénnen. Es ist ein untberschaubarer Wust an
unschonen Veranderungen, zu denen auch die Fremdartigkeit der Gesprachs-

situationen gehort.



In den Ratgebern wird Aphasie zu recht als Familienkrankheit bezeichnet. Die
Angehorigen erhalten in den Ratgebern Ratschlage fur den Umgang mit dem
Betroffenen. Die Wichtigkeit der Angeharigen fur die von Aphasie betroffenen

Menschen wird immer hervorgehoben, sehr oft verpackt als Aufgabenbeschreibung:

So z. B. im Informationsheft des BRA auf Seite 33: ,,Die wichtigste Aufgabe der
Angehdrigen ist, eine >aphasiefreundliche< und kommunikationsoffene
Umgebung zu schaffen. Dazu gehért auch, dass man Gelegenheiten zum
Gespréch anbietet und sich dafiir Zeit nimmt oder das Zusammentreffen mit

Freunden und Bekannten organisiert.*

Die Aufgabenstellung ist nicht von der Hand zu weisen. Ob sie generell zu I6sen ist,
bleibt dahingestellt. Mich irritiert sie etwas. Ich glaube es liegt vor allem daran, dass
grundsatzlich als selbstverstandlich vorausgesetzt wird, dass Angehorige von Anfang
an funktionieren und nicht aufhdren darfen zu funktionieren, trotz der gravierenden
Katastrophe, die das bisherige gemeinsame Leben mit dem Partner bzw. nahen
Angehdrigen vollig verandert oder auch nicht mehr moglich macht. Von uns Ange--
horigen, wenn ich das personlich bemerken darf - wird nicht nur erwartet, sondern
gefordert, dass wir funktionieren. Das wollen wir ja auch! Dazu brauchen wir aber
Hilfe - und zwar von Anfang an! Und durchaus auch mal Anerkennung und

Beachtung der enormen Leistungen von Mitbetroffenen!

Anton Leischner — der wegbereitende moderne Aphasiologe - hatte bereits in den
60iger-Jahren des vergangenen Jahrhunderts auf die besonderen Probleme der
Angehorigen von Aphasikern deutlich hingewiesen. Ebenfalls sagt Jirgen Tesak in
seinem letzten Ratgeber, dass ,,Angehérige im Rehabilitationsprozess
neurologischer Patientinnen und Patienten eine Schliisselrolle innehaben.“

(s.6) Eine Schlusselrolle! Ich méchte erganzen: nicht nur im Reha-Prozess!

Gefruchtet haben all diese Hinweise bisher eigentlich kaum. Nach wie vor ist die
Unwissenheit allein schon Uber den Fachbegriff Aphasie und erst recht Uber eine

aphasiebedingte Lebenssituation grol3.

Wieso das so ist? Weil, wie Luise Lutz schreibt, in der Medizin Aphasie nicht
genligend zur Kenntnis genommen wird. Aphasie als medizinische Diaghose

,, lasst
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sich in keinen der bekannten Krankheitsbereiche einordnen. Sie ist keine
Stérung, die man rein medizinisch erfassen kann wie z.B. Leukamie. Sie ist
auch keine psychosomatische Erkrankung, wie z.B. Asthma...., das ... ein
medizinisch feststellbares Krankheitsbild hat. Sie gehért auch nicht in den
Bereich der Geisteskrankheiten, da ihr alle entsprechenden Symptome -
Verwirrtheitszustdande, Storungen der intellektuellen Funktionen,

Persénlichkeitsabbau etc. — fehlen.” (Luise Lutz)

Was Mediziner nicht klar definieren kbnnen, was sich nicht in Statistiken, Kurven-
und Balkendiagrammen darstellen Iasst, bleibt im Dunkeln und ist uninteressant, es
wird kaum oder auch gar nicht als fachlich relevant wahrgenommen. Evaluierte
Therapiewege und -erfolge fur eine HEILUNG der zerbrochenen Sprache sind noch
nicht vorhanden, bzw. werden auch in der Zukunft nicht vorhanden sein. Mediziner
wollen HEILEN. Erfolge von Therapien sind aber oft nicht so befriedigend, wie es
sich die Patienten, die Angehdrigen, die Arzte und Therapeuten es sich wiinschen.
Therapieerfolge sind leider nicht generell Ubertragbar. Die alte automatisierte
Sprache stellt sich in sehr vielen Fallen nicht mehr ein, da sprachrelevantes
Gehirngewebe untergegangen ist und damit ja zur chronischen Aphasie gefuhrt hat.

