Die Folgen einer Hirnverletzung

Gefangen

im eigenen Kopf

Auf diesen

Bildern einer
Computertomografie
kann man, rot
eingefarbt, eine
Hirnblutung
erkennen. Sie

ist, neben dem
Hirngefafverschluss
durch
Arteriosklerose
oder eine Embolie,
eine mogliche
Ursache fiir einen
Schlaganfall.
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Das Gefiihl allein zu sein, mit seinem Leiden, seinen Pro_ble"men,"“'i'_ _
setzt vielen Personen, die eine Hirnverletzung oder einen
Schlaganfall erlitten haben, zu. Um gegen diese I'solierung,;__'-

und Hilflosigkeit anzukdmpfen, um den A-us'ta‘usch zw_idsc_t_\_'ép'_ z

g ——

Betroffenen und Angehdorigen zu erméglic’hen, wurde vor einem =
Jahr die Vereinigung ,Blétz* gegrindet: <
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tellen Sie sich vor, Sie liegen in einem Krankenhaus-

bett, kdnnen nicht sprechen und sich kaum bewegen.

Sie haben Durst, konnen aber selber nicht zur Was-

serflasche auf dem Nachttisch greifen. Sie sind auf
den guten Willen des Pflegepersonals angewiesen. Doch Sie
kénnen sich nicht bemerkbar machen.

sIch hatte mir vorgenommen, wenn die Krankenschwester in
mein Zimmer kommt, das Wort ,bouteille zu sagen®, erklart
Marc Schommer, derim Januar 2006 nach einem Schlaganfall
beim Skifahren in den franzdsischen Alpen in Grenoble im
Krankenhaus lag. ,Sie kam ein erstes Mal in den Raum - ich
brachte kein Wort hervor. Dabei hatte ich solchen Durst! Sie
kam ein zweites Mal ins Zimmer - ich schaffte es wieder nicht.
Beim dritten Mal hob ich leicht meinen Finger, um sie auf mich
aufmerksam zu machen und dann kam unerklarlicherweise das
Wort ,soleil* iber meine Lippen. ,Ah oui Monsieur Schommer,
il fait beau aujourd'hui’, antwortete die Krankenschwester in
einer herablassenden Art und Weise, als rede sie mit einem
kleinen Kind. Wenn man nicht sprechen, sich nicht ausdrii-
cken kann, das ist furchtbar. Man wird einfach nicht mehr fiir
voll genommen®, beschreibt der heute 54-Jahrige die Folgen
seines Schlaganfalls.

Wie ein Blitz aus heiterem Himmel. 46 Jahre alt, sportlich
und fit war er, als ihm auf der Skipiste, ohne ersichtlichen
Grund, die Halsschlagader riss. Er tat sein Unwohlsein anfangs
als Migraneanfall ab und kam erst am Uiberndchsten Tag in ein
Krankenhaus, nachdem er beim Mittagessen einfach umgekippt
war. Da der Gehirnschlag bereits mehr als 30 Stunden vorher
passiert war, fiel die Prognose des Neurologen entmutigend
aus: ,Sie werden wohl den Rest ihres Lebens im Rollstuhl ver-
bringen®. Erst Professor Marc Hommel des ,Centre hospitalier
universitaire Grenoble“ machte dem Familienvater wieder
Hoffnung auf eine vollige Genesung.

Zwischen dem Schicksal von Marc Schommer und dem von
Chantal Keller gibt es zahlreiche Parallelen. Besonders auf-
fallend ist, dass beide, ehe sie einen Gehirnschlag erlitten,
keine gesundheitlichen Probleme hatten. Kein Ubergewicht,
kein hoher Blutdruck, normale Cholesterinwerte und beide
waren sportlich aktiv. Allerdings litten beide unter Stress. ,Der
wurde von den Arzten auch als Ausléser fiir meinen Herzinfarkt
und den darauffolgenden Schlaganfall zuriickbehalten, die
ich 2007 erlitten hatte®, erklart Chantal Keller. Sie war mit
ihrem Partner im Urlaub, stand gerade unter der Dusche als
sie heftige Schmerzen in der Herzgegend verspiirte und kurz
darauf merkte, wie etwas in ihrem Kopf ,explodierte. ,lch
konnte sofort nicht mehr gehen, nicht mehr sprechen, habe
nichts mehr gesehen. Die Arzte haben mir eine fiinfprozentige
Uberlebenschance gegeben. Und wenn ich es schaffen wiirde,
ware ich mein Leben lang an den Rollstuhl gefesselt”, erinnert
sich die Mutter zweier Kinder.

