










Ziehe um, und du 
kannst was erleben

Diese Volksweisheit trifft auf mich 
voll zu. Ich bin in meinem Le-
ben schon oft umgezogen. Lei-

der hatte ich dabei eher mit einer anderen 
Weisheit Bekanntschaft gemacht: Umzie-
hen ist wie halb abgebrannt. Dieses Mal 
war jedoch alles anders, viel aufregender. 
Vor allem, ich konnte als Rollstuhlfahrer 
ohnehin nicht mit anpacken. Es ist schon 
komisch, anderen bei der Arbeit zusehen 
zu müssen und so gar nichts für seine ei-
genen Belange tun zu können. Also bat 
ich Betreuer, Freunde, meine Familie und 
meine Sozialarbeiterin für mich etwas zu 
tun, jeder auf seinem Gebiet, und alle ha-
ben fleißig mitgemacht – dafür möchte 
ich mich auf diesem Weg bei allen recht 
herzlich bedanken. Ich kam mir vor wie 
ein Dirigent, der mindestens vier Klang-
körper unter einen Hut zu bringen hatte. 
Was soll ich sagen, es ist doch noch eine 
Sinfonie mit furiosem Schlusssatz gewor-
den. Aber angefangen hat sie auf jedem 
Fall in „Schiss moll“.

Ich geb’s ja zu, ich fühlte mich neun 
Jahre lang im Fürst Donnersmarck-Haus 
pudelwohl und hatte mir Tricks ausge-
dacht, wie ich die Amtsärztin wohl be-
schwatzen könnte, mich noch ein Jahr län-
ger im Heim zu behalten. Alles war bis auf 
das i-Tüpfelchen durchdacht und durch-
geplant. Da hätte nichts schief gehen kön-
nen. Dachte ich, bis alles ganz anders kam. 
Zunächst im Form eines neuen Bewoh-
ners auf meiner Gruppe. Ich habe vieles 
in den neun Jahren Heimaufenthalt erlebt. 
Zum Beispiel vier Gesundheitsreformen, 
bei denen immer alles viel besser blieb 
und sich sogar die Therapiezeiten sehr zu 
Gunsten der Behinderten von 60 min auf 
35 min verkürzten. Immer schön der Po-
litologik folgend: „Wenn einer schon das 
Pech hat behindert zu sein, dann soll er 
sich wenigstens nicht bewegen dürfen.“ 

Hat es am Anfang meines Heimaufenthal-
tes wirklich fast nur körperlich Behinder-
te gegeben, so hat sich im besagten Zeit-
raum das Gleichgewicht und der Schwe-
regrad spürbar Richtung geistige Defizi-
te verschoben. Ein dankbares Klientel, für 
das die 35-Minuten-Welt vollkommen in 
Ordnung ist. Der Neue brach und bricht 
jedoch alle Maßstäbe. So bin ich in mich 
gegangen und habe den Entschluss gefasst: 
Du gehst, und das möglichst schnell. Ich 
bin also hin zur Sozialarbeiterin und ha-
be einen Antrag auf Betreutes Einzelwoh-
nen gestellt.

Hätte mir damals jemand offen ge-
sagt, was alles für „Beamtenfirlefanz“ auf 
mich zukommt, ich hätte mir lieber wei-
tere Tricks für die nette Amtsärztin ein-
fallen lassen. Nie hätte ich nur einen Fuß 
freiwillig vor die Haustür gesetzt. Dum-
merweise hatte ich die Maschinerie selbst 
in Gang gesetzt. Jetzt musste ich da hin-
durch...

