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Multiple Sklerose und Partnerschaft

Jede chronische Erkrankung eines Menschen hat Auswirkungen auf sein Umfeld. Fir
Betroffene kann es eine groBBe Hilfe sein, wenn Menschen in ihrer Ndhe sind, die sie
untersttitzen. Aber diese Néhe ldsst auch Reibungspunkte entstehen, die nicht
ursédchlich auf die Krankheit zuriickzufiihren sind und welche die vorhandenen
Beziehungen zusétzlich belasten.

Multiple Sklerose muss in einer Partnerschaft gemeinsam bewdltigt werden.
Partnerschaft spielt im Prozess der psychischen, wie auch physischen Bewéltigung
einer chronischen Erkrankung eine wesentliche Rolle. Kommunikation ist dabei
unverzichtbar, um auftretenden Schwierigkeiten gegenzusteuern. Betroffene werden
ermutigt, Hilfen und Informationen zu suchen und anzunehmen. Zwischen den
Partnern miissen klare Grenzen gezogen werden und Freirdume gewahrt bleiben.
Sexualitét sollte bei einer Multiplen Sklerose kein Tabu sein. Bei Schwierigkeiten
finden sich Lésungsmdglichkeiten im Dialog. Kindern sollte in einem, ihren
Bediirfnissen angepassten, angstfreien Rahmen, der Umgang mit MS-kranken
Familienmitgliedern méglich gemacht werden.

Multiple Sklerose gemeinsam bewaltigen

Unser Leben kann noch so gut geplant sein. Trotzdem gibt es Dinge, die lassen sich
nicht beeinflussen. Sie stellen ohne Vorankindigung plétzlich unser ganzes Leben
auf den Kopf. So verandert die Diagnose Multiple Sklerose die Lebensentwiirfe
Betroffener und der Menschen in ihrer direkten Umgebung grundlegend, das Leben

und der Alltag missen neu geplant werden und nehmen neue Formen an.

Chronische Krankheiten sind eine Dauerbelastung fur alle Familienmitglieder.
Anfanglicher Sorge folgen nach einiger Zeit Schuldgeflhle, Skepsis, Misstrauen und
Arger dem kranken Familienmitglied gegeniiber, aber auch Zukunftsingste drangen
sich immer mehr ins Bewusstsein aller Familienmitglieder. Eine chronische
Erkrankung wirkt sich auf gemeinsame Aktivitaten, auf Beruf und Finanzen, auf die
Rollenverteilung in der Familie oder Beziehung aus. Vieles kostet mehr Zeit als
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vorher, manches ist gar nicht mehr méglich. Einem kranken Partner helfen, kann
schwere korperliche Arbeit sein, bis hin zur Belastung der eigenen Gesundheit.
Hoffnungen und Lebenspléne zerschlagen sich, die Anpassung an neue Realitaten
ist nicht einfach. Wenn manche Angehdrige heimlich denken: ,Mein Partner ist krank
— aber wer denkt an mich?“ sind solche Gedanken nicht kaltherzig, sondern sollten

ernst genommen werden.

Die Bewaltigung der Diagnose ,Multiple Sklerose* braucht Zeit. Ungewissheit Uber
die Folgen der bis heute unheilbaren Krankheiten auf das weitere Leben flésst Angst
ein. ,Damit muss ich eben fertig werden!®, ist oft zu héren, aber es kann durchaus
Jahre dauern, bis jemand sich auf die neue Situation eingestellt hat. Wahrend dieser
Zeit ist es wichtig, sich nicht zu Gberfordern und zu schnell zu viel von sich zu

verlangen.

Der Partner sowie der Betroffene haben vermutlich die gleichen Sorgen und Angste.
Beide erwarten voneinander ein offenes Ohr, Geduld und Versténdnis. Leicht kbnnen
Unstimmigkeiten und das Geflhl, nicht verstanden zu werden, entstehen. In einer
Partnerschaft kann das zu Missverstédndnissen und Entfremdung fihren. In dieser
Situation ist nichts so wichtig fiir die Beziehung, wie ein offener Dialog. Eine
chronische Krankheit ist immer ein Risikofaktor fur eine Partnerschaft, dem frihzeitig
Rechnung getragen werden sollte.

