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«Wir wagen uns an ein schwieriges
Thema», so die Autoren in ihrer Einflihrung.
Da haben sie recht; es ist ein schwieriges
Thema, und alle, die sich mit den Folgen
einer «unsichtbaren» Hirnverletzung be-
schaftigen, werden dies bestatigen. Aber es
ist heute immer noch gepaart mit Hilflosig-
keit. Dass denkwerk-hirnverletzung.ch es
nun gewagt hat diese Thematik aufzuneh-
men, dafiir geblhrt ihnen grosser Dank.
Die vorliegende Schrift soll dazu dienen,
sich auch weiterhin mit den Folgen einer
Hirnverletzung und den entstehenden
Schicksalen auseinanderzusetzen, wie die
Autoren am Ende dies dann auch fordern.

Die Beriicksichtigung der medizinischen,
neuropsychologischen und sozialen Aus-
einandersetzung, die bereits bei der Na-
mensgebung auftreten, zeigt welch
schwieriges Terrain betreten wird. Die
sorgfaltige Darlegung der Erfassung einer
Hirnverletzung mit den verschiedenen um-
strittenen Aspekten lasst den Lesenden die
Breite der Problematik verstehen. Dazwi-
schen zeigen Beispiele aus dem Schicksal
von Hirnverletzten ihr eigenes Erleben und
ihre Erfahrung in einer Umgebung, die von
Unwissen und Unverstandnis gepragt ist.
Dies sind nicht Einzelschicksale; viele miis-
sen leider ahnliche Geschichten erfahren
und die hier geschilderten Geschichten
stehen so als Paradebeispiele fir die
Schicksale anderer da.

Jeder, der wie der Autor J.-M. Berger in
seinem Berufsleben taglich mit Menschen
mit einer Hirnverletzung konfrontiert war,
weiss um die Schwierigkeiten, die er hier
umfassend und kompetent beschreibt.
Neben den Schwierigkeiten der Benen-
nung wird die Erfassung und die Fragwiir-
digkeit der Erfassung von Einschrankun-
gen beschrieben. Eindringlich findet sich
die Problematik der Beurteilung durch
Zahlen, die unsere Gesellschaft pragen. Die

Vorwort
Von Mark Mader

so wichtige Beobachtung von Situationen
hingegen wird von Fachleuten oft nicht be-
achtet, ja sogar missachtet resp. als nicht
objektiv beurteilt.

Ein wichtiges Thema, das sich in den ein-
zelnen Schicksalen zeigt, ist der Faktor
Zeit. Die notige Zeit muss unbedingt und
selbstverstandlich gegeben werden: Zu ra-
scher gewohnlicher und voller Alltag ist
Uberfordernd, wie die Beispiele auch zei-
gen, und der Druck der Gesellschaft auf
Leistung und Effizienz wirkt abwertend und
beleidigend.

Die Schlussfolgerung, die aus deram Ende
festgehaltenen Polemik resultiert, kann
nur in allen Formen unterstitzt werden:
Die Diskussion, die gefordert wird, muss
dringlich erfolgen.

Das vorliegende Werk gehort nicht nur in
die Hand von Betroffenen und ihren Ange-
horigen zum besseren Verstandnis, son-
dern gehort vor allem auch auf den Tisch
aller Fachleute im medizinischen, sozial-
medizinischen und im sozialjuristischen
Bereich zum Verstehen und besseren Wis-
sen und den wissenschaftlich Tatigen zum
Auffiillen der aufgezeigten Liicken.

Ich danke auch im Namen von FRAGILE
Suisse, dass denkwerk-hirnverletzung.ch
den Mut gehabt hat, sich dem schwierigen
Thema der unsichtbaren Hirnverletzung
und ihren Folgen aus personlicher und wis-
senschaftlicher Sicht anzunehmen. Und so
soll die Arbeit, wie gewlinscht, eine grosse
Verbreitung und Resonanz finden und zum
Schrittmacher werden fir die Diskussion
einer verstandnisvolleren und gerechteren
Gesellschaft.

Dr. med. Mark Mader

Prasident FRAGILE Suisse, Gew. Chefarzt
REHAB Basel, Zentrum fir Querschnitt-
gelahmte und Hirnverletzte



Einleitung «Fast nichts und ein bisschen mude?
der Autorinnen und Autoren Das wird schon wieder!»

Von Jean-Marc Berger und Traude Lobert

Wir wagten uns an ein schwieriges
Thema: «Gefangen in der Erschdpfung.
Minderbelastbarkeit bei unsichtbarer
Hirnverletzung», so unser Titel. Wir woll-
ten diese Diskrepanz sichtbar machen:
Eine unsichtbare Hirnverletzung ist leicht
genug, um ausserlich unsichtbar bleiben
zu konnen. Sie ist aber schwer genug, um
durch rasche Erschopfbarkeit zum Ge-
fangnis zu werden. Da konnen scheinbar
normale Leute den normalen Leistungs-
beitrag an die Gesellschaft nicht mehr
meistern. Das ist diskrepant und schwie-
rig zu verstehen. Dass eine Rollstuhlfah-
rerin kaum als Zugbegleiterin wird
arbeiten konnen, ist viel einfacher nach-
zuvollziehen.

Diskrepanzen und Unverstandnis, das ruft
nach Schubladisierungen und Abwertun-
gen. Dem versuchten wir mit detaillierten
Informationen entgegenzuwirken. Unsere
Rolle als Interessenvertreter vergassen
wir dabei nicht. Wir sind Partei und wir ar-
gumentieren entsprechend. Die Einseitig-
keit ist gewollt. Wir wollten aus klarer
Haltung heraus ein klares Statement ab-
geben, als qualifizierter Diskussionsbei-
trag.

Es gibt chronische Hirnfunktionsstorun-
gen, die Aussenstehende nicht sehen und
nicht wahrnehmen konnen, die aber trotz-
dem so weitreichend sind, dass die davon
betroffenen Menschen auf eine Friihrente
angewiesen sind. Von ihnen ist in dieser
Publikation die Rede.

Leider konnten wir in der Fachliteratur
keinen treffenden medizinischen Fach-
begriff dafir finden. Am besten um-
schrieben ist es wohl mit «hirnverletzte
Personen, die zwar diagnostisch anna-
hernd unauffallig sind, aber im Alltag Ver-
haltensauffalligkeiten zeigen». Doch beim
Arztbesuch klingt das eher so: «Kognitiv
minimal eingeschrankt und ein bisschen
mide? Das ist keine Diagnose, das wird
schon wieder!»

Der Begriff «unsichtbare Hirnverletzung»
existiert in der medizinischen Terminolo-
gie natirlich nicht. Eine unsichtbare Hirn-
verletzung fallt meist in die medizinische
Kategorie einer «leichten Hinverletzung»
- in Abgrenzung zu einer mittelschweren
oder noch schwereren Hirverletzungen.
Dabei fehlt aber die Verbindung zwischen
leichter Hirnverletzung und lebenslangen
Einschrankungen. Wer eine leichte Hirn-
verletzung hat, der kann gemass herr-
schender Meinung keine durch diese
Hirnverletzung ausgeldsten, dauerhaften
Einschrankungen haben.

Wir konnten leider auch keine Fachperson
gewinnen, die aus fachlicher Sicht in
einem Textbeitrag dieses Fehlen einer ge-
eigneten Bezeichnung fir unsere chro-
nischen Einschrankungen erklart hatte.
Wir hatten verschiedene Fachleute ge-
fragt, darunter Neurologen und Neuropsy-
chologinnen. Allen war aus ihrem
taglichen Umgang mit Patientinnen sofort
klar, welche Gruppe wir meinen und auch,

dass es fir sie keine medizinische Termi-
nologie gibt: Menschen, die im Alltag
deutlich behindert sind, doch in medizini-
schen und neuropsychologischen Abkla-
rungen wenig messbare Einschrankungen
aufweisen. Der gemeinsame Nenner die-
ser Gruppe ist die starke Ermuidbarkeit
und die damit verbundene Minderbelast-
barkeit als Hauptsymptom. Dabei ist es
egal, welcher Art und welchen Ausmasses
ihre Hirnverletzung ist.

Der Umstand, dass jemand schon am
Morgen miide ist oder im Tagesablauf
rasch ermidet und sich bei jeder Aktivitat
schnell erschopft, wird in der Medizin als
Fatigue bezeichnet. Eine Fatigue als Ne-
bendiagnose gibt es oft bei Krebserkran-
kungen, bei Multipler Sklerose, bei
Depression, bei einer Unzahl von Erkran-
kungen - wie auch nach Hirnverletzung.

Doch das Spezifische der Ermiidbarkeit
im Zusammenhang mit Hirnverletzung ist
die Ursache: Es ist die kognitive Aktivitat,
die diese rasche Ermidung bewirkt. Auch
bei guter morgendlicher Verfassung kann
eine Stunde kognitiver Aktivitat so stark
ermuden, dass mehrere Stunden pausiert
werden muss und nicht selten ist der Tag
damit auch schon gelaufen. Die Ursache
dieser Ermidung ist also vorwiegend ko-
gnitiver Natur. Wolfgang Fries verweist in
seinem neuen Buch darauf, dass der Be-
griff «Fatigue» fur die geringe Leistungs-
fahigkeit nach Hirnverletzung irrefiihrend
sei. Er bevorzugt bei hirnverletzten Men-
schen die Bezeichnung «Minderbelast-
barkeit» (Fries, 2020, S. 53).



Was sagen Fachleute?

Von Jean-Marc Berger und Traude Lobert

Wir haben Literatur gesichtet zu den The-
men Hirnverletzung im Alltag, zur Einschat-
zung der Folgen und neuropsychologische
Rehabilitation. Wir fanden zwar eine Viel-
zahlvon Diagnosen zu spezifischen Funk-
tionsstorungen wie Sprachstérungen oder
Gedachtnisdefiziten. Wir fanden Studien
zu Therapieansatzen, Fallbeispiele, Ziel-
definitionen, und so weiter und so fort.
Doch eine Diagnose auf der gleichen
Ebene wie zum Beispiel Aphasie oder Am-
nesie fand sich fir das Faktum der
schnellen Ermidbarkeit und der daraus
resultierenden Minderbelastbarkeit nicht.

Dennoch stiessen wir auf wertvolle Bei-
trage, zum Beispiel in Form des neuesten
Buches von Wolfgang Fries «Begutach-
tung nach Schadel-Hirn-Trauma» (Fries,
2020). Darin befindet sich auch ein Kapitel
zur physischen und mentalen Minderbe-
lastbarkeit (Fries, 2020, S. 53-57). Der
Autor setzt sich dafir ein, dass das Syn-
drom der Minderbelastbarkeit «generell
als magliche objektive Folge einer Hirn-
schadigung anzusehen ist». Er kritisiert
die Verwendung der Bezeichnung «Chro-
nisches Erschépfungssyndroms (ICD-10
R53.82)"in diesem Zusammenhang. Diese
Bezeichnung beschreibe eine «Storung
ohne organisches Korrelat», wahrend die
Minderbelastbarkeit nach Hirnschadigun-
gen auf einer Organschadigung beruhe.

Er empfiehlt fur die Erfassung und Be-
schreibung der gesundheitlichen Schadi-
gungsfolgen die ICF, also die «Internationale
Klassifikation der Funktionsfahigkeit, Be-
hinderung und Gesundheit» herausgege-
ben von der WHO (Fries, 2020, S. 110ff).

Der Neurologe Wolfgang Fries ist einigen
von uns auch als Referent personlich be-
kannt. Er bietet bei FRAGILE Suisse? seit
vielen Jahren Kurse fir Betroffene und
Angehdrige an, welche sich spezifisch auf
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die erhohte Ermudbarkeit nach Hirnver-
letzung beziehen. In den regelmassig sehr
gut besuchten Kursen konnen eigene Er-
fahrungen eingebracht und nitzliche
Strategien erarbeitet werden. Die Grund-
lagen seines Vorgehens sind in seinem
Buch «Teilhaben! Neue Konzepte der
Neurorehabilitation» festgehalten (Fries
und Mitarbeiter, 2007).

Goldenberg und Mitarbeiter (2002) berich-
ten im sehr lesenswerten Kapitel 9 von
«Uberforderung in Alltagssituationen».
Bei Schwierigkeiten in Alltagssituationen
sprechen sie noch etwas genauer von «re-
duzierter Belastbarkeit», «kognitiver Ver-
langsamung» oder «Unkonzentriertheit».
Doch erst bei der Beschreibung der Be-
schwerden wird klar, dass die schnelle Er-
midbarkeit bei der beobachteten
«Uberforderung» eine zentrale Rolle
spielt. Es werden die klassischen Bei-
spiele aufgezahlt: Mihe, sich langere Zeit
zu konzentrieren, schnelles Ermiden und
Nachlassen der Leistung sowie eine da-
raus hervorgehende starke Erschopfung.
Wenn uns die Autoren auch nicht die ge-
wiinschte pfannenfertige Diagnose liefern,
so geben sie doch einen hilfreichen Uber-
blick Uber typische Beschwerden, lber
personliche Faktoren, die eine Rolle spie-
len, und Uber situative Fallstricke. Am al-
lerwichtigsten jedoch erscheint ihre
Empfehlung, wie «Uberforderung» redu-
ziert werden kann:

1. Im eigenen Tempo arbeiten
(kein Zeitdruck),

2. Pausen einplanen,

3. Sich auf nur eine Aufgabe konzentrieren
(«dual task» vermeiden),

4. Storungen von aussen maglichst
ausschliessen.

Prigatano (2004) geht das Thema Rehabi-
litation viel breiter an, mit Exkurs in die Ge-
schichte der Neuropsychologie und vielen
Bezligen auf wissenschaftliche Puzzle-
steine. Spannend, aber fiir unser Thema
wenig ergiebig. Immerhin fiigt er zu unse-
rer Begriffssammlung die Bezeichnung
«mentale Ermidbarkeit» hinzu.

Professor Semmer ist emeritierter Ar-
beitspsychologe. In seiner Laufbahn hat er
umfangreiche Erholungsforschung betrie-
ben. In einem Interview (Semmer, 2012)
betont er, dass ein gesunder Zyklus von
Belastung und Erholung entscheidend ist.
Und zwar sowohl auf der Mikroebene, wie
auch auf der Tages-, Wochen- und Jahres-
ebene. Man weiss, dass die Produktivitat
steigt, wenn haufig kurze Pausen ein-
geschaltet werden, zum Beispiel jede
Stunde finf Minuten. Bis heute wiirden
aber viele Leute die Bedeutung solcher
Kurzpausen nicht sehen. Auch kirzere
Wochenarbeitszeiten wiirden fir eine bes-
sere Work-Life-Balance helfen. Und aus
der Ferienforschung weiss man, dass
Menschen nach den Ferien typischerweise
erholter und damit leistungsfahiger sind.
Aber dieser Effekt verpufft nach ein bis
zwei Wochen. Der Journalist hat das Inter-
view provokativ betitelt - im Einverstand-
nis mit Professor Semmer: «Pausen sind
wichtiger als Ferien». Wir denken, dass er
hier ein wichtiges Grundprinzip be-
schreibt, das auch fir Hirnverletzte gilt.

Wir kontaktierten auch einige uns be-
kannte Fachleute.