Dass ich das traute Heim nach so vie-
len Jahren verlassen wollte, hat sich in 
Windeseile unter den Mitarbeitern her-
umgesprochen und ich, ich hatte gehöri-
ges Muffensausen. Angst vor der eigenen 
Courage. Zu allem Überfluss musste ich 
noch drei Wochen, bevor die Umzugsfir-
ma kommen konnte, aus meiner Apparte-
mentwohnung heraus ins Isolierzimmer. 
Mein Umzug kam der Heimleitung recht 
gelegen, denn jetzt konnten Bauarbeiten 
durchgeführt werden. Trotzdem, ein enor-
mer sozialer Absturz: von einer Wohnung 
in ein Zimmer ohne Toilette und Spie-
gel, für das sich keine Gruppe verantwort-
lich fühlte. Sauber wurde in diesen 14 Ta-
gen natürlich auch nicht gemacht. Unter 
solchen Umständen fingen meine grau-
en Zellen an zu arbeiten. „Du musst hier 
raus, und zwar eine Woche eher, als die 
Umzugsfirma bestellt war.“ Ein Anruf bei 
der Umzugsfirma ergab, dass sie voll aus-
gebucht und eine Terminverschiebung 
unmöglich war. Es half nichts, nun muss-
te Plan B her! Der funktionierte sogar auf 
die Minute.
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Innerhalb von nur fünf  Minuten habe 
ich alle Pläne über den Haufen geworfen, 
und 15 Minuten später stand Plan B. Mit 
völlig neuen Kräften, auf privater Basis.

Ich gewann zwei zuverlässige Freunde, 
die meine paar Habseligkeiten in die nur 
300 Meter entfernte neue Wohnung fuh-
ren. Das Ganze war so abgestimmt, dass 
am nächsten Tag IKEA die neuen Möbel 
liefern und gleich aufstellten sollte. Paral-
lel dazu hat mir ein Freund alle Lampen, 
Regale und Bilder angebracht. Und siehe 
da – innerhalb von nur zwei Tagen mau-
serte sich die leere Wohnung zu einem 
schicken Domizil in reizvoller Umge-
bung. Eine Woche später traf der „offiziel-
le Umzug“ mit fünf großen Bücherkisten 
und dem Rollator ein.

Wer jetzt denkt, alles in Ordnung – alles 
gelaufen wie am Schnürchen; der Mann 
ist umgezogen und fühlt sich wohl in sei-
ner neuen Wohnung, der hat objektiv 
Recht. Subjektiv schleichen sich jedoch 
kleine Zweifel ein: Ich hätte nicht Philo-
sophie studieren müssen, um zu merken, 
dass sich mein subjektives Zeitgefühl to-
tal geändert hat. Die Zeit scheint zu ra-
sen. Kaum bin ich früh auf, geht’s schon 
wieder ins Bett, und das, obwohl ich drei 
Stunden später als im Heim in die Heia 
steige. Damit ist mir eines klar, mein eige-
nes Ende ist schneller da. Ich frage mich 
allen Ernstes, was wohl besser ist: kurz und 
intensiv gelebt zu haben oder lang und 
gemütlich? Mit dieser Frage bin ich nicht 
allein. Schon Homer hat versucht mit sei-
nem Helden Achilles dieser Frage auf den 
Grund zu gehen. Toll, dass nun auch ich 
davor stehe!

Aufregender ist es in der neuen Woh-
nung allemal. Krankengymnastik und me-
dizinische Betreuung habe ich im Heim 
belassen. Dann muss ich eben mal 300 
Meter mit dem Rollstuhl fahren. Ei-
ne enorme Herausforderung und Leis-
tung. Die mich kennen, wissen wovon ich 
spreche. Denn selbst dieses Unterfangen 
hat seine Tücken. Man stelle sich vor, ich 
fuhr nichts ahnend zur Krankengymnas-

tik. Weil ich noch Zeit hatte, schaute ich 
beim Medizinischen Dienst vorbei. Eine 
Stunde später lag ich auf dem OP-Tisch. 
Nach Hause fahren, Fehlanzeige – ich 
wurde sofort abgeholt. Ins Krankenhaus 
natürlich, wohin sonst? Wer’s härter mag, 
bitte schön: OP gut überstanden; Zehe 
noch dran – Nagel ab. „Du warst dran“, 
dachte ich mir, „jetzt wird es Zeit für den 
Rollstuhl.“ Der Monteur kam und wech-
selte die Räder. Am nächsten Tag fuhr 
ich wieder zur Krankengymnastik. Plötz-
lich gibt es ein verdächtiges Geräusch, ich 
fuhr noch zwei Meter und das Hinterrad 
war abgefallen. Da stand ich nun ziemlich 
schräg in der Gegend rum. Zwei junge 
Burschen wollten gerade ins Auto steigen 
und sahen mein Missgeschick.

