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I.  Artikel iiber LIS und das Locked-in Syndrom

a) Struktur von LIS e. V.
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Dr. Karl-Heinz Pantke (Vorsitzender), Christine Kiihn
(Schriftfiihrerin) und Gudrun Mrosack (Schatzmeisterin)
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Helge Low und Jiirgen Nadler

Besetzung der Geschiiftstelle im Ev. Krankenhaus Konigin
Elisabeth Herzberge (KEH) zu Berlin-Lichtenberg:
Dr. Karl-Heinz Pantke, Gerhard Scharbert, M. A.
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in Berlin und Kéin



b) Artikel liber LiSe. V

Wenn der Mensch Gefangener im eigenen Korper ist

Wissensweries zum ,,Locked-in-Syndrom* zum Europaiag der Menschen mit Behinderungen

Wertheim, Der 3. Dezember 2003 ist als
nEuropatag der Menschen mit Behinde-
rungen” ansgerofen worden. Aus diesem
Anlass hal ein Betroffener aus Wertheim
den folgenden Text fvrmuliert, in dem er
die Behinderteninitiative LIS aps Berlin,
die von Dr. rer. nat. Karl-Heine Pantke ins
Leben gerufen worden ist (siche dozu anch
unten stchenden Artikel), vorsteltt und da-
bei auch Hintergrondinformationen gibt
2um so genannten |, Locked-in-Syndrom®,
einer weithin unbekanolen Krankheit.

Der 3. Dezember ist der Buropatag der
Menschen mit Behinderungen. In diesem
Zusammenhang sel hier eine noch junge
Initiative vorgestellt, die seil erst dreiein-
halb Jahren besteht, sehr rihrig und er-
folgreich agiert, aber noch weithin unbe-
kanni ist, weil sie sich sinem Krankheits-
bild widmel, von dem der Normalbileger
gemeinhin noch nie gahort hat: dem sa ge-
nannoten ,Locked-In-Syndrom® (LIS),

Das Klinische Handworterbuch des 1887
verstorbenen  Gynikologen  Willibald
Pschyrembel, das 1994 inschon 257, Aufla-
ge erschien und in jeder Arztpraxis, bei je-
dem Physiotherapeuten und jedem Medi-
zinstudenten im Bicherregel zu finden ist,
liefert anf Seite 892 Auflddarung: | Locked
in syndrome {engl cingesperri). Bezeich-
nung fir die Unfihigkeit, sich bei erhalte-
nem Bewusstsein sprachlich oder durch
Bewegungen sponlan verstindiich zu ma-
chen: Verstindigung durch Augenschluss
ist mbglich. Ursache: beidseitige Quer-

schritistieion des Tractus corticobulbaris
und Tractus corticospinalis im Bereich des
Pons Varolii, zum Beispisl bel Arteria-ba-
silaris-Thrombose.“ Was hier verklausu-
liert dargelegt ist bedeutet: ,Locked in*
entsteht durch eine Schidigung der Ner-
venbahnen heim Uhergang von Gehirn zum
Rickenmark, zum Beispiel bei Thromhbose
der Schideibasizarterie und fohrt zum In-
sult des Elirnstarmes, daz heilit zu einer
besonders schweren Form des Schlagan-
[alls.

Die davon Gezeichneten befinden sich
bei vollem Bewusstsein in einem geldihmien
Kérper und sind ibyer Sprache beraubt.

Der Maturwissenschaftley Dr. Earl-
Heinz Pantke, mit Friedemann EKnoop
Grinder der gemeinniifzigen Vervinigung
LLISY in Berlin (Férderverein zur Griin-
dung einer Stiftung zur Verbesserung der
Lebensumstinde von Patienten mil dem
Locked-in-Byndrom) und selbst Betroffe-
ner, hat das in seinem 1939 erschienenen
Selbsterfahrungshericht schon im  Titel
deutlich gemacht: |, Gefangen im eigenen
Kérper", Daribor hinaus ist noch am
Buchmarkt erhaltlich von Julia Tavalaro:
.Bis auf den Grund des Ozeans” und von
Jean-Dominique Bauby: ,Schmetterling
und Taucherglocke®. Es gibl zudem den
Film ,Eingeschlogsen® uber die Schweize-
rin Daris Ruckstuhl.

¥ielleicht reicht auch schen der Griff ins
heimische Biicherregai, falls dort die

» LIS leistet wertvolle Arbeit

Behinderteninitiative beschiftigt mehr als 500 Mitarbeiter

Werlheim. Die HBehinderteninitiative LIS
aus Berlin wird von 12c. rer. mat. Karl-
Heinz Pantke betreut und wird larkedftig
unterstizt  durch  die  Fiirst-Donners-
marck-Stiftung zur Rehabilitation Behin-
derler. Die Familie Donnersmarck war eng
mit dem Hof Friedrichs des Grollen ver-
bundeq, dir weiblichen Mitglieder als Hoi-
dumen, die manolichen dienlon als Offizie-
re oder waren wic Withelm Ludwig Graf
Henekel von Donnersmarck im Siebenjah-
vigen Wrieg Adjutant des Prinzen Heinrieh
van Prenflen. Krrichtet wurde die Stiftung
schon 1916 ven Guido Graf Henckel Fiirst
ven Donnersmarele, der damit die Einglie-
derung Kriegsversehrior des Ersten Welt-
kricges sichersteiten wollte. Frfahrcungen
hatte er bereits ln dern von ihm finanzier-
ten Lazatett in Berlin-Frohnau gesammelt,
Heute beschiftigt die Stiftung mehr als
500 Mitarbeiler auf allen Gebieten der Re-
habititation. Sie stellte auch fiir die Jahres-
hauptversammlung von LIS das neu er-
richlete, aus finf Gebauden bestchende
Haus Bheinskerg sur Verfigung. Aufgrund
der gulen Erfahrungen, die man seit 1972
mit ciner  behindertengerschien  Brho-
lungsstitie in Bad Bevensen in der Litne-
burger Tleide gemacht hatte, wurde ain
14000 Quadratmoeler grofes Grundstiick
am Grienericksec erworben und mit einer
Investition von 60 Millionen Mark {emn-
schliefilich cines Zuschugses durch das
* Land Brandenburg in tlghe von 7,5 Millio-
nen Mark) grofzugig bebautl (108 Giste-
zimmer mit mehr als 150 Beiten),
[0 entsland seit Oktoher 1999 cin Gilste-
huus mit dem Komfort eines Hotels der Lu-
xushlasse speziell (e Hehinderte. Der

wFrinkische Zeitung™ 11/2003

schwellenlose Zugany zu aller Rawuolich-
keiten und Balkonen ist selbsiverstiindlich,
viele Waschtische in den Badezimmern
sind hithenverstelitrar, fitr die Sauna stehen
hitzcbestiindige  Rollstihte boreit, das
Schwimenbad (28 Grad Celuiug) verfigl no-
virtich dher einen Lilter, Baden i See ist
ebenfalls  behinderlengerechi  méglich.
Breit gofiachert ist das Freizeitangebot, das
auller Schwimmen und fachkundig vermil-
telter Wassergymnastik, Kegeln, Rollstuht-
wandern, 'Mschtennis, Bogenschieficn und
manch anderes umfasst.

