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Was Lebensqualitdt fiir eine junge Locked-in-Patientin bedeutet

Eingeschlossen im eigenen Korper

B Elisabeth Rizzi

Nach einem Hirninfarkt ist die
27-jahrige Berner Studentin
Liliane Wyss seit fiinf Jahren fast
vollstandig gelahmt, aber bei
vollem Bewusstsein. «Grossziigi-
ger Raum, viel Licht und behinder-
tengerechte Vorrichtungen, die
mir das Gefiihl von Freiheit und
Unabhéangigkeit vermitteln», be-
deuten ihr heute Lebensqualitat.
Isoliert fiihlt sie sich trotzdem.

Es begann mit Kopfweh in der elterli-
chen Wohnung im Berner Schwarzen-
burg und endete mit einer vollstandi-
gen Lahmung des Korpers auf der
Intensivstation des Berner Inselspitals.
Von einer Stunde auf die andere nahm
das Schicksal von Liliane Wyss eine
brutale Wendung. Eine Thrombose
hatte sich im Bein der damaligen
Biochemie-Studentin gelost, war ins
Hirn gewandert und verursachte dort
einen Schlaganfall. Die Folge war ein
sogenannter Ponsinfarkt, ein Infarkt
im Hirnstamm. Das heisst: Minder-
durchblutetes und mit Sauerstoff
unterversorgtes Gewebe stirbt ab. Bei
einem grossen Infarkt im Hirnstamm
hat das einen fast vollstandigen Ausfall
der motorischen und sprachlichen
Fahigkeiten zur Folge. Nur einer von
vier Millionen Menschen pro Jahr
erleidet dieses Schicksal. Die Todesrate
ist betrachtlich. Und wer iiberlebt, wird
meist zu einem schwerstbehinderten
Pflegefall.

Nachdem das Kopfweh immer uner-

traglicher geworden war, merkte die

r Liliane Wyss: «lch habe meinen Kérper akzeptiert. Es I&sst sich in ihm leben.»
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damals 22-jahrige Liliane Wyss, dass
ihre Beine den Dienst versagten.
Anschliessend konnte sie nicht mehr
schlucken. Als die Studentin die
Sanitit rufen wollte, verschwamm die
Nummer im Telefonbuch vor ihren
Augen. An die Wand gekauert wartete
sie deshalb eine Stunde lang, bis ihre
Schwester nach Hause kam und sie
fand. Sofort wurde die Bernerin ins
Spital gebracht. Sie nahm noch
schemenhaft die Umrisse der Arzte
und Pflegenden wahr. Danach begann

ihr zweites Leben.

Ohne E-Mail ginge nichts

Nach einigen Tagen wachte Liliane
Wyss aus dem Koma auf. Sie war
vollstindig gelahmt und unfahig zu
sprechen, aber bei klarem Verstand.
Eine Verstandigung mit der Umwelt
war nur mehr durch Augenbewegun-
gen moglich. Locked-in nennt sich
dieser Zustand: Die Patienten sind bei
vollstandigem Bewusstsein, aber
eingeschlossen in ihrem nicht mehr
bewegbaren Korper. Oftmals ist der
Zustand der Locked-ins selbst fiir Arzte
schwer zu unterscheiden von Quer-
schnittlihmungen mit Bewusstseins-

storungen.

In der ersten Zeit glaubte Liliane Wyss,
ihre Bewegungsunfihigkeit sei nur
voriibergehend. «Erst nach Monaten
als Locked-in begriff ich, dass sich
mein Zustand nicht mehr drastisch
verbessern wiirde. Es war ein langer
Prozess», sagt die Uberlebende heute,
wobei «sagen» das falsche Wort ist.
Auch fiinf Jahre nach dem Schlaganfall
kann Liliane Wyss nicht sprechen. Sie
ist auf den Elektro-Rollstuhl angewie-
sen und lebt schwerstbehindert in der
behindertengerechten Wohngemein-
schaft Fluematt im luzernischen
Dagmersellen. Um sich mitzuteilen,
tippt sie langsam Buchstaben in einen
Sprechcomputer oder schreibt E-Mails.
Auch dieses Interview entstand Buch-