Ein Nachwachsen der ,Sprach-Neuronen® in altem Vernetzungsmuster gibt es nicht.

Aphasie ist kein rein medizinisches / sprachtherapeutisches Problem, es muss m. M.
nach viel umfassender verstanden werden: Als psychosoziale Problematik, in die
die Mitbetroffenen intensiv involviert sind. Aphasie ist ein weites Feld, Aphasie ist
enorm komplex. Mit Aphasie lasst sich vermutlich nur eingeschrankt ein
,Blumentopf‘ innerhalb der Wissenschaft gewinnen. Allein schon die Diagnose
Aphasie hat selbst in der Fachwelt leider immer noch viele, viel zu viele weilde
Stellen. (Beispiel: Uni-Klinik-Urologe, sehr jung, kennt nur motorische und

sensorische Aphasie...)

Es ist leider eine Tatsache, dass das Wissen uUber die Veranderung der Lebenssitu-
ation infolge Aphasie ein besonders groRer weilder Fleck ist, und das, obwohl wir alle
wissen, dass Kommunikation ein kooperativer — ein gemeinschaftlicher Prozess ist,
ein standiges Hin und Her zwischen den Kommunikationspartnern, also zwischen
Sender und Empfanger. Logisch und unvermeidlich, dass eine Stérung beide

Partner betrifft. Die aphasischen Sprachprobleme des Betroffenen sind innerhalb der
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Kommunikation auch die sprachlichen Probleme des Sprachgesunden, deshalb
spreche ich von Mit-Aphasie. Aphasie kriecht in alle Lebenswinkel und halt sie

besetzt, Humor und Erotik sind nicht ausgeschlossen.

Mitbetroffene missen die kooperative Kommunikation meist sehr einseitig in Gang
halten. Ihnen fallt ja die Schlusselrolle fur die Gestaltung der reduzierten Gesprachs-
situationen und fur das veranderte Leben zu. Mitbetroffene bemuhen sich um die

Ebenbdlrtigkeit des aphasischen Partners. Eine enorme psychosoziale Aufgabe!

Es ist an der Zeit, diese psychosoziale Problematik der mitbetroffenen Menschen zu
durchleuchten und zu analysieren. Dass dabei der von Aphasie betroffene Mensch
nicht aus dem Auge verloren wird, ist selbstverstandlich und ist durch die Thematik

gesichert.

Ich mochte diese Mitbetroffenen-Problematik als ein Syndrom verstanden wissen,
als das Syndrom der Mit-Aphasie. So wird, glaube ich, die Problematik plastischer,
bekommt Gesicht und Struktur, was einer objektiven Betrachtung — auch einer

wissenschaftlichen - entgegenkommt. Hoffe ich!

Syndrom der Mit-Aphasie
Was ist ein Syndrom? In der Medizin und Soziologie besteht ein Syndrom vielfach
aus einem Bundel von Symptomen, Faktoren und Merkmalen, die in einem

bestimmten Zusammenhang oder Zustand auftreten.

Das trifft auf unser Problem zu: Die Aphasie des erkrankten Angehdrigen sowie die
daraus resultierende Mit-Aphasie des Mitbetroffenen sind die Faktoren und

Merkmale, die eine Vielzahl von Symptomen hervorrufen, die ihrerseits gravierende
Auswirkungen u. a. auf die physische und psychische Gesundheit wie auch auf die

Paarbeziehungen und Familienstrukturen und die Lebensgestaltungen haben.