Lutz Jancke, Professor fiir Neuropsycho-
logie und Kognitive Neurowissenschaften
an der Universitat Zirich, bestatigte uns
in unserer Skepsis gegenlber neuropsy-
chologischen Testverfahren. Er sieht in
Bezug auf Diagnostik die grundsatzliche

Schwierigkeit, dass neuropsychologische
Tests kognitive Aufgaben beinhalten, die
mit Alltagsproblemen nicht viel gemein
haben. Mit neuen wissenschaftlichen An-
satzen, so Jancke, versuche man auf eine
Verbesserung dieses Mangels zu zielen,
zum Beispiel mit Biomarkern. Da wird mit
technischen Verfahren die physische
Funktionsfahigkeit des Gehirns unter-
sucht, und die Resultate werden mit dem
Alltagsverhalten in Beziehung gesetzt. So
erhofft man sich aussagekraftigere Be-
funde. Wir gehen davon aus, dass dies fiir
die praktische Diagnostik noch fiir eine
ganze Weile Zukunftsmusik bleibt.

Im Weiteren berichtete Jancke zum Pro-
blem der Diagnostik, dass das Verhalten
in alltagsnahen Aufgaben analysiert wer-
den kann, zum Beispiel wie jemand sein
Handy bedient oder eine Suche im Internet
gestaltet. Oder auch mittels Fahrsimula-
tor.

Auf der Suche nach einer geeigneten di-
agnostischen Bezeichnung konnte uns der
Wissenschaftler nicht weiterhelfen.

Wir haben auch neurologische und neuro-
psychologische Gutachter befragt. Von
ihnen war zu erfahren, dass im Zusam-
menhang mit Hirnfunktionsstorungen
oder neurologischen Erkrankungen «Fa-
tigue», falls denn beobachtet, als Diag-
nose Ublicherweise nur mitgeschrieben
wird - also zum Beispiel «Multiple Skle-
rose mit Fatigue». In einzelnen Gutachten
kann es aber durchaus der Fall sein, dass
die erhohte Ermidbarkeit oder Fatigue als
Hauptdiagnose genannt wird - also als
Hauptproblem erkannt und mitgeteilt
wird. Sie ist dann direkt oder indirekt auf
eine erlittene Hirnverletzung bezogen,
zum Beispiel durch Diagnosen wie «post
stroke fatigue» oder «erhohte kognitive



Ermddbarkeit». Solche diagnostischen
Bezeichnungen sind abhangig vom jewei-
ligen Gutachter, finden sich jedoch nicht
im offiziellen Diagnosehandbuch ICD-10.

Fazit: Wir fanden keine eigenstandige Di-
agnose fir das Hauptproblem der Minder-
belastbarkeit bei leichter Hirnverletzung,
dafiir aber interessante Uberlegungen
zum Umgang mit dieser diagnosefreien
Problematik.

1 ICD-10 ist das internationale Klassifika-
tionssystem fur medizinische Diagnosen

2 Siehe www.fragile.ch
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Zum Beispiel Sebastian

Von einem anonymen Autor
Mitten im Leben ausser Betrieb gestellt.

Vor etwas mehr als zehn Jahren verlorich
durch einen Bike-Unfall meine Gesund-
heit. Durch ein Schleudertrauma mit an-
schliessendem Aufprall meines Kopfes
auf den Asphalt horte mein altes Leben
auf zu existieren.

Bis dahin habe ich gelebt, als gabe es
keine Probleme, die nicht irgendwie losbar
waren. Grenzen waren fir mich primar
neue Herausforderungen, um mir neue
Ziele zu setzen.

Meine Frau und ich griindeten eine tolle
Familie. Wir liebten es, Besuch zu haben,
mit dem Wohnwagen unterwegs zu sein,
zu wandern, zu lesen, zu reisen. Ilch nahm
mir vor, unsere Liegenschaft selbst umzu-
bauen und konnte in einer internationalen
Audiofirma immer mehr Verantwortung
tibernehmen. Ich interessierte mich fur
Raum und Elektroakustik und machte
eine Verkaufsleiterausbildung. In meiner
Freizeit studierte ich aus Interesse Theo-
logie. Ich war voller nach vorne gerichteter
Lebensenergie. Aufgrund beruflicher An-
forderungen reiste ich viel im In- und Aus-
land. Ich liebte diese Vielfaltim Leben und
kam meist erst richtig in Fahrt, wenn die
Ziele im Geschaft oder in unserer kirchli-
chen Gemeinschaft sich als schwierig he-
rausstellten. Drei Wochen nach dem
Abschluss einer Kaderausbildung lag ich
dann an einem kiihlen Herbstmorgen un-
freiwillig und orientierungslos auf dem
kalten, nassen Asphalt. Die stolze, teils
auch ubertriebene Leistungshaltung im
Umgang mit eigenen Maoglichkeiten und
Grenzen fand ihr jahes Ende.

Nachdem ich aus meiner Ohnmacht wie-
dererwacht war, wusste ich nicht mehr
recht, wer ich war und wie ich dahin ge-
kommen war. Mein damals 12-jahriger
Sohn war mit mir unterwegs. Ich rief drei-
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mal hintereinander meine Frau an, um sie
nach dem Sinn des Lebens zu fragen. Es
war klar, dass irgendetwas Grundlegen-
des mit mir nicht mehr stimmte. Dann
kam ich in die Notfallaufnahme mit Ver-
dacht auf Hirnerschitterung. Ausser dass
man mich alle ein bis zwei Stunden
weckte, um meine Pupillenfunktion zu
testen, wurde nichts weiter unternom-
men. Nach zwei Nachten wurde ich wieder
entlassen. Ich galt als ansprechbar, das
genugte, um mich nach Hause zu schi-
cken. Kein CT, kein EEG, keine saubere
Aufnahme aller Symptome.

Ein lautes Rauschen im Kopf, extreme
Kopfschmerzen und Konzentrationssto-
rungen sollten mich von nun an begleiten.
Ich hatte Gleichgewichtsprobleme und
war extrem gerauschempfindlich. Die ein-
fachsten Alltagsablaufe empfand ich als
viel zu schnell. Meine Wahrnehmung der
Umwelt sowie meine Selbstwahrneh-
mung waren distanziert und gedampft, als
ob das alles nichts mit mir zu tun hatte.
Motivation und Antrieb musste ich mir er-
denken und sehr sorgfaltig einteilen.

In den ersten Wochen nach dem Unfall
konnte ich mich nur in dunklen Raumen
aufhalten, ohne Gerausche. Ich schlief
teilweise bis zu 20 Stunden am Tag. Ich
war launisch und bei geringster Anstren-
gung uberfordert. Am PC arbeiten ging
muihsam fiir wenige Minuten und fihrte
rasch zu einer Uberreizung. Ein Friihstiick
zusammen mit meiner Familie bedeutete
Hochstleistung. Unterschwellig spirte ich,
dass die Welt sich fiir mich grundlegend
verandert hatte. Dass das Ganze einen
Namen hatte und was es alles mit sich
bringen wiirde, war mir nicht bewusst.
Eine Hirnverletzung trat ungefragt in mein
Leben.

Ein Aufenthalt in einer Reha wurde von der
Unfallversicherung als unndtig angesehen
und abgelehnt. Die Arzte rieten mir nach
sechs Monaten trotz meiner Beschwer-
den, wieder langsam in die Belastung zu-
rick zu gehen. Ich fing also wieder an zu
arbeiten oder tat das, was ich fir notig
hielt, um meine Arbeitsstelle nicht zu ge-
fahrden. Es begann ein Leidensweg der
tblen Art. Ich riss mich zusammen. Ich
versuchte, mich durch Ziele zu motivieren,
wie ich es von friher kannte. Daneben gab
es privat noch einen Umbau unseres Ei-
genheims zu bewaltigen, der schon vor
dem Unfall geplant war. Hier wurden nun
meine Defizite offenbar. Ich fihlte mich
vollig tberfordert, Entscheidungen zu fal-
len, eine Auswahl zu treffen, eine realisti-
sche Terminplanung zu erarbeiten. Ich
hatte das realistische Empfinden fir diese
Dinge verloren und musste mir sie zusam-
mendenken. Nach dem Umbau war ich in
einer tiefen Depression angelangt und in
vielerlei Hinsicht gefahrdet. Ich nahm vom
Psychiater verschriebene Antidepressiva
und versuchte irgendwie, meine Arbeits-
stelle zu behalten, indem ich meinem
Team so ziemlich alle Projekte und Be-
triebsablaufe Ubertrug. Das konnte nicht
lange gut gehen. Aber ich spielte auf Zeit
und hoffte, dass die Besserung, welche die
Arzte mir in Aussicht gestellt hatten, bald
eintreffen wirde. Das war ein grosser
Fehler, denn sie kam nicht. Es unterliefen
mir immer mehr Fehler in meinem Job
und meine Assistentin hielt mich immer
mehr fern von den heissen Eisen schwie-
riger Entscheidungen.

Nach drei Jahren ging es dann Schlag auf
Schlag. Ich verlor meine Arbeitsstelle und
somit einen grossen Kreis von Kollegen
und Freunden im In- und Ausland. Der
Weg dorthin war ein schamvoller Weg.
Langjahrige gute Beziehungen zerbra-

chen. Die Mitarbeiter dachten, ich hatte
das Interesse an ihnen und meinem Job
verloren. Ich wusste, dass es nicht so war,
konnte es aber nicht verstandlich machen.
Den Ort, an dem das Bewusstsein fir die
Fahigkeiten und Moglichkeiten zuhause
war, gab es nicht mehr in mir. Ich machte
die Dinge nur, weil ich aus der langjahri-
gen Erfahrung noch wusste, wie es zu
gehen hat. Nach drei Jahren waren dann
die Kredite fur Verstandnis und Ricksicht-
nahme in meiner Firma aufgebraucht.

Die parallel laufenden Gesundheitsabkla-
rungen waren mihsam und beschamend.
Es gab Arzte, die mir glaubten, andere
Arzte meinten, ich wiirde nur einen Weg
suchen, um nicht mehr zuriick in meinen
Job zu missen. Sie konnten nicht wissen,
wie sehr ich Projekte, mein Team, die Ar-
beit, das Reisen und die Technik liebte.

Dann kam die IV-Abklarung. Davor hatte
ich grossen Respekt. Hatte ich doch vor-
gangig das Vertrauen in die Arzteschaft
bezliglich meiner Beschwerden weit-
gehend verloren. Wie sollte ich also aus-
gerechnet den [V-Arzten Vertrauen
schenken? Ich riss mich zusammen, ab-
solvierte alle diese Untersuchungen und
Gesprache ohne zu wissen, was eigentlich
los war mit mir. Der Neurologe machte am
Schluss des Stresstests noch ein EEG und
konnte Hinweise auf eine organische
Frontallappenschadigung daraus erken-
nen. Er fragte mich, warum eigentlich
nach sechs Jahren noch nie ein Arzt ein
EEG angeordnet hatte.

Ich war einfach nur schockiert. Zwei Wo-
chen spater hat mir die IV eine volle Rente
zugesprochen. Erst jetzt hatte ich einen
handfesten Beweis, dass ich eine Hirnver-
letzung habe. Und jetzt? Wie weiter? Wo
gibt es eine Bedienungsanleitung fir das



Leben als hirnverletzter Mensch? Als
Vater von drei Jungs? Als Ehemann? Ich
hatte eine grosse Wut im Bauch auf das
Gesundheitssystem, auf die Arzte, die sich
Uber diese Jahre so hochkompetent auf-
gespielt hatten, auf die IV, bei der ich in
dieser Zeit in Beweisnot stand. Systeme,
die uns als Familie beinahe sechs Jahre
allein im Regen stehen liessen. Ich kam
zum Schluss, dass sie es wahrscheinlich
nicht besser konnten.

In meiner Seele war ein briichiger, un-
glaublich starker Schmerz vorhanden
ohne eine sinnvolle Option, Handlungen
daraus ableiten zu konnen. Ein grosser
Riss in meiner Seele war entstanden. Und
Uber die Jahre nach dem Unfall habe ich
meine wenigen Krafte Ubermassig aus-
gebeutet. Grossenordnungen konnte und
kann ich nicht mehr im Voraus realistisch
einschatzen. Ich bin unflexibler und eigen-
sinniger geworden. Ich verliere schneller
die Fassung und habe auch emotionale
Ausbriche, welche ich so von mir nicht
gekannt habe. Ich bin nur noch bedingt
kritikfahig, aus einem Detail kann schnell
eine Grundsatzdiskussion entstehen. Ich
halte es nicht lange aus mit anderen Men-
schen, da die Aufmerksamkeit schnell
nachlasst. Das Zusammenleben mit der
Familie ist ein komplizierter Hochseilakt
geworden fur alle. Unsere gute Ehe hat
unter den einschneidenden Einschran-
kungen sehr gelitten. Viele Aktivitaten mit
meinen Jungs musste ich einschranken
oder aufgeben. Ein weiterer herber Ver-
lust.

Wenn man mich nur kurz antrifft, kann ich
mich zusammenreissen. Man wird mir
nichts anmerken. Wenn man mit mir zu-
sammenlebt, andert sich das schlagartig.
Die Defizite sind nicht Gberwindbar. Den
Weg zurick ins alte Leben musste ich
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Stiick fur Stiick aufgeben. Die Verlustliste
wird immer langer. Aus der Retroperspek-
tive gesehen habe ich zu lange am alten
Leben festgehalten und den externen Be-
ratern zu lange geglaubt. Geholfen hat mir
vor allem dann das Netzwerk von FRA-
GILE Suisse, der Vereinigung der hirnver-
letzten Menschen, sowie eine altere,
erfahrene Traumatherapeutin. Unterdes-
sen lerne ich mit diesem Trauma zu leben.

Ein paar Monate nach dem Unfall bin ich
anfangs wieder regelmassig zum Gottes-
dienst der Kirchgemeinde mitgegangen.
Eine vdllige Uberforderung. Die Eindriicke,
die Musik und die vielen Menschen waren
viel zu viel. Ich erschrak dariber, wie mich
das alles plotzlich nicht mehr so berihrte.
Es war vor allem eine Begegnung mit
meinem friheren Leben und mit Men-
schen, denen ich im Larm kurz erklaren
soll, wie es mir geht. Schlicht unmoglich.
Ich habe es schmerzlich aufgegeben. Eine
kleine Heimat ist noch geblieben mit den
Freundschaften im Mannerclub.

Berihrt werde ich von Texten der Mystiker
und von Begegnungen mit einzelnen Men-
schen. Daneben aber auch von der Natur.
Sie fordert nichts, sie will nichts von mir
und lasst mich aufgehoben sein in der Ge-
genwart des transzendenten Schopfer-
da-Seins. Auch ich kann dann zur Ruhe
kommen und mir selbst begegnen. Ich bin
viel allein und versuche mich damit abzu-
finden und darin einzurichten. Die alten
Kategorien des Glaubens zur Lebens-
bewaltigung tragen nicht mehr gleich und
berihren mich auch nur wenig. Ich weiss,
dass dies ein herber Verlust ist, aber ich
spire ihn nicht. Eine gewisse Taubheit der
Seele hat eingesetzt, die ich nicht erklaren
kann. Die Gotteserfahrung kommt nur
noch in Abgeschiedenheit, in Ruhe und
Einsamkeit. Sie folgt dabei keinem theo-

logisch abgerundeten Konzept oder kor-
rekten Gedankensystem. Das Wollen, Sol-
len, Konnen, Miissen sind Kategorien, die
nicht mehr miteinander in ein gutes
Gleichgewicht zu bringen sind. Ein gars-
tiger, uniberwindlicher Graben zwischen
meinen Werten und dem, was ich noch
leben kann, tut sich in meiner inneren
Glaubens- und Lebenslandschaft auf.

