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., Krankheit...drdngt plotzlich als Fremdes herein
von ungefdihr stiirzt sie tiber die erschrockene Seele
und riittelt in ihr eine Fiille von Fragen wach. *

(Stefan Zweig)

1. Einleitung

Den Partnern von chronisch kranken Menschen wird in der Literatur erst in jlingerer Zeit
Beachtung entgegengebracht, denn es wurde lange iibersehen, welche grofle Verdnderung,
Bedrohung und Belastung auch fiir sie von der Erkrankung ausgehen. Haufig wurden sie nur
als Quelle sozialer Unterstiitzung fiir ihre chronisch kranken Partner angesehen und es wurde
nicht beachtet, dass sie tagtéiglich hohen korperlichen wie psychischen Anforderungen
ausgesetzt sind.

Die Erkrankung Multiple Sklerose' ist bis heute nicht heilbar und ihre Ursachen sind
ungeklart, weshalb unzidhlige unbewiesene Theorien iiber ihr Entstehen und ihre Behandlung
existieren. Deutschland ist eins der Hochrisikogebiete von MS, iiber 100 000 Menschen sind
hier von der Krankheit betroffen. Der Biichermarkt wird liberschwemmt von Erlebnis-
berichten von an MS erkrankten Menschen® sowie wissenschaftlichen Arbeiten iiber die
Lebenssituation der Betroffenen. Uber die Auswirkungen der Erkrankung MS auf das Leben
threr Partner gibt es jedoch nur zwei Publikationen (Hausschildt 1995, Mattern 2005).
Aufgrund dieser geringen Beachtung des wissenschaftlichen Interesses auf die Lebens-
situation der Partner von MS entstand die Idee fiir diese Untersuchung. Sie soll einen Einblick
in die Lebensrealitit der Partnerinnen von Mannern mit MS gewéhren und Verstindnis fiir
ihre Situation ermdglichen. Weiterhin soll gezeigt werden, dass auch Partner als ,,Betroffene*
angesehen werden konnen, die professioneller Unterstiitzung bediirfen.

Es wurde ein Schwerpunkt auf die Lebenssituation von Frauen als Partnerinnen von Ménnern
mit MS gelegt, weil ein Interesse daran bestand, in welcher Weise sich die traditionelle
Geschlechterrolle der Frauen innerhalb der Beziehung durch die Krankheit des Partners
verdndert. Dariiber hinaus soll sich diese Studie mit den Auswirkungen der Erkrankung auf
den Alltag der Partnerinnen und ihren Einfluss auf die Stabilitit der gemeinsamen
Partnerschaft beschiftigen. Uberdies soll aufgezeigt werden, welche Bewiltigungsstrategien

die Partnerinnen nutzen, um die weit reichenden Verdnderungen in ihrem Leben und in der

! Im folgenden Text wird Multiple Sklerose mit MS abgekiirzt.
* Insgesamt gibt es fast 50 Erlebnisberichte und dhnliche Publikationen. Diese werden im Anhang aufgefiihrt.



Partnerschaft zu verarbeiten. Weiterhin soll herausgefunden werden, welchen Einfluss die MS
auf die Gesundheit und der Sexualitit der Partnerinnen ausiibt.

Der Theorieteil dieses Buches umfasst drei Teile. Zundchst wird im ersten Kapitel das
Krankheitsbild Multiple Sklerose vorgestellt, um einen Uberblick zu geben, mit welcher
Krankheit die Partnerinnen konfrontiert sind. Im zweiten Kapitel wird die Bedeutung der
Erkrankung im Leben von Menschen mit MS beschrieben bevor im dritten Kapitel ein
Uberblick iiber den aktuellen Forschungsstand iiber die Situation von Frauen als Partnerinnen
von Ménnern mit MS erfolgt. Danach wird die Fragestellung prézisiert und das methodische
Vorgehen erldutert (Kapitel 5 und 6). Nach der Darstellung der Ergebnisse (Kapitel 7) werden
diese in Kapitel 8 zusammengefasst und diskutiert. Dieses Buch schlie8t mit dem Kapitel 9, in

welchem die Bedeutung von Angehorigenarbeit aufgezeigt wird.
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2. Das Krankheitsbild Multiple Sklerose

