Schwerpunktthema .

»ES lohnt sich immer, Wege zu suchen,
um etwas erleben zu konnen*

Ute hat Tinnitus. Simon hat chronische Schmerzen. In einem bewegenden Bericht schildern Ute Wede
und ihr Mann Simon jeweils aus ihrer Sicht, wie sie mit gegenseitigem Verstandnis fir die Erkran-
kung des anderen zusammen ihren Alltag meistern. Sie mussten ihr gemeinsames Leben ,,erheblich
umkrempeln”, haben jedoch Aktivitdten gefunden, die ihnen Spal3 machen, und sie genieBBen ihr
Leben. Ute Wede ist Sprecherin der ldndertbergreifenden Selbsthilfegruppe Kiefersfelden, an der
deutsche sowie ésterreichische Mitglieder teilnehmen.

Aus Utes Sicht

Ich bin Ute Wede und habe seit 2009 meinen
Tinnitus, den ich nach einer Nasen-OP und
der darauffolgenden Nasen-Nebenhghlenent-
zlindung bekam. Am Anfang war es fiir mich
sehr schwer zu akzeptieren beziehungsweise
zu realisieren, was es bedeutet, 24/7 den
Pfeifton in meinem Kopf zu haben.

Meine Familie, besonders mein Mann, konnte
es nicht verstehen, dass ich mich mehr zu-
riickzog und keine lauten Gerdusche mehr
ertragen habe. Als ich 2013 zur Selbsthilfe
ging, horte ich aus vielen Gesprachen, dass
es vielen Menschen so geht. Als mein Mann
2015, nach einem Unfall, selbst zum chroni-
schen Schmerzpatienten wurde, konnte er
es leichter verstehen und fragte auch ofter,
warum ich so reagiere, wie ich gerade in
einigen Situationen reagierte. Auch durch
viele Gesprache in der Selbsthilfegruppe
sowie bei den Ehrenamtstreffen habe ich
erfahren, dass es nicht leicht ist, jemandem
meinen Zustand genau zu erkldren, der nicht
in der Situation ist.

Durch die Gesprache und die Weiterbildungs-
angebote der Deutschen Tinnitus-Liga vertief-
te ich mein Wissen (ber Tinnitus. Ich habe
verschiedene Strategien erlernt, um besser
damit fertig zu werden. Ich habe gelernt,
wieder in Konzerte zu gehen und wieder an
Familienfesten teilzunehmen.

Von meinem Mann kamen immer mal Fragen
wie: ,Warum stort dich das Gerausch beim
Ausraumen des Geschirrsplers, wenn ich das
mache, und es stort dich nicht, wenn du das
tust?” Ich kann es mir nur so erklaren, dass
ich es dann besser ertragen kann, wenn ich es
sehe und weiB, wann das Geschirr klimpert.
Dadurch habe ich auch fiir mich entdeckt,
dass es fiir mich leichter ist, wenn ich mich
vorher auf Gerausche einstellen kann. Wenn
ich aber in einer Situation bin, wo ich nicht
damit rechne, dass es laut wird, oder es zu
einem Knall etc. kommt, ist es sehr schwer
fiir mich und dauert auch langer, bis ich den
dann wieder laut gewordenen Tinnitus ein
wenig besser ertragen kann.

Es gab eine Situation, in der ich sehr gelitten
habe. Ich saB bei offenem Fenster in meinem
Biiro. Pl6tzlich ein lauter Knall, ich erschrak
und ging auf den Balkon, um zu sehen was
passiert ist. In dem Moment kam ein zweiter
Knall. Mein Kopf fing an zu dréhnen, ein
Brummen kam zum Pfeifton dazu. Dann
sah ich, dass sechs Bollerschiitzen meinem
Nachbarn zum Geburtstag die Ehre erwiesen.
Sie meinten, es sei doch nicht so schlimm. Fiir
mich war es sehr schlimm. Ich hatte Gber eine
Woche den zweiten Ton in meinem Kopf.

Ich kannte die Bollerschiitzen und habe ih-
nen nach ein paar Wochen meine Situation
geschildert. Es war ihnen nicht bewusst, dass
jeder ein anderes Empfinden hat, und dass es

noch schlimmer sein kann, wenn man nicht
vorbereitet ist. Ich erzahlte ihnen, dass ich
mir die Ohren zuhalte, wenn ich auf unserem
Schiitzenfest sehe, dass sie das Gewehr an-
legen. So kann ich es besser verarbeiten und
es ist nicht so schlimm fiir mich.