Ich reise immer noch sehr gerne, obwohl
mich das uUberfordert. Auch habe ich seit
dem Unfall die Tendenz, zu hohe Ziele zu
setzen. Ortswechsel bedeuten meistens
einen erlebten Totalverlust von emotiona-
ler Sicherheit, obwohlich das jeweils nicht
fassen kann und nicht verstehe. Etwas
besser geht, allein zu reisen und in mei-
nem Tempo. Ich schlafe dann im Auto und
muss nirgends in ein Hotel und mich nicht
abstimmen mit einer anderen Person. Das
spart Energie, bringt aber zu viel Einsam-
keit mit sich.

Die viel zu geringe Menge an Aufmerk-
samkeitsleistung und Belastbarkeit ent-
tauscht mich selbst immer wieder von
Neuem. Ein lieber Freund, den ich bei
FRAGILE Suisse kennengelernt habe, ist
mir da ein grosses Vorbild: Weniger ist
mehr. In ihm habe ich eine wertvolle
Stitze gefunden. Wir spazieren viel zu-
sammen oder machen einen Ausflug zu
seinem Boot. Da angekommen, sind wir
dann schon wieder erschopft. Also schla-
fen wir zuerst mal und geniessen es, dass
fur uns diese Grenzen so selbsterklarend
sind. In der Selbsthilfegruppe von FRA-
GILE Suisse versuchen wir, mit Kreativitat
und mit kleinen Losungen das Leben um
diese grosse unsichtbare Einschrankung
herumzubauen. Jeder hat da seine eigene
Geschichte, seine Probleme, Rezepte und
Eigenheiten. Wegen der Gehoriiberemp-
findlichkeit trage ich teilweise einen Kopf-

horer, welcher den Larm weitgehend
dampft. Ich trage dann bildlich gespro-
chen meinen Rollstuhl auf dem Kopf.
Humor bleibt besonders wichtig. Vielfach
entsteht er ohne unser Zutun. Zum Bei-
spiel wenn sich zwei gerauschempfindli-
che Hirnverletzte mit Kopfhorern auf den
Ohren im Restaurant etwas zu laut unter-
halten.

Das ist meine kurze Geschichte, welche
ich vor etwa vier Jahren so aufgeschrie-
ben habe. Nach etwas mehr Abstand zu
diesen Geschehnissen und einer langeren
Auseinandersetzung mit den Themen der
Hirnverletzung bin ich immer noch sehr
erstaunt und ernichtert Uber einige Zu-
sammenhange. Ich stelle fest, dass die
Beweisnot und die Leistungen, um einen
Beweis zu erbringen, fir Betroffene mit
einer leichten bis mittelschweren Hirnver-
letzung ein grosses Problem darstellen
und sowohl gesellschaftlich wie auch ju-
ristisch betrachtet den Betroffenen auf-
geladen wird. Dies findet jeweils statt in
einer Situation, in der sich die Betroffenen
mit ihren Familien durch das erfahrene
Leid in einer destabilisierten und trauma-
tischen Lebenssituation befinden. Der
Umgang sowohl von Fachpersonal des
Gesundheitswesens wie auch von Ver-
sicherern ist gepragt von einem Klima des
Misstrauens, mit der Begriindung der Ge-
fahr von Simulation und Betrug. In der Re-
trospektive erachte ich das ganze
Geschehen als unwiirdig fir einen reichen
Sozialstaat wie die Schweiz. Seit ich selber
eine Selbsthilfegruppe von Betroffenen
leite, wird mir auch immer mehr bewusst,
wie sich diese Dramen still und unbeach-
tet weiter ausbreiten, betreut von einer
massig bis schwach geschulten Arzte-
schaft im Bereich der Diagnostik einer
leichten bis mittelschweren Hirnverlet-
zung. Schade eigentlich.



Neuropsychologische Diagnostik - fast normal

Von Jean-Marc Berger

Prinzip und Nutzen einer neuropsycho-
logischen Untersuchung

Im Rahmen einer neuropsychologischen
Untersuchung sammelt die Neuropsycho-
login Beobachtungen, die etwas uber die
Hirnleistungsfahigkeit der betreffenden
Person aussagen. Ziel und Anspruchist es,
einen Uberblick (iber die Leistungsfahig-
keit in den wichtigsten Hirnfunktionen
einer Person zu gewinnen und das ver-
standlich mitzuteilen. Das Sammeln von
Beobachtungen soll moglichst 6konomisch
geschehen, weshalb sogenannte Tests ver-
wendet werden.

Um den Anspriichen an Qualitat und Mit-
teilbarkeit zu genlgen, bemiht sich die
Neuropsychologie um Objektivitat, Zuver-
lassigkeit (Reliabilitat) und Gultigkeit (Vali-
ditat) ihrer Untersuchungsmethoden, was
eine gewisse Standardisierung und Forma-
lisierung der Untersuchungssituation not-
wendig macht.

Werden auf standardisierte Art - also mit
Tests - wahrend dreier Stunden Beobach-
tungen gesammelt, kommt eine ganze
Menge von Daten zusammen. Vergegen-
wartigt man sich die Komplexitat des Ge-
hirns, ist das zwar immer noch
bescheiden. Immerhin erlauben die Daten
einen oberflichlichen Uberblick iiber die
Leistungsfahigkeit in den wichtigsten Hirn-
funktionen - Neuropsychologen benutzen
dafiir den Ausdruck «Leistungsprofil».
Dieses Profil besteht aus Testresultaten,
die - grob unterteilt - in den Funktions-
bereichen Aufmerksamkeit, Wahrneh-
mung, Sprache, Lernen/Gedé&chtnis und in
verschiedenen Bereichen der kognitiven
Steuerung gesammelt wurden. So kann ich
mit relativ genauen Tests und Messresul-
taten zum Beispiel ein Uberdurchschnitt-
lich gutes Sprachverstandnis beobachten
oder aber eine mittelschwere Neugedacht-
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nisstorung in Folge ungeniigender Spei-
cherfahigkeit zuverlassig diagnostizieren.

Zwei Umstande komplizieren diesen schein-
bar klaren und einfachen Akt des Messens:

e Es kann Resultate geben, welche hin-
sichtlich einer Normierung nicht als Min-
derleistung auffallen, aber dennoch
qualitativ auffallig sind. Ein Beispiel: Wel-
che Bedeutung haben drei Auslassungen
am Ende eines Konzentrationstests, kom-
biniert mit etwas langeren Reaktionszei-
ten wahrend der letzten drei Minuten -
nachdem der belastende Test wahrend
den sieben vorangegangenen Minuten
fehlerlos bearbeitet wurde und die Ge-
samtleistung in diesem Test unauffallig
ist? Die globale Normierung sagt also:
normal. Also ein vernachlassigbares De-
tail? Oder doch nicht? Es braucht differen-
ziertere Auswertungen, zum Beispiel die
Normierung von Verlaufswerten oder Ver-
laufsindizes (Vergleich des ersten Drittels
mit dem letzten Drittel des Tests), um pra-
zisere, detailliertere und damit dann auch
auffallige Messwerte zu erhalten. Seriose
Gutachter haben solche Instrumente zur
Hand und wenden sie auch an. Im kli-
nischen Alltag, das heisst bei stationaren
Untersuchungen, werden solch differen-
zierte Auswertungen deutlich seltener
verwendet.

Kurz: Kleine Anzeichen konnen auf ein
grosses Handicap hinweisen.

e Ein einfaches, prazises Resultat kann
Verschiedenes bedeuten. Wenn zum Bei-
spiel eine Mathematikerin oder ein Pri-
marlehrer die Rechnung 63 geteilt durch
7 nicht losen kann, betrachte ich das als
Defizit. Wenn aber ein praktisch orientier-
ter Mensch mit geringer formaler Ausbil-
dung dieselbe Rechnung nicht zu losen
vermag, kann das als normal gelten. Ein

Resultat ist also nicht einfach normal oder
auffallig, sondern es muss im Vergleich zu
anderen (interindividuell) und im Vergleich
zur betroffenen Person selbst (intraindivi-
duell bezlglich friherer Leistung in die-
sem Bereich und bezilglich anderer
kognitiver Leistungen) interpretiert wer-
den. Hauptli & Hinder (2009) haben dies in
einem gut lesbaren Fachartikel exzellent
erlautert.

Kurz: Das gleiche Resultat ist fur ver-
schiedene Betroffene von unterschiedli-
cher Bedeutung.

Fazit dieser Uberlegungen ist: Ich kann
nicht eine Serie von individuellen Mess-
werten in ein Profil fassen und anhand von
Normwerten sozusagen maschinell beur-
teilen. Am Ende steht notwendigerweise
die Interpretation der Fachperson.

Limiten der Tests

Nehmen wir einmal an, dass die Gesamt-
heit der erhobenen Testresultate, also das
Leistungsprofil, die wichtigsten Starken
und Schwachen in der kognitiven Leis-
tungsfahigkeit eines Patienten brauchbar
abbildet. Doch um die praktische Bedeutung
dieser Resultate angemessen einschatzen
zu konnen, muss die Neuropsychologin die
realen Gegebenheiten mit einbeziehen:
die personlichen Hintergriinde, den fami-
liaren und beruflichen Rahmen, den Stil
im individuellen praktischen Leben des
Betroffenen. Im Folgenden werden einige
Themen angesprochen, welche die Be-
deutung der Testresultate relativieren
oder anders akzentuieren.

Die Individualitdt der Person

Wie geht die betroffene Person mit den di-
agnostizierten Defiziten um? Kann sie sie
tberhaupt wahrnehmen? Wenn ja, sind
die Kompensationsstrategien angemes-
sen? Hat die erlittene Hirnverletzung auch

eine psychische Traumatisierung bewirkt,
mit entsprechenden Folgen, oder kann die
Rehabilitation mit voller Energie angegan-
gen werden? Wieviel Motivation kann auf-
gebracht werden, dies auch in Abhangigkeit
der gesamten Lebenssituation? Jede Per-
son geht anders mit einem einschneiden-
den Ereignis um. Das ist legitim, doch es
beeinflusst den Rehabilitationsverlauf und
relativiert oder akzentuiert die neuropsy-
chologischen Resultate.

Der Grundsatz des Messens

Die neuropsychologischen Resultate sind
limitiert auf die wichtigsten Hirnfunktio-
nen, die sich messen, das heisst, die sich
auf einen Massstab projizieren lassen.
Qualitative Verhaltenseigenschaften ent-
gehen einer Messung, genauso wie emo-
tionale  Eigenheiten und affektive
Reaktionsweisen. Vor allem Frontalhirn-
verletzungen kdnnen Verhaltensanderun-
gen bewirken, welche mit metrischen
Leistungstests und auch mit Fragebogen
zur Selbsteinschatzung nur teilweise er-
fasst werden konnen. Vielleicht sind aber
solche Verhaltensanderungen viel ein-
schrankender als die gemessenen Funk-
tionsdefizite.

Das Justieren der neuropsychologischen
Optik

Es konnen nicht alle Patientinnen und Pa-
tienten mit der gleichen neuropsychologi-
schen Brille betrachtet werden. Fir eine
schwer beeintrachtigte Patientin, die noch
teilweise verwirrt, verlangsamt und nach
zehn Minuten Aktivitat erschopft ist, muss
die Untersuchungsmethode angepasst
werden. Das heisst, die Instruktionen und
die Handlungsablaufe werden vereinfacht.
Es sind dann meist nur qualitative, be-
schreibende Aussagen moglich, in wel-
chen die deutlichsten Schwierigkeiten in
den kognitiven Grundfunktionen benannt



werden. Das dient dann vor allem der wei-
teren stationaren Therapieplanung. Ist
aber jemand im Rehabilitationsprozess
schon weit fortgeschritten und wird die
Wiederaufnahme von friiheren Aktivitaten
geplant, dann muss die neuropsychologi-
sche Untersuchung moglichst umfassend
und auf einem Schwierigkeitsniveau sein,
welches auch fir nicht hirnverletzte Per-
sonen sinnvoll ist. Die Resultate missen
quantitative Aussagen erlauben hinsicht-
lich aller relevanten Funktionsbereiche.
Was diese Aussagen dann mit dem Alltag
zu tun haben, das ist die nachste metho-
dische Frage.

Der Alltag ist anders

Im Wesentlichen geht es hierbei um die
Schwierigkeit, die Briicke zu schlagen
zwischen der kinstlichen Testsituation
und der freien Wildbahn des Alltags. In der
Testsituation gibt es fir die untersuchte
Person wenig Verhaltensfreiheit, aber viel
vorgegebene Struktur: Die Testperson
wird von Test zu Test gefiihrt, Richtung
und Art der gewiinschten Antworten sind
vorgegeben. Der Alltag aber ist unstruk-
turiert — er muss selbst strukturiert wer-
den. Die Testsituation ist geschiitzt: Zwei
Personen in einem Raum, mit guter Be-
leuchtung und wenig Larm, eine standardi-
sierte Situation, wie es die Gutekriterien
verlangen. Der Alltag aber ist charakteri-
siert durch bestandige Informationsiiber-
flutung. Die Lebens- und Arbeitssituationen
der Betroffenen sind sehr unterschiedlich,
je nach familiarer Einbettung, Wohnsitua-
tion, Arbeitsplatz und Arbeitsanforderun-
gen. Entsprechend konnen sich die
gleichen Defizite sehr unterschiedlich
auswirken. Und schliesslich dauert eine
neuropsychologische Testuntersuchung
vielleicht drei Stunden - selbst bei Gutach-
ten kaum mehr als funf. Der Alltag aber
dauert taglich etwa 16 Stunden.
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Dennoch braucht es die geschiitzte Test-
situation, um das vollstandige Hirnleis-
tungspotenzial unter guten Bedingungen
sichtbar zu machen. Nur so kdnnen die
Ressourcen erkannt werden, mit welchen
dann sowohl in der Therapie, als auch in
Alltag und Beruf gearbeitet werden kann.
Nur so kann man abschatzen, wie in der
beruflichen Eingliederung die dusseren
Bedingungen angepasst werden missen,
damit das vorhandene Potenzial aus-
geschopft werden kann.

Betroffene aufklaren

Es ist nach der neuropsychologischen Un-
tersuchung wichtig, auch die Betroffenen
selbst zu informieren: Gber die Resultate
selbst, Uber deren Bedeutung und Be-
dingtheit. Es ist auch ein Gebot des Res-
pektes, den Betroffenen zu deklarieren,
was meine Unsicherheiten, Einschatzun-
gen und Interpretationen sind und was ich
dem Auftraggeber mitgeteilt habe oder
mitteilen werde.