Um sich generell mit der Lebenssituation von Frauen als Partnerinnen von Ménnern mit
Multiple Sklerose zu beschéftigen, ist es zuerst einmal notwendig, sich einen Uberblick iiber
die Erkrankung zu verschaffen. In der Offentlichkeit wird MS oftmals gleichgesetzt mit
einem Schicksal im Rollstuhl, mit einem sich rasch verschlechternden Verlauf, der zum Tod
der Betroffenen fiihrt oder mit einer Nervenkrankheit, was im Volksmund oft mit einer
psychischen Krankheit assoziiert wird. Doch dabei handelt es sich um eine recht einseitig
vorgeprigte Sichtweise, die dem tatsichlichen Krankheitsbild nicht gerecht wird. Das
Negativimage der Erkrankung MS hédngt mit ihren vielfdltigen Erscheinungsformen und
threm unvorhersehbaren Verlauf zusammen, die MS zu einer sehr komplexen Erkrankung
machen, die fiir den Laien oft nur schwer verstandlich ist. Dieses Kapitel soll Aufschluss
geben tliber das Krankheitsbild von MS, die moglichen Ursachen, die Symptome, den Verlauf
sowie die Behandlung von Menschen mit MS, um das AusmaR der Erkrankung mit dem die

Partnerinnen konfrontiert sind, begreiflich zu machen.

2.1 Was ist Multiple Sklerose?

Multiple Sklerose ist eine zumeist schubformig auftretende chronische’ Erkrankung, die
Gehirn, Riickenmark und Sehnerven betreffen kann, welche zusammen das Zentralnerven-
system (ZNS) bilden. Die Nervenfasern des Gehirns und des Riickenmarks werden umhiillt
und isoliert durch eine Myelinschicht umhiillt und isoliert. Diese besteht aus Fett und ohne sie
werden Nervensignale nicht mehr richtig weitergeleitet. Im Verlauf von MS werden diese
Myelinschichten zerstdrt und es kommt zu einer entziindlichen Verdnderung, auch Herd
genannt. Dies kann an unterschiedlichen (multiple = vielfach) Orten im ZNS geschehen. Die
zerstorte Isolierschicht der Nervenfasern kann nicht wieder richtig hergestellt werden und es
entsteht eine Narbe aus festem, hartem Bindegewebe (skleros = hart). Dieses Bindegewebe
fiihrt zu einer verlangsamten Reizweiterleitung entlang der Nervenbahnen, ist also nicht in der
Lage Nervensignale so weiterzuleiten wie das Myelin, weshalb es zu Funktionsverlusten an
den entsprechenden Stellen des ZNS kommt. Da ganz unterschiedliche Orte im Riickenmark
und Gehirn betroffen sind, kann es zu vollig verschiedenen Symptomen bei den Betroffenen
kommen. MS kann praktisch alle vom Zentralnervensystem her begriindbaren Symptome

verursachen. Zusitzlich konnen auch direkt die Nervenfasern beeintrachtigt sein. Schidigun-

3 MS ist eine chronische Krankheit mit lebenslanger Unheilbarkeit, nicht wie im landldufigen Gebrauch eine
langanhaltende aber letztlich kurierbare Erkrankung.
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gen, die hier auftreten, konnen nicht wieder zuriickgebildet werden. MS zéhlt zu den
Autoimmunkrankheiten: Immunzellen, korpereigene Abwehrzellen gegen korperfremde
Stoffe wie Bakterien und Viren, greifen durch eine Fehlsteuerung gesundes Nervengewebe an

als wire es ,,korperfremd* (Jasper 2004, 8f.; Schifer & Poser 2002, 3f.).