Partner schwanken zwischen dem Wunsch zu helfen, Verantwortungsgefihl und
verstandlichem Unmut Uber Einschrankungen und Verzicht, die aus der Krankheit
des Gegenulbers erwachsen. Manches wird den Partnern erst langsam bewusst, so
z. B. die veranderten Rollen. Wir alle haben bewusst oder unbewusst eine
Vorstellung, wie unser Partner sein sollte, d. h. in welcher Rolle wir unseren Partner
gerne sehen. Eine chronische Erkrankung kann diese Rollenverteilungen @ndern
oder gar unmoglich machen. Wenn der vorher aktive, zupackende Partner plétzlich
Hilfe braucht, wenn der Schwachere plétzlich der Starkere sein muss, kann dies far

beide Seiten zu einer kaum zu bewaltigenden Herausforderung werden.

Die Rolle der Partnerschaft bei der Krankheitsbewaltigung
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Partnerschaft stellt fir alle Menschen einen wesentlichen Bereich ihres Lebens dar.
Die wechselseitige Beeinflussung von Krankheit und Partnerbeziehung ist als
selbstverstandlich anzunehmen. Besonders bei chronischen und lebensbedrohlichen
Erkrankungen ist Partnerschaft ein wichtiges Element fir das mdgliche Wohlbefinden
der betroffenen Personen.

Nicht nur das Wissen um die Krankheit, auch der Aufwand fiir notwendige Therapien
oder eine krankheitsbedingte rasche Erschdpfung verandern das Zusammenleben
einschneidend. MS-betroffene Menschen bendtigt mehr Ruhepausen und neigen
dazu, sich aus gemeinsamen Aktivitaten zurlickzuziehen. Gleichzeitig kann sich der
gesunde Partner durch neue Aufgaben Uberfordert fiihlen. Angehdérige missen unter
Berlcksichtigung der eigenen Bedirfnisse und derjenigen des Partners versuchen,

eine Form des Zusammenlebens zu finden, die fur beide stimmig ist.

Vorwrfe oder Schuldzuweisungen an sich selbst oder den Partner sind nicht
konstruktiv. Es ist verstéandlich, dass die chronische Erkrankung eines Partners zu
Schwierigkeiten im Umgang mit ihm, mit sich selbst oder mit anderen fihren kann.
Fast alle Menschen missen den Umgang mit chronischen Erkrankungen erst lernen!
Deshalb ist es wichtig, dass Betroffene und deren Partner auf lhre Geflihle und
Bedurfnisse achten. Auch wenn diese nicht erfullbar sind oder problematisch
scheinen, so ist an Ihren Gefuhlen nichts falsch. Jeder sehnt sich nach Gluck und
Zufriedenheit. Das Eigene zurlckzustellen, ist eben schwierig.

Problematisch wird es, wenn auf den erkrankten Partner mitleidig oder argerlich
reagiert wird. Wer mehr auf Defizite, als auf noch vorhandene Mdglichkeiten schaut,
verliert unter Umstanden die Achtung fir das Gegenuber. Der Partner sollte als
Person, nicht als Kranker unterstttzt werden! Wenn die Krankheit zum Dauerthema
wird, Uberschattet sie alles andere. Der Patient - und wenn er noch so krank ist —
sollte erkennen, dass er nicht der einzige ist, der Probleme hat. Auch der Kranke
selbst sollte sich bemihen, auf andere Menschen zuzugehen und sie zu

unterstitzen.
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Emotionale Unterstitzung gilt als entscheidender Faktor fir eine erfolgreiche
Krankheitsbewaltigung. Menschen, die gelernt haben, Probleme und Sorgen
gemeinsam zu besprechen, verfigen Uber diese wichtige soziale Grundlage.
Emotionale Zuwendung kann psychisch negative Auswirkungen einer bedrohlichen

Lebenssituation mildern.

Die Kehrseite ist, dass Partnerschaft nicht immer als positiver psychosozialer Faktor
gesehen werden kann. Eine unbefriedigende Partnerschaft kann schadigende
Einflisse auf den Gesundheitszustand haben. Partnerstress im Zusammenhang mit
mangelndem Ruckhalt in der Familie 16st oft ein starkes Gefuhl der Wertlosigkeit aus.