Fur Veranstaltungen aller Art steht cin
rultifunktionaler Seminarbercich und die
mit allen technischen Roffinessen ausge-
stattete Sechalle {rund 250 Plalze) zur Ver-
figung. Zum Huus gebiiren auch ein Com-
pulorrsum  mit Internetanschiuss, zwol
Spielzimmer, ein Café, eine Bibhoihek und
ein Andachisraum. 50 Mitarbeiter, vorwie-
gend aus der Umgcebung, sorgen [y alles
Nitige, aullerdem gibt es vorbildlicherwei-
se zwolf Ausbildunpsplitze,

Wie der Goschafisbericht ausweist, isl
1.18 erfrenlich am Expandieren. Das Spen-
denvolumen sleigt koniinwieriich an, die
Fordergelder haben  sich  vervierfacht.
Ebenso die Einnghmen der diversen durch
den Verein vertriebenen Aufklarungslite-
ratur. Gestiegen sind auch e Ausgahem
s hat sich der Ftat fir Werbung und Infor.
mation ebenfalls mehr als vorvierfacht (den
Liwenanicil nehmoen die Druckkosten cind,
Uber LIS wurde von Caroline Rosenau dor
Film ,Machtl der Gedanken' gedrebl. Knge
Beziehungen bestchen zu dem [ranzosi-
schen Pendant Association du Locked-1n-
Syndrome.

zwilibiindige Ausgabe des 1844746 verii-
fentlichten Romans Der Graf von Monte
Christo® des Alexandre Dumas pare steht.
In Monsicur Noitier de Villeford hal der
tranzosische Erfolgsautor das Locked-in-
Syndrom pir excellence vorgestellt und F.
Money und V: Dutertre haben os illustriert:
LWEin stummer und kalter Leichnam, der
schon zu drei Vierteln fur das Grab he-
stimmi. ist, und der nur noch weiterlebt, un
mitheloser seine gineliche Verwesung zu
erreichen.”

‘Was noch for das vorleizte Jahrhundert
galtist jedoch heote nichl mehr so. Die Me-
dizin hat grofe Fortschritte germachi, doch
das ist nicht immer und iberall bokannt.
Angesichts des , Zombie-Daseins” eines
WLocked-in"-Patienten isl man geneigt,
ihn als hoffnungslosen Casus abzutun,
Deshalb ist es ein Hauptanliegen von LIS,
die Forschung zum |, Locked-in-Syndrom®
anch Kriften voranzutreiben und zu koor-
dinieren, Dem diente tnlangst die vorn 31,
CQktoher bis 2. November in Rheinsberg
{Brandenburg) gehaltene Jahreshanptver-
sammluang, glewchzeitig vin Kongress 7zu Di-
agnose und Therapic des Locked-in-Syo-
droms, der von Privaidozent Dr. habil.
Leopold Guljhr, dratlicher Leiter der Re-
habilitation im Si.-Certrauden-Kranken-
haus in Bertin-Wilmersdorf geleited wurde.

Aus Lisge kam der fur LIS sehr aufpe-
schlossene Professor Steven Laureys ange-
reist und hielt cinen Vortrag iber die Ge-
hirnfunktionen bei akutem und chroni-
schem |, Locked-in-Syndrom”. Selbst Be-
treffene war die Psychologin Dr. Karen M.
Lang, vor ihrem Infarkt an der Sorbonne
talig gewesen. Schr anschaulich konnle sie
daher ither das Thema | Psychische Auto-
nomie; die Innere Sprache als Beispicl” re-
{erieren. (Heich zu Beginn det Tagung ka-
men chemalige  Locked-in® -Patienten mit
ihren Erfahrungsherichien ans Dealsch-
lund und Ttalicn zu Wort. Fir dic Betrof[e
nen ein Forum zu sein und ihre Selbstarti-
kulatien zu rrmiglichen, ihnen 6Henllh
Stimme zu verleiben — das ist eines der
Hauplanlivgen von LIS

Am zwerten Tag wurde im Rahmen des
Eurnpiischen Jabres dev Menschen mit Be-
hinderungen eine sweiseitige Resolation
gegen die so genannte Sterbehilfe und zum
Problem der Patientenverfugung verab-
schiedet, Darin heil es unter anderem:
LKeiner auller dem Palienten selbst kann
enlscheiden, ob dieser noch Bewusstsein
besited. oder nicht. Niemane kann fir cinen
stheinbar leblosen Menschen enlscheiden,
dass sich der Aulwand der Intensivmedizin
nteht mehr tohnt. Patienten sind zum Teld
noch nach sehr langen Phasen sulcher Zu-
stande zumindest erwacht. Dariber be-
richten dic Medien jedoch nicht” Weiler
heikt es ,Kein gesunder Mengch kann
ernsthafl sagen, wos er als Kranker eop-
finden oder wallen wird: er verdndert sich
ja durch die Krankheit. Deshalb sollle sich
jeder berlegen, oh o1 als Gesunder nicht
vielleichl sein Todesurteil unlerschreibt,
wene e Lin Voraus Verfigungen dber scin
eigenes Tweben und Slerben abgiht,”

Yereinigungen wie LIS sind notwendig.
Keine Behinderte, kein Bebinderier hut je-
mals in Belracht gezogon, dass ibe oder ihm
seleh cin Unghiek widerfahrl, Dann kum es
doch - und in Seknndensennelle Kippt der
pesamie Lebenshorizont, Behindert seer-
den kann jedermann. Dann ist or froh und
glitcklich, wenn er von einer Gememnschaft
wie LIS aulgefangen wird
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Forderverein zur Griindung einer Stiftung
zur Verbesserung der Lebensumstinde
von Menschen mit dem Locked-in Syndrom -

LIS e.V.

Der gesamie Korper ist gelihng, Sprechen und
Schiucken sind aicht mnigiich, Lediglich die Au-
genlider konnen bewegt werden. Der angelsichsi-
selie Sprachisum hat i diesen Zustand das Wort
Locked-in Syndrom (L18) gepriigh. Bas Locked-in
Syndrom kann als Folge eines Schlaganialls, einer
anderen Krankheit oder aber auch als Folge eines
Untalls avficeten. Frither worden P mil dem

B Aufilarung vou Patienten und Angehiirigen,
Thetapeuien und Arzten durch personiiche Gespri-
che (. a. Teletfonberatung), Vorleage in unlerschied-
tichen Institutionen, Ausrichtung von Fachtagun-
wen bew. Wellerbildungen, Ensteilen von Publika.
tionen zum Thema.

B Aufbau eines Dokumentatonszentrums: Zusam-

Locked-in Syndiuie als Korper ohpe Emationen
behandeli, Hin schrecklicher Irmium! 1n jisngster Zeit
seizt sich dic Crkesminis durch, dass durch eine
andavernde ind intensive Bebandlung erstauali-
che Ertolge erziclt werden kinnen.

Locked-in Paticnien, dic von Beginn an auBeror-
dentlich viel Physintberapic, Ergotherapic und Lo-
gopidie bekommen haben, haben sich entspre-
chend positiv entwickelt. Dvas tigliche Bewegunps-
pensum betrug 1 diesen Fillen aclu bis 2chn Stun-
den. Withrend dieses Zeit uod auch danach hat sich
dus Behinden dieser Matienwen, wenn avch kaum
merklich, so doch stetig verbesser. Die Verbesse-
rung ibres Zustands war immer erst hach Moenaten
medbar, cin Reha- Aufenthalt von diei oder scehs
Wochea hiitte kaum eine sichibare Yerhesserung
goLeigl.