2.2 Allgemeine Hintergriinde und die Ursachenforschung

Einfiihrend ldsst sich sagen, dass in Deutschland 120.000 — 140.000 Menschen und auf der
ganzen Welt etwa 2,5 Millionen Menschen an MS erkrankt sind. In Europa tritt MS mit einer
geschitzten Hiufigkeit von 149,1 MS-Erkrankten pro 100.000 Einwohner auf (Hein &
Hopfenmiiller 2000). Deutschland gehort zu den Hochrisikogebieten mit ca. 3000-4000
Neuerkrankungen pro Jahr (Poschwatta 2005, 6). Die tatsdchlichen Zahlen liegen aber
vermutlich viel hoher, weil viele Menschen und deren Arzte geringfiigige Beschwerden nicht
ernst nehmen oder weil Schwierigkeiten bei der richtigen Einordnung der Krankheit bestehen.
Zwischen dem 20. und 40. Lebensjahr erkranken die meisten Menschen an MS, unter dem 10.
und iiber dem 60. Lebensjahr tritt die Krankheit nur selten auf. Das durchschnittliche
Erkrankungsalter liegt bei 30 Jahren. Frauen erkranken doppelt so hdufig an MS wie Ménner.
Multiple Sklerose ist nicht ansteckend. Derzeit gibt es noch keine Mdglichkeit einer Impfung
oder einer anderen Art der Vorbeugung. Eine Heilung ist bislang nicht mdglich, der Verlauf
kann aber durch stetige Forschung weiterentwickelte Medikamente giinstig beeinflusst
werden (Krimer & Besser 2006, 15ft.).

Bis heute ist nicht geklért, wie lange es die Erkrankung schon gibt, wahrscheinlich, weil MS
aufgrund ihrer Vielféltigkeit erst sehr spit als eigenstdndige Erkrankung entdeckt wurde. Die
dlteste Beschreibung einer moglichen MS wurde 1293 von einer Wikingerfrau berichtet,
deren voriibergehende Blindheit und Sprachstdrungen sich innerhalb weniger Tage wieder
zuriickgebildet hatten. Weitere Beschreibungen, die einer MS-Erkrankung dhnlich sind, gab
es danach immer wieder, so z.B. im 19. Jahrhundert bei dem deutschen Dichter Heinrich
Heine. Da die Nerven erst 1824 und ihre Umbhiillung mit Myelin 1835 entdeckt wurden, sind
wesentliche Fortschritte in der Erkennung der MS erst seit weniger als 200 Jahren moglich.
1849 wurde erstmals zu Lebzeiten eines Betroffenen die Diagnose einer MS gestellt. Danach
wurde erst erkannt, dass die Krankheit weltweit vorkommt. Eine wirksame Behandlung von
MS ist erst seit 40 Jahren, eine effektive Beeinflussung des Verlaufs erst seit 15 Jahren
moglich (ebd., 13ff.).

Beim Auftreten von MS gibt es einige Besonderheiten in Bezug auf die geographische Lage,

ethnische Gruppe und Gesellschaftsschicht: Aus unbekannten Griinden tritt MS hauptséchlich
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in den gemiBigten Klimazonen der nordlichen Hemisphdre in Hohe des 40. bis 60.
Breitengrades auf mit Aussparung tropischer und subtropischer Regionen. So ist sie in

Skandinavien sehr hdufig, wéhrend sie in Japan eher selten auftritt (vgl. Abbildung 1):

Abbildung 1: Erkrankungsrisiko an MS in Abhiingigkeit von der geographischen Lage

Bl hoch EE niedrig

| mittel [ unbekannt

(Krdmer & Besser 2006, 20)

Die Ursache/n von MS sind bis heute ungeklirt. Es gibt weltweite Forschungsbemiihungen
und viele Einzelbefunde, ohne dass diese ein einheitliches Bild ergeben. Sicher ist nur, dass
MS eine immunologische Krankheit ist, was bedeutet, dass das Immunsystem nicht nur gegen
fremde Substanzen, sondern auch gegen die korpereigene Myelinschicht Antikorper bildet
und sie so zerstort. Deshalb wird MS als entziindliche Autoimmunkrankheit bezeichnet. Es
werden immer noch Faktoren, wie Verletzungen, Entziindungen oder seelische Umstédnde
gesucht, die auslosend fiir diesen Vorgang sind (Kramer & Besser 2006, 20f.).