Fazit

Es bestehen zwangslaufig wesentliche
Unterschiede zwischen Testsituation ei-
nerseits und Alltag anderseits. Sie sind
gegeben aus dem Setting heraus. Eine
Diskrepanz zwischen erhobenen Test-
resultaten und erlebtem Alltag kann in
zwei Richtungen gehen: Entweder kann
ein gutes, storungsfrei gemessenes Po-
tenzial unter storenden Alltagsbedingun-
gen nicht ausgeschopft werden. Oder
individuelle psychische Bedingungen der
Betroffenen stéren die Testsituation der-
massen, dass nur stark reduzierte Resul-
tate gemessen werden konnen, obwohl
der oder die Betroffene den Alltag gut be-
waltigt.

Die Losung dieses methodischen Pro-
blems kann nur darin bestehen, dass eben

dieser erlebte Alltag mdoglichst genau an-
geschaut und mitbericksichtigt wird. Im
Verlauf der Rehabilitation immer wieder
neu. Die Informationen aus der neuropsy-
chologischen Untersuchung helfen dabei,
die richtigen Fragen zu stellen und sinn-
volle Konsequenzen zu ziehen.

Jenseits von Tests:

Informationen aus erster Hand

Um so etwas wie eine prognostische Aus-
sage machen oder mindestens einen rea-
listischen Bezug zur Wirklichkeit der
betroffenen Person herstellen zu konnen,
braucht es also noch weitere Informatio-
nen, zusatzlich zu den nackten Testresul-
taten. Wohl kdnnen in der Testsituation
das Verhalten, das Durchhaltevermdgen,
die Frustrationstoleranz, die psychische
Stabilitat oder individuelle Eigenheiten be-
obachtet werden, aber das ist noch nicht
ausreichend. Zusatzlich muss zu geeig-
netem Zeitpunkt die betroffene Person de-
tailliert befragt werden und miissen auch
fremdanamnestische Angaben (von Ange-
hérigen, Arbeitgebern, etc.) erhoben wer-
den.

Ein Interview mit der betroffenen Person
ist integraler Bestandteil einer neuropsy-
chologischen Untersuchung. Je nach Si-
tuation im Rehabilitationsverlauf muss ein
solches Interview, eine Anamnese, unter-
schiedlich gestaltet werden, zudem ist es
unterschiedlich ergiebig. Wenn ein Patient
noch stationar behandelt wird, fehlen ihm
noch weitgehend Erfahrungen als neuer
Mensch mit Hirnverletzung. Zwei oder
drei Wochen nach Klinikaustritt, nach Ein-
gewohnung in die neue alte Umgebung,
sollten dann die Alltagserfahrungen in
einer Anamnese maglichst detailliert er-
fragt werden. Typische Fragen dazu sind
etwa:
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Wie sieht der Tagesablauf aus? Wie sind
die Schlafgewohnheiten und wie unter-
scheiden sich diese im Vergleich zu vor
dem Ereignis? Welche Alltagsaktivitaten
wurden schon wieder aufgenommen und
wie konnten sie bewaltigt werden? Treten
Kopfschmerzen, Schwindel, Ermidung,
verstarkte Reizbarkeit auf? Wenn ja, wann
und nach welchen Tatigkeiten? Und so
weiter.

Die Alltagssituation verandert sich lau-
fend, einerseits durch die Verbesserungen
im Rehabilitationsverlauf, anderseits
durch die Wiederaufnahme von Funktio-
nen, von Rollen, von Verantwortlichkeiten
in privater und beruflicher Umgebung.
Deshalb muss die Alltagssituation immer
wieder neu angeschaut werden. Ab und zu
auch mit Einbezug der Angehorigen. Ziel
ist die optimale Anpassung der Aktivitaten
an die aktuelle kognitive Leistungsfahig-
keit und Belastbarkeit. Das heisst nicht,
dass jedes Mal eine erneute Testunter-
suchung gemacht werden muss - die me-
trischen Resultate verbessern sich im
spateren Verlauf nur noch langsam. Die
neu erhobenen Informationen und Erfah-
rungen aus dem Alltag illustrieren, ergan-
zen und konkretisieren die nackten
Testresultate, vielleicht bestatigen oder
widerlegen sie einen Verdacht, der auf-
grund der metrischen Resultate formu-
liert wurde. So wird das Ausmass eines
Defizites oder einer Schwierigkeit im All-
tag fur diese Person prazisiert und kon-
kretisiert. Formal gesehen gehort diese
Phase der Betreuung nicht mehr zur Neu-
ropsychologischen Diagnostik, sondern
zur Begleitung der Wiedereingliederung,
also in den Bereich der Neuropsychologi-
schen Therapie.



Begleitende Fachkenntnis ...

Was bis hierher als logischer und geregel-
ter Ablauf erscheinen mag, ist in der Pra-
xis relativ pannenanfallig. Insbesondere
bei leichteren Hirnfunktionsstérungen
werden vom Fachpersonal vielleicht
Symptome bersehen. Das mag vor allem
dann geschehen, wenn noch andere ge-
sundheitliche Themen im Vordergrund
sind — oder bei einem Wechsel der verant-
wortlichen Institution oder der Betreu-
ungspersonen. Oder es wird voreilig
angenommen, dass das, was im Moment
noch als ganz leichte Stérung erscheint, in
zwei Monaten dann erholt und normal sei.
Beides hat zur Folge, dass Betroffene
allzu frihzeitig sich selbst Uberlassen
werden. Diese jedoch sind fast immer
uberfordert, wenn sie selbst Symptome
gewichten und interpretieren oder den
zeitlichen Ablauf der Erholung einschat-
zen sollen.

Wenn dann tatsachlich eine Rehabilitation
aus dem Ruder lauft, zeigt sich das zumeist
in der Gestalt von ibermassiger Ermidung
bis hin zu regelrechter Erschopfung, viel-
leicht begleitet von Kopfschmerzen,
Schwindel oder wohlbegriindeter Ubel-
launigkeit. Im Wesentlichen hat man dann
Ubersehen, dass die Kompensation von
kognitiven Defiziten, egal welcher Art,
Energie braucht: Die gleiche Leistung mit
weniger Kapazitat braucht mehr Energie.
In der Praxis heisst das, die gleiche Tatig-
keit wie friher ist jetzt anstrengender. Re-
serven sind kleiner. Diese erhohte
Ermidbarkeit ist keine kdrperliche, son-
dern eine mentale. Werden die Aktivitaten
nicht an die aktuelle Leistungsfahigkeit
angepasst, kann sich die erhohte Ermiid-
barkeit, die Miidigkeit des Tages, zu einer
permanenten Erschopfung kumulieren.
Das ist dann das, was landlaufig als Burn-
out oder als Erschopfungsdepression be-
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zeichnet wird. Es ist bekannt, dass auch
Manager davon betroffen sein konnen,
wenn auch nach ungleich grosserer Be-
lastung. Das Ergebnis ist dasselbe, die Er-
holung hiervon zahlt sich dann in Monaten
und nicht in Wochen.

Der beispielhaft erwahnte Anstieg der Re-
aktionszeiten in einem Konzentrationstest
muss zwar den Verdacht der diagnostizie-
renden Fachperson wecken. Es lasst sich
daraus aber keine prazise Prognose fir
den Zeitpunkt eines Arbeitsversuches
oder das Ausmass einer Belastung durch
eine bestimmte Tatigkeit ableiten. Des-
halb ist es so wichtig, den Verlauf durch
eine Fachperson zu begleiten, zu beob-
achten und immer wieder Fragen zu stel-
len. Wie kann man abends derart mide
sein, wenn man doch nur Pilze gesucht
hat im Wald? Wie ist das Befinden am
Freitagabend, verglichen mit dem Mon-
tagabend? Wann genau traten die Kopf-
schmerzen auf? Muss das Wochenende
im Wesentlichen schlafend verbracht wer-
den, um sich von den Verpflichtungen der
Woche zu erholen?

... verhilft zu autonomen Entscheidungen
Wiedereingliederung in den Alltag ge-
schieht in einer immer wieder neuen An-
passung an die aktuelle Leistungsfahigkeit.
Esist dies eine klassische therapeutische
Situation mit entsprechender Vorgehens-
weise: Die Betroffenen miissen gefordert
werden, an die Leistungsgrenze gehen,
aber nicht zu oft dariber hinaus. Fir die
optimale Dosierung braucht es eine Fach-
person, welche die mogliche Belastung,
eventuelle Uberlastungssymptome und
die erforderlichen Zeitdimensionen (zum
Beispiel fur eine notwendige zwischen-
zeitliche Erholungsphase) realistisch ein-
schatzen kann. Die Entscheidung, wie mit
den Gegenpolen Belastung auf der einen

Seite und Erholungszeit auf der anderen
umzugehen ist, liegt freilich zuletzt allein
bei den Betroffenen selbst. Er oder sie soll
aber diese Entscheidung in Kenntnis aller
Bedingungen und entsprechend seiner
oder ihrer personlichen Beurteilung tref-
fen konnen. Hierzu ist es auch notwendig,
die Einstellungen, Werte und Verhaltens-
muster der Betroffenen etwas zu reflek-
tieren. Auf dieser Basis ist es dann die
Aufgabe der ambulanten neuropsycho-
logischen Betreuung, Mittel und Wege zu
finden, damit der Patient oder die Patien-
tin nicht oder nicht zu oft in die «Uberlas-
tungsfalle» tappt. Vielleicht geniigen
einfache Hilfsmittel, um eine Erschopfung
durch eine Arbeitstatigkeit zu vermeiden:
ein Wecker, der beim Ausflllen der Steu-
ererklarung an die fallige Pause erinnert.

Sehr oft wird Ermidung nicht rechtzeitig
bemerkt. Vielleicht sind es alte Vorstellun-
gen von der eigenen Leistungsfahigkeit
oder es ist der momentane Enthusiasmus,
welche die eigentlich schon vorhandenen
Ermiddungssymptome Uberdecken und
sich die Ermidung danach umso starker
auswirkt. Das kann mitunter so stark sein,
dass fiir ein einmaliges «Uber-die-
Strange-Hauen» der Tag danach zur Er-
holung nicht mal ausreicht. Umgekehrt
sind vielleicht gewisse ermidende Aktivi-
taten oder Ereignisse so wichtig, dass sie
ganz erlebt werden wollen: die Enkelkin-
der den ganzen Nachmittag lang be-
treuen; das Protokoll der Vereinssitzung
alleine schreiben, auch wenn die Sitzung
drei Stunden dauert; ein Geburtstagsfest
mit viel Larm und Stimulation ganz mit-
machen. Der Preis dafir ist die starke Er-
midung und die entsprechend lange
Erholungszeit. Nach einer solchen Uber-
lastung missen Schlaf, Ruhe und Reiz-
entzug bewusst eingeplant werden.
Vielleicht ist das dann mehr Lebensquali-
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tat, als wenn man versucht, das ganze
Leben in nicht so ermiidende Zwei-Stun-
den-Phasen einzuteilen.

Auch die berufliche Wiedereingliederung
ist ein fortlaufendes Sich-Anpassen an die
sich verandernde Leistungsfahigkeit, nach
denselben Grundsatzen wie oben be-
schrieben. Ein Arbeitsversuch wird oft im
Rahmen von zwei bis drei Arbeitsstunden
an zwei bis drei Tagen pro Woche gestar-
tet. Ein vorgangiger Arbeitsplatzbesuch in
Begleitung der Neuropsychologin kann
sehr hilfreich sein, um Giberhaupt die rich-
tigen Fragen zu stellen und auch um das
praktische Umfeld des Arbeitsplatzes zu
beurteilen: welche Belastungen entstehen
durch Larm, Zeitdruck, magliche Ablen-
kung und storende Unterbrechungen wie
unvermeidbare Telefonate, und so weiter.
Das sind alles Umstande, welche ein ver-
mehrtes Konzentrationsvermagen erfor-
dern und zusatzlich ermiden. So ist es
hinsichtlich der Ermidung ein riesiger
Unterschied, ob jemand im Supermarkt
an der Kasse mit hektischer Kundschaft
zu tun hat oder im Hintergrund in Ruhe
ankommende Waren sortieren kann.
Dementsprechend muss auch die Arbeits-
zeit anders strukturiert, das Pausenma-
nagement angepasst werden.

Uber Monate kann dann die Arbeitsbelas-
tung nach und nach gesteigert werden. Es
ist ein Regelprozess: Steigerung, leichte
Ermidungssymptome, diese verschwin-
den oft wieder mit der Angewdhnung, mit
der kognitiven Verbesserung und auch mit
neu gewonnener Routine. Zeigen sich
aber neue oder wiederauftretende star-
kere Symptome wie Kopfschmerzen,
Schwindel, Schlaflosigkeit durch Uberrei-
zung oder ein steigendes Schlafbeddrfnis
an den Wochenenden, dann muss man mit
dem Pensum zurlckfahren, bis sich die



Ermiddung normalisiert hat. Vielleicht
muss die Arbeitssituation auch qualitativ
optimiert (zum Beispiel vereinfacht) wer-
den, ehe man zwei oder drei Monate spa-
ter erneut eine Steigerung versuchen
kann. Eigentlich Uberflissig zu sagen,
dass solche Entscheide immer im Ein-
klang mit allen Beteiligten getroffen wer-
den missen. Die Fachperson sieht sich in
diesen Abldufen oft genug in der Rolle der
Bremserin.

Auch Unwagbares kann passieren: Eine
familiare Belastung wie eine schwere Er-
krankung des Partners oder eine Tren-
nung wirken sich immer auch auf die
Arbeitsleistung aus. Besonders stark je-
doch in einer Situation ohne Reserven, am
Leistungslimit. Die Arbeitsbelastung muss
deshalb vielleicht voriibergehend der psy-
chischen Situation angepasst - also redu-
ziert — werden.

Rickmeldungen von Korper und Seele
ernst nehmen, sich entsprechend anpas-
sen, sich trotz Midigkeit nicht permanent
Uberlasten - das ist in dieser speziellen
und neuen Situation nur durch Erfahrung,
Begleitung und Feedback zu lernen. Hier-
bei ist vor allem am Anfang der Rehabili-
tation die Unterstitzung und die
Supervision durch eine erfahrene Fach-
person wichtig. Nicht nur zu Gunsten der
Lebensqualitat der Betroffenen. Es ist
auch okonomisch sinnvoll, leidvolle Um-
wege zu vermeiden. Und nicht selten
brauchen Betroffene auch Ricken-
deckung durch eine Fachperson im Um-
gang mit o©konomisch orientierten
Institutionen, deren Vertreter noch zu oft
dazu neigen, naturgemass langwierige
Prozesse beschleunigen zu wollen.
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In der Regel dauert es mehrere Jahre, bis
ein gewisses Plateau in der Leistungs-
fahigkeit erreicht ist. Danach sind weitere
Verbesserungen zwar immer noch mog-
lich, entziehen sich jedoch einer realisti-
schen Planung. Bis zu diesem Plateau in
der Leistungsfahigkeit sollte aber eine
fachliche Betreuung prasent sein - am
Ende vielleicht nur noch in Form einer nie-
derschwellig erreichbaren, bekannten
Fachstelle. Welche Fachpersonen fiir wel-
che Themen verantwortlich zeichnen kon-
nen, dartber gibt das folgende Kapitel
Auskunft.



