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Reise In eln
neues Leben

Uberlebender eines schweren
Schiidel-Hirn-Traumas

Als Patrick 23 Jahre alt war, beendete
ein Pickup-Truck sein bis dahin
aktives und gliickliches Leben.
Zuriick blieben ein schweres Schadel-
Hirn-Trauma, unermiidlich kampfende
Eltern und eine Odyssee iiber die
Landergrenzen hinweg.

,Was ist los mit ihm?*, fragte das mutigste der drei Kinder,

die uns auf unserem Spaziergang in einem Park in Pforz-
heim trafen. ,,Unser Sohn hatte einen schweren Unfall“, erkldrten
Wir. ,,... und ist gestorben“, beendete der Junge unseren Satz. ,,Nicht
ganz“, korrigierten wir ihn. ,Aber jetzt ist er tot!“, rief der Junge
im Brustton der Uberzeugung, der keinen Zweifel an Patricks
Zustand lassen konnte. Worauf Patrick sein Bein bewegte, sein
Gesicht zu einem breiten Licheln verzog und den drei kleinen Helden
einen Riesenschreck einjagte. ,,0.k., also, er ist nicht tot. Er lebt!*
Tatsdchlich - Patrick lebt.

Sie ignorieren ihn als Person — Seit unserem Spaziergang im Park
haben meine Frau und ich uns oft gefragt, was sich die Kinder wohl
dachten, als sie Patrick und uns trafen. Dachten sie wirklich, wir
wiirden seinen Leichnam im Rollstuhl durch den Park spazieren
fahren? Die Kinder waren Asylanten, Kriegsfliichtlinge aus Afgha-
nistan und Syrien, vielleicht acht oder zehn Jahre alt. Fiir sie war es
bestimmt kein ungewohnter Anblick, Eltern mit ihrem schwer
verwundeten, ja toten Sohn auf der Straf3e zu sehen. Aber warum

ABB. 1 Patrick auf der Intensivstation
des Cape Cod Hospital mit
verbundenem Kopf und der
Aufschrift ,,Kein Knochen*

ABB. 2 Nach mehreren Lungen-
operationen und lebens-
bedrohender SIRS, einer Art
Sepsis, auf der Intensivstation
in Deutschland

ABB. 3 Patrick bei der letzten
Parlamentswahl in Irland

auch viele Arzte, Therapeuten, Pfleger und Besucher mit Patrick
umgehen, als sei er tot, verstehen wir bis heute nicht. Sie ignorieren
ihn als Person, sehen in seiner Behandlung, Therapie und Pflege, in
seiner Teilhabe und Integration eine verantwortungslose Ver-
schwendung wertvoller Ressourcen des Gesundheitssystems.

Menschen werden am Leben erhalten — Studien belegen, dass
mehr als 40 Prozent der Menschen mit einem schweren Schddel-
Hirn-Trauma (sSHT) als in einem permanenten vegetativen Zustand
diagnostiziert werden. Obwohl sie in Wirklichkeit bei Bewusstsein
sind, oft in einem minimalen Bewusstseinszustand [1]. Eine unver-
offentlichte Studie in Irland belegt, dass die Fehlerrate bei tiber 60
Prozent liegt. Zahlen, die bei Krebs- oder Herzkranken undenkbar
wadren und nie und nimmer toleriert wiirden. Menschen liegen in
Pflegeheimen, sehen nicht viel mehr als die Deckenlampe, werden
mit Sondennahrung, Wassergaben iiber die PEG und Medikamente
am Leben erhalten und fragen sich, was in aller Welt hier abgeht.
Patrick war in Deutschland und Irland aufgewachsen. Wie wir
als Wanderer zwischen den Kulturen hatte er im Frithjahr 2013
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sein Studium in Dublin beendet und wollte den Sommer als Saison-
arbeiter in den USA verbringen. Er hatte mit einem Stipendium an
der University of Kentucky studiert und war dort Mitglied der
Schwimm-Mannschaft der ersten Liga. Er war ein ,Gaelgdir*, ein
der irischen Kultur und Sprache Verschworener und Moderator von
Radiosendungen in irischer Sprache. Ende Mai 2013, an seinem 23.
Geburtstag, verabschiedeten wir uns von ihm.

Ein nicht zu tolerierendes Leben? —
Das ndchste Mal sahen wir ihn etwa
einen Monat spdter auf der Intensiv-
station des Cape Cod Hospital (CHH)
in Hyannis, USA. Ein Pickup-Truck
hatte versucht, ihn auf einer engen
LandstralBe bei Gegenverkehr zu

Die Arzte fragten uns, ob wir unserem
lebensfrohen Sohn wirklich ein nicht zu
tolerierendes Leben zumuten wollten.
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Patrick lebt -
tatsdchlich!

machtlos ausgeliefert. Wie Fliichtlinge, Asylsuchende in einer frem-
den Welt, in der oft anscheinend willkiirlich tiber ihr Schicksal ent-
schieden wird.