Zusammenfassend kann man die verschiedenen unbewiesenen Theorien zu den Ursachen von
MS in zwei Ansétze einteilen: Die einen sehen die inneren, die anderen die dulleren Faktoren
als Ursache von MS an. Zum ersteren erwéhnten Ansatz gehort die Annahme, dass erbliche
Faktoren die Entstehung der Erkrankung fordern aber nicht ausreichend sind, um eine MS
auszulosen. Dies bedeutet vielmehr eine erbliche Beeinflussung, so dass das Kind eine
geringfiigig erhohte Veranlagung an MS zu erkranken aufweist, wenn ein Elternteil MS hat
(Haas 2003, 13f.). So haben nahe Verwandte von Betroffenen zu 97-99% keine MS. Dies ist
aber immer noch héufiger als die durchschnittliche Auftrittsrate von ungefdhr 0,1% von

Menschen mit MS in der Gesamtbevolkerung (Bauer 1989, 25).
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Eine andere Theorie, welche die &duBleren Faktoren als Ursache betrachtet, sieht die
Krankheitsentwicklung von einem Virus abhingig, der in einzelnen Gebieten der Welt
verschieden hdufig vorkommt. Der Zeitpunkt, zu dem dieser dullere Faktor einwirkt, spielt
hier eine groBe Rolle, denn offensichtlich muss dies in einer frithen Lebensphase geschehen,
wie Untersuchungen an Auswandern zeigen, die aus Gebieten mit hohem MS-Risiko in
solche mit niedrigem ausgewandert sind. Zusétzlich scheinen auch Erndhrungsgewohnheiten,
Klima und Umwelteinfliisse fiir die Erkrankungshiufigkeit von Bedeutung zu sein.
Bestimmte auslosende Faktoren wie Infekte, Traumata oder psychische Belastungssituationen
der Betroffenen werden teilweise in die genannten Theorien mit einbezogen. Uberdies spricht
viel dafiir, dass es keine einzelne Ursache gibt, sondern dass duflere und innere Faktoren
zusammenkommen miissen, damit eine MS entsteht: Demzufolge wiirde es sich also um eine
Kombination aus umweltbedingten Faktoren und begilinstigenden Erbanlagen mit
Fehlreaktionen des Immunsystems handeln (Krimer & Besser 2006, 26f.; Schifer & Poser
2002, 5ff.).

2.3 Korperliche und psychische Symptome von Multiple Sklerose

Bei MS konnen eine Vielzahl von unterschiedlichen Symptomen auftreten, abhingig davon
welche Bereiche in Riickenmark und Gehirn von den entziindlichen Verdnderungen betroffen
sind, weshalb MS auch ,,die Krankheit mit den tausend Gesichtern® genannt wird. Es gibt
kein typisches Symptom, welches bei jedem Erkrankten auftreten muss. Zudem sind die
einzelnen Beschwerden bei jedem Menschen mit MS unterschiedlich stark ausgeprégt. Keine
andere Krankheit des Nervensystems hat so viele verschiedene Erscheinungsformen und
Verldufe wie MS (Haas 2003, 17). Die Erstbeschwerden treten meistens aus dem volligen
Wohlbefinden der Betroffenen heraus und sehr rasch auf. Diese Erstbeschwerden sind in der
Mehrzahl der Fille Taubheits- oder Kribbelgefiihle und/oder iibermiBige Miidigkeit, sowie
Darmentleerungsstdrungen, Unsicherheiten beim Gehen und Stehen und/oder Sehstérungen.
Wihrend des Verlaufes einer MS verdndern sich die Art und die Haufigkeit der Beschwerden
(Krimer & Besser 2006, 64f.). Folgende Tabelle soll dariiber einen Uberblick geben. Hierbei

sei zu beachten, dass meist mehrere Beschwerden gleichzeitig auftreten:
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Tabelle 1: Art und Haufigkeit der Beschwerden im Verlauf einer MS