Begleitung im Alltag

Von Jean-Marc Berger

Der Ubertritt einer hirnverletzten Person
heraus aus der stationdren Rehabilitation
hinein in den Alltag ist eine Zasur - ein
harter Filmschnitt. Die Betroffenen sind
meist hoch motiviert, ihr Leben wieder ei-
genstandig aufzunehmen. Mangels Erfah-
rung nehmen sie aber diesen Schritt in den
zeitlich langeren Teil der Rehabilitation
meist naiv und ungeschult in Angriff. Aus
der stationaren oder tagesklinischen Um-
sorgung geraten sie von einem Tag auf den
andern ins kalte Wasser des ambulanten
Alleinseins.

Vergegenwartigen wir uns die Aufgaben,
die zu diesem Zeitpunkt auf die Betroffe-
nen warten:

Einerseits gilt es, sich mit reduzierten ko-
gnitiven Fahigkeiten an den Alltag anzu-
passen, um diesen irgendwie zu
bewaltigen. Eine Aufgabe, fir deren Lo-
sung ein Neuropsychologe hilfreich sein
kann.

Anderseits gilt es, den Verlust von Fahig-
keiten in seiner personlichen Bedeutung
zu erkennen und angemessen zu verarbei-
ten. Hierbei kann eine Psychotherapeutin
unterstitzen.

Beide Aufgaben - Alltag bewaltigen, Ver-
lust verarbeiten - stehen in Wechselwir-
kung zueinander. Und beide Aufgaben
kénnen in der stationaren Phase der Re-
habilitation nicht wirksam angegangen
werden - mangels realistischer Alltags-
situationen und mangels Zeit.

Wie bewaltigt man den Alltag mit redu-
zierten kognitiven Fahigkeiten? Wie wir
gesehen haben, liefert die Neuropsycho-
logische Diagnostik zwar Grunddaten, sie
gibt einen Uberblick iiber die kognitive
Leistungsfahigkeit einer Person, stellt
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vielleicht fest, dass eine starke kognitive
Ermudbarkeit noch das Hauptproblem
darstellt. Konkrete Umgangsformen oder
Verhaltensweisen fiir die Menge an alltag-
lichen Einzelsituationen lassen sich da-
raus aber kaum ableiten. Dafir ist der
Alltag viel zu komplex und viel zu variabel.

Die Anpassung an den Alltag kann nur ge-
lingen, wenn man zunachst eben diesen
Alltag moglichst genau analysiert, ein-
schliesslich der Erfahrungen, die der Be-
troffene damit macht.

Dieser erlebte Alltag soll fordern, aber
moglichst nicht Uberfordern. Vielleicht
missen andere Schlafgewohnheiten an-
genommen werden, kognitiv anstrengende
Aktivitaten dosiert werden, ein Pausenma-
nagement eingefiihrt werden, gewisse Ak-
tivitaten berhaupt gemieden werden, und
so weiter und so fort. Es wird Fortschritte
und Riickfalle geben, an die man sich von
Neuem anpassen muss. Um das alles zu
bewaltigen, ist die Begleitung durch eine
neuropsychologische Fachperson sicher
nitzlich. Dieser fortlaufende Lern- und
Anpassungsprozess und der Vergleich, wie
es friher war, fihrt bei den Betroffenen oft
zu Verwirrung, Frustration und Wut. Das
sind normale Reaktionen auf eine abnor-
male Situation.

Die Veranderungen greifen aber tiefer in
die Personlichkeit ein als nur bis zur Leis-
tungsebene. Der Verlust an Ressourcen
und Lebensmaoglichkeiten erfordert einen
Trauerprozess. Dieser beginnt in der
Regel zuerst mit Abwehr und Verdran-
gung, um sich Erschitterung und Verunsi-
cherung vom Leib zu halten. Erst die
fortlaufenden Erfahrungen von Verande-
rung und Verlust fihren zum emotionalen
Realisieren, zu Wut und Trauer. Zu Angsten
hinsichtlich finanzieller Existenz, hinsicht-

lich Veranderungen in Beziehungen zu
Partnern, Kindern, Eltern, Freunden.

Hinzu kommt: Diese Trauerarbeit verlauft
oft nicht frei von Stérungen durch das so-
ziale Umfeld. Unverstandnis und eine zu-
nehmende gesellschaftliche Polarisierung
haben Begriffe wie «Rentenjager» oder
«Sozialschmarotzer» geboren. Begriffe,
welche nicht nur von tumben Unbeteiligten
verwendet werden. Sind Betroffene mit
einer solchen zusatzlichen Stigmatisie-
rung konfrontiert, muss auch diese be-
und verarbeitet werden.

Dieser gesamte Verarbeitungsprozess
braucht seine Zeit. Um ihn zu bewaltigen,
ist die Begleitung durch eine psychothera-
peutisch geschulte Fachperson sicher hilf-
reich. Erst wenn sich eine stabile neue
Lebenssituation abzeichnet, ist eine Neu-
orientierung hinsichtlich der eigenen Iden-
titat Uberhaupt moglich. Sie geht
wahrscheinlich einher mit einem neuen
Lebensstil und neuen Wertvorstellungen.
Die professionelle Begleitung einer hirn-
verletzten Person benoétigt also sowohl
neuropsychologische wie auch psychothe-
rapeutische Kenntnisse. Im Idealfall sind
diese in einer einzigen Fachperson vereint.
Esist aber auch denkbar, dass eine Betrof-
fene sowohl von einem Neuropsychologen
als auch von einer Psychotherapeutin be-
gleitet wird. Wichtig ist hierbei, dass beide
Fachpersonen eine Ahnung vom jeweils
anderen Fachgebiet haben, um Symptome
nicht zu missinterpretieren, und dass sie
sich absprechen, wo die Grenzlinie der Be-
handlungen verlauft, das heisst, wo genau
was bearbeitet wird.

Mit der medizinischen und psychologi-
schen Fachbegleitung ist es aber noch
nicht ganz getan. Fiir Betroffene sehr
wertvoll sind auch Selbsthilfegruppen oder
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Erfahrungsberichte (wie die in dieser Pu-
blikation). So wird vermittelt, wie aus 3hn-
licher Situation heraus vielleicht noch ganz
andere Losungen moglich sind, vor allem
aber, dass Betroffene in dieser extremen
Situation nicht alleine sind. Und neue Be-
ziehungen mit anderen Betroffenen kon-
nen authentischer sein als der Kontakt mit
Fachpersonen oder Nicht-Betroffenen.

So dauert der Rehabilitationsprozess im
Alltag fort. Ein Lernprozess, tber Jahre.






Zum Beispiel Susanne

Von einer anonymen Autorin

Am 08.07.2015 ereignete sich mein Unfall.
Ich fiel ungebremst auf den Hinterkopf.
Der Unfall geschah beim schnellen Spa-
ziergang mit dem Hund. Die Leine zog mir
die Fusse vom Boden.

Wie lange ich bewusstlos war, kann ich
nicht sagen. Ich war allein mit dem Hund
unterwegs und stand wieder auf. Mein
Horvermogen war gestort, mein Sehver-
mogen war auf einen Tunnelblick redu-
ziert und ich lief in Schlangenlinien
heimwarts. Eine Freundin fand mich so
und leitete die Rettungskette ein. Ich stand
neben mir. Alles ging an mir irgendwie
vorbei. Ich kam in die Neurochirurgie. Ich
erbrach und konnte Urin nicht mehr hal-
ten. Es wurde ein CT und nach sechs Stun-
den ein zweites CT gemacht.

Diagnose: SHT (Schadel-Hirn-Traumal)
mit akuter SAB (Subarachnoidalblutung),
Kontusionsherde links und rechts frontal,
Bruch der Hinterkopfkalotte, leichtes
Hirnédem hinten und vorne.

Ich sass im Bett und war mit allem Gber-
fordert und wollte nur nach Hause. Die
Arzte meinten, ich kénnte nach vier Wo-
chen mein altes Leben normal weiterle-
ben.

So ging ich nach drei Tagen heim und
schonte mich auf allen Ebenen. Kein Fern-
sehen, kein Lesen, keine Spaziergange,
keine Kommunikation etc.

Jetzt ging das Drama los, ich konnte
meine Emotionen nicht mehr kontrollie-
ren, ich weinte nur noch. Konnte nicht
lesen, nicht richtig schreiben, alles war zu
viel. Ich spiirte die Temperatur von Gegen-
standen nicht mehr. Ich hatte Schwitz-
attacken und konnte nicht mehr schlafen.
Kommunikation mit anderen Menschen
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war nicht mehr leistbar. Konnte keine
Musik verarbeiten. Bewegte Bilder, wie
Fernsehen, gingen ebenfalls nicht. Tele-
fonieren war unmaglich. Ich fand mich
draussen kaum zurecht. Mein Hund Joe
brachte mich heim. Ich spiirte nichts
mehr. Ich hatte mich total verloren!

Meine Hausarztin meinte lapidar, dass ich
ein Burnout habe.

Dann ging das Drama erst richtig los. Ich
kam mit einem angeblichen Burnout in
eine psychotherapeutische Klinik fir acht
Wochen. Ich stand neben mir und konnte
weder richtig essen, noch schlafen, ich
habe nur noch irgendwie reagiert. Fur
mich war alles fremd. Alle Korpersprache
war verloren. Alle Emotionen waren ver-
loren. Ich weiss heute noch nicht, wie ich
das uUberstanden habe.

Viele Defizite, die ich dem Fachpersonal
(Arzte und Pflegekrafte) schilderte, wur-
den ignoriert. Das waren z.B. Storungen in
der Wahrnehmung von Temperatur,
Raumwahrnehmung, Zeitgefihl. Auch
konnte ich nicht lesen und brauchte Stun-
den, um einen Satz zu schreiben, TV
schauen ging nicht, Geruchsinn und Ge-
schmacksinn waren weg, ebenso samtli-
che Emotionen und der Schlaf. Nach
sechs Wochen Holle in der psychosomati-
schen Klinik nahm mich eine Kranken-
schwester zur Seite und gab mir zu
verstehen, dass bei mir im Gehirn etwas
nicht stimmt. Sie bat mich aber, dies nicht
gegenuber dem Arzt anzusprechen. Ich
war nicht mehr in der Lage, fur mich ein-
zustehen und beliess es dabei.

Ich wurde dann mit Medikamenten ruhig-
gestellt: Neuroleptika, Antidepressiva,
Schlafmittel, Diazepam.

Erst nach dieser Holle kam ich als
menschliches Wrack zu meinem jetzigen
Hausarzt Dr. P., der mich sofort zum Neu-
rologen uberwies und erst dann, also
sechs Monate nach dem Sturz, folgte das
erste MRT. Mein neuer Hausarzt hatte Er-
fahrung mit hirnverletzten Menschen
durch seine friihere Tatigkeit als junger
Mediziner in der Schweiz in einer Rehakli-
nik fur querschnittsgelahmte und hirnver-
letzte Menschen, allerdings nicht durch
sein Studium. Er ordnete deshalb sofort
ein MRT an, eine Untersuchung beim
Neurologen, Hormonstatus, etc.

Das MRT, nach sechs Monaten, zeigte
dann das ganze Ausmass. Narbengewebe
am Frontalhirn rechts. Kontusionsherde
links wie rechts. Weiterhin leichtes Hirn-
odem, etc.

Dr. P. half mir, von den Medikamenten weg
zu kommen. Der Prozess ging fast ein
ganzes Jahr. Erst seit 2018, also drei Jahre
nach dem Sturz, geht es mir langsam bes-
ser. Geflhle sind zuriick und die Korper-
wahrnehmung langsam wieder ins Lot
gekommen. Ich werde niemals mehr die
Alte werden und doch werde ich nicht auf-
geben. Ich werde mir weiterhin jeden Tag
erkampfen und ich bin jeden Abend gliick-
lich, wenn der Tag fir mich ein guter Tag
war. Ich bin Lichtjahre von meinem alten
Ich entfernt und das neue Ich baut sich
nun schon seit drei Jahren auf.

Simtliche Arzte und Therapeuten, die
mich am Anfang falsch behandelt hatten,
haben total versagt! Neurologen, Rechts-
anwalte, Richter, Gutachter - sie alle
lagen falsch. Diese Unwissenheit und die-
ses Unvermogen, meine Wahrnehmung
ernst zu nehmen, diese Uberheblichkeit
machen mich immer noch traurig und wii-
tend zugleich.
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Mein Arzt und Therapeut Dr. P. hat mir
durch seine Bestandigkeit, sein Wissen
und seine Zukunftshoffnung den Riicken
gestarkt und mich in ganz dunklen Zeiten
begleitet.

Besonders mein Mann und meine Hunde
Joe und Freddy, alle Hundefreunde, die ich
durch diese Zeit kennen gelernt habe, sind
mir lebenswichtig. Ich danke dem denk-
werk-hirnverletzung.ch fiir seine Publika-
tionen, die mir aufzeigten, dass ich nicht
total verriickt bin. Durch diese Publikatio-
nen fand ich die Kraft, jeden Tag schlimme
Missstande zu ertragen.

Mein Gehirn ist verletzt und reagiert ganz
heftig auf Reiziiberflutung. Meine Reiz-
schwelle ist massiv gesunken. Anfor-
derungen von aussen kann ich teilweise
Uberhaupt nicht umsetzen. Alles, was gut
geht, stammt aus meiner eigenen Motiva-
tion. Ich habe jetzt einen Punkt erreicht,
da kann ich mich langsam wieder auf
mich verlassen.

Jetzt leite ich juristische Schritte gegen
die Falschbehandlung ein. Auch méchte
ich meine Krankengeschichte gerichtlich
richtigstellen lassen. Dies ist fir mich ab-
schliessend immens wichtig. Ich habe
schon gerichtlichen Erfolg gegen die pri-
vate Unfallversicherung erreicht. Es lohnt
sich, auch auf diesem Gebiet zu kampfen.
Ich bin ein hirnverletzter Mensch und
mochte auch in den Augen der Fachleute
ernst genommen werden. Ich und alle an-
deren hirnverletzten Menschen haben das
Recht darauf, dass arztliches Fachper-
sonal auch in Bezug auf Hirnverletzungen
ausgebildet ist und diese wenigstens di-
agnostizieren kann.



Ein Blick auf das System

Von Jean-Marc Berger und Traude Lobert

Auf dem Weg zurick ins Leben macht ein
Mensch mit Hirnverletzung Begegnungen
mit Menschen unterschiedlicher Art und
Herkunft. Diese Beteiligten haben je ihren
spezifischen Blickwinkel auf das Leben
und sehen nur einen Teil der Hirnverletz-
ten-Wahrheit. Der folgende Beitrag nimmt
das System der Beteiligten ins Augen-
merk: Wer ist konfrontiert mit Verande-
rungen? Wer schatzt die neue Situation
ein? Wer beurteilt die verbliebenen Fahig-
keiten? Wer entscheidet was und aus wel-
cher Motivation heraus? Und auf welche
Art und Weise geschieht das alles? Auf der
Grundlage unserer Erfahrungen betrach-
ten wir hier die Interessen, Beschrankun-
gen und Sorgen der anderen Beteiligten.
Im ersten Teil dieses Beitrages nennen wir
die Menschen und Institutionen, die einem
hirnverletzten Menschen in den ersten
Jahren der Neuorientierung begegnen
und mit denen er umgehen muss. Im
zweiten Teil beschreiben wir vier Themen-
felder, die in diesen Begegnungen unter-
schwellig und nicht selten ausgrenzend
mitwirken.

