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Leben ist Aufgabe

Der nachstehende Artikel, der urspriinglich fiir die
«Schweizerische Arztezeitung» geschrieben wurde, wo er
letztes Jahr erschien, enthilt Gedanken einer behinderten
Arztin, die uns das Manuskript im November als Beitrag
zum «Jahr des Behinderten» einsandte und dazu schrieb:
«Sehr schon hat Herr Kanitz in Nr.8 der Rotkreuz-
Zeitschrift vom Schmerz des Behinderten geschrieben, vom
meist lebenslangen Schmerz iiber das halbierte, unselbstin-
dige, eingegrenzte Leben. Aus seiner Betrachtung geht
hervor, dass zur Wiirde des Menschen auch der Schmerz
gehore. Dem méchte ich keineswegs widersprechen.

In meinen Ausfiihrungen zur gleichen Sache, die sich
hauptsichlich an Arzte wenden, ausserdem aber auch an
einen weiteren Personenkreis, der sich mit Behinderten
beschiftigt, wird dieses Leid des Behinderten allerdings
nicht beim Namen genannt,; es ist hdchstens zwischen den
Zeilen zu finden, indem ich von tatsichlichen Gegebenhei-
ten berichte und dabei stillschweigend voraussetze, dass das
schmerzliche Bewusstsein der eigenen Schwiiche, der vielfil-
tigen Un-Moglichkeiten beim Behinderten ja im Hinter-
grund doch immer vorhanden ist, auch wenn er nicht
dariiber spricht — auch wenn es ihm gelingt, sein Leben trotz
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und mit der Behinderung im Rahmen der ihm verbliebenen
(und oft ungeheuer bescheidenen!) Moglichkeiten weiter zu
leben, ohne in Depression zu versinken.

Wer gesund und aktiv im Leben steht, darf sich ruhig einmal
die Frage stellen: Wieviel wissen wir wirklich von unseren
korperbehinderten Mitmenschen?»

Das Jahr des Behinderten ist nun
vorbei, gleichwohl scheint es mir nicht
abwegig, ein paar Uberlegungen und
Feststellungen aus der Sicht des behin-
derten Patienten vorzulegen. Dies im
Gedanken daran, dass ich selbst einst,
als Assistenzéirztin, wohl mit Behin-
derten aller Art zu tun hatte und sie
auch gern, mit innerer Anteilnahme,
nach bestem Wissen und Gewissen
medizinisch betreute — aber aufgrund
meiner heutigen Kenntnisse und per-
sonlichen Erfahrungen eingestehen
muss, dass meine damalige Einfiih-
lung, die detaillierte Vorstellung von
dem, was den Behinderten alles fehlt
oder unméglich ist und wodurch sie
belastet sind, eigentlich eher kiimmer-
lich beziehungsweise allzu global war.
So will ich versuchen, zuhanden inter-
essierter Kollegen und Betreuer von
Behinderten meine eigene Erfahrung
einer chronischen, invalidisierenden
Krankheit (es handelt sich um Multi-
ple Sklerose) und meine Einstellung
zum Leben mit der Behinderung zu
formulieren. Man erwarte dabei keine
klinikgerechte Krankengeschichte und
werfe mir auch nicht Weitschweifig-
keit vor, denn es ist ja gerade meine

Absicht, mehr zu erzihlen, als was ein
Arzt durchschnittlich von seinen Pa-
tienten zu héren bekommt. Ich muss
aber zuerst noch ausdriicklich beto-
nen, dass es mir nicht um die Selbst-
darstellung geht, sondern um die gros-
se Zahl von Patienten, die Vergleich-
bares oder Schlimmeres durchleben.
*

Es sind nun etwa sieben Jahre her, seit
sich bei mir noch ziemlich unbestimm-
te Zeichen einer moglicherweise fort-
schreitenden Krankheit bemerkbar
machten. In der Riickschau ist der
eigentliche Beginn mit Parésthesien
an einer Hand etwa drei Jahre frither
anzusetzen, wurde aber — wegen feh-
lender Beeintrachtigung des Allge-
meinbefindens und der Arbeitsfahig-
keit als Mutter und Hausfrau - zu-
nichst als Karpaltunnelsyndrom ge-
deutet und von mir selbst nicht als
ernsthafte  Krankheit empfunden.
Dann kam die immer ausgeprégter
werdende abnorme Ermiidbarkeit und
allgemeine korperliche Schwiche,
welche die Arbeitsfahigkeit schon
recht spiirbar reduzierten. Die nun
erkannten Parédsthesien und weitere
klinische Symptome konnten nach