Beschwerden Haufigkeit
Gangstorungen durch Spastik 90%
Kraftlosigkeit in den Beinen 90%
Geflihlsstorungen in den Beinen 85%
Unsicherheiten beim Gehen und Stehen 80%
Blasenentleerungsstérungen 80%
Abnorme Miidigkeit und Ermiidung (Fatigue) 80%
Sehstorung in einem Auge 75%
Sexuelle Storungen (Ménner) 75%
Kognitive Stérungen 70%
Darmentleerungsstorungen 70%
Unsicherheiten bei Ziel- und Zeigebewegungen 50%
Sprechstorungen 50%
Psychische Storungen (besonders Depression) 50%
Sexuelle Storungen (Frauen) 50%
Schmerzen am Korper 40%
Trigeminusneuralgie 30%
Kopfschmerzen 30%
Lhermitte-Zeichen 30%
Gefiihlsstorungen in den Armen 30%
Kraftlosigkeit in den Armen 22%
Lihmungen von Hirnnerven 10%

(Kramer & Besser 20006, 65)

Nachfolgend werden die hidufigsten Symptome nédher erldutert, um ein Gesamtbild der

Beschwerden von Menschen mit MS aufzuzeigen.

2.3.1 Empfindungsbeeintrichtigungen

Beeintrachtigungen des Gefiihls werden von den Menschen mit MS zumeist als kribbelnde
Missempfindungen beschrieben oder als ein Taubheitsgefiihl dhnlich als wiirden Handschuhe
getragen werden oder es wiirde sich Watte unter den FuBlsohlen befinden. Die betroffenen
Korperteile fiihlen sich an wie unter Strom, eingeschlafen oder abgestorben. Besonders wenn

die Hande betroffen sind, konnen die Missempfindungen als sehr stérend empfunden werden,
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weil bei jeder Beriihrung ein unangenehmes Gefiihl entsteht (Kramer & Besser 2006, 66). Ein
anderes typisches Symptom ist das Nackenbeugezeichen (Lhermitte-Zeichen): Hier
empfinden die Betroffenen, wenn sie den Kopf nach vorne beugen einen unangenehmen
Schlag entlang der Wirbelsdule. Des Weiteren kann neben Sensibilititsbeeintrachtigungen
auch der Temperatursinn gestort sein. Hier wird die Wiarme oder Kilte eines Gegenstands als

nicht addquat oder schmerzhaft empfunden (Haas 2003, 23).

2.3.2 Sehstorungen

Sehstorungen sind eines der haufigsten Symptome bei MS. Héufig fiihrt eine Entziindung der
Sehnerven zu Sehstérungen, wobei meist nur ein Auge betroffen ist. Uberwiegend sicht der
Betroffene durch einen Schleier und kann Farbunterschiede nicht mehr richtig wahrnehmen.
Augenbewegungen l6sen ein Druckgefiihl oder ziehende Schmerzen in der Tiefe der
Augenhohle aus. Manchmal wird das Auge durch Helligkeit stirker geblendet, ein Flimmern
entsteht auf dem Auge, kleine Schrift kann plotzlich nicht mehr gelesen werden oder das
Gesichtsfeld wird von einem schwarzen Fleck beeintrichtigt. Es kann zusidtzlich zu
Doppelbildern kommen, wenn Nervenbahnen betroffen sind, welche die Augenbewegungen
steuern. Wenn einer der Augenmuskeln durch einen Entziindungsherd im Nervensystem
geldhmt ist, dann lassen sich die Augen nicht mehr parallel in alle gewiinschte Richtungen
bewegen. So sieht jedes Auge ein etwas anderes Bild der Umgebung und es entsteht ein

Doppelbild (Haas 2003, 18f.).

2.3.3 Motorische Beeintrichtigungen

Bei 90% aller MS-Erkrankten treten frither oder spater motorische Storungen auf, die sich in
Muskelsteitheit (Spastik), Ldhmungen, Koordinationsstorungen, Gangunsicherheit und
Sprechstorungen zeigen. Meist sind die Beine stirker betroffen als die Arme.