Man kann diese Worte kaum glauben, wenn man der enga-
gierten Prasidentin der Vereinigung ,Blétz“ heute gegenliber

In Luxemburg erleiden im Durchschnitt
pro Tag vier Personen einen Schlaganfall.
Das sind 1 460 Menschen pro Jahr.

Wie auch die anderen Patienten, die

an einer Schadigung des Gehirns

leiden, kdmpfen sie sich in einer langen
Rehabilitationsphase zuriick ins Leben.
Foto: Shutterstock

sitzt. Nichts deutet duBerlich mehr auf ihre schwere Krankheit
hin. Allerdings hat die 54-Jahrige auch sieben Jahre nach dem
Herzinfarkt und dem Gehirnschlag immer noch Probleme mit
dem Lesen und Schreiben. ,Der Weg aus dem Tunnel ist lang.
Es dauert Monate, sogar Jahre und verlangt sehr viel Arbeit,
um da raus zu kommen, wieder Sprechen und Gehen zu lernen.
Bis dahin ist man in Isolationshaft in seinem eigenen Kopf.”

Auch Chantal Keller hat so manche Situation erlebt, die von
Unversténdnis und Riicksichtslosigkeit gepragt war. ,Es besteht
noch viel Aufklarungsbedarf: Wie fihlt sich ein Mensch, der
einen Schlaganfall erlitten hat, der sich der Aufienwelt nicht
mehr mitteilen kann? Der, wenn er wieder sprechen kann, oft
das Gegenteil von dem sagt, was er eigentlich meint? Man kann
erst verstehen, wie schlimm dieser Zustand der Hilflosigkeit
und des Ausgeliefertseins wirklich ist, wenn man ihn selbst
erlebt hat”, so die ehemalige Krankenschwester.

Drei Jahre sprachliche Rehabilitation hat Marc Schommer
gebraucht, bis er wieder flieRend sprechen konnte. Heute hat
ernoch Schwierigkeiten, spontan auf eine Frage zu antworten.
»,Man hat die Worter im Kopf, doch man weif} nicht in welcher
Schublade man sie suchen muss*, versinnbildlicht er das
Problem. Oft scheitere die Kommunikation an der fehlenden
Geduld des Gesprachspartners, ein Umstand fiir den Marc
Schommer Verstandnis hat.

Zentimeter fiir Zentimeter. Auf Unverstandnis ist auch erin
seiner Rehabilitationszeit oft gestofRen. Er litt unter Gleichge-
wichtsstérungen und sollte zum Gehen einen Stock benutzen.
»Doch man hat auch seinen Stolz wenn man krank ist”, wie er
sagt. Er ging also eines Morgens ohne Gehstock zur Apotheke,
als er hinter sich zwei altere Damen lastern horte: ,Ist das
nicht schlimm? Dieser junge Kerl ist so frih am Morgen schon
betrunken.” ,Das war ein schwerer Schlag fiir mich. Ich habe mit
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»,Man kann erst verstehen,

wie schlimm dieser Zustand

der Hilflosigkeit und des
Ausgeliefertseins wirklich ist, wenn
man ihn selbst erlebt hat“, gibt
Chantal Keller, Prasidentin der
Vereinigung ,Blétz“, zu bedenken.
Foto: Gerry Huberty

»Die Person ist nach einem
Gehirnschlag, besonders zu
Anfang, nicht mehr dieselbe. Oft
hat sie auch eine Distanz zum Rest
der Familie entwickelt, so Josette
Wirion-Schmit, deren Ehemann vor
fiinf Jahren in dieser Situation war.

Foto: Gerry Huberty
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Durch den Verlust der Sprache
fiihlen sich viele Betroffene von
der Gesellschaft ausgeschlossen.
Oft dauert es Jahre, bis sie
wieder zusammenhangende
Satze sprechen kénnen.