Wir wussten damals nicht, wie hoch die Zahl der Menschen ist,
die alljdhrlich ein Schddel-Hirn-Trauma erleiden: geschdtzte 2,5
Millionen in den USA. Was wir begriffen, war, dass Patricks Leben
zur Disposition stand. Die Beendigung seines ,,intolerablen“ Lebens
konnte durch seine Organspenden Todkranken eine neue Chance
geben. So sehen es viele Arzte — nicht nur im CCH [2]. Wir ent-
schlossen uns, Patrick zuriick nach Irland zu bringen.

Ein Jahr Wartezeit auf Frithreha — Einmal in Dublin, war keine
Rede mehr von Organspenden. Patrick wurde auf eine neuro-
chirurgische Uberwachungsstation verlegt und nicht mehr kiinst-
lich beatmet. Es schien bergauf zu gehen.

Je mehr wir iber neurologische Friihrehabilitation lernten, desto
sicherer wurden wir uns, dass Patrick bald moéglichst mit eben die-
ser neurologischen Friithrehabilitation beginnen musste.

Zu unserem Entsetzen wurde uns gesagt, dass die Wartezeit auf
eines der nur drei fiir Patrick geeigneten Betten in Irlands einziger
Rehaklinik, dem National Rehabilitation Hospital (NRH), ein Jahr
betrug und die Behandlung dort auf drei Monate beschrankt sei [3].

Als uns die Neuro-Pflege fragte, ob die Arzte in Cape Cod iiber-
legt hatten, nicht zu operieren, die
Stations-Pflege wissen wollte, in
welches Altersheim Patrick verlegt
werden sollte, und wir dartiber auf-
geklart wurden, dass ein Sprachauf-
satz nicht sinnvoll sei, weil niemand
erwartete, dass Patrick seine Stimme
jemals wieder benutzen wiirde,

iiberholen, und ihn am Lenkrad

erfasst. Sein Kopf schlug erst gegen

die Windschutzscheibe und die C-Sdule zwischen Fahrzeugdach
und Kotfliigeln, dann auf der Strafe auf.

Die Arzte fragten uns, ob wir unserem so aktiven, intelligenten,
lebensfrohen Sohn wirklich ein nicht zu tolerierendes Leben, ,,an
intolerable life“, zumuten wollten. Der Schock, der Terror dieser fiir
uns unfassbaren Situation versetzte uns in einen Zustand, den nur
die kennen, die ihn einmal durchlebt haben. Abhdngig vom Rat und
der Meinung der Arzte waren wir dieser uns unbekannten Welt

wussten wir, dass Patrick nicht in
Irland bleiben konnte.

Die Odyssee geht weiter — Vier Monate nach der Ankunft in Dublin
nahm Patrick seine zweite Flugambulanz, diesmal Richtung Ham-
burg, in eine auf neurologische Friihreha spezialisierte Klinik.

Aus uns unerfindlichen Griinden wurde er dort nach knapp vier
Monaten wieder kiinstlich beatmet; nach wenigen Wochen kolla-
bierte eine seiner Lungen; die angelegte Drainage und Vakuum hal-
fen nicht; eine Schliisselloch-Operation schlug fehl; eine weitere
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Songs fiir Patrick:

http:/|bit.ly|
Song-for-Patrick

http://bit.ly|
Song_for_Padraig

ABB. 4 Wir stehen! Patrick ist mit seinen 2,04 m
einen guten halben Kopf groRer als ich.

ABB. 5 Zwischen Frankreich und Irland. Patrick ist
entgegen aller Prognosen wieder zwischen
den Landern und Kulturen unterwegs.

ABB. 6 Patricks irische Freunde heiBen ihn im
Hafen von Rosslare bei seiner Ankunft
willkommen.

Operation an der offenen Lunge schien zundchst zu helfen, bis eine
Blutvergiftung eintrat, die ihn fast umbrachte. Schlief8lich gab es
noch eine weitere Operation an der offenen Lunge, um Riickstdnde
zu beseitigen. All dies mehr oder weniger zwischen Weihnachten
und Neujahr. Wir feierten seinen ungebrochenen Uberlebenswillen.
Nun folgte eine 12-monatige Reise durch die Abgriinde einer
deutschen Reha-Klinik: schlecht und unterbesetztes Pflege- und
Therapiepersonal kombiniert mit einer Arztbesetzung, die weder in
einer MRSI-Infektion noch in einem durch einen iiber Monate mit
brutaler Gewalt angelegten Katheter
verursachten Harnréhrenverschluss
grofleren Anlass zur Sorge sah.