Bei groBen Veranderungen, die beispielsweise durch eine chronische Erkrankung
ausgel6st werden, sollten die Partner sich Zeit far eine Neuorientierung nehmen.
Umstellungen funktionieren nicht von heute auf morgen reibungslos. Wichtig ist, dass
die MS-erkrankte Person ihre Bedirfnisse mitteilt. Umgekehrt sollten MS-Kranke
auch auf die Bedurfnisse ihrer Partner eingehen. Konflikte sollten als Chance fir das
Erlernen neuer Umgangsmadglichkeiten miteinander begriffen werden. Partner

kénnen sich im Idealfall so neu kennen und lieben lernen.

Der gesunde und der kranken Partner sollten in jeder Beziehung gemeinsam aktiv
werden, so gut es eben geht. Sorge und Angst flhrt oft zu unnétiger Schonung.
Arzte, aber auch erfahrene gesunde Partner, wissen meistens sehr gut, was dem
kranken Partner zugemutet werden kann und soll. Gesunde und erkrankte Partner
sollten nach Méglichkeit méglichst viele Aktivitaten gemeinsam ausfihren.

Kommunikation als zentrales Bewaltigungsmittel
Berufliche oder private Veranderungen brauchen intensive Gesprache und
gemeinsame Entscheidungen. Die Kommunikation wird zum grundlegenden

Schlissel, um die Probleme rund um die Multiple Sklerose konstruktiv zu bewéltigen.

Mit der Ubermittiung der Diagnose einer Multiple Sklerose kommen Angste auf, die
sich festsetzen kénnen. Diese Geflihle, Sorgen und Zukunftsangste sollte niemand
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fur sich behalten. Was nicht ausgesprochen wird, fihrt zu Frustrationen und Isolation,
bis hin zur gegenseitigen Entfremdung. Partner kbnnen sich erst verstehen und
unterstiitzen, wenn sie wissen, was im Gegentiber vorgeht. Je 6fter die Partner
miteinander sprechen, umso mehr Vertrauen und Verstandnis entwickelt sich, und

dies wiederum lasst die Beziehung wachsen.

Nicht nur die Kommunikation an und fir sich ist wichtig, sondern auch die Art und
Weise, wie sie betrieben wird: Scharfe Worte und Vorwdrfe fiihren zu Abwehr beim
Gegeniber, kénnen aber durchaus auch hilfreich sein. Manchmal ist es nicht
maoglich, spontane Reaktionen, die fir den Partner ohne konstruktiven Aspekt sind,
zu vermeiden. Jede Person sollte ihre Méglichkeiten finden, mit negativen Gefiihlen
konstruktiv umzugehen: Durchatmen, bis zehn zahlen oder an die frische Luft gehen,

kdénnen helfen, anschlieBend sachlich weiterzureden.

Wenn Auseinandersetzungen und Konflikte als normaler und bereichernder Teil einer
Partnerschaft akzeptiert werden, wird der Austausch von Gedanken und
Empfindungen zur Selbstversténdlichkeit. Konfliktbereitschaft und das gemeinsame
Finden von Lésungen ist leichter gesagt als getan. Doch die Mihe lohnt sich.

Hilfe und Informationen

Wer in extremen Situationen versucht, mit allem allein fertig zu werden, vergibt
enorm viele Chancen. Allerdings kommen Hilfen in der Regel nicht von selbst,
sondern sie massen aktiv ,geholt werden®. Auch andere Menschen erleben &hnliche
oder die gleichen Situationen. Viele haben sich in Selbsthilfegruppen
zusammengeschlossen. Sie finden dort Unterstlitzung und die Méglichkeit, sich bei
Menschen auszusprechen, die aus eigener Erfahrung wissen, um was es geht. Bei
Schwierigkeiten sollte nicht gezdgert werden, friihzeitig professionelle Hilfe in
Anspruch zu nehmen, bevor die Last der Probleme einen Uberwaltigen oder die
Gefihle nicht mehr auszuhalten sind.