Wie pben bereils crwliling, kommen nur ganz weni-
ze Patienten n den GenuB einet so ausfithrlichen
uad umfassenden Behandiung. Dies 1t unserer
Meinung asch der Grund, warum sich der Zustand
vieler Licked-im Palienten gar aicht oder nur wenig
werhessert, 1.eider besteht selbst unter Experten cin
Intormaiivnsde izl iiber den Verlaut der Krankheit.
Viek: Angehbrige kommen gar nicht auf den Ge-
danken, sich tighch so intensiv und Gber einen
icht zu bestimmenden Zeitraum um ihre Angehd-
nigen zu kiimmern, Sie crhennen gar nicht, weiche
Mdoglichkeiten sie habeu, aktiv Hilfestellung zu
geben, haben keine Hotfmmg oder einfach keine
Zul,

U dicgem Dilenuna enlgegen zu wirken, haben wir
im Jabr 20000 din Verein L1S gegrindet, um folgen-
de Ziele 7u enrsichen:

B Line aptinule Therapie fiir die beteoffenen Men-
schen,

ensteilung und Yervielliltigung der nevesten Li-
teratur aus der mtemationalen newrobiologischen
Wissenschafi und ihren Nachbarwissenschalten,
Autbau einer Palientendate (Langzeiiprojekt ), Hr-
hebung und Auswerlong von Patientendatea iiber
den Heihmgsprozel! iiber mehrere lahre.

B Bereilstellung von Kommunikationsmillein

Es pibt Selbsthilfepruppen in Berlin und Koln.
Schwerponkt unserer Arbeit ist u. a. der Auibau
einer Patientenkartes. Dahinter verbirgl sich gin
wichtiges Projeki: Kein Schlaganfall gleichi dean an-
deren. Um verldlliche Angsagen tber den Schlag-
anfallund die Langzeitfolgen zu bekommen, miB-
ten aus Tangenden von Schiaganfillen zunachs
die Patienten mat hniichen Merkmalen gesuchl
werden, Bein durch cine Basilaristhrombose her-
vorgerufenen Locked-in Syndrom wird diese Aus-
withl von der Najur getrolfen: Es st immer dersel

be, relativ klewe Bereich im Ciehim betroten. Zicle
sind sowohi die Lebensbedingungen von Panene
ten it demn Locked-in Syndron 2u verbessern als
auch Aussagen ilber das Langzeitverhalien des
Schiaganfalls zn erbalten, Der gesundhentiche Zu-
stand der Patienten soll ither Jahre beobacher wet-
den. In Zusammenarbeil mit Klindken in den Bun-
deslindern Berlin und Brandenburg soll das soge

nannie " Repetitative Traiming™ an Palicnten mit ei-
nem Schlaganfalt durchgefiihn werden, Dahinter
verbirgl sich die einfache Tatsache, dafd das Gebirn
verlorengepangene Bewegungen durch haufiges
mechanisches Wiederholen zunickerlangt Dieses
Projekt Jaull bercits. Interessierte wenden sich an:

LiSeV

e/o . Karl-liginz Pantke und Christine Kitho
Mansieinsir. 3

10783 Bertin

Tel Fax: 030/ 21688 72

dey .3 ]

Grundwerk, 1. Aufl,

[ Stind: September 2007],  Selte 17.007.00%



c) Artikel Uber Vereinsmitglieder

Zasur

Mein linkes
Auge sagt ja

Menschen mit Locked-in-Syndrom
sind gefangen im eigenen Kérper.
Vollstadndig gelahmt bei klarem
Bewusstsein. Plotzlich. Zum Reden
bleiben nur die Augen

Text Jutta vom Hofe Foto Albrecht Fuchs

Das Hochzeitskleid hingt noch im
Schrank. Eines Tages wird sie es anziehen.
Und er seinen schénen Anzug, den er extra
fiir diesen Tag gekauft hatte. Aber bis
dahin wird wohl noch einige Zeit verge-
hen. Denn das, was am 23. Juli 1996 pas-
sierte, hat ihr Leben von Grund auf verin-
dert — allerdings ganz anders als gedacht.
An diesem Tag wollten Michael Sage und
Silke Reinker heiraten.

»Ich wurde wach und wusste, es ist
Dickes
Michael Sage und schildert in seiner gelas-

etwas passiert, erinnert sich
senen, zuriickhaltenden Art, was in den
folgenden Stunden geschah. Thm war
schwindlig und es wurde ihm iibel. ,Im
Kopf war es nicht so, wie es sein sollte.*
Ein Gefiihl, das auf unbestimmte Weisc
bedrohlich wirkte. Aber er fiihlte sich
nicht ,aufergewshnlich krank®. Dann
ging alles ganz schnell. Als der Kranken-

wagen kam, konnte er schon nicht mehr

56 Mensclher 4/2003

laufen oder stehen. Die Lihmung ergriff
im Laufe des Tages den ganzen Korper.
Erst die Beine, dann auch die Arme. Es fiel
ihm immer schwerer zu sprechen. SchliefR-
lich stand fiir die Arzte die Diagnose fest:
Locked-in-Syndrom (LIS). Eine Hirnarte-
rie, die Arteria basilaris, war verstopft. Die
Mediziner spritzten Medikamente, die die
Blockade lésen sollten, direkt in die Ader.
Das hat wahrscheinlich sein Leben geret-
tet. An alles, was danach geschah, fehlt
Michael Sage jede Erinnerung.

Menschen im Locked-in-Syndrom sind
vollstindig gelihmt, von den Zehen bis
zum Scheitel; sie kénnen nur ein oder
beide Augenlider bewusst steuern und
damit der Welt einige wenige Zeichen
geben. Gleichzeitig arbeitet ihr Gehirn wie
immer, so dass die Betroffenen ihre Umge-
bung, aber auch ihre eigene Situation bei
vollig klarem Verstand wahrnehmen. Die

Patienten konnen sehen, horen und ihren
Korper spiiren; husten, schlucken oder
sprechen kénnen sie nicht. Hiufigste
Ursache fiir das Locked-in-Syndrom ist
ein Stammbhirn-Infarkt. Meist ist eine der
Hauptarterien zum Gehirn blockiert und
damit der cinzige Ubertragungsweg zwi-
schen Gehirn und Kérper. Aber auch ein
Unfall oder eine
Erkrankung des Nervensystems wie das
ALS (amyotrophe Lateralsklerose) kénnen
der Grund fiir ein Locked-in-Syndrom

schwere chronische

sein. Ist der Korper vollstindig aufler
Gefecht gesetzt, sprechen die Arzte von
einem kompletten Locked-in-Syndrom.
Manchen bleibt ein winziger Rest an
Bewegungsfihigkeit; sie konnen zum Bei-
spiel den Kopf ein kleines Stiick nach links
oder rechts drehen. In diesem Zustand war
Michael Sage am Abend jenes 23. Juli, der
sein Hochzeitstag hiitte werden sollen.