Beteiligte Personengruppen

Von einer Hirnverletzung Betroffene

Im Zentrum unserer Betrachtungen steht
nach wie vor der oder die Betroffene. Er
oder sie ist oft verwirrt und frustriert in
der neuen, einschrankenden Situation. Er
oder sie mochte eigentlich, dass alles wie
friherist. Oft wird der Verlust, der eigent-
lich verarbeitet werden muisste, verdrangt.
Anzuerkennen, dass man nicht mehr ist
wie friher, ist beangstigend. Mut und Be-
starkung sind erforderlich, um das wahr-
nehmen und zulassen zu konnen. Ohne
trauern geht es nicht, und trauern kann
man nicht auf Bestellung. Die Aussicht,
bald als «Sozialschmarotzer» zu gelten,
verursacht Schamgefuhl. Es braucht lang-
wierige ldentitatsarbeit, um sich ohne
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Scham legitimiert zu fihlen, eine IV-Rente
zu beziehen.

Angehorige
Angehdrige kdnnen Partner, Eltern, Kin-
der, Geschwister oder Freunde usw. sein.

Das Beziehungsgefiige zwischen Betroffe-
nem und Angehorigen verandert sich
schlagartig und anhaltend. Die Angehdrigen
bekommen nicht mehr dasselbe wie zuvor.
Je nach Personlichkeit und Beziehung rea-
gieren Angehorige oft entweder Uberfor-
dernd oder uberfiirsorglich. Das kann sich
entweder in gutgemeinten Ratschlagen
dussern, die einfach befolgt werden sollen,
oder umgekehrt in Uberbehiitendem Ver-
halten, welches allein schon invalidisie-
rend wirkt. All dies kann in der Beziehung
zum Betroffenen als Brandbeschleuniger
wirken fir etwas, was zuvor im Stillen erst
geschwelt hat.

Anderseits konnen Angehdorige einen viel
klareren Blick auf die tatsachlichen
Schwierigkeiten und Einschrankungen
der Betroffenen haben als Fachleute, weil
sie sie als Einzige etwa 16 Stunden taglich
erleben und beobachten konnen.

Kinder sind besonders vulnerabel. Bei
einschneidenden Ereignissen machen sie
sich rasch Schuldgefiihle. Sie konnen sich
nicht wie Erwachsene ausdriicken und
entwickeln vielleicht Symptome als alter-
natives Ausdrucksmittel ihres stillen Man-
gels oder Leidens.

Medizinische Fachleute

Bei den medizinischen Fachleuten handelt
es sich nicht um eine homogene Gruppe
mit einer einhelligen Meinung, sondern
um Menschen mit fachspezifischen Sicht-
weisen aus unterschiedlichen Disziplinen
und in unterschiedlichen Hierarchiestufen.

e Hausarzte sind keine Spezialisten fur
Hirnverletzungen. Trotzdem sollen sie un-
sichtbare und fir sie nicht erlebbare Ein-
schrankungen wiirdigen. |hr Fachwissen
aber ist nicht selten veraltet. So herrscht
zum Beispiel eine weitverbreitete Fehl-
meinung unter Allgemeinmedizinerinnen,
dass eine Hirnverletzung nur dann vorlie-
gen konne, wenn eine (langere) Zeit der
Bewusstlosigkeit durchlaufen wurde. Oder
dass Schadel-Hirn-Traumata nur nach
Aufprall vorliegen kdnnen, und viele an-
dere Annahmen dieser Art.

e Neurologinnen lernen in ihrer Ausbil-
dung, das physische Funktionieren des ge-
samten neuronalen Systems zu beurteilen.
Ob sie sich dann auch fur den (verander-
ten) Alltag ihrer Patienten interessieren,
das ist sehr unterschiedlich. Sie sind es,
die bei Hirnverletzungen in der Regel die
Arztberichte schreiben, die die Versiche-
rungen anfordern.

¢ Neuropsychologinnen werden oft zur Di-
agnostik herangezogen, nicht so sehr aber
fur Therapie und Begleitung der Wieder-
eingliederung.

e Psychotherapeuten ohne Erfahrung mit
hirnverletzten Menschen deuten Symp-
tome und Verhaltensauffalligkeiten oft
falsch.

¢ Logopadinnen und Ergotherapeutinnen
sehen aufgrund ihrer Therapieerfahrung
mit dem Betroffenen oft den Kern eines
Problems, ihre Beobachtungen und Infor-
mationen gehen in der medizinischen Hie-
rarchie aber allzu oft unter.

e Medizinisches Fachpersonal hat oft zu
wenig Zeit.
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e Mit Hirnverletzungen vertraute Fach-
leute wissen um die lange Dauer einer Re-
habilitation und konnen die Erwartung auf
eine rasche Losung nicht erfiillen.

Arbeitgeber

Fur einen Arbeitgeber ist der langerdau-
ernde Ausfall eines Mitarbeiters mindes-
tens eine Storung, meist aber ein Problem.
Er brauchte prazise Informationen, ab
wann was wieder moglich ist. Je nach Zu-
stand des Betriebes (finanziell, raumlich,
personell) und je nach personlicher Bezie-
hung zum Hirnverletzten entscheidet er, ob
er das Arbeitsverhaltnis langerfristig auf-
rechterhalt und eventuelle Anpassungen
vornimmt, oder ob er das Arbeitsverhaltnis
so frih wie mdglich beendet.

Versicherer

Die verschiedenen Versicherungen haben
verschiedene rechtliche Verpflichtungen
und okonomische Interessen und handeln
dementsprechend unterschiedlich.

e Krankenkassen sind langstens fir zwei
Jahre zu Taggeldzahlungen verpflichtet
und werden ihre Argumentation auf die
Basis dieser Tatsache ausrichten.

e Unfallversicherungen sind nur fir Un-
fallfolgen zahlungspflichtig. Sie werden
ein offenes Ohr haben fir die Moglichkeit,
dass gegenwartige Einschrankungen
schon durch vorbestehende (zum Beispiel
psychische) Erkrankungen mit verursacht
sind - was ihre Leistungspflicht reduzie-
ren kann.

e Die IV hat eine langfristige Perspektive.
Es drohen Rentenzahlungen bis zum Pen-
sionsalter. Sie zielt auf eine langfristige
Optimierung ab und bietet deshalb schon
frih angepasste Wiedereingliederungs-
massnahmen an.



¢ Haftpflichtversicherungen sind bei Un-
fallen die Versicherung des «Unfallgeg-
ners», zum Beispiel bei Verkehrsunfallen.
Wenn aufgrund polizeilicher Ermittlungen
zur Schuldfrage diese Haftpflichtver-
sicherung zahlungspflichtig wird, hat sie
das Interesse, die Einschrankungen des
Betroffenen maglichst herunterzuspielen.

¢ Die meisten Versicherungen haben Case
Manager. Das sind die konkreten An-
sprechpartner. Diese kdnnen sich sehrin
Haltung und Erfahrung unterscheiden. Ei-
nige arbeiten teilweise auf Provisions-
basis, was dazu fihren kann, dass sie
ihren personlichen Vorteil vor die Interes-
sen und Bedirfnisse der betreuten Ver-
sicherten stellen.

e Die Politik der Versicherungen kann sich je
nach allgemeiner Wirtschaftslage und spe-
zifischer 6konomischer Situation verandern.

Gutachter

Gutachter werden bei Uneinigkeit oder
Konflikten bezliglich der Einschrankungen
des Betroffenen und der entsprechenden
Versicherungsleistungen herangezogen.
Ein Gutachten ist kein normaler Arzt-
bericht, sondern eine speziell in Auftrag
gegebene profunde Beurteilung hinsicht-
lich bestimmter Fragen. Diese kdnnen
sich sehr detailliert auf bestimmte Tatig-
keiten beziehen, wenn es zum Beispiel
um die Frage der Arbeitsfahigkeit geht.
Ein «interdisziplinares Gutachten» bein-
haltet die Stellungnahmen verschiedener
Fachleute, zum Beispiel aus Neurologie,
Orthopadie und Psychiatrie.

Gutachter sind zu einer unabhangigen,
«objektiven» Sichtweise verpflichtet. Sie
werden aber fast immer von einer Kon-
fliktpartei beauftragt und bezahlt. Das
kann problematisch sein.
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Juristen und Gerichte

Von juristischen Auseinandersetzungen und
abschliessendem Gerichtsurteil erwartet
man Gerechtigkeit. Man bekommt aber nur
einen Urteilsspruch. Der wurde pragma-
tisch ausgehandelt aufgrund dessen, was
nachweisbar war. Das kann sich von dem
unterscheiden, was tatsachlich war. Der
Betroffene ist ein Fall mit Aktennummer.
Eine Wiirdigung seiner Versehrtheit ist hier
nicht zu erwarten. Im besten Fall bekommt
man danach eine Rente. Im schlechtesten
Fall markieren Gerichtsurteile nur das Ende
von belastenden und als bedrohlich erleb-
ten Auseinandersetzungen.

Begriffe oder Kampfvokabeln?

Jede Fachdisziplin hat ihre eigene Spra-
che. Betroffene und Angehdrige sind aber
nur mit der allgemeinen Umgangsspra-
che vertraut. Es bedarf der Achtsamkeit,
damit sich alle Beteiligten wirklich verste-
hen. Falls sie das wollen. Wir diskutieren
im Folgenden vier Begriffe, die im Neuori-
entierungsprozess haufig vorkommen und
immer wieder zu Missverstandnissen und
unbeabsichtigten Krankungen fiihren.

Objektiv und subjektiv

In der Alltagssprache kann man sagen, «es
regnet», wenn von irgend jemandem beob-
achtet wird, dass es regnet. Es regnet dann
objektiv, dazu braucht es keine meteorologi-
sche Messung. Wenn eine Chefin und Ar-
beitskollegen anhand von konkreten
Arbeitsergebnissen beobachten, dass ein re-
konvaleszenter Mitarbeiter deutlich weniger
leisten kann als vor einem Ereignis, dann ist
es im allgemeinen Verstandnis objektiviert,
dass der Betroffene sich in Bezug auf die Be-
lastbarkeit deutlich verschlechtert hat.
Doch im medizinischen Sinne wird das
Wort «objektiv» anders verwendet. Hier ist
nur objektiv, was mit medizinisch aner-
kannten Methoden messbar ist. Alles was

von den Betroffenen oder Angehdrigen
beobachtet wird, jedoch nicht durch Mes-
sungen darstellbar ist, wird dann von den
Fachleuten als «subjektiv» bezeichnet.
Das ist verwirrend, denn in der Umgangs-
sprache sind Phanomene, die man beob-
achten kann, eben gerade nicht subjektiv.

Gleichzeitig wird in der medizinischen
Fachsprache in der Regel unterschlagen,
dass etwas auch da sein kann, wenn es
(noch) nicht messbar ist. Im Alltag wissen
wir genau, dass der Mond auch dann eine
Kugel ist, wenn wir am Nachthimmel nur
eine Mondsichel sehen. Arztberichte und
Gutachten verkilirzen nicht selten auf die
falsche Annahme «was nicht messbar ist,
ist nicht vorhanden». Eine kritische Aus-
einandersetzung mit den Madglichkeiten
und Grenzen der Messmethode fehlt da-
riber hinaus. Das hat auch mit der Erwar-
tungshaltung der Zielgruppe von
Arztberichten und Gutachten zu tun: Ver-
sicherungen und Gerichte erwarten von
den Arztinnen eindeutige Aussagen und
keine Differenzierungen.

Psychisch bedingt

Eigentlich wiirde der Ausdruck «psychisch
bedingt» nur darauf verweisen, dass die
Ursachen von Beschwerden oder Ein-
schrankungen nicht vom Korper, sondern
von der Psyche ausgehen.

Doch im hier beschriebenen Neuorientie-
rungsprozess geht es auch um Interes-
senslagen. Fir die Unfallversicherung
etwa kann ein «psychisch bedingt» ein
nitzliches Attribut sein, um den Nachweis
zu fuihren, dass die Einschrankungen nicht
durch den Unfall entstanden, sondern auf
eine vorbestehende psychische Beein-
trachtigung (zum Beispiel auf eine De-
pression) zuriickzufiihren seien. Das ist
versicherungstechnisch relevant.
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Fir Facharztinnen kann «psychisch be-
dingt» eine bequeme Madglichkeit sein,
den Patienten an die Kollegen der Psy-
chiatrie weiter zu leiten. Damit endet ihre
erfolglose und lastige Suche nach einer
Diagnostik fir Beschwerden, die mit be-
kannten Messmethoden nicht nachweis-
bar sind.

Hier verschranken sich dann die oben be-
schriebene Verwendung der Begriffe «ob-
jektiv/subjektiv» und «psychisch bedingt»
und werden zu Abwehr- und Kampfvoka-
beln. Und dann ist es auch nicht mehr weit
zur Verwendung des Wortes «rentenneu-
rotisch». Fir Menschen mit chronischer
Minderbelastung durch eine Hirnverlet-
zung verursacht das mindestens vier ver-
meidbare Probleme:

e Die Ursachen ihrer Einschrankungen
wurden nicht richtig erkannt. Damit wird
es viel schwieriger, angemessen auf sie zu
reagieren.

e Falsche Diagnostik kann auch zu Fehl-
medikation etwa durch Neuroleptika fiih-
ren.

 Betroffene werden mit den Einschran-
kungen allein gelassen, denn in diesem
Kontext klingt beim Ausdruck «psychisch
bedingt» die Unterstellung «selbst
schuld» mit.

e Im Wertesystem unserer Gesellschaft
wirkt «psychisch bedingt» stigmatisie-
rend.

Personlichkeitsveranderung

Von jemandem zu behaupten, er oder sie
habe eine Personlichkeitsveranderung, ist
potenziell verletzend. Der Begriff ist
schwammig. Wer ihn gebraucht, sollte zu-
gleich auch klaren, was gemeint ist: Ist



das Repertoire an Verhaltensmdglichkei-
ten so eingeschrankt, dass ein Betroffener
als personlich verandert erscheint? Oder
ist die Gefiihlslage einer Betroffenen so
verandert, dass sie auf ihr bekannte Situa-
tionen ganz anders reagiert? Oder ist ein
Verhalten eine heftige Reaktion auf eine
als bedrohlich wahrgenommene Situa-
tion?

Fir Angehorige ist es verstandlicherweise
schwierig, mit einem Menschen umzuge-
hen, der sich vorher anders verhalten hat.
Doch Trauer, Apathie und Gereiztheit sind
nicht zwingend eine Folge einer Person-
lichkeitsveranderung. Sie sind maglicher-
weise Reaktionen auf die Zumutungen von
Schmerz, Einschrankungen und existen-
zieller Unsicherheit, wie sie vorher einfach
nicht dawaren. Es ist also die gleiche Per-
sonlichkeit, nur eben nicht in guten Tagen,
sondern in schlechten Zeiten.