Die Muskelsteifheit duBert sich in einer Spannung, Verkrampfung bzw. Steitheit der Muskeln.
So konnen die Betroffenen z.B. ihre Knie nicht mehr in natiirlichem Mafle beugen oder die
FiiBe nicht mehr richtig vom Boden heben. Wenn die Armmuskeln betroffen sind, kénnen sie
nur schlecht Gegenstédnde greifen und festhalten. Dariiber hinaus kann auch eine Schwiche in
den Beinen auftreten, wobei sich die Beine sehr schwach und bleiern schwer anfiihlen.

Bei Patienten mit Koordinationsstérungen sind alle Bewegungsablédufe, bei denen das Spiel
unterschiedlicher Muskeln genau aufeinander abgestimmt sein sollte, grober und ausge-
fahrener. Sie greifen z.B. oft daneben oder stoflen leicht an etwas an. Bei feinmotorischen

Storungen fallt es den Menschen mit MS z.B. schwer zu schreiben, Knopfe zu schlielen oder
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einen Faden einzufddeln. Hinzukommen kann ein Zittern (Tremor), welcher besonders stark
wird, wenn ein bestimmter Gegenstand ergriffen wird.

Ein hiufiges Symptom von MS, ausgelost durch Muskelsteifigkeit, Muskelldhmungen und
Sensibilitdtsstorungen, sind Gang- und Gleichgewichtsstorungen. Das kann einen breit-
beinigen, schwankenden Gang zur Folge haben oder, wenn die Gangstérung auf einer
erhohten Muskelsteifigkeit beruht, einen schwerfilligen und starren Gang. In der Folge von
Koordinationsstorungen kann es ferner zu Sprechstorungen kommen. Bei diesen Menschen
mit MS kann die Feinabstimmung und die Sprachmelodie fehlen, die Sprache kann

undeutlich, abgehackt oder zu leise klingen (Haas 2003, 20ft.).

2.3.4 Fatigue

Fatigue bezeichnet im Vergleich zu normaler Miidigkeit eine besonders rasche und starke
Ermiidbarkeit und Erschopfung, welche die Lebensqualitdt von Menschen mit MS erheblich
beeinflussen kann. Dieses Symptom tritt abhéngig und unabhédngig von korperlichen
Belastungen bevorzugt am spiten Nachmittag oder am friihen Abend auf. Von vielen Arzten
lange nicht ausreichend ernst genommen, stoft dieses Symptom in der Familie, im Freundes-
kreis und auf Arbeit oft auf Unverstindnis, weil viele Menschen Miidigkeit als Ausdruck von
Faulheit und MiiBliggang betrachten. Die Ursachen dieser Beschwerden sind bisher noch
unbekannt (ebd., 23f.). Es sind drei Arten von Miidigkeit zu unterscheiden. Abgespanntheit
bezeichnet eine iberwiltigende Miidigkeit, welche nicht auf bestimmte korperliche
Tatigkeiten zurlickzufiihren ist. Die so genannte Kurzschlussmiidigkeit tritt nur in bestimmten
Muskelgruppen auf, meist nachdem diese betétigt wurden. Hinzukommend tritt aulerdem die
Miidigkeit aufgrund von Wirmeempfindlichkeit auf. Hier fiihrt ein Anstieg der Korper-
temperatur zu Miidigkeit (Jasper 2004, 14f.).

2.3.5 Vegetative Symptome

Das vegetative Nervensystem ist hauptsdchlich zustindig fiir die inneren Organe unseres
Korpers, seine wichtigsten Symptome sind die Steuerung der Blase und des Darms.
Darmentleerungsstérungen kommen bei Menschen mit MS hiufig vor und duflern sich iiber
Verstopfungen und Stuhlinkontinenz mit unwillkiirlichem Stuhlabgang (ebd., 18).
Blasenbeschwerden treten wéhrend des Verlaufs der Krankheit zu 80% auf und bleiben bei
der Hilfte aller Menschen mit MS bestehen. Es kann zu Stérungen kommen, den Urin
einzuhalten, den Urin zu entleeren oder beides (Krimer & Besser 2006, 79f.). Durch

Blasenstorungen fiihlen sich viele Menschen mit MS in ihrer Freiheit und ihrem

17