Als der damals 36-Jihrige gut drei
Wochen spiiter aus dem kiinstlichen Koma
aufwachte, war er noch immer fast voll-
stindig gelihmt. Doch der lange, durch
Medikamente herbeigefiihrte Schlaf hatte
seine Korperfunktionen stabilisiert: seinen
Stoffwechsel, seinen Herzschlag, den Blut-
druck, die Korpertemperatur. Das waren
Voraussetzungen, die sein Uberleben —
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,Kann sich irgendjemand vorstellen,
wie es ist, an allen vier Gliedmal3en
geldhmt zu sein, stumm und
lebendig eingemauert zu leben und
auch noch gerne zu leben?”

Aus Verdammte Stille, Philippe und Stéphane Vigand

Der Autor hat das Buch per Lidschlag diktiert.



Jlch besitze eine Eigenzeit wie auch
kleine Kinder und alte Menschen.
Uberblicke ich die letzten drei Jahre
meiner Krankheit, so ist die Zeit sehr
schnell vergangen. Jedes Jahr
verging wie eine Sekunde und jede
Sekunde wie eine Unendlichkeit.”

Karl-Heinz Pantke

iiberhaupt erst erméglichten. Doch alles
hing weiter von Maschinen ab: Er wurde
kiinstlich ernihrt, kurze Zeit auch kiinst-
lich beatmet. Er war ein Stiick Mensch,
hilflos an Apparaten hiingend und fast
ohne Ausdrucksméglichkeit. Wihrend
sein Bewusstsein schrittweise aus dem
Dauerschlaf auftauchte, war sein Verstand
noch nicht in der Lage, das Ausmaf der
Bedrohung zu begreifen. ,Ich hatte tiber-
haupt keine Angst", sagt der Kélner heute
und scheint sich noch immer dariiber zu
wundern. , Ich habe diese vollige Lihmung
nicht so empfunden und dachte: ,Nach cin
paar Wochen ist das wieder in Ordnung’®

Doch
Schneckentempo.

Fortschritte kommen im
Das  Nervensystem
wichst mit der Geschwindigkeit eines
Haares. Bei Michael Sage wuchs es aller-

die

dings vergleichsweise schnell: Schon nach
fiinfeinhalb Wochen konnte er die Finger
seiner rechten Hand bewegen; nach einem
halben Jahr die ersten Worte bilden. End-
lich konnte er auf die Buchstabentafel ver-
zichten, die die Verstindigung zwar mog-
lich, aber so unendlich miithsam gemacht
hatte. Dieser winzige Spalt, der ihm als
letzte Verbindung zur Welt blieb, reichte
nicht, um alle Gefiihle, Gedanken und
Wiinsche hinauszulassen.

Heute spricht Sage zwar noch langsam
und undeutlich, aber auch fiir Fremde ver-
stindlich. Aus dem kleinen Spalt ist eine
grofle Tiir geworden. Jeder Millimeter, den
seine Nervenstringe hinzugewinnen,
bringt ihm ein Stiick Freiheit zuriick. Eine
Tatsache, die er vor allem auf die intensive
Krankengymnastik und Sprachtherapie
zurtickfithrt. Mittlerweile kann er seine
Arme bewegen und sich im Rollstuhl
selbststindig fortbewegen. Vor kurzem
waren er und seine Freundin zum ersten
Mal wieder alleine in Urlaub, ohne Helfer.

Bei vielen dauert die Gefangenschaft im
eigenen Korper linger als bei Michael
Sage. Manche verbringen sie in einer Art
Hochsicherheitstrakt. Sie brauchen Jahre,
bis sie wieder einen Finger bewegen kén-
nen. Diese Patienten haben nur die Mog-
lichkeit, mit den Augen zu sprechen: ent-
weder mit einem speziellen Buchstabenco-
de, tiber den sic per Lidschlag die jeweili-
gen Buchstaben ansteuern, oder mit Hille
cines Computers. Dabei ist eine Infrarot-
kamera auf ihre Pupillen gerichtet; sie
fixieren einen bestimmten Buchstaben
und bestitigen ihn anschlieBend per Lid-
schlag. Das Auge als Computer-Maus.

Es ist schwer, in die Welt der Eingeschlos-
senen vorzudringen. Ein Grund, weshalb
iiber Locked-in-Patienten heute
noch nicht viel bekannt ist. Experten wie
Professor Karl-Heinz Mauritz von der Kli-
nik Berlin schitzen, dass zwischen 2000
und 4000 Menschen in Deutschland mit
dem Locked-in-Syndrom leben. Die mei-

auch

sten von ihnen tiberleben den Kurzschluss
im Gehirn nicht. Schitzungen zufolge
konnte die Sterblichkeit bei den Betroffe-
nen auf 50 bis 60 Prozent
gesenkt werden; 1985 lag sie
noch bei fast 95 Prozent. Je frii-
her der Gefidflverschluss im  Vernetzer
Gehirn beseitigt wird, desto
besser sind die Chancen. Nach -
spitestens drei Stunden sollte
die Verbindung zum Gehirn
wieder frei sein; dann sind
auch die Chancen fiir eine spi-
tere Rehabilitation besser.
Doch auch wenn die Zeit
direkt nach dem Infarkt iiber-
standen ist, bleibt der bewe-
gungsunfihige Kérper allen
tiblichen  Angriffen
Umwelt durch Viren oder Bak-

seiner

Karl-Heinz Pantke, 48

Sein Erfahrungsbe-
richt ,Locked-in"
brachte ihm eine
Flut von Anfragen
anderer Betroffener.
Seitdem sammelt er
zusammen mit sei-
ner Frau Christine
Kihn Infos zu LIS
und vernetzt Exper-

ten und Laien.

terien nahezu wehrlos ausgeliefert. Die
grofite Gefahr droht den Patienten durch
eine Lungenentziindung, eine Harnwegs-
infektion, eine Thrombose oder einen
Dekubitus, eine offene Stelle, die durch
langes Liegen verursacht werden kann.
Nur frithzeitige und kontinuierliche Kran-
kengymnastik mindert die Gefahr derarti-
ger Komplikationen; aulerdem hilft sie,
Bewegungen wieder anzubahnen.

Warum hat ihn der Krankengymnast nur
vom Stuhl ins Wasser geschubst? Warum
hat ein anderer Patient ihm mutwillig die
Brille zerbrochen? Michael Sage konnte
nicht verstehen, was ihm da kurz nach
dem Erwachen aus dem Koma passiert
war, Wie konnten andere ihm das nur
antun? Erst viel spiter begriff er, dass er
Traume und Wirklichkeit zu einem unent-
wirrbaren Kniduel verwoben hatte und
dass er beide nicht mehr unterscheiden
konnte. Eine Erfahrung, die fast alle Locked-
in-Patienten machen. Ursache fiir die Hal-
luzinationen oder sogar Wahnvorstellun-
gen ist, dass Gehirn und Kérper voneinan-
der abgekoppelt sind. Das Gehirn gibt wie
gewohnt den Befehl fiir eine Bewegung,
der Korper kann diese jedoch nicht mehr
ausfithren. Nun sucht das Gehirn einen
Grund fiir diese Bewegungshemmung und
konstruiert schlieffilich Vorginge, die zu
seiner Erfahrung passen, die aber nie statt-
gefunden haben. Es erfindet eine andere
Wirklichkeit. Wie Kinder iiber das Anfas-
sen und Berithren die Welt
begreifen, so konnen auch
Erwachsene die Wirklichkeit
nur als real erleben, wenn ihr
Korper ihnen die Riickmel-
dung gibt: Das ist etwas Wirk-
liches. Das Phinomen wurde
auch bei Menschen beobach-
tet, die zur Entspannung und
Meditation
in einem Salzwassertank ver-

mehrere Stunden

brachten: In der Schwere- und
Korperlosigkeit entwickelten
die meisten irgendwann Hallu-
zinationen. Der Physiker und
Verhaltensphysiologe Moshé
Feldenkrais hat schon in —