Beratung kann dabei unterstitzen, akute Schwierigkeiten, Probleme und
psychisches Leid in den Griff zu bekommen. Sie hilft, neue Perspektiven, neuen
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Lebensmut und einen besseren Umgang mit Stress und Krankheit zu finden. Sie
zeigt Wege auf, eigene Energien sinnvoll einzusetzen, sich zu erholen und zu
regenerieren. Insbesondere emotionale Aspekte des Umgangs mit der Krankheit
werden durch psychologische Beratung besser verarbeitet. Angehérige werden
durch Beratung im Umgang mit dem erkrankten Familienmitglied unterstitzt. In der
Beratung wird der Umgang mit eigenen Angsten, Sorgen und Belastungen aufgrund
der Krankheitsproblematik thematisiert und Lésungsstrategien entwickelt.

Klare Grenzen ziehen und Freiraume bewahren

Ein Paar sollte festlegen, wer im Zusammenleben woflr zustandig ist. Ein MS-
Betroffener muss klar auBern, bei welchen Verrichtungen, er welche Art von Hilfe
bendtigt und winscht. Zu viel Hilfe kann ebenso schadlich fir die Beziehung sein wie
zu wenig. Zu viel Hilfe kann erdriicken und / oder den Partner Uberfordern. Wer aber
aus falschem Stolz selbst auf die notwendigste Hilfe verzichtet, kann dadurch den
Partner permanent zurlickweisen, bis schlieBlich zu dem Punkt, dass dieser sich

innerlich zuriickzieht.

Auch wenn einer der Partner eine Multiple Sklerose hat, muss nicht alles aufgegeben
werden, was vorher wichtig war. Auch nicht die vorhandenen Freirdume. Jeder sollte
sich Freirdume schaffen und solche auch dem Partner zugestehen. Aktivitaten
auBerhalb der Partnerschaft bieten beiden Partnern ein Ventil fur Stress und
schaffen die Mdglichkeit, die Beziehung zu entlasten und wieder aufzutanken.

Pflegepersonen, vor allem wenn sie aus dem Familienkreis kommen, sollten sich
nicht von der Krankheit und ihren Anforderungen auffressen lassen. Verantwortung
hat Grenzen. Wer alle eigenen Interessen opfert, hat es schwer, Ausgleich zu finden.
Verschnaufpausen und eigene Freizeit sind auf Dauer absolut notwendig und sollten
mit entspannenden und wohltuenden Aktivitaten geflllt werden, die zumindest far

kurze Zeit alles andere vergessen lassen.

Sexualitat und Multiple Sklerose
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Sexualitat ist nicht nur ein natirliches Bedirfnis jedes Menschen, sie ist auch
Ausdruck von Liebe und Anziehung in einer Partnerschaft. Wenn Probleme in der
Sexualitat auftauchen, kann das die Lebensfreude beider Partner erheblich
beeintrachtigen. Viele Paare mit chronisch kranken Partnern vermeiden sie aus
Sorge vor gesundheitlicher Beeintrachtigung. Dies ist meist nicht nétig. Sexuelle
Aktivitat selber ist nicht anstrengender als viele andere Tétigkeiten des Alltagslebens.
Ruhige Zartlichkeit ist wichtiger als sportliche Leistung. Die Wichtigkeit der Sexualitat
wird fir eine gelungene und harmonische Partnerschaft sehr unterschiedlich

gesehen, und heutzutage vielleicht auch weit Gberschatzt.

Die sexuelle Empfindung und Zeugungsfahigkeit ist bei Menschen mit
neuromuskularen Erkrankungen in keiner Weise beeintrachtigt. Sie kbnnen genauso
wie Gesunde ein befriedigendes Sexualleben fihren. Dies gilt auch flr Patienten mit
hochgradigen Muskellahmungen, bei denen die eingeschrankte Beweglichkeit
allerdings ein Hindernis resp. eine besondere Herausforderung bedeuten kann. Hier
mussen Partner im offenen Gesprach nach Lésungsmdglichkeiten suchen.