»Wir wollen keine Toten auf dem
Hof* — Zum dritten Mal nahmen wir
die Dinge selbst in die Hand. Weil
Patrick wegen Personalmangels nicht
tdglich rausgesetzt werden konnte,
lernten wir das selbst. Da die Logopddie Essversuche nicht regelma-
Big durchfiihren konnte, ibernahmen wir das. Als die Klinik unsere
Bitte nach einem Abklebeversuch {iber Monate ignorierte, stellten
wir Patrick einem Spezialisten vor. Dieser empfahl im Konzil eben
diesen Abklebeversuch. Auch dieser wurde ignoriert, obwohl eine
fiberendoskopische Schluckuntersuchung gezeigt hatte, dass er rela-
tiv problemlos schlucken konnte, dabei nie wirklich aspirierte und
es nie durch Aspiration zu einer Lungenentziindung gekommen war.

Trotz wiederholten Drangens konnten wir unseren Wunsch, mit
Patrick im Klinikpark regelmdRig spazieren zu gehen, nicht umset-
zen. Erlaubt war das nur in Begleitung der Pflege oder Therapie, die
hierzu allerdings keine Zeit hatten. Die Begriindung des Chefarztes:
LWir wollen keine Toten auf dem Hof.“

Neurologische Langzeittherapie fiihrt
auch bei Menschen mit einem sSHT
noch nach Jahren zu Verbesserungen.

Als Patrick schlieBlich entlassen werden sollte, hatten wir unser
blindes Vertrauen in Arzte, Therapeuten, Pfleger und Institutionen
verloren. Uber den Vorschlag, Patrick in ein Heim zur Wiederein-
gliederung zu bringen, brauchten wir nicht lange nachzudenken.

Als vor seiner Entlassung ein chirurgisches (permanentes) Tra-
cheostoma angelegt werden sollte, bestanden wir gegen grofSen
Widerstand auf einem Abklebeversuch in einer anderen Klinik. Der
war erfolgreich. Wir fanden, entgegen jeder Prognose, eine roll-
stuhlgerechte Wohnung in Hamburg. Im Januar 2015 zog Patrick
mit uns in unsere gemeinsame neue
Wohnung ein. Der ndchste, wohl
wichtigste Abschnitt auf der Reise
in ein neues Leben hatte begonnen.
Fiir Patrick und fiir uns.

Kommunikation wurde maglich —
Die drztliche Versorgung und die
Therapie verbesserten sich schlag-
artig. Patrick hatte einen wirklich exzellenten Hausarzt, mit dessen
Rat und Hilfe wir seine Medikamente auf Null reduzierten. Mit ent-
sprechender Versorgung, Pflege und Therapie bendtigte Patrick
weder Blutverdiinner, Medikamente gegen potenzielle Krampf-
anfdlle noch Abfiihrmittel. Er begann, Nahrung regelmadRig oral auf-
zunehmen und sogar zu trinken. Seine Ergotherapeutin fand her-
aus, dass Patrick rechnen und Farben unterscheiden konnte.

Wir gingen jeden Tag mit unserem Sohn spazieren. Entgegen der
Chefarztprognose gab es keinen Toten, weder ,auf dem Hof* noch
auf Hamburgs StraRen. Im Gegenteil: Patrick genoss die frische Luft
in seinen Lungen, den Wind auf seiner Haut, den Abgasgestank,
aber auch den Bliitenduft in seiner Nase, den Regenschauer auf sei-
nen Haaren, den Blick auf Blumen, Wiesen und Baume.
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Nach einer neurologischen Intensivtherapie im Pforzheimer
Zentrum der Rehabilitation ging es Patrick so gut, dass wir uns ent-
schlossen, mit ihm auf dem Land- und Seeweg eine Fahrt zuriick
nach Irland zu unternehmen. Damit wollten wir Patrick die Gele-
genheit geben, seine alten Freunde und Studienkollegen in der
gewohnten Umgebung wiederzutreffen. Gleichzeitig wollten wir
unser Leben zwischen den Kulturen wiederfinden.

Was dann geschah, war bahnbrechend: Eine Ergotherapeutin
des NRH etablierte ein verldssliches Kommunikationsprotokoll mit
Zuhilfenahme einer Taste mit Audiofeedback an Patricks linkem
Ful3. Einmal driicken hieR ,ja“, zweimal driicken ,,nein“ und dreimal
driicken ,keine Ahnung, interessiert mich nicht“. Es stellte sich
heraus, dass Patrick Dinge aus Listen auswéhlen konnte. Er begann,
tiber ein Frequenzalphabet Worter zu buchstabieren.