" Michael Sage und Silke Reinke
Wohnten fraher inihrem Haus

dUnterm Dach. Jetzt sind sie in di

W Erdgeschgsswohnung gezogen

-

LEin stummer und kalter Leichnam,
der schon zu drei Vierteln fUr sein
Grab bestimmt ist, und der nur noch
weiterlebt, um mudheloser seine
ganzliche Verwesung zu erreichen.”

In seinem Roman Der Graf von Monte Cristo aus dem Jahre 1845/46

beschreibt Alexandre Dumas einen Mann mit Locked-in-Syndrom,

das als Krankheitsbild noch unbekannt war.




JAls sie vollig steif geworden war
und auf die beiden flehende Blicke
richtete, wurde sie mit Fragen
Uberhauft, um die Ursache ihrer
Leiden herauszubekommen. Sie
konnte nicht antworten, sie fuhr nur
fort, sie in tiefer Angst anzusehen.”

Emile Zola beschreibt in seinem Roman Thérése Raquin, der im

Jahre 1867 erschienen ist, als zweiter Dichter nach Alexandre Dumas

einen Menschen im Locked-in-Syndrom.

den 50er Jahren betont, dass ,am Denken
auch Bewegung, Sinnesempfindung und
Gefiihl beteiligt sind.“ Der Israeli geht
sogar noch weiter: ,Es ist schwierig, ohne
jegliche Bewegung auch nur kurz am
Leben zu bleiben.”

Wer heute Michael Sage sieht, wie er mit
seinem Rollstuhl durchs Haus fihrt, wie er
spricht und telefoniert, kann sich nur
schwer vorstellen, dass er tber lange Zeit
nicht einmal seinen kleinen Finger heben
konnte. Dass er immer noch mit Ein-
schrinkungen leben muss, damit hat er
sich langst abgefunden. Sicher gab es Pha-
sen, die waren schlimm. Als ¢r die Magen-
sonde noch hatte und nicht selber essen
konnte, zum Beispiel. Da hat er auch mal
geweint. Aber er litt nie wie viele andere
Locked-in-Patienten an Depressionen.
Manche in seiner Lage konnen sich nicht
mehr mit sich selbst identifizieren, emp-
finden sich nur noch als ,gut erhaltene
Mumie ohne Hiille®, wie es der Franzose
Philippe Vigand in seinem Buch ,Ver-
dammite Stille” beschreibt. Einige steigern
diese Gefithle bis hin zum Selbsthass,
bezeichnen sich selbst als ,Fleischberg®
oder als ,,Gemiise®. Viele leiden auch unter
dem Vorurteil, ihr Verstand sei in Mitlei-
denschaft gezogen und sie bekimen von
mehr mit.
Dominique Bauby, der frithere Chefredak-

ihrer Umwelt nichts Jean-
teur der Zeitschrift , Elle®, drgerte sich tber
diese Ignoranz und nahm sich vor, der
Welt zu zeigen, dass sein ,intellektuelles
Potenzial iber dem Niveau einer Schwarz-
wurzel® liegt. Dennoch verbindet fast kei-
ner der Betroffenen diesen Zustand mit
Todeswiinschen. In einer Studie der Uni-
versitiit Cleveland, der gréfiten Untersu-
chung zum Locked-in-Syndrom, sagt die

tiberwiiltigende Mehrheit der Befragten,
dass sie auf jeden Fall weiter leben wollen.

Eine Frage, auf die auch Michael Sage
zu jedem Zeitpunkt seiner Erkrankung
mit Ja geantwortet hitte. ,Ich bin nicht
ungliicklich®, sagt er. ,Im Gegenteil: Ich
mache jetzt das, was ich immer tun woll-
te“. Frither habe er immer viel zu viel
Riicksicht auf angebliche Notwendigkeiten
genommen: ,,Da war eine Mauer und dort
noch eine.” Das habe ihn an vielem gehin-
dert, zum Beispiel daran zu studieren.
Stattdessen hat er die scheinbar verniinfti-
ge Losung gewihlt und ist Industriekauf-
mann geworden. Heute studiert er Spa-
nisch, Portugiesisch und Geschichte an der
Universitidt Koéln. Das Leben hat ihn wie-
der und damit all scine Pline.

»,Der Wiederaufbau der ausgefallenen
Funktionen®, so der Wiener Neurologe
Professor Franz Gerstenbrand, ,ist auch
kompletten
moglich®. Selbst als hoffnungslos aufgege-

beim Locked-in-Syndrom
bene Patienten schaffen es laut Gersten-
brand bei optimaler therapeutischer Ver-
sorgung, wieder ,ein weitgehend unab-
hingiges Leben zu fiihren.* Eine Erkennt-
nis, die bei vielen Arzten bislang auf Skep-
sis stiefd: Bisher ging die Neurologie immer
davon aus, dass sich geschidigtes Hirnge-
webe nicht regenerieren konne. Doch
heute steht fest, dass Nervenbahnen ent-
lang der ausgefallenen Stringe wieder
sprieBen und die fritheren Verbindungen
neu kniipfen kénnen. Manchmal gelingt
dies sogar lange nach dem Hirninflarkt,
Der Neurologe Karl-Heinz Mauritz von
der Klinik Berlin bestitigt, dass selbst
Schwerstkranke noch nach Jahren kleine
Fortschritte machen kénnen, zum Beispiel
wieder einzelne Finger bewegen konnen.

Eine Prognose tiber den weiteren Krank-
heitsverlauf ist frithestens cinige Monate
nach dem Infarkt moglich. Arzte, die
schon nach wenigen Wochen weitere Ver-
besserungen der Beweglichkeit oder des
Sprachvermdogens ausschliefen, geben
meist zu schnell auf. Wie stark sich die
Betroffenen aus der Gefangenschalt ihrer
gelihmten Glieder befreien konnen, ist
sehr unterschiedlich. Einige bleiben fir
immer auf ein Augenlid als einzigem
beweglichen Teil ihre Korpers beschriinkt,
miissen auch nach vielen Jahren immer
noch beatmet werden. Andere lernen bald
wieder sprechen, kénnen im Rollstuhl fah-
ren, einige sogar am Stock gehen. Patien-
ten, die nur ein inkomplettes Locked-in-
Syndrom entwickelt haben, kénnen sogar
fast ganz gesund werden.