Die Heftigkeit der Gefuhle, die der plotzliche Sprachverlust des Betroffenen bei
seinen Angehorigen auslost, ist wie eine Flut, die die Psyche mit nie erlebten
Emotionen Uberschwemmt, wobei der Pegel standig steigt, weil die Flut Gber lange
Zeit nicht abflieRen kann. Rasende Wut Uber das Schicksal und betaubender

Fatalismus, Ohnmacht und Lebenswille, Mitgefuhl und Ablehnung, Kampfeswille und
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Todessehnsucht — alles ist moglich und wiederholt sich mehrmals taglich. Und alle
Gefluhle sind oft gleichzeitig, auf einmal da. Das ist kraftezehrend und Uberfordert auf
Dauer die so dringend bendtigte Leistungsfahigkeit des sprachgesunden Partners,
um die neue Lebenssituation zu meistern. Die jahrelange, oft jahrzehntelange Dauer

dieser Misere scheint kein Ende zu nehmen.

Ein traumatisches Ereignis ist ein Erlebnis in der Vergangenheit. Auch das Aphasie-
Ereignis selbst ist, wie ich bereits erwahnte, ein traumatisierendes Ereignis der
erlebten Vergangenheit. Aber: Das Aphasie-Trauma ist nun in der Gegenwart
alltaglich real vorhanden, es ist kein in der Vergangenheit abgeschlossenes Ereignis,
das vorbei ist und ,nur® noch verarbeitet werden muss. Aphasie ist Dauerstress pur,
sowohl fur Betroffene als auch fur mitbetroffene Angehdrige. Fur die Letzteren liegt
die Gefahr darin, dass aus einer permanenten Anforderung eine permanente
Uberforderung wird und sie langsam ,ausbrennen*, ohne dies eigentlich richtig
wahrzunehmen. Die vorherrschende kurative Medizin hat fur diesen Prozess leider

keinen ,heilenden® Ansatz. Weil sie die Problematik nicht wahrnimmt.

Bei allen von Aphasie betroffenen Menschen (Be- und Mitbetroffene), mit denen ich
gesprochen habe, hat sich das Ereignis, an Aphasie erkrankt zu sein, tief in die
Seelen eingebrannt. Das Ereignis reil3t schwere Wunden, die sehr schlecht
vernarben und in der Seele Spuren hinterlassen. Vertieft werden diese Wunden oft
durch das Geflhl, allein zu sein und allein gelassen zu werden — und das gleich am
Anfang, namlich bereits in einem technokratischen Klinikablauf, der durch
Nachfragen mdglichst nicht gestért werden soll. Ich denke Sie kennen das und
haben dies vermutlich selbst erlebt. (Hinweis auf Buch: Aphasie - Wenn Sprache

Zerbricht...)

Die Angehorigen befinden sich in einem emotionalen Ausnahmezustand, der aber
nur selten vom Klinikpersonal wahrgenommen und berucksichtigt wird. Vor allem im
zeitnahen Bereich des Ereignisses sind die Angehorigen zumeist gar nicht in der
Lage, inhaltlich dem zu folgen, was der Arzt ihnen sagt, auch weil Fachausdriicke sie
zusatzlich angstigen. Sie wagen oft nicht nachzufragen, worlber der Arzt vermutlich
erfreut ist und so meint, alles an Aufklarung und damit an Zuwendung getan zu

haben.
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Bei weiterer Betrachtung der Merkmale, Faktoren und Symptome fallt zunachst der
Erwartungsdruck auf:

Von den gesunden Lebenspartnern/Angehdrigen wird gleich zu Beginn erwartet, das
sie sich zusammenreif3en und so funktionieren, damit die Arzte den Eindruck haben,
dass der Patient zuhause ohne Probleme versorgt werden kann. Die Mitbetroffenen
spielen mit, denn sie wissen nichts von der realen Wucht des zukunftigen
aphasischen Alltags. Wie auch?! Wenn im Krankenhaus vor der Zukunft gewarnt und
prophezeit wird, dann oft mit allgemeinen und unklaren Hinweisen, mit negativen

Prognosen, was meist alles andere als hilfreich ist.