Foto: Shutterstock

~Kennt man sein_e Schwachen,

Blétz ashl

Létzebuerger Associatioun
fir Betraffener vun enger
Gehirverletzung

68, rue du Chateau
L-3217 Bettemburg
Tel.: 621 88 00 88
E-Mail: info@bletz.lu
www.bletz.lu

Die monatlichen ,,Portes
Ouvertes“ finden jeweils
samstags im Centre Louis
Ganser in Bettemburg (9, rue
Vieille) statt. Die nachsten
Treffen sind am 25. Januar,
22. Februar, 29. Méarz und

5. April. Anlasslich jeder
dieser ,Portes Ouvertes”
wird ein Sachkundiger iiber
medizinische und alltagliche
Aspekte des Lebens

nach einem Schlaganfall
oder einer Hirnverletzung
sprechen. Den Anfang macht
Philippe Schommer, der die
Nutzungsmoglichkeiten des
Nova-Busses vorstellen wird.
Im Mérz wird Dr. Dirk Droste
sprechen, gefolgt von Dr.
Jean Beissel. Zeitgleich zu
den Vortragen konnen sich
die Betroffenen und ihre
Angehdrigen jeweils von 10
bis 11.30 Uhr im Gesprach mit

anderen Personen austauschen.

Ab Mitte des Jahres wird unter
der Leitung von Camille Kerger
gemeinsam gesungen, denn
Menschen mit einer Aphasie
(Storung der Sprache) konnen
meist besser singen als
sprechen. Nach Vereinbarung
eines Termins besteht an
jedem Montag die Moglichkeit
eines Gesprachs oder einer
Beratung. Der Zugang zum
Centre Louis Ganser ist fiir
Personen mit eingeschrankter
Mobilitat gestaltet. Neben

der Kirche befindet sich

ein grof3er Parkplatz.

>

meinem Therapeuten dariiber gesprochen und
er meinte: ,Du hastim Moment ein Handicap,
also steh' auch dazu! Die Leute da draufien
kénnen das nicht wissen. Das habe ich dann
auch gemacht und kann nur sagen: Wenn
man versucht, so friih wie moglich wieder
wie vorher leben zu wollen, das geht schief!”

Geduld ist also das Stichwort beim Umgang

mit Personen, die einen Schlaganfall bezie-

hungsweise ein Schadel-Hirn-Trauma erlitten

haben, oder denen ein Hirntumor entfernt

wurde. Davon weif3 Josette Wirion-Schmit,

Sekretarin der Vereinigung ,Blétz*, so einiges

zu berichten. Ihr Mann Jacques hatte 2009

mit 65 Jahren einen Schlaganfall. ,Heute noch

verliere ich manchmal die Geduld, wenn er mir

nicht schnell und klar auf eine Frage antworten kann, obwohl
ich genau weif3, was das Problem ist.” Die Hirnverletzung eines
Familienmitglieds hat Auswirkungen auf dessen gesamtes
soziales Umfeld und verlangt von Familie und Freunden eine
gewisse Anpassung an die neue Lebenssituation. ,An dem
einen Tag hatte ich noch einen gesunden Mann zu Hause und
nach drei Tagen Unwohlsein lag er im Koma, mit ungewissem
Ausgang. Querschnittslahmung, Locked-in-Syndrom (Einge-
schlossensein-Syndrom), das waren Begriffe, die in Bezug
auf Jacques' Zukunft benutzt wurden. Doch erklarten uns die
Arzte auch immer wieder, dass man bei einer Hirnverletzung
keine genauen Prognosen machen kann. Als Familie flihlten
wir uns im CHL gut betreut und unterstiitzt. Die Arzte waren
mit ihren Aussagen vorsichtig und ehrlich®, blickt Josette Wi-
rion-Schmit zurtick.

Auch flir Jacques Wirion war die kdrperliche Rehabilitation ein
langwieriger Prozess. Heute kann er wieder seinem Hobby,
dem Fahrradfahren, nachgehen und hat so eine gewisse Au-
tonomie wiedererlangt. ,Nach und nach fanden wir in Jacques
die Person wieder, die wir seit jeher kannten. Wenn auch mit
einigen Problemen und Einschrankungen. Herauszufinden,
mit wem man es eigentlich zu tun hat, das ist fiir die Ange-
hoérigen einer Person mit einer Hirnverletzung in der Zeit der
Rehabilitation sehr schwer. Denn man geht ja von den alten
Bildern, den Erinnerungen aus. Doch die Person nach dem
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»,Wenn man nicht sprechen, sich
nicht ausdriicken kann, das ist
furchtbar. Man wird einfach nicht
mebhr fiir voll genommen*, schildert
Marc Schommer seine Erfahrungen
nach dem Schlaganfall.