Lehrbuch am ehesten einer funikulé-
ren Spinalerkrankung entsprechen,
monatelange B 12-Therapie brachte
aber nicht die erhoffte Besserung. Ei-
ne genauere neurologische Abklérung
fiihrte schliesslich vor fiinf Jahren zur
Diagnose einer chronisch-progredient
verlaufenden  Multiplen  Sklerose
(MS).

In meiner zehnjihrigen Tétigkeit als
Assistenzértin an verschiedenen Spité-
lern hatte ich genug MS-Patienten in
fortgeschrittenen Stadien der Krank-
heit kennengelernt, um mir iber den
moglichen weiteren Verlauf keine Il-
lusionen zu machen. Anderseits war
mir von Anfang an klar, dass ich mein
Leben nicht nach einer vagen, eher
unerfreulichen Prognose ausrichten
konnte, sondern - allerdings unter
Aufgabe des Plans, moglichst bald
wieder eine Titigkeit als Arztin aufzu-
nehmen - jeden Tag in meinem héausli-
chen Arbeitsbereich genau so viel tun
musste, wie mir kréfteméssig moglich
war. Da dieses Mass gewissen
Schwankungen unterworfen war, kam
es recht hdufig vor, dass ich mir zuviel
vornahm und damit jdmmerlich
Schiffbruch erlitt, indem ich mich
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plotzlich, trotz aller Willenskraft, vor
Erschopfung kaum mehr rithren und
fiir den Rest des Tages nur noch liegen
konnte.

Mit der Zeit lernte ich meine immer
geringer werdenden Kréfte besser ein-
teilen, das heisst, es gab immer mehr
Dinge, die ich nicht mehr selber ma-
chen durfte, wenn ich nicht andere,
die mir wichtiger waren, fallenlassen
wollte. Einen anschaulichen Eindruck
von der zunehmenden Behinderung
mag die Gehfédhigkeit geben: Vor
fiinfeinhalb Jahren war noch zweimal
45 Minuten Spazieren mit Ruhepause
dazwischen moglich, vor viereinhalb
Jahren 30 Minuten im ganzen, vor
einem Jahr 5 bis 10 Minuten im Freien
(sofern ich gleichentags im Haushalt
tiberhaupt nichts stehend tat), wih-
rend das Herumgehen in der Woh-
nung noch einigermassen zu verkraf-
ten war, da ich mich jeweils nach den
notigen paar Schritten gleich wieder
hinsetzen konnte.

Dann wurde mir auch das selbstdndige
Einkaufen per Auto, das etwa 10 bis
15 Minuten Stehen im Laden erfordert
hitte, unmoglich — womit ich prak-
tisch arbeitsunfidhig wurde, da Ein-
kaufen sozusagen alles war, was ich
fiir meinen Haushalt iiberhaupt noch
leisten konnte, ausser etwa Teeko-
chen oder Flicken mit der Maschine.
Immer stiarkere Verdnderungen der
Handschrift hatten mich schon lange
veranlasst, nur noch mit der Maschine
zu schreiben. Wihrend der héufigen
banalen Erkéltungen und besonders
bei Grippe bin ich oft — wohl wegen
der Temperaturerhbhung - kaum
mehr imstande, die notigsten Schritte
in der Wohnung zu tun. An den Roll-
stuhl will ich mich aber nicht gewoh-
nen, solange es ohne geht, er dient
ausschliesslich fiir die gelegentlichen
«Spazierginge» mit Angehorigen.
Von den Stérungen der Ausschei-
dungsfunktionen, verbunden mit
chronischer Harnwegsinfektion, will
ich nicht sprechen, sie sind vorhanden
und recht unangenehm, konnen aber
immerhin noch irgendwie gemeistert
werden.