(Gestorte) Selbstwahrnehmung

Auch der Begriff «Selbstwahrnehmung»
kann Verschiedenes bedeuten. Es ist sehr
haufig so, dass ein Betroffener seine neue,
reduzierte Leistungsfahigkeit noch nicht
angemessen einschatzen kann, seine
Wahrnehmungen also neu kalibrieren
muss. Das ist dann aber noch keine ge-
storte Selbstwahrnehmung, sondern der
hirnverletzte Mensch wendet aus Ge-
wohnheit noch die vor der Hirnverletzung
eingelibten Massstabe an. Es braucht viel
Zeit, bis automatisierte Verhaltensweisen
an die neue Minderbelastbarkeit ange-
passt sind.

Unter Selbstwahrnehmung fallt aber auch
die Fahigkeit, dass jemand die eigenen
Emotionen wahrnehmen und klar unter-
scheiden kann. Eine Fahigkeit, die nach
einer Hirnverletzung beeintrachtigt sein
kann.
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Im Neuorientierungsprozess gibt es viele
Personen und Institutionen, auf die die
Betroffenen angewiesen sind. Wenn man
darin steckt, kann es schnell uniibersicht-
lich werden. Es lohnt sich, einen Schritt
zurlickzutreten und zu Uberlegen, wer fiir
wen arbeitet und an welchem Strang zieht.
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Zum Beispiel Tanja

Von einer anonymen Autorin

Heute, nach zehn Jahren, ist mir alles
klar: Mein Gehirn ist geschadigt, ich kenne
und verwende das Wort «hirnverletzt» fir
mich und andere und weiss genau, was
mit «unsichtbaren Einschrankungen nach
Hirnverletzung» gemeint ist. Aber es hat
lange gebraucht, bis das soweit war.

Seit acht Jahren bin ich zu 70% IV ein-
gestuft und arbeite noch 20% (also 8 Stun-
den in der Woche) auf meinem alten Job.
Mehr geht nicht. |dealerweise arbeite ich
im Beruf drei- bis viermal in der Woche flr
zwei bis drei Stunden. Dann kann ich noch
etwa zwei Stunden andere Dinge tun, also
Einkaufen, Haushalt, Hausaufgaben be-
treuen etc. Insgesamt finf Stunden am
Tag fur bezahlte und unbezahlte Arbeit zu-
sammen sind realistisch. ldealerweise
widme ich mich dem Rest des Tages dem
disziplinierten Ausruhen. Freizeit mit Kon-
takten habe ich weniger als friher. Dafiir
viel mehr Zeit fir mich, zum Beispiel im
Garten, mit den Katzen, am Schweden-
ofen, Puzzeln...

Fir den Haushalt brauche ich alle zwei
Wochen eine Putzhilfe und das Biigeln
gebe ich ausser Haus. Ich kann selbst
fortlaufend meine Post o6ffnen und die
Rechnungen bezahlen, doch fiir Akten-
ablage und Steuererklarung brauche ich
eine personliche Sekretarin fir ungefahr
15 Stunden im Jahr. Meine Tochter wohnt
beiihrem Vater, aber sie ist jeden Tag nach
der Schule bei mir. Ich koche taglich fir
uns. In den Schulferien ist sie meistens bei
mir, dann muss ich bei der Arbeit weniger
machen und nach den Schulferien wieder
kompensieren. Jedes zweite Wochenende
verbringt sie bei mir. An den Wochen-
enden, an denen ich allein zu Hause bin,
ist es am besten, wenn ich keine Termine
habe. Oft verbringe ich den ganzen Sams-
tag und den halben Sonntag im Bett. Nicht

38

weil ich krank ware, sondern weil ich dort
am wenigsten Reizen ausgesetzt bin und
immer wieder einschlafe. Dieses Weg-
nicken ist das beste Antidepressivum, es
tut mir unglaublich gut. So kann ich die
angesammelte Uberreizung abbauen;
eine Wohltat, die ich mir nicht nehmen
lasse, auch wenn die Schlafhygiene dage-
genspricht.

Welche Einschrankungen zwingen mich
zu diesem geringen Arbeitspensum? Neu-
ropsychologisch ausgedrickt sind die
Reizverarbeitung, also die Aufmerksam-
keitsbreite, und die Fahigkeit des Filterns
eingeschrankt. Im Alltag heisst das, dass
ich nicht belastbar bin und mir vieles, was
zur Grundausstattung eines arbeitstiichti-
gen Menschen gehort, nicht mehr in aus-
reichendem Masse zur Verfligung steht.
Dazu gehaoren Reizverarbeitung in verninf-
tiger Zeit, Frustrationstoleranz, Storungs-
toleranz, Fokussierung, Konzentration,
Ausdauer, Planbarkeit, Zuverlassigkeit,
Konfliktfahigkeit. Ich bin sehr diinnhautig
und schnell gereizt. Storungen und The-
menwechsel sind schwer ertraglich, ge-
nauso wie Unstimmigkeiten. Ich beziehe
alle Probleme - auch sachliche - auf mich.
Meine bezahlte Arbeit sieht deshalb heute
anders aus als friher: Qualitatsdruck ist
kein Problem, aber Zeitdruck, sowie Bud-
getverantwortung und Verhandlungen mit
Partnern gehen nicht mehr. Ich nehme
mich ganz klar als behindert wahr.

Ich wurde mit der Annahme «Raumforde-
rung» ins MRI gesteckt. Sofort war ein
grosses Meningeom (von den Hirnhauten
ausgehender gutartiger Tumor) sichtbar.
Drei Tage spater wurde ich operiert. Der
Neurochirurg hat das super gemacht,
nicht nur die OP selbst, sondern auch, wie
er mit mir Kontakt gehalten hat. Ich bin bis
heute von ihm begeistert. Nur in einer

Sache sind wir verschiedener Meinung. Er
meint, meine Behinderung habe physiolo-
gisch nichts mit dem Tumor oder der OP zu
tun. Er sagt, Menschen reagieren mitunter
seltsam auf solche Erlebnisse. Psychische
Krankheiten seien auch Krankheiten. Aber
dafir seien die Kollegen von den anderen
Abteilungen zustandig. Wortlich sagte er:
«Sie haben keine Hirnverletzung, Sie stei-
gern sich da in was rein. Ein Tumor ist ein
Tumor und keine Hirnverletzung. Und eine
OP ist auch keine Hirnverletzung, denn
man macht sie so schonend wie maglich.»
Bei allem Respekt vor seiner grossartigen
OP, aber was er da sagt, ist unreflektiert.
Immer wieder hatte er von der Grosse des
Tumors gesprochen, hat mir erklart, wie
die Hirnzellen durch Kompression erst
ausfallen und dann spater, wenn die Kom-
pression nicht zuriickgeht, absterben. So
hat er mir die Anopsie (Blickfeldausfall)
erklart. Ich gehe davon aus, dass die Kom-
pression durch den Tumor nicht nur die
Sehrinde geschadigt hat, sondern auch
andere neuronale Netzwerke. Und die OP
selbst hatte offensichtlich auch Folgen,
durch welchen Mechanismus genau, kann
ich nicht sagen.

Das heisst aber nicht, dass ich nicht in die
OP eingewilligt hatte, bis heute binich un-
endlich dankbar. Nur so habe ich tberlebt,
bin nicht erblindet, kann meiner Tochter
Mutter sein. Die permanenten qualenden
Kopfschmerzen und der zunehmende Tin-
nitus sind mit der OP schlagartig ver-
schwunden. Es gab keine Alternative zu
diesem Eingriff. Das Einzige, was ich mir
im Nachhinein betrachtet anders ge-
winscht hatte, ist die Erwahnung einer
potentiellen Hirnverletzung und der damit
verbundenen Arbeitsunfahigkeit.

Der Neurochirurg hatte mit mir die spe-
zifischen Risiken der OP genau bespro-
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chen und sehr gut erklart und ich habe sie
in einer Einwilligungserklarung unter-
schrieben: Dass eine Erblindung eintreten
konnte. Dass ein Risiko bestehe, ein le-
benswichtiges Gefass zu verletzen. Dass
deshalb nicht der ganze Tumor entfernt
werden konne, sondern ein Rest des Tu-
morgewebes verbleiben misse ([dem dann
spater mit Radiotherapie der Garaus ge-
macht wiirde). Das Risiko der Arbeitsunfa-
higkeit wurde nicht erwahnt. Ich verstehe
natirlich, dass in so einem Dokument das
pure Uberleben im Vordergrund steht. Ar-
beitsunfahigkeit ist Peanuts im Vergleich
zu Erblinden und Sterben. Trotzdem ist es
fur die Patientin ziemlich wichtig, aber
davon war vorher und nachher nie die
Rede. Ich kann mich erinnern, dass ich
den Neurochirurgen einen Tag vor der OP
fragte, wie es denn den anderen Patien-
tinnen und Patienten mit vergleichbaren
Krankheitsbildern nach den OPs gehen
wirde und er antwortete: «Sie sind sehr
mide.» Das war fir mich vollkommen lo-
gisch und beruhigte mich, denn ich nahm
basierend auf meiner bisherigen Erfah-
rung unreflektiert an, dass Miudigkeit
etwas sei, das man mit Schlaf kurieren
konne. Was ich schlicht nicht wusste: Es
gibt eine Mudigkeit (Fatigue), die man
nicht wegschlafen kann, die auch nach
Jahren nicht weggeht. Wir haben also in
diesem Punkt aneinander vorbeigeredet.

Als ich aus der OP aufwachte und noch
weitere vier Monate lang hatte ich keine
Ahnung davon, dass ich nicht mehr die
Alte sein konnte. Alles schien zu sein wie
vorher. Wenige Tage nach der OP setzte
ich mich an ein Klavier im Unispital und
spielte. Es fihlte sich vollig unverandert
an, wie wenn ich eben wenige Tage lang
nicht gelibt hatte, alles war wie vorher.
Mein personlicher, bestandener Neuro-
test: Ich haute an den genau gleichen Stel-



len wie vor der OP daneben, super! In der
Rehaklinik und zu Hause krankgeschrie-
ben merkte ich auch nichts davon, dass
ich Einschrankungen erworben haben
konnte. Allerdings nahm ich die Rekon-
valeszenz sehr ernst und schonte mich.
Erst als ich wieder mit 20% zu arbeiten
anfing, kam das grosse Erwachen. Es ge-
lang mir dann spater nie, mehr als 20% zu
arbeiten. Um das herauszufinden, beno-
tigte ich drei heftige Erschopfungsdepres-
sionen; die wiinsche ich niemandem. Ein
Problem in dieser Zeit war, dass mir nie-
mand sagte, dass ich deshalb so Gberfor-
dert und depressiv war, weil die
Reizverarbeitung und das Filtern nicht
mehr wie vorher funktionierten, ich also
hirnverletzt sei. Stattdessen dachten alle,
genau wie ich selbst, dass ich soziale und
psychische Konflikte hatte, die es mit psy-
chotherapeutischen Mitteln zu bearbeiten
gelte. Ich hatte auch tatsachlich solche
Konflikte, aber die Analyse von Ursache
und Wirkung stand auf dem Kopf. Die Kon-
flikte waren das Resultat meines Problems
und nicht andersrum. Die Uberreizung
vernichtete alle Ressourcen, die es
braucht, um in schwierigen Lebenslagen
kreativ und deeskalierend zu handeln.

Und der Ansatz, als frisch gebackene
Hirnverletzte Konflikte ursachlich - zum
Beispiel mit psychoanalytischen Metho-
den - losen zu wollen, kann nur schief
gehen. Denn das erdffnet nur neue (in-
nere) Betatigungsfelder, statt die Reiz-
quellen zu reduzieren. Ich hatte jemanden
gebraucht, der oder die mir gesagt hatte:
Du musst weniger machen, nicht mehr,
um da heraus zu kommen. Stattdessen
versuchte ich als engagierte Patientin, die
alles richtig machen wollte, die ambulan-
ten Angebote der Rehaklinik auszufiihren.
Dort stand aber auch immer das Mess-
bare im Vordergrund, also der Blickfeld-
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ausfall, anstatt das Diffuse, also die Reiz-
verarbeitung. Dabei ist der Blickfeldaus-
fall das kleinste Ubel, er hindert mich
tberhaupt nicht am Arbeiten. Das war
einfach alles viel zu viel fir das sich im
Umbau befindliche Gehirn, doch das sagte
mir niemand. Auch die Facharzte und
Fachpsychologen in der Rehaklinik fur
Neurologie, in der ich nach der OP eine
stationare Reha absolvierte, erkannten
diesen Zusammenhang nicht.

Es war dann eigentlich fast Zufall, dass ich
an die Arztin K. S. geriet, die mir die Zu-
sammenhange klar machen konnte und
mich ins REHAB zur ambulanten Neuro-
psychologie Uberwies. Dort traf ich zum
ersten Mal auf (Neuro-)Psychologen, die
klinische Erfahrung mit Perseveration,
Durchlissigkeit, Ermiidung und Uberrei-
zung hatten und diese Dinge nicht auf die
anstehende Scheidung oder den schwe-
lenden Konflikt mit der Primarfamilie
schoben, sondern hirnorganisch begriin-
det sahen. Sie waren die Ersten, bei denen
ich lernen konnte, dass es ausser geistig
behindert und psychisch krank eben auch
noch hirnverletzt gibt. Erst dann konnte
die Rehabilitation beginnen. Auch die Bro-
schiren des denkwerks haben mir sehr
geholfen, meine neuen Bedingungen rea-
listisch wahrzunehmen.

Heute geht es mir gut in meinem neuen
Leben. Doch der Weg dahin war steinig.
Sich mit Mitte 40 von einer Karrierefrau zu
einer Frihrentnerin umzubauen ist nicht
leicht, und das kann einem auch keiner
abnehmen. Abwehr, Trauer und Scham
spielen eine grosse Rolle, es ist ein langer
Kampf. All das ware mir auch dann nicht
erspart geblieben, wenn ich von vorn-
herein informiert gewesen ware. Trotz-
dem: Warum erfuhr ich von unsichtbaren
Einschrankungen nach Hirnverletzung,

die bis zur Berufsunfahigkeit fiihren kon-
nen, erst ein halbes Jahr nach einer Hirn-
OP und auch das nur deshalb, weil ich
mich aktiv darum bemiiht habe? Warum
erklarte mir anfangs niemand, dass ich
mein Leben unter Umstanden wegen der
Minderbelastbarkeit von Grund auf um-
bauen muss? Warum gibt es zu viele Neu-
rologen, die leichte Hirnverletzungen in
ihrer Wirkung nicht richtig einschatzen
konnen?
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Stigma

Von Stephan Gerber

Vor Jahr und Tag kam meine Mutter als
uneheliches Kind zur Welt. Fir meine
Grossmutter bedeutete das damals nicht
nur soziale, sondern auch religiose Aus-
grenzung. Eine Generation friiher hatte
meine Mutter auch als Verdingkind enden
konnen und meine Grossmutter ware in
einem der Umerziehungsheime gelandet,
die man damals fir Mitter unehelicher
Kinder vorsah, nachdem man ihnen ihre
Kinder genommen hatte. Das Schicksal
der Verdingkinder beschaftigt uns bis in
die Gegenwart, wir konnten ihre Geschich-
ten nicht verdrangen. Das Gefihl der
Scham und des Unrechts ist heute von den
Betroffenen auf die Gesellschaft und die
Regierung tibergegangen und glick-
licherweise hat sich diese Form von Stig-
matisierung gewandelt.