Nur einmal schien er seine Ergotherapeutin zu enttduschen, als sie
ihn bat, seinen Namen zu buchstabieren. Zundchst lief alles glatt.
Patrick driickte die Taste, als er ,P* und ,,A“ horte, verpasste aber das
,T“. Die Ergotherapeutin schaute mit leichtem Bedauern zu mir
heriiber, machte aber weiter. Dann driickte Patrick die Taste, als er ein
,D“ horte, dann ein ,R“, ,A“, ,I“ und ein ,G“. Wir brachen in schal-
lendes Lachen aus. Patrick hatte sich entschieden, die von ihm vor-
gezogene irische Version seines Namens zu buchstabieren: Padraig.

Auch nach vielen Jahren fiihrt Therapie zu Verbesserungen —
Innerhalb kiirzester Zeit bewegte sich Padraig in einer anderen
Kategorie. Er zeigte uns, dass sein Geddchtnis, seine Kognition,
seine Gefiihle ,funktionierten“ und absolut addquat waren. Selbst
sein Humor, seine Personlichkeit waren klar zu erkennen - trotz
der beschrankten Moglichkeiten, sie auszudriicken.

Padraig ging bei den letzten Parlamentswahlen wahlen. Er ver-
folgte die Wahlen in den USA mit groflem Interesse und Humor.
Sein Lieblingsfilm ist immer noch ,Briigge sehen ... und sterben?*.
Und als wir ihn einmal fragten, ob er spazieren gehen wolle, sagte
er ,Nein“ — weil er mir nicht zumuten wollte, seinen Rollstuhl
durch die Schlaglécher in Dublins Biirgersteigen zu mandvrieren,
da er wusste, dass ich mich am Vortag im Garten verhoben hatte.
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M Stiftung

An Saol Foundation

Die von Familie Schéler gegriindete ,,An Saol Foundation“ (Irisch: An Saol
= Leben) hat es sich zum Ziel gesetzt, Menschen mit einem schweren
Schadel-Hirn-Trauma (sSHT), deren Angehérigen und Freunden, in
ihrem neuen Lebensabschnitt zu helfen und Mut zu machen. Sie
mochte Arzten, Therapeuten, Pflegern und der Gesellschaft zeigen,
dass das universale und grundlegende Menschenrecht auf ein Leben in
Wiirde auch fiir Menschen mit einem sSHT gilt. An Saol wird vom
Therapiezentrum Burgau, dem Zentrum der Rehabilitation in
Pforzheim sowie dem Lebenszentrum Konigsborn in Unna unterstiitzt.
Ganz konkret mdchte die Stiftung mithilfe eines Pilotprojektes neueste
Forschungsergebnisse zu sSHT in die Kliniken bringen. Dafiir ist sie auf
der Suche nach interessierten Therapeuten, die an diesem bereits
bewilligten Pilotprojekt mitarbeiten wollen.

Weitere Infos unter: www.AnSaol.ie

Patrick lebt! — Padraigs Geschichte ist nicht einzigartig. Die For-
schung hat mittlerweile gezeigt, dass neurologische Langzeittherapie
selbst bei Menschen mit einem sSHT auch nach vielen Jahren noch
zu lebensverdndernden Verbesserungen fithren kann [4-7]. Was zu
tun bleibt, ist diese Forschungsergebnisse in die Klinik zu bringen.
In Irland wurde Padraigs Geschichte zur Legende. Seine Freunde
und ihm vollig Unbekannte schrieben Gedichte und Lieder tiber ihn.
50 Freunde schwammen rund um Irland, um uns zu helfen, fiir teure
Therapien zu bezahlen. Fernseh- und Radiosender baten um Inter-
views. Irlands Premier, Enda Kenny, schickte seine besten Wiinsche.
Vor einiger Zeit hat Padraig begonnen, mit der Unterstiitzten
Kommunikation ,Tobii Dynavox"“ zu arbeiten, die es ihm erleichtert,
sich auszudriicken und aktiv an Gesprdchen teilzunehmen. Lang-
sam gewinnt er die Kontrolle iiber seinen Kérper zuriick, obwohl er
noch nicht alleine sitzen kann und regelmafig im Bett gewendet
werden muss. Mittlerweile hat er seine Stimme wiedergefunden
und kann Laute von sich geben. Seit einiger Zeit geht er einmal die
Woche ins Schwimmbad. Im Wasser kann er sogar (fast) alleine ste-
hen. Wir hoffen, dass er eines Tages wieder allein sitzt und steht und
freuen uns auf den Tag, an dem er uns seine Geschichte selbst
erzdhlen kann. Patrick lebt - tatsachlich! Reinhard Schdler
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Reinhard Schaler ist Direktor des Localisation
Research Centre (LRC) an der Universitat von
Limerick, Irland. Zurzeit hat er Pflegeurlaub. Nach
dem Unfall seines Sohnes Patrick griindete er die
An Saol Foundation.
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