Das bisher Aufgezéhlte diirfte etwa
dem entsprechen, was ein Arzt im
besten Fall von seinem Patienten zu
wissen bekommt. Es gentigt auch, um
zu zeigen, dass vielleicht tber kurz
oder lang mit vollstindiger Gehunfé-
higkeit und zunehmender Hilflosigkeit
zu rechnen sein konnte.
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In bezug auf manche andere MS-
Patienten sowie bei anderen Erkran-
kungen des Zentralnervensystems,
aber auch bei sonstigen Beeintrachti-
gungen der Bewegungsfiahigkeit, wie
zum Beispiel durch Polyarthritis, lies-
sen sich wohl dhnliche, ldnger dauern-
de Krankheitsverldufe aufzeichnen.
Gemeinsam ist ihnen, dass die Stérun-
gen sich iiber eine gewisse Zeit hin
entwickeln, der Patient sich also nach
und nach darauf einstellen kann — ein
Vorteil, der etwa einem durch Unfall
Querschnittgeldhmten nicht beschert
ist. (Dafiir sind hier die definitiven
Moglichkeiten und Unmoglichkeiten
frither erkennbar.)

Das, worauf ich fiir alle derartigen
Falle hinweisen mochte, ergibt sich
eigentlich von selbst aus der Kenntnis
des jeweiligen Patienten und der Ur-
sache seiner Behinderung, wird aber
allzu leicht als nebenséchlich tibergan-
gen, weil es nicht in die Augen springt
und die Patienten wohl eher selten
dariiber sprechen (beziehungsweise
befragt werden!). Ich meine auch
nicht in erster Linie die psychologi-
schen Komplikationen, die mit den
Menschen der Umgebung und mit der
Intimsphére des Kranken zusammen-
héngen — mit ihnen ist auf jeden Fall
zu rechnen, und es ist von kompeten-
ten Leuten schon viel dariiber ge-
schrieben worden. Dariiber hinaus
aber gibt es Dinge, die fiir manchen
Behinderten personlich ebensoviel
oder mehr bedeuten kénnen als die —
fiir die Versicherung im Vordergrund
stehende — Arbeitsunfihigkeit und
wofir zwar nicht medizinische Hilfe,
aber menschliches Verstédndnis aufzu-
bringen gar nicht schwierig ist — man
muss nur daran denken. Es handelt
sich um einen spezifischen Verlust an
Lebensqualitit, den ich am besten aus
dem eigenen Erleben illustrieren
kann:

Ich habe frither ziemlich gut Klavier
gespielt. Das Blockflotenspiel lernte
ich, mit Freude und einer gewissen
Leichtigkeit, als mein erstes Kind in
das Alter kam, wo es in der Schule
bald auch mit dem Spielen dieses
Instrumentes beginnen konnte. Ich
glaubte, so den Grund fiir ein er-
spriessliches gemeinsames Musizieren
gelegt zu haben. Allerlei Bastel- und
Handwerksarbeiten haben mir von je-
her Spass gemacht, an manuellem Ge-
schick fehlte es nicht. (Zum Gliick
koénnen meine Kinder jetzt an meiner

Stelle die anfallenden kleinen Repa-
raturen besorgen.) Anspruchsvolle
Handarbeiten oder Kunststopfen wa-
ren zwar nicht gerade mein Hobby,
aber bei Bedarf ohne Schwierigkeiten
zu bewiltigen, dazu natiirlich alle all-
taglichen Haushalt-Naharbeiten.

Heute ist das alles anders. Mit stark
reduzierter Sensibilitdt und Feinmoto-
rik der Hande spielt man auf dem
Klavier keine Beethoven-Sonaten, auf
der Blockflote kaum das einfachste
Kinderlied, geschweige denn die scho-
nen Stiicke von Telemann oder Han-
del. Die gewohnlichste Naharbeit von
Hand wird zur ungeheuer zeitrauben-
den Quilerei, wenn die Nadel aus-
schliesslich unter Fiihrung des Auges
fiir jeden Stich drei- bis sechsmal an-
gesetzt werden muss, bis er richtig
sitzt, und sie dazwischen noch ein
paarmal hinunterféllt, weil die Finger,
die sie festhalten sollten, sie gar nicht
spliren. Erst der weitgehende Verlust
des Tastsinns zeigt einem so richtig,
fiir was alles man ihn bei den gewohn-
lichsten Hantierungen braucht.