Foto: Gerry Huberty

Schlaganfall ist, besonders zu Anfang,
nicht mehr dieselbe. Oft hat sie auch eine
Distanz zum Rest der Familie entwickelt.
So sagte mein Mann oft zu mir: ,Bei dir
zu Hause’, anstatt ,Bei uns zu Hause".“
Fir die Familie sei es ein Lernprozess
gewesen. Heute fiihrten sie ein Leben,
das zu 95 Prozent dem vorher gleiche, so Josette Wirion-Sch-
mit. ,Wir hatten sehr viel Gliick und unsere Geschichte kann
anderen Menschen Hoffnung machen.”

Schwierigkeiten und Losungen, schmerzliche Erfahrungen
und Gliicksmomente, Ratschlage und Empfehlungen, all das
wollen die Vorstandsmitglieder der Vereinigung ,BIétz* nun mit
anderen Betroffenen und deren Angehdrigen teilen. ,Jeden
Tag erleiden in Luxemburg vier Personen einen Schlaganfall.
Demnach sind zahlreiche Personen betroffen, besonders wenn
man noch die hinzuzahlt, die ein Schadel-Hirn-Trauma erlitten
haben. Als Betroffener hat man immer das Gefiihl, allein zu
sein. Nur Personen im selben Fall kénnen wirklich verstehen,
was man durchmacht. Deswegen ist der Austausch zwischen
Personen mit einer Hirnverletzung so wertvoll. Doch auch
Angehdrigen konnen Gesprache unter sich neue Kraft geben®,
sagt Chantal Keller.

Was er in den Jahren seiner Rehabilitation gefiihlt hat, was
seine Angste waren und was er dagegen unternommen hat, das
mochte Marc Schommer anderen Menschen, die im gleichen
Fall sind, mitteilen. Er mochte sie von seinen Erfahrungen
profitieren lassen. Ihre Familien auch, indem er ihnen erklart,
wie die seine die schwierige Situation gemeistert hat. Er und
Chantal Keller sind sich einig, ohne einen starken und verstand-
nisvollen Partner an ihrer Seite, hatten sie den Weg zuriick ins
Leben nicht geschafft.

ist man stark”

ie Neuropsychologin Dr. Anne-Marie Schuller arbei-

tet im ,Rehazenter”. Eine ihrer Aufgaben ist es, den

Patienten dabei zu helfen, die Beeintrachtigungen,

unter denen sie in der Folge einer Hirnschadigung
leiden, zu akzeptieren.

TELECRAN: Frau Schuller, Sie sind Griindungsmitglied der
Vereinigung ,Blétz“. Warum ist eine solche Selbsthilfe-
gruppe wichtig fiir Betroffene?

ANNE-MARIE SCHULLER: Wahrend der Rehabilitation ste-
hen Therapeuten den Patienten zur Seite und sie lernen,
ihre Schwierigkeiten im Alltag zu verringern. Die meisten
hoffen natiirlich, dass ihr Leben wieder so sein wird, wie es
vor der Hirnverletzung war. Doch das ist bei den wenigsten
der Fall. Was bleibt ist ein Handicap. Nach Ende der Reha-
bilitation flihlen sie sich mit ihren Problemen oft alleine ge-
lassen. Und die sind einfacher zu iberwinden, wenn man sie
mit anderen Menschen teilen kann, wie bei der Vereinigung
»Blétz“. Die Betroffenen und ihre Familien erfahren im Aus-
tausch, wie andere ahnliche Situationen gemeistert haben.

TELECRAN: Worauf basiert die neuro-psychologische
Therapie?

ANNE-MARIE SCHULLER: Ist das Gehirn bei einem Unfall,
durch einen Schlaganfall oder sonst eine neurologische
Erkrankung plotzlich geschadigt worden, dann funktionieren
verschiedene menschliche F&higkeiten nicht mehr so wie
vorher. Dazu gehort der kognitive Bereich, der unter ande-
rem das Gedachtnis, die Aufmerksamekeit, die Sprache und
die sozialen Interaktionen umfasst. Diese kognitiven Prob-
leme kénnen auch Verhaltensstorungen verursachen. Die
Personen griiBen Bekannte zum Beispiel nicht mehr, weil sie
sie nicht wiedererkennen. Auch kdnnen sie unter emotionel-
len Stérungen leiden, die organisch bedingt sind oder als
Reaktion auf die Krankheit auftreten, wie zum Beispiel eine
Depression oder Angstzustande. Die psychologische Re-
habilitation unterstiitzt den Patienten auf den drei Ebenen
Kognition, Verhalten und Emotionen, vom Krankenhausauf-
enthalt bis hin zur Integration in die Gesellschaft.

