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Kanton Luzern

Das Leben nach dem Schlaganfall

In der Schweiz leben mehr als 130 000 Menschen mit einer Hirnverletzung. Fragile Suisse hat sich
mit ihren elf Regionalvereinigungen zum Ziel gesetzt, Betroffene und Angehorige zu unterstiitzen.

René Fuchs

«Sie sind im Kantonsspital Lu-
zern auf der Intensivstation. Sie
hatten eine Gehirnblutung, die
operiert werden musste», hielt
von Hand geschrieben eine Pfle-
gefachfrauin Amels Intensivsta-
tionstagebuch am 30. Septem-
ber 2016 fein sduberlich fest.
Noch heute lésst es beim Durch-
blittern die belastenden und
von Hoffnung gepréigten Tage
bei der 33-jahrigen Frau wieder
aufleben. Seither sind die un-
sichtbaren Behinderungen die
schlimmste Biirde in ihrem wie-
dergewonnenen Leben. Nicht
mehr berufstitig sein zu diirfen,
nur noch tiber eine beschriankte
Konzentrationsfahigkeit und
eine stark verminderte Belast-
barkeit zu verfiigen, geht ihr
sehr nahe. Kopfschmerzen be-
gleiten sie tiglich.

All die Plane, wie die vorher
andie Hand genommene Kader-
ausbildung an der Hotelfach-
schule in Thun erfolgreich zu be-
enden und in einem renommier-
ten Hotel in Luzern tétig zu sein,
musste sie aufgeben. «Das ist
hart und bis zum heutigen Tag
schwer zu akzeptieren», sagt sie
nachdenklich. Zum Gliick hatte
ihr Kollegenkreis an jenem
denkwiirdigen Herbstabend
2016 bei einer geselligen Zu-
sammenkunft rasch und richtig
gehandelt. Heftige Kopfschmer-
zen plagten die viersprachige
Amel Charni. Schwindel, Ubel-
keit und Erbrechen folgten. Thre
wirren Worte in der arabischen
Muttersprache liessen die Kolle-
gen den Notruf 144 alarmieren.

Spitalaufenthalt dauerte
zweieinhalb Monate

«Ich bin mir nicht sicher, ob Sie
wissen, wo Sie sind», schrieb
eine Intensivpflegefachfrau eine
Woche spiter ins Tagebuch.
Zweieinhalb Monate dauerte
der Spitalaufenthalt. Dank ver-
schiedenster Therapien gelang
es Wochen spiter, Bewegungs-
abldufe und einfachste Handrei-
chungen wieder zu koordinie-
ren. «Ich fithlte mich oft wie ein
Goldfisch in einem riesigen
Tank», beschreibt Charni ihre
ersten gesammelten Lebensein-
driicke nach der erlittenen Hirn-
blutung. Selbst das Zdhneput-
zen war anfinglich so anstren-
gend, dass sie danach vollig
erschopft aufs Bett sank.

Mitte Dezember 2016 durf-
te sie zuihren Angehorigen nach
Bern zuriickkehren. Die folgen-
deintensive Rehabilitationszeit
mit einer neuropsychologischen
Begleitung ermoglichte es ihr,
den Tagesablaufzunehmend zu
strukturieren. Der verminderte
geistige Energiehaushalt, der
bei einer Uberlastung Erschp-
fungszustinde auslost, blieb
aber. Trotz aller Bemithungen
konnte eine schnelle Erholung
nicht erzwungen werden.

Dann der Tiefpunkt Ende
2017: Die Wiedereingliederung
in den Arbeitsprozess war laut
des Zentrums fiir berufliche Ab-
klarung Luzern nicht mehr mog-
lich. «Fir mich als 29-Jahrige
eine bittere Niederlage, die mei-
ne Psyche arg strapazierte», fligt

Amel Charni (links) und Marlies Heini, Prasidentin von Fragile Zentralschweiz.