Far die korperlichen Einschrankungen gibt es zumeist gute Beratungen hinsichtlich
der Art der Hilfsmittel und deren Beschaffung. Eine Beratung beispielsweise
bezuglich des zu erwarteten Veranderungs-Prozesses der Beziehungsstrukturen
aufgrund der gestorten Kommunikation, gibt es so weit ich weil} nicht. Das ist auch
durchaus schwierig, da den Mitbetroffenen der Erfahrungshorizont zunachst noch
fehlt. Deshalb waren Ansprechpartner in Begleit-Netzwerken wichtig und vor allem
auch entsprechende Literatur, die aber sehr rar ist. (Das Buch: Aphasie — Wenn

Sprache zerbricht.... ist m. W. das einzige)

Fremdheit

Der gesunde Lebenspartner erwartet von sich, dass er alles meistern kann und
verfallt vor allem in der ersten Zeit in Aktivismus. Jedoch kommen sehr bald Zweifel
auf, wenn die Wucht des Alltags mit der schwierigen Aphasie-Kommunikation
erdrickend wird. Die zerstoérte Sprache macht den erkrankten, geliebten Partner
fremd. Begleiterscheinungen, wie z. B. eine Handlungs- Apraxie, unterstreichen die
Fremdheit. Mir ging es jedenfalls so.

Das Erleben, wie mein Mann nach Worten rang, die ihm nicht gelangen, wie er
stammelte, was mich peinlich berthrte, wie sein Lachen plétzlich anders klang und
wie er mich verstandnislos ansah, wenn ich mit ihm redete, das erschutterte mich bis
ins Mark — Uber viele Jahre und auch jetzt noch manchmal. Ich erlebte mit Entsetzen,
dass die Kulturtechniken wie Lesen, Schreiben und Rechnen so gut wie weg waren.
Mein Mann war nicht mehr mein Mann, der eloquente Redner, der lronische, der
Schlagfertige, der belesene Intellektuelle. Wie sollten wir miteinander leben? Mein

Mann war mir fremd. Ohne Sprache nahm ich ihn als Hulle ohne Inhalt wahr, was
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naturlich nicht stimmte. Wie sollte ich mit ihm umgehen? Mein Entsetzen und meine
Hilflosigkeit fralden mich psychisch auf. Gefuhle der Zartlichkeit, der Liebe, des
Mitleids und des Helfen-Wollens wechselten standig abrupt mit Geflhlen der
Ablehnung, der Uberforderung, der totalen Erschépfung, der Zukunftsangst und auch
des Hasses ab. Ich war Uber Jahre in einer permanenten existenziellen Lebenskrise.

Ich hatte einen Mann, den ich so nicht kannte und den ich so nicht wollte.

Dartber konnte ich nicht sprechen — bzw. ich wurde nicht verstanden und
zurechtgewiesen. (Beispiel: Antwort des Hausarztes auf meine Klage, dass ich das
Stammeln nicht mehr ertragen kénne: Das miissen Sie aushalten, es ist doch Ihr

Mann!)

Im Mittelpunkt

Es ist nicht nur die Fremdheit, die das neue Leben so schwierig macht. Eine
besondere Problematik entsteht dadurch, dass nun plotzlich der erkrankte Partner im
Mittelpunkt des Familienlebens steht und sich damit die Beziehungs- und

Familienstruktur andert.

Wenn jemand im Mittelpunkt steht, steht er anderen im Weg. Das ist so, das kennen
wir alle aus dem ,normalen” Leben, und wenn daraus ein Konflikt entsteht, so kann
dieser aber verbal ausgetragen werden. Doch Aphasie macht kein normales Leben
mit den gewohnten zwischenmenschlichen Reaktionen und mit dem tblichen
verbalen Schlag-Abtausch moglich. Angehérige sind gezwungen, sich und ihre
Bedurfnisse zurtickzunehmen, um den Bedurfnissen des Betroffenen gerecht zu
werden. Der mitbetroffene Partner ist mit einem standigen Balanceakt beschaftigt,
was Krafte bindet, weil auch Wut und Aggressionen unterdrickt werden (muassen).
Das kann sich aufschaukeln, Aggressionen brauchen und suchen ein Ventil, so dass
es zu offener Aggression kommen kann, aber auch zur Depression. Aggression wird
verschwiegen. Angehorige schamen sich daruber zu sprechen, leider - sage ich, da
eine Reflexion mit anderen Uber die Entstehung der aggressiven Situation hilfreich

sein kann.