Mit meinem Mann kann ich sehr gut (iber
Tinnitus oder auch seine Schmerzen sprechen,
wir erganzen uns mittlerweile sehr gut. Er
saugt Staub und macht im Haushalt mit, und
ich mache die schweren Sachen, die er nicht
mehr tragen kann.Wenn ich einen schlechten
Tag habe, merkt er es meistens und lasst mich
dann in Ruhe. Auch ich versuche, meinen
Mann zu unterstiitzen.

Es gibt aber immer noch geniigend Tage, an
denen wir durch den Alltag nicht immer gleich
merken, dass es dem anderen gerade nicht
gut geht und man selbst nicht gut drauf ist.
Derjenige von uns, der es als erster merkt,
versucht dann beiden durch einen Ruhetag
mit Gesprachen und Wellness den Stress aus
dem Alltag zu nehmen.

Es ist nicht immer leicht dariiber zu sprechen,
wie man sich fiihlt und auch zuzugeben, dass
man nicht perfekt ist, aber es hilft mir sehr,
dass mein Mann so verstandnisvoll ist und
ich mit ihm dber alles reden kann. Wir geben
uns gegenseitig Kraft und Halt. Jeder ist fiir
den anderen da und das liebe ich an meinem
Mann und bin froh, ihn zu haben.
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Aus Simons Sicht

Nach den ersten Erzahlungen durch meine
Frau Gber ihren Tinnitus war ich natirlich
besorgt (iber die Auswirkungen auf unseren
Alltag. Wir waren beide voll berufstatig und
in unseren Sportvereinen stark eingebunden.
Zudem hatten wir auch Saisonkarten fiir die
FuBballspiele des FC Bayern Miinchen.

Am Anfang lag meine Frau ofters ,flach”
und konnte nicht arbeiten. Dies wurde aber
besser, dachte ich zumindest, da wir dann
nach ca. sechs Monaten wieder ins
FuBballstadion und zu Veranstaltun-
gen gingen. Sie hatte zwar hin und
wieder mal einen schlechten Tag, an
dem sie nicht arbeiten konnte, doch
ich hielt dies nun fir ,,normal”. Mei-
ne Frau arbeitete schon immer sehr
viel und hat neben ihrer Arbeit im
Einzelhandel noch ein Fotostudio.

Die Weihnachtszeit war besonders
stressig und dann war es so weit: Am
1. Feiertag wollte meine Frau nicht
mehr aufstehen, da sie so ein lautes
Pfeifen im Ohr hatte, sie wollte im ab-
gedunkelten Raum einfach ihre Ruhe.
Anfangs hielt ich es fiir den normalen
Stress, der halt so bei der arbeitenden
Bevélkerung in der Weihnachtszeit
vorhanden ist. Da Ute aber nach drei
Tagen immer noch nicht wieder auf
demWege der Besserung war, dachte
ich naher dariiber nach. Ute gab nun
in einem Gesprach zu, dass sie schon
seit Anfang Dezember ein starkes
Pfeifen habe, sie wollte es mir nicht
sagen, um mich nicht zu belasten. Ich
war nun stark beunruhigt und gab ihr
zu verstehen, dass sie mich nicht zu
schonen brauche.

Wir versprachen uns gegenseitig, von nun an
immer gleich dem anderen zu sagen, wenn es
einem schlecht geht. Dies klappte von da an
ganz gut. Wir konnten eben manchmal nicht
ins FuBballstadion fahren, nicht zur Grillfeier
zu Bekannten gehen oder nicht das Bierzelt
besuchen, wenn ihr Tinnitus wieder zu laut
war. Dies war fiir mich kein Problem.

Als ich dann 2015 chronischer Schmerz-
patient wurde, brauchte ich auch lange Zeit,
um dies zu akzeptieren. Hierbei wurde mir
bewusst was es heiBt, langere Zeit Schmer-
zen aushalten zu missen. Ich habe leider
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~Dauerschmerzen”. Der Starkegrad héngt mit
der Aktivitdt am Tage und der allgemeinen
Stresssituation auf der Arbeit und auch zu
Hause ab. Bei Ute merkte ich dies zuvor auch:
Wenn sie viel Stress hatte, war ihr Tinnitus
meist viel starker als normal!

Wenn ich ehrlich bin, wurde ich ab da dann
doch nochmal sensibler im Umgang mit dem
Tinnitus meiner Frau. Ich achtete von da an
zum Beispiel darauf, sie vor lauter Umgebung
zu schiitzen oder vorzuwarnen. Wir machten
auch aus, dass wir bei einem bestimmten

»Hier ein schénes Bild von uns aus dem Jahr 2023 vom Sudelfeld.
Das ist ein groBes Skigebiet bei uns, im Hintergrund ist der Wen-
delstein zu sehen. Da kann man im Sommer mit dem Auto ganz
nach oben zur Speck Alm fahren. Hier sieht man mich mit meinen
Wanderstécken, ohne die kann ich keine zwei Kilometer mehr
gehen. Mit Stecken ungeféhr einfach eine halbe Stunde, dann
Pause, dann wieder eine halbe Stunde. Das war’s dann aber fir
den Tag mit Aktivititen”, so Simon Wede. Foto: privat.