Michael Sage niichstes Ziel: selbststin-
dig mit einem Gehwagen laufen lernen.
Und wenn das geschafft ist, kommt das
Wichtigste. Dann wollen er und seine
Lebensgefihrten das nachholen, was sie fir
den 23.7.1996 bereits vorhatten: heiraten.
Michael Sage lichelt, seine Freundin nickt
ihm zu. ,Ich werde dann scinen Namen
annchmen®, sagt die 41-jihrige Silke Rein-
ker bestimmt. Seit mehr als 23 Jahren sind
sie ein Paar. Zusammen in guten und in
schlechten Zeiten. Den grofiten Teil der
schlechten haben sie wohl hinter sich. &

Buchtipps

Bewegen und Wahrnehmen - Grundlagen der
Rehabilitation, Karl-Heinz Pantke u. a. (Hrsg.),
Schulz-Kirchner Verlag, Idstein 2004, 12,60 Euro
Schmetterling und Taucherglocke,
Jean-Dominigue Bauby, Deutscher Taschen-
buchverlag, 8 Euro

War ich nicht tot genug?, Zebin Gernlach,
Books on demand, hinterlegt bei der
Deutschen Bibliothek in Frankfurt a.M. und
Leipzig 2002, 13 Euro

Selbsthilfeorganisation/ Kontakt

LIS eV. (Locked-in Syndrom)

c/o Dr. Karl-Heinz Pantke und Christine Kihn
MansteinstraBe 3, 10783 Berlin,

Telefon/Fax 030/2168872
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arf ich zunichst vorstellen? Eine
D Mitarbeiterin aus dem Flirst

Donnersmarck-Haus. Sie ist eine
der beiden Frauen auf der Welt, die mich
fast zu 100% akustisch verstehen. Sie hat
sich dankenswerter Weise als Dolmetscherin
vom Nichthérbaren ins Harbare zur Ver-
fugung gestellt.

Ich méchte zu folgenden Themen spre-
chen:

a) Behandlungserfolge, die mit der klas-
sischen Krankengymnastik nach Bobath
lange nach dem Locked-in-Syndrom
erzielt wurden und zu

b) Sterbehilfe, ja oder nein

zu a) Ich glaube mir ein Urteil tiber die
Auswirkungen und den Erfolg von zwei
Therapieansitzen, wie es das systematisch
repetetive Basistraining und das KG-Kon-
zept nach Bobath sind, erlauben zu kén-
nen.An mir sind beide Behandlungskon-
zepte zur Anwendung gekommen. Kurz:
Beide Therapieansitze sind erfolgreich —
aber jeder zu seiner Zeit! In der Akutphase
des Locked-in-Syndroms kann nach mei-
ner Meinung das Bobath-Konzept nicht
greifen, weil es zu komplexe Bewegungsab-
liufe ganzer Muskelketten voraussetzt, die
noch voéllig gelihmt sind. Ist ein gewisses
Mal an selbstandiger Bewegungsmoglich-
keit erreicht, greift das Bobath-Konzept.
Aber auch hier gilt:

Masse und Klasse!

Das sei an dieser Stelle ausdriicklich
hervorgehoben: Nicht mit zwei und auch
nicht mit fiinf Stunden Krankengymna-
stik pro Woche kann eine erfolgreiche
Therapie des Locked-in-Syndroms er-
reicht werden. Dazu gehért nach meiner
Erfahrung viel, viel mehr.

Der grofie Erfolg des Bobath-Konzepts
liegt schlicht und ergreifend darin, dass es
mir Beine gemacht hat. Und das im dop-
pelten Sinne. Nein, nein, nicht wie Sie
vielleicht annehmen, dass ich einen Moti-

WIR 3/2003

Dr. Karl-Heinz
Pantke, Vorsitzender
LIS el
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vationsschub verabreicht bekommen hatte.
Die ausreichende Motivation, wieder lau-
fen zu kdnnen, war immer da. Ich musste
nur lernen, dass alles viel langsamer von-
statten geht als ersehnt.

Das Gipsteam des First Donnersmarck-
Hauses machte sich daran, mir die Beine
zu richten. Nachdem es in einer anderen
Klinik schon einmal schief ging, wurde
jetzt eine vollig nevartige Methode ange-
wandt. Das war wirklich Kampf, denn
meine KG musste mich wochenlang
itherreden, fast beknien und mir minde-
stens 50 Mal versprechen,
dass der Gips sofort entfernt
werde, sollte er driicken.
Daran waren die Erfahrungen
vom ersten Mal schuld. So
etwas wollte ich nie wieder
erleben.Was soll ich sagen,
ich habe diese Gipse einein-
halb Jahre getragen und mich
dabei recht wohl gefiihle.
Andere Zeiten, andere Me-
thode, anderes Gefiihl.

Mit Fille-richten war es
nicht getan. Sie sollten vor
allem nicht wieder in ihre
pathologische Stellung zu-
riickkehren. Es wurde der
orthopidische Schuhmacher
bestellt und beauftragt, mir ein paar unter-
schenkelhohe Innenschuhe zu verpassen.

Vorteil der Innenschuhe: Hauteng ange-
passt, leicht, steif und ermédglichen das
Laufen, nicht das Staksen wie mit den
Schienen-Schellen-Apparaten.

Nachteil: wenig atmungsaktiv. Jedoch,
man kann sie jederzeit ausziehen und in
die Ecke stellen. Nachts muss man sie
unbedingt anhaben, weil sonst die Fiille
beim Schlafen automatisch die Spitzful’-
stellung einnehmen wirden. Es ist nur
eine Frage der Gewdhnung, mit Innen-
schuhen ins Bett zu gehen.

Die Voraussetzung fur das Taufen war
nun gegeben. Laufen Sie einmal, wenn sie
vorher sieben Jahre nicht gelaufen sind.
Dazu brauchte es hartes, tigliches Training.

Angefangen habe ich im ,,Mercedes™,



FORUM

sprich Gehwagen. Darin habe ich tiglich
etwa 60 Meter ohne fremde Hilfe zurtick-
gelegt. Warum ich den Gehwagen ausge-
rechnet , Mercedes” nenne, kann ich
Thnen verraten: Hat er die richtige Hohe,
ist er nicht nur bequem, sondern, wenn
die Beine ihren Dienst versagen, kann
man sich mit beiden Ellenbogen abstiit-
zen und richtig ,,abmatten®. Hat man
wieder etwas Kraft geschopft, gelangt man
immer zum Rollstuhl. Wenn es einen
,2Mercedes* unter den Gehhilfen gibt,
gibt es natiirlich auch einen ,,Porsche®.
Ich rede vom Rollator. Der ist mit Respekt
zu behandeln. Zwischen Laufen und Lau-
fen liegen ganze Welten.

Konnte ich mich im Gehwagen richtig
,reinfletzen®, nach dem Motto ,,Heh, was
kostet die Welt!“, sieht es beim Rollator
ganz anders aus. Das quecksilbrige Ding
haut einfach ab. Es macht, was es will,
obwohl es natiirlich zwei Bremsen hat.

Die Korperhaltung muss hierbei eine
vollig andere sein. Sie muss annihernd
180 Grad betragen. Diese miissen
wihrend der gesamten Zeit des Laufens
gehalten werden. Man kann natiirlich ein
geringes Gewicht auf die gestreckten
Arme geben. Was tut man, wenn ein Arm
nicht so gut funktioniert? Spitestens hier
kommen Fragen wie Selbstbeherrschung
und Selbstdisziplin ins Spiel.