Charnibesorgt bei. Ein dort auf-
gelegter Flyer von Fragile Zent-
ralschweiz wurde ihr Hoffnungs-
schimmer. Doch erst Monate
spéter getraute sie sich, sich bei
der Luzerner Selbsthilfegruppe
flir Menschen mit Hirnverlet-
zung zu melden. «Es braucht
Mut, Vertrauen und Solidaritat,
um iiber die eigenen sichtbaren
oder unsichtbaren Einschran-
kungen zu sprechen», sagt sie.
Im kleinen Kreis unter Mit-
betroffenen das eigene Schick-
sal zu erzahlen, tat ihrer Seele
gut. «Fragile ermoglichte mir
wieder am Leben teilzunehmen
- einfach nur anders», sagt die
junge Frau strahlend. Dem Le-
ben wieder positive Seiten abzu-
gewinnen und die eigene Isola-
tion zu iberwinden, war das
Ziel. Heute leitet sie die Selbst-
hilfegruppe fiir jlingere Betrof-
fene aus Luzern und Umgebung
und ist bei Fragile Zentral-

schweiz als Peer-Beraterin tatig.
Im Alltagsleben die herausfor-
dernde Balance zwischen dem
Wunschdenken und den korper-
lichen Mdglichkeiten zu finden,
ist flir alle Menschen mit Hirn-
verletzung zentral. Doch in der
Gesellschaft akzeptiert zu wer-
den, ist nicht immer einfach. So
zeigt es sich, dass Betroffene
neben ihren Angehorigen wenig
Freundschaften mit Nichtbe-
troffenen pflegen konnen.
Amel Charni hatte dabei
Gliick. Ihr Lebenspartner, den
sie schon vor ihrem Schicksals-
schlag kennen gelernt hatte,
unterstiitzt sie bei Bedarf'in al-
len Belangen. Sorgenfrei und
fast schmerzfrei ist sie einzig
beim Klettern mit ihm am Pila-
tus. «Fir zwei Stunden finde ich
dann Ruhe und Konzentration
zugleich.» Jeden Tag so zu neh-
men, wie ihn ihre korperlichen
Kréafte zulassen, hat sie in den

vergangenen sechs Jahren ge-
lernt. Die Vereinigung Fragile
Zentralschweiz begleitet und
fordert sie auf dem Weg, das
Zepter selbst in die Hand neh-
men zu konnen.

Zwei Drittel der Mitglieder
sind Betroffene

Die ebenfalls betroffene Marlies
Heini ist seit der Griindung von
Fragile Zentralschweiz vor 20
Jahren Vorstandsmitglied, da-
von 13 Jahre als Prasidentin. Bei
einem unverschuldeten Autoun-
fall 1994 erlitt sie ein schweres
Schidel-Hirn-Trauma. Am Ent-
stehen einer Selbsthilfegruppe
in Luzern interessiert, wandte
sie sich 1997 an die Geschifts-
stelle der Vereinigung Fragile
Suisse in Ziirich. Zwei Jahre spa-
ter konnte der Wunsch umge-
setzt werden. Am 7. Juni 2002
folgte die Griindungsversamm-
lung von Fragile Zentralschweiz.

«Ich fuhlte
mich oft wie
ein Goldfisch
in einem
riesigen Tank.»

Amel Charni
Betroffene und Peer-Beraterin
von Fragile Zentralschweiz

Schlaganfall: Anzeichen und richtiges Verhalten

Anhand dieser Anzeichen erken-
nen Sie einen Schlaganfall:

Lahmung oder Schwache
im Gesicht, Arm oder Bein
Pl6tzliche Sprachstdrung
Sehstoérung/ Doppelbilder
Schwindel, Erbrechen,
Ubelkeit
Gleichgewichtsstorung
Plotzliche, heftige
Kopfschmerzen

So reagieren Sie bei einem
Schlaganfall richtig:

1. Sofort den Notruf 144 alarmie-
ren, Symptome beschreiben.
2. Ist der Betroffene bei Be-
wusstsein?
Ja: Mit leicht angehobenem
Oberkorper auf einer harten
Unterlage lagern.
Nein: Bei Bewusstlosigkeit in
stabile Seitenlage bringen.
3. Beim Betroffenen bleiben, mit
ihm sprechen und ihn beruhigen,
bis die Ambulanz kommt.
4. Nicht zu essen oder trinken
geben, da der Schluckvorgang
gestort sein kann.