In diesem Prozess, den Mittelpunkt innerhalb der Beziehung / der Familie neu zu

definieren, sollte nach meinen Erfahrungen auch der Betroffene - je nach seinen
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Voraussetzungen und Moglichkeiten — unbedingt mit einbezogen werden. Die durch
die Erkrankung bedingte Ich-Bezogenheit ist fur den gesunden Partner manchmal
schwer zu verstehen und auszuhalten. Es dauert lange, bis die psychischen
Prozesse verstanden und entsprechend einordnet werden konnen. Ein respektvolles
Gesprach mit dem Betroffenen ist sicherlich nicht einfach. Hier kdnnte beispielsweise
ein Gesprach mit dem Hausarzt helfen. Nur — der Hausarzt musste generell um
aphasiebedingte psychosozialen Probleme Bescheid wissen und sich auch fur
solche Gesprache Zeit nehmen. Folgerichtig missten die Krankenkassen diese

Gesprache auch honorieren, tun sie aber nicht.

Das Mittelpunkt-Problem ist in Familien mit Kindern besonders verscharft, denn es
kollidieren Mittelpunkte. Kinder bilden normalerweise den Mittelpunkt einer Familie,
um sie dreht sich das Familienleben. Der erkrankte Vater, die erkrankte Mutter zieht
nun alle Aufmerksamkeit auf sich, es entsteht eine Konkurrenzsituation, in der Kinder
sich plétzlich nicht mehr geliebt und beachtet fuhlen. Flr eine Mutter beispielsweise,
deren Mann zum Aphasiker geworden ist, beginnt ein zermurbender Dauer-Spagat.
Das fuhrt zwangslaufig zu erheblichen Konflikten und ggf. auch zu
Entwicklungsstorungen des Kindes. Die Mutter muss, bzw. will beiden gerecht
werden. Hier fehlt ganz eindeutig ein wachsames Auge von arztlicher Seite - schon
in der Reha-Zeit, spatestens aber seitens des Hausarztes. Vielen Mitbetroffenen ist
ubrigens diese Problematik gar nicht bewusst, weil sich alles um den erkrankten
Angehdrigen dreht. Umso wichtiger ist spatestens der Hausarzt. (Siehe Buch, Fall-

Beispiel Karin und Robert)

Aufopferung und Selbstmitleid

Es gibt Angehdrige, die sich aus Rucksichtnahme und Fursorge nicht trauen, diese
Thematik dem aphasischen Lebenspartner nahezubringen und deshalb lieber ihre
eigenen Bedurfnisse vollig reduzieren und nur noch um die Bedurfnisse des
Betroffenen kreisen. Von ,Aufopfern® ist dann die Rede. Ich personlich halte diese
Haltung (sie scheint weiblich zu sein) fur ungeeignet, denn Aufopferung macht die
gemeinsame Lebenssituation unterschwellig spannungs- und konfliktreich und sehr
unzufrieden. Pflegenden Angehdrigen von Demenzkranken wird tbrigens in

Beratungsgesprachen (dafur gibt es Beratungsstellen!) die Selbst-Pflege ans Herz
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gelegt, damit sie sich selbst nicht aus dem Auge verlieren. Das gilt genauso fur die

Angehorigen von Menschen mit Aphasie.

Ganz nah neben dem Geflihl der Aufopferung lauert das Selbstmitleid. Es ist, glaube
ich, bei jedem da, der in dieser Lebenssituation steckt. Es kommt und geht — besser
ist es naturlich, wenn es geht, moglichst fur immer oder wenigstens fur lange Zeit. Ist

es da, lahmt es und sorgt fur innere wie auliere Konflikte und flr wenig Lebensmut.