Ruckzuck waren sie mit dem Werk-
zeugkasten da und stellten mich wieder 
auf „die Beine“. Mächtiges Glück gehabt. 
Das hätte auf dieser einsamen Straße ganz 
anders ausgehen können. Von dieser Stelle 
aus möchte ich den beiden unbekannten 
Helfern noch mal recht herzlich danken.

Nein, nein, das war nicht alles, das Bes-
te kommt noch. Zur Abwechslung mal 
etwas sehr Erfreuliches: der Pflegedienst 
der Fürst Donnersmarck-Stiftung. Lau-
ter junge, hübsche Frauen. Was mich in 
meinem Alter wesentlich stärker interes-
siert, sie sind nett und haben stets Zeit für 
ein kleines Schwätzchen. Ich glaube, so-
viel wie in den letzten zweieinhalb Mo-
naten habe ich mich in den vergangenen 
neun Jahren nicht unterhalten und amü-
siert. Das ist der wesentliche Unterschied 
zum ehemaligen Heim, wo die Zeit nicht 
einmal zum Small Talk gereicht hat. Ir-
gendein Bewohner der Gruppe stand im-
mer auf der Klingel. Sei es nur, dass ihm 
das Bonbon aus dem Papier fiel und er zu 
faul war, es selbst wieder aufzuheben.

Über kurz oder lang wird mir wohl der 
berühmte Satz des Dr. Faust über die Lip-
pen kommen: Verweile doch, du bist so 
schön.  

Friedemann Knoop







Der gesamte Körper ist gelähmt, Spre-
chen und Schlucken sind nicht möglich.
Lediglich die Augenlider können be-
wegt werden. Der angelsächsische
Sprachraum hat für diesen Zustand
das Wort Locked-in syndrome (LIS)
geprägt. Das Locked-in Syndrom kann
als Folge eines Schlaganfalls, einer
anderen Krankheit oder aber auch als
Folge eines Unfalls auftreten. Früher
wurden Patienten mit dem Locked-in
Syndrom als Körper ohne Emotionen
behandelt. Ein schrecklicher Irrtum! In
jüngster Zeit setzt sich die Erkenntnis
durch, dass durch eine andauernde
und intensive Behandlung erstaunli-
che Erfolge erzielt werden können.

LIS kann sich bessern!

Locked-in Patienten, die von Beginn an
außerordentlich viel Physiotherapie,
Ergotherapie und Logopädie bekom-
men haben, haben sich entsprechend
positiv entwickelt. Das tägliche
Bewegungspensum betrug in diesen
Fällen acht bis zehn Stunden. Während
dieser Zeit und auch danach hat sich
das Befinden dieser Patienten, wenn
auch kaum merklich, so doch stetig
verbessert. Die Verbesserung ihres
Zustands war immer erst nach Mona-
ten messbar. Ein Rehaaufenthalt von
drei oder sechs Wochen hätte kaum
eine sichtbare Verbesserung gezeigt.

Noch großes Informationsdefizit

Wie oben bereits erwähnt, kommen
nur ganz wenige Patienten in den
Genuß einer so ausführlichen und
umfassenden Behandlung. Dies ist
unserer Meinung nach der Grund,
warum sich der Zustand vieler Locked-
in Patienten gar nicht oder nur wenig
verbessert. Leider besteht selbst unter
Experten oft ein Informationsdefizit

über den Verlauf der Krankheit.
Viele Angehörige kommen gar nicht
auf den Gedanken, sich täglich so
intensiv und über einen nicht zu be-
stimmenden Zeitraum um ihre Ange-
hörigen zu kümmern. Sie erkennen
nicht, welche Möglichkeiten sie haben,
aktiv Hilfestellung zu geben. 
Diesem Dilemma entgegenzuwirken,
haben wir im Jahr 2000 den Verein LIS
gegründet, um folgende Ziele zu errei-
chen:
• Eine optimale Therapie für die be-

troffenen Menschen.
• Aufklärung von Patienten und Ange-

hörigen, Therapeuten und Ärzten
durch persönliche Gespräche, Tele-
fonberatung, Vorträge in unter-
schiedlichen Institutionen, Ausrich-
tung von Tagungen und Weiterbil-
dungen.