Ich laufe gegenwirtig tiglich ca. 30
Meter mit Rollator. Wohl bemerkt, allein.
Ich bin jedes Mal von neuem erstaunt,
dass nicht die Beine schlapp machen, son-
dern vor allem der rechte Arm anfingt zu
schmerzen.

39

Logische  Schlussfolgerung: Meine
Riicken- und Beckenmuskulatur muss
mehr gestirkt werden, damit ich beim
Laufen die Vertikale halten kann. Erst
dann wird der rechte Arm nicht durch
eine immer krummer werdende Korper-
haltung tiberlastet und der linke mit sei-
nen begrenzten Mdoglichkeiten kann auch
besser eingesetzt werden. So einfach ist
das in der Welt des Geistes, aber fast ein
Ding der Unmdéglichkeit in der Realitit.

So lustig und ungezwungen war es
nicht immer, denke ich an den Anfang
vor neun Jahren zurtick. Nur mit den
Augen konnte ich rollen. Kluge Arzte
haben gar nicht erst registriert, dass ich
voll bei Geist und Bewusstsein war. Vier
Wochen waren vergangen und keine Bes-
serung des Allgemeinzustandes. Es wurde
Zeit, mich von den lebensspendenden
Geriten zu nehmen. Aus Griinden der
Wirtschaftlichkeit oder aus Griinden der
Ethik? Ich habe es nie erfahren. Die Cha-
rité-Mediziner hatten allerdings die
Rechnung ohne den Wirt gemacht. Das
einzige Veto kam von meiner Frau. Nicht
auszudenken, wenn ich ihr egal gewesen
wire. Das Ergebnis wire ein medizini-
scher Irrtum erster Klasse gewesen, denn
ich wollte auf keinen Fall sterben. Meine
Frau hat mir die Story erst zwei Jahre spi-
ter erzihlt, als ich anfing, meine Erlebnisse
niederzuschreiben. Aber die Wut auf die
Arzte ist geblieben und gibt mir bis heute
Kraft. Soweit meine eigenen Erlebnisse.

zu b) Sterbehilfe ja oder nein?

Allgemeine Uberlegungen

Leider ist es hier nicht wie auf dem
Gebiet der Logik oder der Wissenschaft
schlechthin. Aussagen sind nicht einfach
durch die drei Werte ,,wahr, | wahr-
scheinlich® oder ,,falsch* bewertbar. Sol-
che Aussagensysteme sind auch nicht auf
Widerspruchsfreiheit oder Vollstindigkeit
entscheidbar.

Wir befinden uns auf dem Gebiet der
Ethik. Dort spielen noch weitere Werte
eine Rolle. Zum Beispiel die von Nor-
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men oder Uberzeugungen, daraus abge-
leitet Aussagen tiber Wiinschen und Wol-
len. Die messerscharfe Logik gilt nur auf
der formalen Ebene menschlichen Den-
kens. Dort sind Widerspriiche zwischen
den Aussagen, die unter den Gesichts-
punkten der Wahrheit betrachtet werden,
undenkbar! Was dariiber hinaus geht und
die inhaltliche Ebene des Denkens bertihrt,
kann die formale Logik nicht erfassen.
Dabei handelt es sich unter anderem um

Fragen der Normenaufstellung und -
bewertung. Sie ist und bleibt eine Frage
des Gewissens, der Uberzeugung und des
Glaubens. Normative Aussagen sind
bewertbar, aber ihre Aussagensysteme

nicht mehr per Kalkil entscheidbar. So
gibt es fiir jedes Argument Pro-Sterbehilfe
auch eines fiir Contra-Sterbehilfe. Kurz:
Aussagen zur Sterbehilfe sind formal nicht-
entscheidbare Aussagen des Gewissens.

b) Gedanken zur direkten Sterbehilfe

Hier gehoren zwei Personen dazu. Eine,
die keinen Sinn im Weiterleben sieht. Aus
welchen Griinden auch immer. Eine
zweite, meist naher stehende Person, die
gebeten wird, diesen Wunsch zu voll-
strecken, weil man es selbst nicht mehr
kann. Diese Person handelt nach dem
Willen dessen, der sterben will. Sie ist des-
sen verlingerter Arm. Sie hat aber ein
eigenes Wertesystem und einen eigenen
Willen. Will sie es, dass die um Sterbehilfe
ersuchende Person stirbt und legt Hand
an, ist sie schuldig und erfillt somit den
Tatbestand der T6tung auf Verlangen. Ver-
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weigert sie die Sterbehilfe, liegt keine
juristische Situation vor. Gewissensbisse
und Mitleid werden ihr zusetzen und ihre
Seele regelrecht zerfressen. Vertrackte
Situation! Trotzdem ist es besser, Gewis-
sensbisse zu haben und nicht als eine Per-
son angesehen zu werden, die ein Leben
ausgeldscht hat, auch wenn sie vom Ster-
bewilligen darum gebeten wurde.

Aus diesem Grund bin ich gegen diese
Art von Sterbehilfe.

¢) Gedanken zur indirekten Sterbehilfe

Das ist der eigentlich interessante Fall.
Hier kann nur noch der Mediziner in
Absprache mit dem Patienten eine Ant-
wort finden, die er mit seinem Gewissen,
seiner Reife und seinem Fachwissen ver-
einbaren muss. Kann sich der Patient hier-
zu nicht mehr dullern, wie es bei mir der
Fall war, wiirde ich als verantwortlicher
Arzt oder Kommission die Finger davon
lassen. Man kann die indirekte Sterbehilfe
auch als das Unterbrechen lebensverlin-
gernder Mafinahmen auffassen. Das ist
eine echte Gewissensfrage fiir den behan-
delnden Mediziner oder auch fiir eine
Kommission unabhingiger Arzte. Threr
Verantwortung obliegt es einzuschitzen,
ob lebensverlingernde Malinahmen bei
z.B. raumfordernden Hirntumoren, die
operativ nicht entfernt werden kdnnen,
oder bei anderen Krebsarten im Endstadi-
um fiir die Patienten nur eine Fortsetzung
des Leidens um wenige Tage wire oder
ob man der Natur freien Lauf ldsst.

Fiir diese Art indirekter Sterbehilfe
konnte ich mich erwirmen, aber nur
unter der Bedingung, dass man selbst ent-
scheiden kann, ob oder ob nicht.

Wir danken fiir Thre Aufmerksamkeit!