Ahnliches gilt fiir Alltagsverrichtun-
gen wie auch Freizeitbeschiftigungen
so mancher von einer neurologischen
Storung oder sonstigen Bewegungsbe-
hinderung betroffenen Hausfrau, so
vieler Méanner, denen ausser der Be-
rufsarbeit auch eine sinnvolle Freizeit-
gestaltung unmoglich geworden ist,
ganz zu schweigen von all den verlore-
nen Moglichkeiten zu Sport und Spiel
mit den Kindern. Nebensachen viel-
leicht in unserer leistungsorientierten
Gesellschaft, nicht so schlimm wie die
Erwerbsunfiahigkeit — aber wichtig ge-
nug, um vielen Betroffenen nicht nur
die gute Laune nachhaltig zu verder-
ben, sondern ihr Selbstverstindnis, ihr
Selbstwertgefiihl noch schwerer zu
stéren, ja zu zerstoren. Ob da eine
psychologische/psychiatrische  bezie-
hungsweise medikamentdse Behand-
lung der daraus entstandenen Depres-
sionen oder Aggressionen immer das
Richtige ist, kann ich nicht beurteilen.
Menschliches Mitgehen, Anregung zu
neuen Kontakten, vielleicht auch Ver-
mittlung von solchen — etwa tiber die
einschldagigen Patientenvereinigungen
- sowie entsprechende Instruktion der
Familie des Behinderten diirfte aller-
dings jedem Hausarzt moglich sein.

Es mag eine Anzahl Behinderte ge-
ben, die ihr Schicksal «aus Gottes



Hand» annehmen konnen. Sie bediir-
fen jenes besonderen arztlichen Zu-
spruchs vielleicht weniger, schaden
kann er wohl in keinem Fall. Darf ich
in diesem Zusammenhang noch einige
Uberlegungen zuhanden anderer Be-
hinderter vorbringen?

Das Leben ist kein Freizeitvergntigen,
sondern eine Aufgabe, die jeder
Mensch wéhrend seiner ganzen Le-
benszeit, mit den ihm zur Verfiigung
stehenden Mitteln, auf seine Weise
losen muss. Nur daraus ergibt sich
Selbstverwirklichung. Ich habe also

grundsitzlich vom Leben nichts zu
erwarten, sondern das Leben — was
oder wer immer das sein mag — erwar-
tet etwas von mir. Wenn ich also leben
will oder mich zum Leben verpflichtet
fiihle, auch wenn ich weder mein Hob-
by (in meinem Falle waren es der
Beruf und die Musik) noch sonst eine
nennenswerte Arbeit ausiiben, noch
die aufgezwungenen Mussestunden
mit einer kiinstlerischen Betétigung
verbringen kann, so muss ich doch die
verbliebenen Moglichkeiten ausschop-
fen, so gut es eben geht. (Zuhoren

oder Erzdhlen beispielsweise kann
man - falls keine schwere Sprachbe-
hinderung vorliegt — auch vom Roll-
stuhl oder Krankenbett aus.) Wenn
sich die Moglichkeiten weiter reduzie-
ren und noch mehr Dinge nicht mehr
gehen, so muss ich mir eben wieder
etwas einfallen lassen, sofern ich we-
nigstens meinen Kopf noch brauchen
kann. Sollte dies einmal nicht mehr
der Fall sein, so reduzieren sich auto-
matisch auch meine Probleme, das
heisst ich kann sie dann — nur dann! —
den andern iiberlassen. D.L.

Zusammenarbeit zwischen
Patienteneltern und Spital

Fir ein Kind bedeutet die Einliefe-
rung in ein Spital eine noch grossere
seelische Belastung als fiir Erwachse-
ne, denn es wird dadurch von der
Mutter getrennt, aus der gewohnten in
eine ihm vollig fremde Welt versetzt,
und das oft ganz plotzlich. Ubrigens
berithrt ein Aufenthalt im Kranken-
haus nicht nur den kleinen Patienten,
sondern die ganze Familie.

Der Verein Kind und Krankenhaus hat
sich zum Ziel gesetzt, die sich aus der
Hospitalisierung ergebenden Schwie-
rigkeiten zu mildern, indem er vor
allem Eltern und Kinder auf einen
moglichen Spitaleintritt vorbereitet,
um durch Aufkldrung Angste abzu-
bauen und indem er die Zusammenar-
beit von Eltern und Spitalpersonal
fordert.