stabe fiir Buchstabe per Mail.
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«E-Mails erméglichen mir den Kontakt
zu Familie, Freunden und Bekannten,
aber auch zu Arzten, Therapeuten und
anderen Locked-ins. Ohne Zeitdruck
kann ich meine Mails tippen, mit
meinem Einfinger-Zittersystem»,
erklart Liliane Wyss in kurzen Satzen.
Jede Bewegung und jeder Fingerzeig
bedeutet fiir sie eine Anstrengung.
Inzwischen kann sie die Finger der
linken Hand wieder etwas bewegen.
Mit dem linken Zeigfinger hat sie ein
Buch tiber ihre Erlebnisse und Gedan-
ken getippt. «<Rosenmeer» heisst es,
weil in der ersten Zeit nach dem
Schlaganfall Rosen tiber Liliane Wyss’
Bett hingen. Erst wurden die Rosen
verkehrt herum zum Trocknen
aufgehangt, damit die reglose Patientin
eine Abwechslung zum eintonigen
Blick zur Decke hatte. Spater band ihre
Mutter die Blumen zu Kranzen.
Nachdem sie zerfallen waren, wurden
die einzelnen Bliiten zuletzt zerlegt
und die Blatter auf Fiden aufgezogen.
Der Fensterschmuck begleitet die
junge Frau noch heute. «Er kennt
meine Geschichte. Er weiss um die
Traume, die ich trotz allem immer
wieder gehegt habe und die verflogen

sind», tippt sie miithsam ein.

Nichts ist, wie es war

Verflogen sind viele Traume. Lange
Monate mit Rehabilitationsmassnah-
men im Paraplegikerzentrum Nottwil
haben zwar einige Fortschritte bei der
Beweglichkeit gezeigt. Liliane Wyss
kann wieder alle fiinf Finger der linken
Hand bewegen, auch die Zehen und
die rechte Gesichtshalfte. Trotzdem
bleibt sie ihr Leben lang pflegebeduirf-
tig. Nichts wird wieder so sein, wie es
vor dem Schlaganfall war. «Ich war in
den letzten vier Jahren einige Male
wieder in Schwarzenburg, zu Hause
bei den Eltern.

Mit Wehmut verbunden war das
schon», beschreibt sie einen Teil ihrer
Lebensgeschichte in ihren Mails. «Aber

ich habe mehr Miihe, Menschen zu

begegnen, die mich vor dem Hirnin-

farkt kannten.»

Ihr Kérper ist gelihmt. Und um durch
die Lahmung bedingte Doppelbilder zu
verhindern, ist das eine Auge mit
einem Pflaster abgedeckt. Auch das
macht sie zur Aussenseiterin. «Ich
habe Miihe, an die Offentlichkeit zu
gehen. Ich falle auf», schreibt sie im
Interview. Sie fiithle sich manchmal wie
Kafkas hisslicher Kifer in der Novelle
«Die Verwandlung», sagt sie von sich
weiter. Thre vier Winde seien ihr
Reich, in dem sie sich die meiste Zeit
aufhalte.

«Wo ich auftauche, gaffen die Leute»,
erzdhlt sie in ihrem Buch, «sich selbst
vergessend die Kinder da, verstohlen,
mitleidig, gehemmt oder beschamt die
Erwachsenen. Diese Blicke zehren an
meinen Kriften, auch wenn ich mir
nichts anmerken lasse. Ich hoffe, dass
mich diese filmreifen Bilder eines
Tages kalt lassen. Ich tibe.» Nichts-
destotrotz verzichtet die junge Frau
nicht auf Aktivitaten ausserhalb des
Heims wie Konzerte, Opern, Shopping
und Ausflige.

Inzwischen kann Liliane Wyss sogar
von sich sagen: «Ich habe meinen
Korper akzeptiert. Es lasst sich in ihm
leben.» Dennoch lésst sich erahnen,
dass sie noch lange nicht verschnt ist
mit ihrem Schicksal. Sie komme sich
isoliert vor, tippt sie in ihren Compu-
ter. Ausfiihrlich beschreibt sie ihre
Lage im Buch: «Die WG liegt etwas
abseits vom Geschehen an einem
Waldrand zwischen Reiden und
Dagmersellen. Genauso empfinde ich
meine Stellung in der Gesellschaft.
Ich lebe am Rande. Ich bin eine
Aussenseiterin, ausrangiert auf

unbestimmte Zeit.»

Wie sie den Zustand der Isolation
tiberwinden kann, weiss Liliane Wyss
noch nicht: «Ich versuche es herauszu-
finden», meint sie heute, funf Jahre
nach ihrem Schlaganfall. Aber ihre

Erscheinung, ihre Kommunikationsart



mit dem metallen klingenden und
langsam zu bedienenden Sprechcom-
puter erschweren die Verstandigung.
«Es fallt Menschen, hauptsachlich
ilteren, schwer, mit mir indirekt tiber
mein elektronisches Sprachrohr zu

reden», bedauert sie.