Das Gefuhl gelebt zu werden, angebunden und zweitrangig zu sein
Mitbetroffene haben sicherlich irgendwann den Eindruck, das eigene Lebensgeflnhl
verloren zu haben. In meinem Erfahrungsbericht von 2002 nannte ich mein
diesbezligliches Empfinden das Gefiihl, gelebt zu werden. Solche Empfindungen
paaren sich gern mit dem Gefuhl, angebunden und zweitrangig zu sein, aber
dennoch funktionieren zu missen und paradoxerweise dies auch zu wollen. Das ist
eine der Einstiegstiren zum Burn-out und ggf. zur reaktiven Depression, wie es im

Buch ... dargestellt ist.

Verlust der Geborgenheit

Einer guten Partnerschaft wohnt das Geflihl der Geborgenheit inne, man weil3, dass
man sich fallen lassen kann, dass man sich auf einander verlassen kann, wenn
etwas passiert. Nun hat der erkrankte Partner dies auf Dauer in Anspruch
genommen. Der gesunde Partner kann nun fur sich diese Geborgenheit nicht mehr
erwarten. Das wird ihm vor allem dann schmerzlich bewusst, wenn er selbst erkrankt.
Auch wenn ohne eigene Erkrankung dieser Verlust gewahr wird, wird das Empfinden
der eigenen Einsamkeit sehr deutlich, ein bohrendes aushdhlendes Gefluhl des
Allein-gelassen-seins. Der Lebensmut leidet. Eine duRerst schwierige Situation, die

bei Marlies im Buch dargestellt wird.

Soziale Isolation

Fur den von Aphasie betroffenen Partner Zusammentreffen mit Freunden und
Bekannten zu organisieren, ist eine der eingangs erwahnten Aufgaben, die der
mitbetroffene Partner selbstverstandlich gern Gbernimmt. Doch leider ist diese
Aufgabe oft eher theoretischer Natur. Alle hier anwesenden Be- und Mitbetroffenen

haben das Erschrecken der anderen gespurt und waren dann mit der Distanzierung
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der sogenannten Freunde konfrontiert. Von der pl6tzlich fehlerhaften Sprache sind
die anderen peinlich berluhrt, sie haben Angst vor dem aphasiebetroffenen
Bekannten, Kollegen, Freund, der jetzt so fremd ist. Das Schicksal des Freundes
verunsichert die Gesunden, es zieht sie herunten und beeintrachtigt sie in ihrer
unbeschwerten Lebenseinstellung. So reduzieren sich die sozialen Kontakte,
Bekannte wie auch Freunde machen sich rar. Das tut weh, nicht nur dem
aphasischen Partner, sondern auch — vielleicht vor allem — dem mitbetroffenen
Partner, der ebenfalls mit isoliert wird. Fir mich war dies eine sehr schmerzliche
Erfahrung, aus der die Erkenntnis wuchs, dass wir beide keinen Unterhaltungswert

mehr haben.

Auch wenn der gesunde Partner eigene Kontakte aufrechterhalten kann, wird ihm
das Verweilen in der ,normalen“ Welt schon mal komisch vorkommen. Viele Proble
der ,Normalen® werden ihm unwichtig und auch schon mal unwirklich erscheinen,
und er wunschte sich, auch nur solche Probleme zu haben. Das Zurickkommen in
die Aphasie-Welt ist oft nicht schmerz- und konfliktfrei, weil es u.a. schwierig ist, dem
aphasischen Partner Erlebtes zu erzahlen, um ihn teilhaben zu lassen, was ggf.
Schuldgefuhle aufkommen Iasst, weil man Schones erlebt hat.

In diesem Zusammenhang ist zu sehen, dass auch der Betroffene ja seine
Erlebnisse nicht mehr schnell und voller Elan mitteilen kann. Es bleibt somit sehr viel
nicht mitgeteilt, bei beiden. Das trennt voneinander, auch wenn die emotionale
Beziehung stark ist. Die Aphasie-Welt beeinflusst Uber die Jahre allmahlich die
Wahrnehmung und die Bewertung der Lebenssituationen, die der eigenen und die

der anderen ,Normalen®. Die Isolation wird schmerzlich deutlich.