Nicht leistungsfahig zu sein stellt in einer
modernen, leistungsorientierten, west-
lichen Gesellschaft einen grossen Makel
dar. Fir Betroffene geht das einher mit
Gefuihlen von Abwertung und Scham.
Hinzu kommen Abwertungs- und Abwehr-
mechanismen, denen Menschen mit Hirn-
verletzung ausgeliefert sind. Dazu gehort
zum Beispiel der Begriff «Restverwert-
barkeit». Obwohl «Restverwertbarkeit»
ein hasslicher und unmenschlicher Be-
griff ist, wird er im Versicherungswesen
alltaglich gebraucht.

Um die Leistungsfahigkeit der Betroffenen
einschatzen zu konnen, werden komplexe
medizinische Gutachten erstellt, welche
es der Invalidenversicherung IV erlauben
sollen, Invaliditatsgrade festzulegen. Die
beauftragten Arzte handeln als «Vertrau-
ensarzte» (also als Arzte, denen die Ver-
sicherung vertraut) und damit als
Interessensvertreter von Versicherern.
Damit haben sie ihren hippokratischen
Berufseid teilweise abgelegt.
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In diesen Gutachtersettings fehlt in vielen
Fallen Wertschatzung und Wiirde. Bei mir
waren die Umgangsformen gepragt von
einer Grundstimmung der Gefiihlskalte,
des Misstrauens und der Provokation. Vor
Gericht wurden die Diagnosen von der Un-
fallversicherung teils auf unfaire Art und
Weise bestritten. So wurde mir mein selb-
standiger Versuch, in der Arbeitswelt wie-
der Fuss zu fassen, spater negativ
ausgelegt: «Er hat durch seinen Arbeits-
versuch ja bewiesen, dass es wieder funk-
tioniert», war die Argumentation der
Unfallversicherung. Plotzlich und fast wie
durch ein Naturgesetz wird die Kommuni-
kation zwischen den Akteuren nur noch
durch wirtschaftliche Interessen beein-
flusst. Die Gesundheit steht hier nicht
mehr als Ziel im Vordergrund, sondern
dient als manipulierbare Masse, welche
sich den Interessen der Versicherungs-
wirtschaft unterordnen soll.

Die Umgangsformen in meiner friheren
Berufswelt in der Wirtschaft waren ge-
pragt von meist zuvorkommender und fai-
rer Kommunikation, von Freundlichkeit
und grundsatzlichem Wohlwollen, auf das
man sich verlassen konnte. In der Welt der
Invaliden-, Unfall- und Haftpflichtver-
sicherungen musste ich als Betroffener
plotzlich ganz andere Erfahrungen ma-
chen. Mails wurden nicht beantwortet. Te-
lefonrickrufe fanden nicht oder sehr
verspatet statt. Man fihlt sich wie in einer
Gewissenspriifung. Zudem ist man allein
in diesen Settings und auf Gedeih und Ver-
derb ausgeliefert. Man wird zum Bittstel-
ler, abhangig vom Goodwill von Gutachtern
und deren Auftraggebern. Dabei darf man
sich sicher sein: Sie lassen es einen spl-
ren.

Eine schwierige und demitigende Erfah-
rung fir Betroffene und ihre Familien.

Schnell realisiert man, dass man in einer
neuen, eigenen Welt angekommen ist, in
der man sich nicht mehr sicher fiihlen
kann. Unausgesprochen lautet die Regel:
«Entweder Du nimmst all die subtilen und
auch groben Aspekte dieser Form von
Stigmatisierung an, welche wir Dir im Auf-
trag Dritter antun und beweist dadurch,
dass du keine Alternativen hast oder Du
gehst zuriick in die Leistungsgesell-
schaft.» Besser, man nimmt sich einen
guten Anwalt und dazu noch einen Psy-
chiater zur Unterstitzung auf diesem
menschlich entwiirdigenden und gesund-
heitlich schadlichen Weg. Denn man ist
als hirnverletzter Mensch in der Beweis-
not und vollig Uberfordert. Eine armselige
medizinische Visitenkarte.

Die IV ordnete bei mir einen Arbeitsver-
such in einer Velowerkstatt an. Zwei Wo-
chen in einer lauten Werkstatt mit einem
Pensum von sechs Stunden am Tag waren
damals viel zu viel fir mich. Ich war véllig
Uberreizt, hatte starken Tinnitus und
fihlte mich restlos tUberfordert. Ich gab
immer wieder Rickmeldung, dass mir
diese Werkstatt zu viel und zu laut sei. Lei-
der ohne Reaktion. Ich spiirte, dass sie
davon ausgingen, ich wiirde aus rein psy-
chischen Grinden nicht mehr arbeiten
wollen. Ich realisierte, dass all diese Leute
keine Ahnung von meinen gesundheitli-
chen Problemen hatten. Ausserdem
musste ich davon ausgehen, dass sie mir
nicht glaubten. Meine Rechtsanwaltin
sagte mir, dass ich aufgrund der gesetzli-
chen Mitwirkungspflicht das Programm
nicht beenden dirfe. Immerhin konnte ich
in der zweiten Arbeitswoche auf 40% re-
duzieren. Trotzdem war ich nach dieser
Zeit auch psychisch unten angekommen
und destabilisiert. Ich fihlte mich wie ein
Versuchskaninchen.

43

In diesen Momenten wird deutlich, dass
man der von der Gesellschaft lbertrage-
nen Macht der Gutachter und Versicherer
ausgeliefert ist, die diese Vorgehensweise
mit knappen Geldressourcen und der Ge-
fahr von Simulation rechtfertigen. Daher
wird sich diese Form der Stigmatisierung
wohl weiterhin halten konnen. Volkswirt-
schaftlich betrachtet handelt es sich hier
um ein klassisches Marktversagen, weil
der untersuchende Gutachter dafir be-
zahlt wird und er deshalb ein unbewusstes
oder bewusstes Interesse hat, seinen Auf-
traggeber zufriedenzustellen. Der Auf-
traggeber des Gutachtens hat aber auch
ein Interesse am Ausgang des Gutachtens
und seinen Ermessensspielraumen. Es
ware dringend notig, diesen Mechanismus
auseinander zu nehmen und kinftig Auf-
tragsvergaben nach dem Zufallsprinzip si-
cher zu stellen. Unterdessen hatimmerhin
der Bundesrat in der Schweiz reagiert. Er
verfolgt das Ziel, die Gutachtersettings in
Zukunft audiotechnisch aufzuzeichnen. Es
gibt aber auch Gutachter, die sich bereits
jetzt schon im Vorfeld gerichtlich dagegen
wehren (siehe Zeitungsmeldungen Januar
2021). Auch die Schaffung einer Ombuds-
stelle wird im Bundesrat diskutiert.

Das eine Problem ist die Kommunikation
mit den Versicherungen. Dazu kommt der
hohe psychische Druck, da man sich ja in
der Beweisnot befindet. Man setzt einen
Teil der verbleibenden psychischen Krafte
und die Gesundheit ein, um fir die mate-
rielle Grundlage der Familie zu kampfen.
Mir schien, dass alle beteiligten Stellen
diese Ungerechtigkeiten kennen und auch
wissen, dass die zusatzliche Belastung
der Gesundheit schadet und die Rekon-
valeszenz stort. Trotzdem wird das als Teil
dieses Prozesses vorausgesetzt, um eine
Rente zu erhalten. Wenn man selbst als
Mensch vor dieser Gesamtsituation steht,



erschrickt man und will das nicht glauben.
Die Stigmatisierung ist in diesem Fall ein
Vorgang, der auf zwei Seiten stattfindet.
Zum einen durch die oben beschriebenen
Mechanismen der Versicherer und der
Gesellschaft, zum anderen durch den Be-
troffenen selbst. Denn tatsachlich kampfe
ja ich diesen Kampf und erhalte am
Schluss den IV-Ausweis. Das heisst, ich
habe ein Ziel erreicht, das ich eigentlich
nie wollte: Abhangigkeit auf Staats- und
Versicherungskosten. Nun habe ich genug
objektivierbare Griinde beisammen, um
mich selbst auch noch zu stigmatisieren
und abzuwerten. Nachdem man all diese
Instanzen durchlaufen hat, bekommt man
von sich selbst wie auch von der Gesell-
schaft den Status «schwach» zugeteilt. Er
nennt sich Invaliditat und kommt mit amt-
lichem Ausweis daher. Es braucht seelisch
unglaublich viel Kraft, sich nach all diesen
Erfahrungen und Selbsterfahrungen das
eigene Selbstbild offen zu halten, ins-
besondere wenn man all diese Gutachter-
berichte durchliest.

Ich lasse mich nicht auf diese Defizite re-
duzieren. Die Willenskraft dafir ist mir
geblieben. Ich kann mich trotz aller Ein-
schrankungen und trotz aller Stigmatisie-
rungen immer noch taglich entscheiden.
Die Erfahrung, dass da noch so viel Lie-
bens- und Lebenswertes in meinem
Leben ist, trotz den Defiziten, war ein see-
lischer Schlissel fir mich. Ich habe lange
gebraucht, um mich innerlich besser von
der dusseren und inneren Stigmatisie-
rung zu distanzieren und meinen eigenen
Weg mit dieser Hirnverletzung anzuneh-
men. So fallt es mir zum Beispiel immer
noch schwer, eine gute Antwort zu geben,
wenn neue Bekannte mich fragen: «Und
Du? Was machst Du beruflich?» «lch bin
Hausmann.» Ich erzahle dann kurz meine
Geschichte und erwahne, dass ich unter-
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dessen stolz bin, meinen Haushalt und
mein Leben wieder etwas besser im Griff
zu haben. Der Begriff «Hirnverletzung»
lost in diesen Gesprachen ganz viele Fra-
gen aus, teilweise werden sie dann auch
gestellt, aber manche bleiben unaus-
gesprochen im Raum stehen. Die nicht
gestellten Fragen sind in diesem Moment
trotz allem spirbar und unangenehm.
Man muss lernen, einen Umgang damit
zu finden. Die Verunsicherung bleibt ein
Teil davon, bei den Fragenden wie auch
bei mir als Betroffener.



Modern Times - eine Polemik

Von Jean-Marc Berger

Wer, wie der Autor dieses Artikels, jahr-
zehntelange Berufserfahrung als Neuro-
psychologe gesammelt hat, muss
feststellen, dass einige Anteile des Ge-
sundheitswesens Krankheitswert haben.
Das Gesundheitssystem basiert seit
jeher auf 6konomischen Grundlagen. Die
zugrundeliegende Okonomie zeigt ge-
genwartig aber ein ganz anderes Gesicht
als noch in den 90er Jahren. Im Gesund-
heitswesen heisst das: Die Kosten wur-
den wichtiger als die Qualitat von
Dienstleistungen. Das miindet schliess-
lich in die einfache Gesetzmassigkeit:
Wer zahlt, befiehlt.

Das Gesundheitswesen war friher kos-
tenglinstiger. Die noch viel geringere
Technisierung und die bescheideneren
Anspriche der Klientel mogen Griinde
dafur sein. Nur in Ausnahmefallen wurden
von Versicherungen Kostengutsprachen fir
Behandlungen in Reha-Kliniken verlangt.
Es gab so etwas wie eine stillschweigend
gegebene Segnung des Versichertseins.
Heute verbringen Oberarztinnen ihre Zeit
damit, kniefallige Antrage an Versicherer zu
verfassen, die dann faktisch bestimmen,
welche Behandlung wie lange durch-
gefihrt werden darf und welche nicht.
Aus reinen Kostengriinden. Gespart wird
bei denjenigen Bereichen, in welchen die
Lobbys am schwachsten sind: Bei den
Patienten zuerst, dann bei den relativ
kostengiinstigen, sogenannten «para-
medizinischen» Dienstleistungen, die
gerade dann wichtig waren, wenn klas-
sisch-medizinisch mit viel Geld nichts
mehr zu erreichen ist.

Im Streit um Moneten entsteht eine Un-
kultur des zunehmenden Misstrauens.
Die erlaubte Bespitzelung verdachtiger
Rentenbeziger ist hierbei nur die Spitze
des Eisberges. Das Misstrauen fihrt in-
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nerhalb des Gesundheitswesens dazu,
dass moglichst alle Aktivitaten von Fach-
personen quantitativ erfasst und ge-
rechtfertigt werden missen. Es muss
quantifiziert werden, was geleistet wird,
und diese Leistung darf ein definiertes
Mass nicht Gberschreiten. Behandlungen
mussen schriftlich begrindet werden.
Versicherer haben das Recht, finanzielle
Leistungen fiir Behandlungen abzuleh-
nen. Am Ende geht es immer um Kosten,
nicht um Qualitaten. Jede Pflegende
kann diesen Trend bestatigen: Es ist
wichtig, alles zu dokumentieren, zu er-
fassen, zu quantifizieren. Die eigentliche
Aufgabe, namlich die Betreuung von Pa-
tientinnen, geschieht in der knappen
Restzeit. Kein Wunder gibt es Betreu-
ende, die dem Zynismus des Systems
unterliegen, also selbst zynisch oder
aber krank werden. Oder den Beruf
wechseln.

Beide Tendenzen, das Uberhandnehmen
des 6konomischen Denkens und die Un-
kultur im professionellen Umgang, fih-
ren dazu, dass nur noch gilt, was zahlbar
ist. Was sich in Zahlen erfassen lasst.
Fir die Begleitung von Hirnverletzten
heisst das, es wird immer marginaler,
Patientinnen und Patienten auch mit
dem Herzen zu betreuen. Als Neuropsy-
chologe muss ich normierte Durch-
schnittswerte abliefern, qualitative
Folgen einer Hirnverletzung und emotio-
nale individuelle Einschrankungen inte-
ressieren kaum. Sich mit den betroffenen
Menschen auseinanderzusetzen, wird
zum Storfaktor.

Vor lauter Kontrollaufwand und Recht-
fertigungsbemiihungen bleibt kein Raum
fir menschliche Zuwendung und Empa-
thie in Fallbegleitungen. Bei motivierten,
selbstverantwortlichen Fachpersonen

ware dies zwar inbegriffen - unter nor-
malen Arbeitsbedingungen. Unter den
gegenwartigen Bedingungen sind Zu-
wendung und Empathie in der Tat unbe-
zahlbar geworden.
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Schluss

Von Jean-Marc Berger, Stephan Gerber und Traude Lobert

Esist ein Ziel unserer Publikation und un-
sere Hoffnung, dass eine Diskussion in
Gang kommen madge. Es braucht eine Dis-
kussion zwischen Betroffenen und Fach-
leuten und Kostentragern, auf der Ebene
des Grundsatzlichen. Mit dieser Kom-
munikation kann ein Verstandnis und viel-
leicht sogar so etwas wie Vertrauen
wachsen. Dann ware es bei der gemein-
samen Behandlung von Einzelschicksalen
nicht mehr maglich, lediglich dem mo-
mentan Starkeren Recht zu geben. Wir
miussen reden.
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