«Jeder Moment zéhlt»
«Das Schlimmste ist die
Abhingigkeit von

meinem Umfeld,

die mein Zustand

mit sich bringt»,

antwortet die junge

Frau auf die Frage,

was sie an ihrer

Situation am meisten

stort. «Als ich damals
vollstandig gelahmt im
Spital lag, wire Sterben

eine willkommene
Alternative gewesen»,
erzahlt sie. Heute will
Liliane Wyss allen Schwie-
rigkeiten zum Trotz leben.
Die Familie, das Pflegeperso-
nal, die Therapeuten und die
Besucher hitten ihr geholfen,
aus der diisteren Stimmung

herauszufinden.

«Gliicksmomente», findet sie
inzwischen, «machen mein

Leben lebenswert.» Es seien

kleine Dinge, die bei ihr Gliicksge-
fithle auslosen: etwa ein stimmungs-
voller Abendhimmel, schéne Musik
oder ein kleines, mit Herz {iberreichtes
Geschenk. «Gliicksmomente lassen
einen den Alltag kurzzeitig vergessen»,
erklart sie in ihrem E-Mail.

Umso mehr versucht sie heute — so
weit es geht —, im Alltag so etwas wie
Normalitédt zu schaffen. Obwohl auch
die Sehkraft durch die Folgen des
Hirninfarktes eingeschréankt ist, hat
Liliane Wyss sogar ein Psychologiestu-
dium an der britischen Fernhochschule
Open University begonnen. Psycholo-

gie habe sie schon immer interessiert.
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«Ich brauche ein Ziel und Zukunfts-
perspektiven», begriindet sie. Nach
Abschluss des Studiums erhofft sie
sich die Moglichkeit, dank der neuen
technischen Moglichkeiten berufsttig
sein zu konnen, beispielsweise tiber
das Internet.

Der Begriff «Lebensqualitit» hat fur
Liliane Wyss nach dem

AKS Nerlag

Schlaganfall eine
neue Bedeutung. Zuvor bedeutete es
Lebensqualitat fir sie,
gesund zu sein. Das war schon damals
nicht selbstverstandlich. Denn bis ihr
Dickdarm wihrend der Rehabilita-
tionszeit in Nottwil entfernt wurde, litt
die Bernerin an Colitis Ulcerosa, einer
chronischen Darmentziindung. Nach
dem Schlaganfall hat sie andere,
schwerwiegende Gesundheitsstérun-
gen. Gesundheit ist deshalb mehr
geworden als Lebensqualitat. Liliane
Wyss nennt heute «gesundheitliche
Stabilitdt» als grosstes Ziel, das sie in
ihrem zweiten Leben erreichen

mochte.
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Lebensqualitat dagegen bedeutet fiir
sie: «Grossziigiger Raum, viel Licht
und behindertengerechte Vorrichtun-
gen, die mir das Gefiihl von Freiheit
und Unabhéngigkeit vermitteln».
Genau so sieht ihre Wohnung in der
Fluematt aus: einige Mobel in Nischen
und an den Winden, daneben aber
viel Freiraum, um sich im Roll-

stuhl zu bewegen.

Sie sei dankbar, zu leben, und
sie lebe in der Gegenwart.
«Jeder Moment zihlt. Die
Zukunft zu planen, wage ich
nur zégernd. Hoffnung ist
das eine, schwer behindert
zu leben das andere»,
schreibt Liliane Wyss. Im
letzten Kapitel ihres
Buches vergleicht sie die
Wohngemeinschaft
Fluematt mit einem
Bauernhof und be-
schreibt sich als kleine
unscheinbare Maus, die
auf dem Dachboden
lebt. «Unter demsel-
ben Dach leben ein
verfressener Haus-
kater, gackernde
Hiihner, schnat-
ternde Enten,
wollige Schafe, ein
Ziegenbock, ein alter Gaul und zwei
storrische Esel. Auch ein junger Hund
streift um und im Haus herum. Das
scheue Mauschen tut sich dusserst
schwer, mit diesen Partnern zu
kommunizieren. Missverstandnisse
sind alltaglich. Es lebt allein, Mause-

rich gibt es keinen.

Es baut sich sein eigenes, stilles Leben
auf. Harte Arbeit. Das Leben ist eine
einzige Baustelle, ununterbrochen,

24 Stunden, Tag und Nacht.» &

Wyss Liliane (2005): «Rosenmeer. Eingeschlossen im
eigenen Korper». AKS-Verlag. ISBN 3-905446-02-2.
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