In Bern besteht zum Beispiel an der
Nigeligasse 3 eine Kontaktstelle, wo
Mitglieder ratsuchenden Eltern nicht-
medizinische Auskiinfte zu Fragen
rund um den Spitalaufenthalt erteilen
und wo auch gedrucktes Informations-
material erhaltlich ist. Die Gruppe
fihrt auch Fiihrungen im Kinderspital
fir Kindergarten-Klassen durch, bie-
tet einen Dolmetscherdienst, vermit-
telt Gratisunterkunft fiir auswartige
Eltern, die ihr Kind besuchen kom-
men usw.

Die Berner Gruppe ist aber nur eine
von 7 Regionalgruppen des Vereins
Kind und Krankenhaus, die alle in

diesem Sinn arbeiten: Aufklarung und
Information, Hinweise auf Biicher
und Spiele, die dem Kind vor oder
nach Eintritt das Spitalerlebnis verar-
beiten helfen, Hiitedienst fiir die Ge-
schwister (wahrend des Krankenbe-
suchs der Mutter), Aufgabenhilfe bei
Langzeitpatienten, Diskussionsaben-
de, Vortriage, Kontakte zwischen El-
tern und Spitalpersonal, um die ge-
genseitigen Wiinsche und Anliegen
kennenzulernen.

Die Tatigkeit der 7 Regionalgruppen
von Aargau, Basel, Bern, Graubiin-
den, Oberwallis, Ostschweiz, Ziirich
(5 weitere sind im Entstehen begrif-
fen) wird durch den schweizerischen
Verein koordiniert, der auch ein mo-
natliches Mitteilungsblatt fiir Mitglie-
der herausgibt, Kontakte kniipft, In-
formationsmittel beschafft oder er-
stellt. Zum Beispiel wurde bei 130
Spitalern eine Umfrage gemacht, um
zu erfahren, inwieweit die Spitéler auf
die besonderen Bediirfnisse der Kin-
der-Patienten eingehen. Die Auswer-
tung ergab, dass die Bereitschaft der
Krankenhduser, mit den Eltern der
Kinder zusammenzuarbeiten und sie
auch in die Pflege einzubeziehen, im
allgemeinen vorhanden ist. Insbeson-
dere wird die Angst der Kinder vor
Untersuchungen und Behandlungen
ernst genommen und ihr durch ent-
sprechende Aufkldrung entgegenge-
wirkt. Allerdings geht die Initiative
meist noch von den Eltern aus.

Am Schluss des Fragebogens machten
einige Spitéler Vorschlidge zur Verbes-
serung der Lage des hospitalisierten
Kindes. Thre Wiinsche an die Eltern
bringen zum Ausdruck, wie wichtig
eine erzieherische Grundhaltung in
der Familie ist, die beim Kind Ver-
trauen schafft und ein offenes Ge-
spriach mit dem Spitalpersonal ermog-
licht. Es diirfte nicht vorkommen,
dass mit dem Spital als Strafe gedroht
wird! Kindgeméasse Vorbereitung auf
den Spitaleintritt, Ehrlichkeit, tégli-
che Besuche, sinnvolle Beschéaftigung
sind die Hauptanliegen der Spitéler an
die Eltern kleiner Patienten.

Die Regelungen der Besuchszeiten in
den verschiedenen Krankenhdusern
wurden in einer besonderen Broschii-
re zusammengestellt, die auch angibt,
wo den Miittern die Moglichkeit zum
Ubernachten beim kranken Kind
(«rooming-in») gegeben wird.

Der Verein Kind und Krankenhaus
zahlt iiber 1300 Mitglieder. Es geho-
ren ihm Eltern, Arzte, Schwestern,
Spital-Kindergéirtnerinnen und -lehre-
rinnen, Heilpddagogen, Psychologen
und weitere interessierte Personen an,
die sich gemeinsam bemihen, die Be-
dingungen zu schaffen, die dem Kind
und seiner Familie zu einem moglichst
guten seelischen und korperlichen
Uberstehen des Spitalaufenthaltes
verhelfen. (Auskiinfte durch die Ge-
schiftsstelle, 3249 Gurbrii) E. T
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