Bild: Roger Griitter (Luzern, 23. Februar 2022)

«Den Betroffenen und ihren An-
gehorigen Freude am Leben zu
vermitteln, ist die erste Zielset-
zung», hielt der damalige Prisi-
dent Henri Daucourt des Dach-
verbandes bei der Begriissung
fest. 60 Mitglieder aus den sechs
Zentralschweiz Kantonen hatten
sich im Hotel Continental Park
in Luzern versammelt. «Die
positiven Erfahrungen aus der
Selbsthilfegruppe motivierten
mich, das Prasidium der Vereini-
gung zu libernehmen», blickt
Marlies Heini zufrieden zurtick.
Kurz danach wurde das jetzige
Sekretariat an der Pilatusstrasse
30 in Luzern bezogen.

Bewahrt hat sich die enge
Zusammenarbeit mit der Reha
des Luzerner Kantonsspitals und
dem Bildungszentrum fiir Ge-
sundheitsberufe, spater Xund.
Inzwischen ist die Mitglieder-
zahl der Vereinigung auf tiber
600 angewachsen. Davon sind
rund zwei Drittel Betroffene.

«Unser Bestreben ist es, die
Lebensqualitat der Menschen
mit Hirnverletzung zu verbes-
sern und ihre Inklusion in der
Gesellschaft zu fordern», betont
die Prisidentin. Die Hilfe zur
Selbsthilfe steht dabei im Vor-
dergrund. Dazu dient auch ein
umfassendes und vorzu ausge-
bautes Angebot mit Rechts-, So-
zial- und Peerberatung, Aktiv-
Treffs, Kursen, Veranstaltungen
und Selbsthilfegruppen. «Be-
gleitetes Wohnen» unterstiitzt
Betroffene, damit sie nach einer
Hirnverletzung zu Hause leben
konnen. Der Mittagstischin der
Tagesrehabilitation des Neuro-
zentrums des Luzerner Kan-
tonsspitals dient zur Kontakt-

aufnahme. «Die Pandemie er-
schwerte leider in den letzten
beiden Jahren viele unsere Akti-
vitdten», sagt Heini mit Bedau-
ern. Umso erfreuter ist sie jetzt,
dassim Jubilaumsjahr 2022 eine
bunte Palette von Veranstaltun-
gen wieder durchgefiihrt wer-
den kann. Hohepunkte werden
am 1. April die Mitgliederver-
sammlung im Luzerner Pfarrei-
zentrum Barfiisser und am 11.
September das feierliche Kon-
zert in der Lukas-Kirche in Lu-
zern mit Apéro sein.

22000 neue Fille
pro Jahr

Menschen fiir die Lebensum-
stinde von Mitmenschen mit
Hirnverletzung zu sensibilisie-
ren, ist im Jubildumsjahr des
Vereins ein besonderes Anlie-
gen. Unsichtbare Behinderun-
gen sind oft schwer nachvoll-
ziehbar. Dabei konnte es jeden
treffen. Schweizweit kommen
pro Jahr mehr als 22 000 neue
Fille dazu. Davon sind es rund
5000 Schédel-Hirn-Traumata,
etwal6 000 Schlaganfille und
zirka 1000 Hirntumore, Hirn-
entziindungen und andere
Krankheiten.

Uber 20 Prozent der von
einem Schlaganfall Betroffenen
sind unter 65 Jahre alt. Umso
mehr ist die Empathie der Ge-
sellschaft gegeniiber Menschen
mit einer Hirnverletzung am
Platz. «Fragile Zentralschweiz
ist in ihrem Jubildumsjahr be-
strebt, die Offentlichkeitsarbeit
zu intensivieren, sagt die Prasi-
dentin. Als Betroffene liegt ihr
ein aktives gesellschaftliches
Miteinander sehr am Herzen.