Dateiaufbau

Es gibt Selbsthilfegruppen in Berlin
und Köln. Schwerpunkt unserer Arbeit
ist unter anderem der Aufbau der
Patientendatei. Dahinter verbirgt sich
ein wichtiges Projekt: Kein Schlag-
anfall gleicht dem anderen. Um ver-
lässliche Aussagen über den Schlag-
anfall und die Langzeitfolgen zu erhal-
ten, müssen aus Tausenden von
Schlaganfällen zunächst die Patienten
mit ähnlichen Merkmalen gesucht wer-
den. Beim durch eine Basilaristhrom-
bose hervorgerufenen Locked-in Syn-
drom wird diese Auswahl jedoch von
der Krankheit selbst bedingt: Es ist
immer derselbe relativ kleine Bereich
im Gehirn betroffen. Ziele sind, sowohl
die Lebensumstände von Patienten mit
dem Locked-in Syndrom zu verbessern
als auch Aussagen über das Langzeit-
verhalten des Schlaganfalls zu erhalten. 

www.locked-in-syndrom.org

Ebenfalls im letzten Jahr hat der Verein
begonnen, die europäische Vernet-
zung von Locked-in Betroffenen voran-
zutreiben. Zu diesem Zweck wurde
eine Internetseite erstellt, die von

einem Vereinsmitglied betreut und
aktualisiert wird. 

LIS - Forschung

Ein wichtiges, seit mehreren Jahren
betriebenes Anliegen von LIS e. V. ist
auch die Zusammenführung von Wis-
senschaftlern und Betroffenen im
Rahmen der durch den Verein in regel-
mäßigen Abständen ausgerichteten
Tagungen. LIS versucht so, die
Forschungen zum Locked-in Syndrom
einerseits zu vermitteln, andererseits
durch eigene Beiträge selbst anzure-
gen. Mit der konzeptionellen Betreu-
ung und wissenschaftlichen Koordina-
tion der Projekte befasst sich ein
hauptamtlicher Mitarbeiter des Ver-
eins, dessen Stelle von der „Aktion
Mensch“ gefördert wird, die auch das
Dysarthrie-Projekt unterstützt.

LIS – Reha ist erforderlich

Die motorischen Eigenschaften der
Patienten werden anhand des Barthel-
Index’, einer neurologischen Skala mit
Werten von 0 bis 100, beschrieben. Es
konnte gezeigt werden, dass es eine
eindeutige Zuordnung von Barthel-
Index und motorischen Eigenschaften
des Patienten gibt. Umgekehrt kann
man von einem Barthel-Index 30 oder
70 genau auf die motorischen
Eigenschaften des Patienten schlie-
ßen. Ebenso kann von den
Rehabilitationsbemühungen, beschrie-
ben durch Beginn und Länge der
Rehabilitation, auf den Barthelindex
geschlossen werden. Es zeigt sich,
dass der Rehabilitationserfolg wesent-
lich vom frühen Beginn der Rehabili-
tation beeinflusst wird. Das untermau-
ert für die Therapie des Locked-in Syn-
droms die Schlussfolgerung, dass die
Frührehabilitation eine der entschei-
dendsten Phasen der Behandlung
überhaupt ist und den weiteren Gang
der Krankengeschichte unwiderruflich
prägt. Praktischer Ausdruck dieser
Erkenntnisse war zum Beispiel die
Konzeption des Projektes Mobili-
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Locked-in Syndrom - LIS e. V.
u“Gefangen im eigenen Körper”

Dr. Karl-Heinz Pantke,
Vorsitzender von LIS e.V.



























Der gesamte Körper
ist gelähmt, auch
Sprechen und
Schlucken sind nicht
möglich. 
Der Verstand ist nicht betroffen. Die
Patienten sind klar und wach, können sich
jedoch zu ihrem Zustand nicht äußern.
Lediglich die Augenlider können bewegt
werden und stellen die einzige Kommu-
nikationsmöglichkeit dar. Wahrscheinlich
ist dieser Zustand so alt wie die Mensch-
heit, aber erst in den 60er Jahren des 19.
Jahrhunderts hat der angelsächsische
Sprachraum dafür das Wort Locked-in
Syndrom (LIS) geprägt. Die häufigste
Ursache ist der Schlaganfall, auch andere
Krankheiten oder ein Unfall können
Ursache sein. Früher wurden LIS-
Patienten als Körper ohne Emotionen
behandelt. Ein schrecklicher Irrtum!

