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Pauls leven

. Voor wie meer wil weten over het
leven van Paul, en voor wie Paul wil
helpen, is er een website:
stichtingunlocked.nl.

INTERVIEW PAUL TROSSEL, LOCKED-IN-PATIENT

-

met zijn ogen. ‘] kn alls vrgn.’

Door Irene Raé Foto’s Linelle Deunk

" Ondrn

kaasstolp

aul Trossél is 41 jaar. Pra-

ten kan hij niet, denken

des te meer. Communi-

ceren doet hij met zijn

ogen. Naar boven kijken

is ‘ja’, naar beneden kij-
-ken is‘nee’. Of hij communiceert met
behulp van een computer. Zorgvul-
dig uitgekozen woorden met zo min
mogelijk klinkers wijst hij via een
sticker op zijn voorhoofd aan op een
scherm.

‘omdt alle 5 zntgn wrkn, k zie, hr,
prf, rk n vl alls, is ht zo surrealstsch.
alsf j ondr n glzn kaasstolp Ift: j kn
nt meedoen.’ (‘Omdat alle vijf zin-
tuigen werken, ik zie, hoor, proef,
ruik en voel alles, is het zo surrealis-
tisch. Alsof je onder een glazen
kaasstolp leeft: je kunt niet mee-
doen.)

Paul is locked-in. Eén minuscuul
bloedpropje verstopte vier jaar gele-
den een bloedvat in zijn hersenstam.
Zijn hersenen bleven intact. Maar
zijn lichaam aansturen, kan zijn
brein niet meer. Roerloos zit de twee
meter lange man in zijn rolstoel.
Toch is er niets dat hem ontgaat,

- “J kn alls vrgn, k bkk zIf wl wr k op

antwoord.’

Onlangs stond het locked-in-syn-
droom wereldwijd in de belangstel-
ling door de gerechtelijke strijd die
de Brit Tony Nicklinson tot aan het
hooggerechtshof in zijn land voerde
voor euthanasie. Nicklinson werd in
2005 getroffen door een hersenstam-

infarct, hij was toen 51 jaar. De Brit

wilde niet meer leven, maar door zijn
verlamming was hij niet tot suicide

in staat. Zijn verzoek em hulp bij zelf-
doding werd in augustus definitief
door de rechters afgewezen. Nick-
linson ging daarop in hongerstaking

en overleed zes dagen later, in het bij-

zijn van zijn vrouw en zijn dochters,
aan de gevolgen van een longontste-
king.

‘Paul, Arianne, Hugo en Nienke’ staat
er op de voorgevel van een jarenzes-
tigdoorzonwoning, gelegen aan een
rustige, groene laan. Enkele perio-
den per jaar woont de eerstgenoem-
de bewoner thuis bij zijn gezin. De
overige tijd revalideert hij in
Pforzheim in Duitsland. Onlangs is
de woonkamer van de familie uitge-
breid met een serre, met genoeg

ruimte voor een bed en een elektri-

sche rolstoel. Een verblijf van Paul
betekent automatisch ook dat de
Poolse Maria, 59 jaar, gescheiden,

Paul bestuurt via een sticker op zijn voorhoofd zijn laptop.

oma en verzorgster van Paul, mee-
komt. Dag en nacht. ‘Zonder deze
ziekte zouden ze elkaar nooit ken-
nen’, zegt Pauls vrouw Arianne. ‘Ze
zijn aan elkaar gewaagd’, zegt ze
grinnekend: een bijna bejaarde
vrouw uit een oud-communistisch
land en een jonge westerse zaken-
man, allebei koppig en vasthoudend.
Het zijn misschien wel de voorwaar-
den voor hun heel goeie verstand-
houding. Voor zoon Hugo (6) en
dochter Nienke (4) hoort Maria bij
het gezin, ze weten niet beter. Spelen
doen ze om hun vader heen.
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In de wereld van de 6-jarige Hugo is
het alfabet in vier rijen verdeeld. De

Paul Trossel zit sinds vijf jaar gevangen in zijn
- lichaam. Hij ziet, hoort en voelt alles, maar
pewegen kan hij zich niet. Hij communiceert

laptop staat niet altijd aan, de elek-
tronische stip is niet altijd op het
hoofd van zijn vader aanwezig. Com-
municeren doet Hugo daarom door
het opzeggen van een van de vier rij-
en van het alfabet. Eerste letter? A?
Nee. H? Nee. 0? Nu kijkt zijn vader
omhoog. Ja. De derde rij wordt opge-
somd. Is het de O zelf? Nee. P? Weer
omhoog. Ja. De eerste letter van het
eerste woord is een P. De tweede let-
ter vraagt om hetzelfde proces. Hugo
schrijft mee. Jij bent al in elf landen

geweest, luidde de eerste zin van va-

der tot zoon. De genoteerde zin
wordt gekoesterd en zorgvuldig be-
waard. Dochter Nienke is nog te jong
om zo met haar vader te praten.

‘ht s vrschrkklk wrng dt k n§ nooit
Twrd mt hr hb gwssid.’

Een andere methode van communi-
ceren door Paul: liggend vanachter
de laptop mailtjes sturen naar de
mobiele telefoon van zijn vrouw. Zo

- hoeft ze niet bij elke zin naar zijn bed

te lopen en kan ze haar eigen gang
gaan.

Paul is 36 jaar als hij op een zondag-
ochtend onwel wordt. Met zijn zoon-
tje zit hij op de bank, zijn echtgenote
staat onder de douche. Binnen enke-
le minuten vallen al zijn lichaams-
functies uit. 'Ik verlies mijn spraa...
Het laatste woord maakt hij niet
meer af. Paul woont op dat moment
als expat met vrouw en zoontje in
Bulgarije, Daar, in Sofia, produceert
zijn werkgever Nestlé chocolade
voor de Europese markt. Dagelijks
stuurt de Nederlandse productiema-
nager in de chocoladefabriek onge-
veer duizend man aan.
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Pauls vrouw Arianne, dochter Nienke

Het alarmnummer wordt snel ge-
beld. Paul blijft bij bewustzijn, maar
bewegen kan hij niet. Ook praten
gaat niet, Het is 17 februari 2008, over
vier maanden zal hij vader worden
van zijn tweede kind.

" *k wrd op n lkn in n [ouis-de-funes-
amblinc gdrgn.’

Eén minuscuul
bloedpropje verstopte vier

~ jaar geleden een bloedvat

in Pauls hersenstam.