TELECRAN: Im Gespréch mit Chantal Keller und Marc
Schommer erfahrt man, dass das soziale Umfeld oft unsen-
sibel auf Personen mit einer Hirnverletzung reagiert, weil
man sie keinem ansieht.

ANNE-MARIE SCHULLER: Wir sprechen daher auch von ei-
nem unsichtbaren Handicap. Geht eine Person an Kriicken,
dann ist klar: Dieser Mensch hat eine Behinderung. Die
Leute verhalten sich hilfsbereit und zeigen Mitgefiihl. Wenn
aber jemand ganz normal aussieht und zum Beispiel eine
Aufmerksamkeitsstorung hat, dann kann das oft mit Des-
interesse oder Arroganz gleichgestellt werden. Wenn man
Beeintrachtigungen nicht sieht, ist es fiir das soziale Umfeld
sehr schwer, damit klar zu kommen.

TELECRAN: Wie sollte man sich denn als Betroffener verhal-
ten? Die Karten auf den Tisch legen?

ANNE-MARIE SCHULLER: Idealerweise ja. Die erste Auf-
gabe, bei denen wir Neuropsychologen die Patienten un-

terstilitzen, ist sich bewusst zu werden, was sie kénnen und
wozu sie nicht mehr fahig sind. So lernen die Patienten, mit
Situationen umzugehen, in denen sie aufgrund ihrer Ein-
schrankungen benachteiligt sind. Sie erfahren, wie sie diese
vermeiden oder andern kénnen. Das ist jedoch oft schwie-
rig, denn eine Hirnschadigung kann auch das Stérungs-Be-
wusstsein treffen. Hinzu kommt ein wichtiger psychologi-
scher Aspekt: Der Wahrheit ins Auge zu blicken ist sehr hart
und verlangt viel Mut! Meine Rolle als Neuropsychologin
besteht darin, den Betroffenen Mut zu machen, Uber ihr
Handicap zu sprechen. Kennt man seine Schwachen, ist
man stark.

lhren Gesundheitszustand zu erklaren, soll den Personen
helfen, sie jedoch nicht stigmatisieren. Man darf ja auch
nicht vergessen, dass ein Handicap in Folge einer Hirnver-
letzung nicht stabil ist, sondern sich mit der Zeit veréndert,
oft auch verbessert. Man muss die Vorteile und Nachteile in
jeder Situation abwagen.

TELECRAN: Haben Sie Ratschlage zum Umgang mit Perso-
nen, die an einer Schadigung des Gehirns leiden?

ANNE-MARIE SCHULLER: Ich wiirde mir wiinschen, dass
die Allgemeinheit besser tber die unsichtbaren Handicaps
aufgeklart ware. Und dass Luxemburg die UN-Konvention
iber die Rechte von Menschen mit Behinderungen besser
umsetzen wiirde. Wenn man fiir die Problematik sensibi-
lisiert ist, dann ist man den Betroffenen gegeniiber auch
toleranter und die soziale Inklusion der Menschen mit einer
Behinderung wird einfacher.

Dem sozialen Umfeld verlangt der Umgang mit Betroffenen
viel Geduld ab. Angehdrige sollten unbedingt auch Zeit fiir
sich nehmen, um Ruhe zu bewahren, denn die Rehabilita-
tion dauert sehr lange. Die emotionellen Schwankungen
der betroffenen Personen sind dabei nicht immer einfach
zu verstehen. Darum brauchen alle sehr viel Unterstiitzung.
Die Kommunikation spielt dabei eine wesentliche Rolle.
Und wenn die verbale Kommunikation mit dem Betroffenen
selbst, aufgrund einer Sprachstérung, nicht mehr mdglich
ist, dann sind Gesprache mit anderen Angehdorigen, die in
der gleichen Situation sind, umso wichtiger. Und diese Mog-
lichkeit bietet die Vereinigung ,Blétz".
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