Zeichen von Ute einfach eine Feier oder
Veranstaltung sofort verlassen. Das Zeichen
bedeutet einfach, Ute wird es zu viel, das
heiBt zu laut oder auch zu eng (dies kann sie
auch nicht gut ertragen).

Durch meine chronischen Schmerzen in der
Leiste bin ich leider nicht mehr gut zu FuB,
Ute muss mich oft irgendwo hinfahren oder
abholen, da dies leider nicht mehr in meiner
Reichweite zu FuB oder per Fahrrad liegt.

Insgesamt haben wir durch unsere Krankhei-
ten unsere Beziehung sehr vertieft und jeder

schaut darauf, dass es dem anderen nicht
zu viel im Alltag wird. Wir mussten unser
gemeinsames Leben doch erheblich um-
krempeln, um miteinander auch wieder ein
schones Leben mit Aktivitaten zu haben.

Friiher gingen wir viel zu FuB auf den Berg.
Jetzt fahren wir mit der Gondel auf den
Berg und gehen oben gemeinsam spazieren,
solang es bei mir eben geht. Friiher sind
wir oft in Badeseen geschwommen, jetzt
besuchen wir gemeinsam Therme, da mir das
warme Wasser sehr gut bekommt und meine
Schmerzen gelindert werden.

Die FuBball-Jahreskarten haben wir
zuriickgegeben. Dies ist fiir Ute ein-
fach zu viel, am Ende einer arbeitsrei-
chen Woche. Dafiir gehen wir ab und
zu zum ASV Kiefersfelden, meinem
Heimatverein, bei dem ich bis 38 aktiv
FuBball gespielt habe. Friiher bin ich
auch ofters mit dem Rennrad oder
Mountainbike unterwegs gewesen.
Nun fahre ich einfach 15 Kilometer
mit dem E-Bike, brauche dann eine
Pause und fahre dann wieder 15 Ki-
lometer nach Hause, mehr geht nicht.
Ute begleitet mich meistens.

Seit 2015 haben wir ein eigenes
Wohnmobil, das ist unser groBtes
gemeinsames Hobby. Wir fahren nur
noch mit dem Wohnmobil in Urlaub.
Egal ob Jahresurlaub oder Wochen-
endtrip. Das ist ideal fiir uns, wir
konnen das Tempo selbst bestimmen,
haben immer ein gutes Bett fiir guten
Schlaf dabei. Ute kann alles kochen,
was sie auch vertragt. Sie hat mehrere
Lebensmittelunvertraglichkeiten, da
wird es im Hotel dann schon mal
schwierig. Uns macht das aber nichts
aus, wir sitzen lieber vor unserem
Wohnmobil und essen, was wir wollen und
vor allem, wann wir wollen. Da machen wir
uns keinen Stress bei unseren Tagesausfliigen
mit dem Moped, dann wird halt einfach
spater gegessen.

Ute unterstiitzt mich sehr bei meiner Krank-
heit. Bei uns macht halt die Frau die schwe-
reren Sachen und ich die leichteren, wie
Staubsaugen, Geschirrspiiler, Bad putzen
etc. Alles kein Problem, wir sind mittlerweile
ein gutes Team geworden. Wichtig ist abso-
lute Ehrlichkeit im Bezug auf seinen eigenen
Gesundheitszustand. Es bringt nichts, etwas



zu verheimlichen, um den anderen zu scho-
nen. Gemeinsam sind wir stark und kénnen
gemeinsam, trotz Krankheiten, ein Leben mit
zwar eingeschrankten Aktivitaten, die uns
SpaB machen, genieBen.

Wir haben erkannt, dass es eigentlich darum
geht, gemeinsam mdglichst viel SpaB am
Leben zu haben. Denn der ,Mist” kommt
von alleine, da kann man eh nichts machen
(Probleme der Familienmitglieder, Todesfélle,
Krankheiten der Eltern etc.).
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Wir haben zwar etwas gebraucht, bis wir so
eingespielt waren wie jetzt, aber der Weg hat
sich gelohnt. Ich bin sehr froh und dankbar,
dass ich meine Frau habe. Es lohnt sich immer,
nach Wegen zu suchen, um etwas erleben
zu kdnnen!