Gefahr eines Burn-out durch die Mit-Aphasie

Die Gefahr, dass Mitbetroffene durch die Mit-Aphasie in die Symptomatik eines Burn-
out geraten, ist real. In der Psychologie sind zwolf Symptome anerkannt, die
sukzessive zum Burn-out fuhren konnen, und die bei Mitbetroffenen durchaus zu

beobachten sind.

Unter normalen Lebensbedingungen geraten Menschen durch bestimmte
Gegebenheiten, personliche Wertvorstellungen und Verstrickungen allmahlich in den

Sog der Burn-out -Symptomatik. Bei Mitbetroffenen ist das etwas anders, sie werden
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durch das Ereignis selbst und durch die enormen Anforderungen des Aphasie-
Lebens in die Symptomatik gewissermalien hineinkatapultiert. Viele Symptome sind
plétzlich parallel da. Ausgangspunkt in beiden Fallen scheint mir haufig der viel zu
hohe Erwartungsdruck zu sein, den sich die ,Normalen® im Prinzip freiwillig und mehr
oder weniger bewusst aktiv unterordnen, wahrend Mitbetroffene zwangslaufig durch

das traumatische Ereignis passiv untergeordnet werden.

Mitbetroffene

wollen die Situation meistern, fordern sich;

- wollen nicht klagen; keine Schwache zeigen;

- Ubernehmen sich, weil sie dies ihrem Partner schuldig sind;

- vernachlassigen ihre eigenen Bedurfnisse, weil sie sonst ,egoistisch® waren;

- ignorieren die eigenen emotionalen Probleme, wollen diese nicht wahrhaben,
mussten sonst Konsequenzen ziehen, vor denen sie Angst haben;

- werden isoliert und isolieren sich selbst, weil sie zu problembeladen sind
durch Probleme, die sie nicht mitteilen kdnnen und die keiner versteht;

- mussen den Tagesablauf nach festen Strukturen regeln, Marionetten-Dasein;

- leiden an Erschopfung, Perspektiviosigkeit, Desinteresse am Leben draul3en;

- sind allmahlich kraftlos, ausgebrannt = krank

Das ware stark zusammengefasst die Burn-out-Situation, in der Mitbetroffene sich oft

wiederfinden und irgendwie da herausfinden mussen. ( Mehr im Buch)

Wird das Ergebnis ,ausgebrannt zu sein tatsachlich Realitat, wird meistens eine
(Reaktive) Depression diagnostiziert, die mit Antidepressiva behandelt wird. Ich bin
uberzeugt, dass eine fruhzeitige Beratung und auch achtsame Begleitung -
beispielsweise durch den Hausarzt und/oder Beratungsstellen - den Sog der
Ausbrenn-Symptomatik bremst oder zumindest mildern kann. Das Sprechen-kénnen
uber die schwierige kommunikationsreduzierte Lebenssituation und Uber den Verlust
des ,vollwertigen“ Sprach-Partners, ist fur die Verarbeitung und Bewaltigung des
Traumas Aphasie weitaus besser als Dauer- Medikamente ohne Gesprache. Dass
Medikamente durchaus in kritischen Phasen hilfreich sind, steht aul3er Frage.

Eine Reflexion der eigenen Lebenssituation, ggf. mit professioneller Hilfe, hilft in
manchen Fallen, die Situation zu meistern und tragfahige Lebensstrukturen zu

erarbeiten.
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Nur — die Fachwelt muss die psychosoziale Problematik der Aphasie endlich als
relevant wahrnehmen - und: die Mitbetroffenen, z. B. in den Selbsthilfegruppen,
mussen sich zeigen und in der Offentlichkeit (iber ihre Situation laut und offen
sprechen. Machen Sie kein Geheimnis aus |hrer schwierigen Situation! Sie helfen

sich und damit Ihrem erkrankten Partner und allen anderen in der Aphasie-Welt!

Mit diesem Appell mochte ich schlieRen und danke Ihnen fur lhre Aufmerksamekeit.