Bei mdglichen Problemen, die genauso wie bei nicht MS-betroffenen Paaren
auftreten kénnen, sollten Sie sich medizinischen und / oder therapeutischen Rat
holen. Oft ist es hilfreich, wenn sich die Partner gemeinsam bei solchen
Gesprachsterminen informieren. Nur wenn die Ursachen geklart sind, kénnen
Lésungen gefunden werden, die von medikamentdsen Therapien tber technische
Hilfen, bis hin zu psychologischer (Paar-)Beratung reichen kénnen.

Das Verhéltnis zum Partner, die Rollen, welche die Partner flreinander spielen,
kénnen sich im Laufe der Zeit oder durch die Krankheit so geandert haben, dass die
gegenseitige Attraktivitat fir den Sexualpartner zunehmend verloren ging. Dies ist
keine ungewdhnliche Entwicklung, sie tritt auch in vielen Beziehungen gesunder
Partner auf. Wenn diese Entwicklung fur Sie aber zum Problem wird, sollten Sie das

Gesprach mit Fachleuten suchen.

Die Diagnose Multiple Sklerose verandert haufig die Einstellung zum eigenen Koérper
und hat damit Auswirkungen auf das Selbstwertgefiihl. Ein gesundes
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Selbstwertgefuhl ist aber eine wichtige Voraussetzung fur ein glickliches
Sexualleben. Manchmal entsteht allein durch die Angst zu versagen ein Teufelskreis,
aus dem man alleine nur schwer wieder herausfindet. Fir MS-Betroffene ist es
hilfreich, wenn der Partner moglichst nattrlich mit der Krankheit umgeht. Wem es
Muhe macht, mit dem Partner direkt ins Gesprach zu kommen, kann beispielsweise
seine Néte und Fragen in einem Brief festhalten und auf diese Weise ein Gesprach in
die Wege leiten.

Kinder in die Krankheit mit einbeziehen

Kinder sind von den Folgen der Multiple Sklerose der Mutter, des Vaters, von
Geschwistern oder GroBeltern immer direkt mit betroffen, wenn sie nicht gar selbst
erkrankt sind. Sie sollten von vornherein in diese Lebensumstande einbezogen
werden. Fur Kinder ist es wichtig zu verstehen, warum das erkrankte
Familienmitglied gewisse Dinge nicht mehr tun kann. Sie missen wissen, dass die
Krankheit flr die erkennbaren Einschrankungen verantwortlich ist, damit sie sich
keine ,mystische Ideen ausmalen, in denen sie selbst die Verantwortung fur

Erkrankung eines anderen Familienmitgliedes ausmalen.

Auch wenn Kinder nicht Uber die Krankheit aufgeklart sind, spuren sie, dass etwas
nicht so ist, wie es sein sollte. Sie neigen leicht dazu, Fehler bei sich selber zu
suchen und dies 16st Angste aus. ,Vielleicht will Mama ja nicht mehr mit mir spielen,
weil ich bése war...“ Oft kann ihnen in einfacher Sprache erklart werden, was sie
wissen missen. Kinder stellen die Fragen, die sie flr wichtig erachten und sie
erwarten kurze und klare Antworten in einer flr sie verstandlichen Sprache. Neben
Erklarungen sollten Kinder auch die Mdglichkeit erhalten, sich aktiv in den
Tagesablauf mit dem chronisch kranken Familienmitglied zu integrieren. Der
natdrliche Drang von Kindern, sich an Aktivitaten im Alltag zu beteiligen, sollte nicht
gebremst werden. Konflikte in Partnerschaften, wirken sich immer auch auf die
Kinder sowie andere Personen in einer Lebensgemeinschaft aus. Gerade Kinder

sollten vor solchen Konflikten verschont werden.
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Die Pflege und Sorge fur chronisch kranke Menschen fordert alle Familienmitglieder
unmittelbar, manchmal bis zur Erschépfung. Nicht wenige leben mit dem
permanenten Geflhl des ,Ausgebrannt Seins“. Gelingt es, das Konfliktpotential aus
diesen Belastungen zu minimieren, dann ist ein wichtiger Schritt auf eine gelingende

Partnerschaft hin getan — trotz Multiple Sklerose.

Franz Stefan, Dipl. P4d. und Familientherapeut, Psychosoziale Beratung bei der
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