Gott sei Dank ist das Krankheitsbild
selten. Nur ein Bruchteil der Schlaganfälle
führt zu einem Locked-in Syndrom. Viele
Betroffene versterben in der Akutphase.
Genaue Zahlen existieren aber nicht.

Nach dem Schlaganfall findet durch den
Einsatz von Physiotherapie, Ergotherapie
und Logopädie eine sehr langsame
Verbesserung des Zustands statt. Das
Krankheitsbild wird behandelt wie ein
„gewöhnlicher“ Schlaganfall. Eine be-
sondere Therapie gibt es nicht. Jüngste
Untersuchungen zeigen, dass die Krank-
heit umso positiver verläuft, je früher
nach dem Infarkt mit der Therapie
begonnen wird und dass selbst unter
optimalen Startbedingungen eine
mindestens zweijährige Therapie not-
wendig ist, um den Rückweg in ein
menschenwürdiges Leben zu finden.

In Zeiten knapper Kassen wird diese
Rückkehr leider immer schwieriger. Für
viele ist der Krankenhausaufenthalt
bereits nach drei bis sechs Monaten
beendet, gefolgt von der Überweisung in
ein Pflegeheim, das dann die Endstation
darstellt.

Selbst viele Mediziner können mit dem
Krankheitsbild nichts anfangen und
lassen deshalb wenig Bereitschaft er-
kennen, einem völlig Gelähmten die
notwendige Therapie zukommen zu
lassen. Diese ist aber Voraussetzung für
weitere gesundheitliche Verbesserungen.

Selbsthilfe 
schafft Öffentlichkeit

Aus der eigenen Betroffenheit gründeten
Patienten, Angehörige und Ärzte im Jahr
2000 den Verein LIS, um folgende Ziele
zu erreichen:

• Eine optimale Therapie für die be-
troffenen Menschen.

• Aufklärung von Patienten und Angehö-
rigen, Therapeuten und Ärzten durch
persönliche Gespräche, Telefonbera-
tung, Vorträge, Tagungen, Weiter-
bildungen und Publikationen.

• Aufbau eines Dokumentationszen-
trums: Zusammenstellung und Ver-
vielfältigung der aktuellen Literatur aus
der internationalen neurobiologischen
Wissenschaft und ihren Nachbarwis-
senschaften, Aufbau einer Patienten-
datei (Langzeitprojekt), Erhebung und
Auswertung von Patientendaten über
den Heilungsprozess über mehrere
Jahre.

• Bereitstellung von Mitteln der Unter-
stützten Kommunikation.
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Gefangen im eigenen Körper
Förderverein hilft Menschen mit Locked-in Syndrom

Parallel verfolgt der Verein Projekte: Ein
Projekt widmet sich bereits in der Phase
der Frührehabilitation der Intensivierung
mobilisierender Maßnahmen bei neuro-
logisch schwer erkrankten Personen. Ein
weiteres Projekt beschäftigt sich speziell
mit der von vielen Betroffenen als
besonders unangenehm und stigmati-
sierend empfundene Beeinträchtigung
der Artikulation. Durch ein computerge-
stütztes Trainingsprogramm können Be-
troffene ihre Sprechfertigkeit selbst-
ständig trainieren. Nicht unerwähnt blei-
ben sollte, dass diese vielseitigen
Aktivitäten Ausgangspunkt wissenschaft-
licher Publikationen sind, die in Fachzeit-
schriften veröffentlicht werden.

Text: Dr. Karl-Heinz Pantke, 
Physiker und selbst betroffen

Kontakt & Info
LIS e.V. im Evangelischen Krankenhaus
Königin Elisabeth Herzberge
KEH, Haus 30
Herzbergstraße 79
10365 Berlin

Tel. (0 30) 54 72 52 70 
oder (0 30) 2 16 88 72

E-Mail: pantkelis@aol.com











 
