Friedemann Knoop

Die Pressemitteilung zum Europiischen
Meeting von LIS e.V. sowie die verab-
schiedete Resolution zu den Themen der
so genannten Sterbehilfe und zum Pro-
blem der Patientenverfligung sind einzu-
sehen unter www.fdst.de



Il. Artikel von LIS e. V.

eder, dem einmal schwind-

lig geworden ist, muf den

Zusammenhang von Be-
wegen und Wahrnehmen am
eigenen Leib erfahren. Die Be-
fremdung, die von solchen Erleb-
nissen ausgenht, ist umso starker,
je schwerwiegender die Entkopp-
lung der beiden Bereiche ist. Im
Folgenden betrachten wir die
Frage, was uiberhaupt geschient,

Christine Kiitin,
Gudrun Mrosack, 1
Gerhard Scharbert und

Dr. Karl-Heinz Pantke
vom Verein LIS

Wahrnehmungs-
veriinderungen

Teile dieses Artikels wurden als Vortrag auf einer
Tagung des Vereins LIS e.V. gehalten und berichten
daruber, was geschieht, wenn Wahrnehmung und
Bewegung voneinander getrennt sind.

ten mit dem Locked-in Syndrom
(LIS) durchlebt. Das LIS, eine
spezielle und besonders schwere
Form des Schiaganfalls, kann un-
ter anderem durch eine Throm-
bose der Arteria basilaris (Scha-
delbasisschlagader, eine der

hang mit der Wel fahrt und
eine spezielle Form isolierender
Bader (Floating-Baths) gewdhit.

wichtig: Blutversorg
tungen des Gehirns) verursacht
werden. Diese flhrt zu einem

Himstamminfarkt mit einer Scha-

neunzehnten Jahrhunderts von
dem Schriftsteller Alexandre
Dumas in dem Roman ,Der Gral
von Monte Cristo” eindrucksvoll
beschrieben.

Im ginstigsten Fall ist das
Schlagen des Augenlides die ein-
zige Maglichkeit der Kommunika-
tion, da der Mensch durch das
LIS von den Augen abwirts voll-
standig geldhmt wird. Eine aktive
Bewegung des Kdrpers ist nicht
mehr miglich. Intensive Traume,
llusionen und Halluzinationen
sind als Begleiterscheinungen
beobachtet worden. Der Patient
ist wie _in sich selbst einge
schlossen” (engl.: locked in).
Gottseidank ist diese Erkrankung
nicht sehr hiufig; nur ein kieiner
Teil aller Schiaganfalle ist mit ei-
nem LIS verbunden,

Bebachtungen wihrend dieser
Jnneren Isolation” werden nun
mit denen einer Jlsolation von
aufien” verglichen, die wir oben
bereits erwahnt haben, und die
dadurch entsteht, dass die Um-

wenn Wahmehmen und Bewegen Wullrnehmungy digung im Bereich des Pons, ei- | wellreize eingeschrankt werden.

voneinander getrennt werden. Als veriinderungen ner briickenartigen Verbindung Die Sammiung der vorliegen-
Beispigle haben wir - auferhalb Illlﬂll ne oyiscbe awischen Himstamm und Grof- | den Daten wurde erst durch die
des Bereichs neurologischer Er- Erkﬂlnllungon hirn. Hierbei ist der gesamte Kor- | Mitglieder des Vereins moglich.

krankungen - Berichte von Polar-
expeditionen, Erfahrungen von
im Zus

E

Eine der starksten Formen der
Isolation wird von einem Patien

bezeichnet.

Mansieur Noirtier de Villefort eine Romanti,
Cristo*, nach einem Stammhirninfarkt, winf

als stummer kalter Lelchnam

per pelihmt, das BewuBtsein
bleibt dabei jedoch vollstandig
erhalten. Es war 1966 das Ver-
dienst der US-amerikanischen
Neurologen Plum und Posner,
diese Zusammhéange erkannt und
hierfir den Namen ,Locked-in
Syndrome* eingefiihrt zu haben.
Vor diesem Datum wurden Pa-
tienten mit dem LIS als Korper
ohne Empfindungen angesehen.
Einer der schwerwiegendsten Irr-
timer der Medizingeschichte! Es
sollte jedoch nicht vergesen wer-
den, dass perade die Medizin
auch riesige Fortschritte zu ver
zeichnen hat. ,Operationen mit
Betaubung®, da sind sich alle ei
nig, sind zweifellos ein Segen fiir
die Menschheit. Irrtum und se-
gensreiche Entdeckung liegen
perade in der Medizingeschichte

Die varliegenden Ergebnisse
speisen sich aus Zuschriften an
den Verein LIS eV. Die Ergeb
nisse kamen in den Jahren 1999
bis 2001 zustande. Beteiligt sind
zwei Fraven und sechs Manner in
unterschiedlichem Alter zur Zeit
des Infarkis. Alle Beteiliglen ha
ben eine Basilaristhrombose er
litten. Die Schilderungen bezie-
hen sich auf die ersten Wochen
nach dem Ereignis und sind van
den Betroffenen selbst nachtrag
lich aufgeschrieben. Alle Patien
ten sind sich teilweise ihres
Zustandes bewusst. Die Befra-
gungen lassen aber vermuten,
dass der eigene schreckliche Zu-

stand nicht voll erkannt wird.
Der Locked-in Zustand als
Folge eines Schlaganfalls kenn-
hnet lediglich den Beginn der

dicht beieinander, vielleicht sind
sie nur die beiden Seiten dersel
ben Medaille.

Das LIS ist eine Grenzsituation
des Lebens und fir viele Betrof-
fene ein Durchgangsstadium. ES
wurde bereits gegen Ende des

Erkrankung. Extrem langsame
aber stetige Verbesserungen des
Gesundheitszustandes sind zu
verzeichnen, Herr 0. zum Beispiel
fiihrt sieben Jahre nach dem In-
farkt ein vallig selbstandiges Le-
ben. Die Veranstaltungen be-



sucht er selbststandig mit dem
Rollator, wozu ein mehrmaliger
Wechsel der &ffentlichen Ver-
kehrsmittel, eine Zugfahrt und je-
weils ein langerer FuBmarsch no-
tig sind.

Wahrnehmungs-
storungen

JMNach dem Infarkt spirt der Be-
troffene einen Abgrund zwischen
dem ,vorher* und dem ,danach”.
Reglos, dauernd auf Hilfe ange-
wiesen, Alte Referenzsysteme wie
Zeit und Raum sind unangepaft.
Es gibt keine Kinesis-Stimulation
(Bewegungsstimulation), auer
passiven, sehr schmerzhaften
Mobilisationen (Bewegungen,
die durch Therapeuten ausge-
fuhrt werden). Die Kinesis-Stimu-
lation, ausgelost durch gesteu-
erte Bewegung des Korpers, ist
stillgelegt durch die Tetraplegie
(vollstdndige Ldhmung), daher
gibt sie keine Riickmeldung mehr
an die frontalen Gehirnhélften.
Fast alle Wahrnehmungen sind
intakt und funktionieren isoliert”,
berichtet Frau L. Weiter schreibt
sie, dass nach einem Besuch ei-
ner Freundin abends, fast alle
Pflegerinnen mit den Gesichtszi-
gen dieser Freundin herumliefen.

Es sei dahingestellt, ob eine
Eintellung in Traume, lllusionen
und Halluzinationen {iberhaupt
geeignet ist, die folgenden Beob-
achtungen zu beschreiben. Wir
sind auf die Auferungen der Be-
troffenen angewiesen. Herr E.,
Herr K. und Herr 0. behaupteten
von sich selbst, zu trdumen. Herr
P. ist Physiker und somit ein ge-
schulter Beobachter. Er weist dar-
auf hin, dass sich die Realitat mit
der veranderten Wahrnehmung
mischt. Herr M. dagegen meint,
einen Film zu drehen, in dem er
selbst die Hauptrolle spielt.

Wir finden in dem Buch von
Herrn Pantke beziiglich solcher
Erscheinnungen: ,Im Moment
des Erlebens sind Realitat und
Halluzination nicht zu unterschei-
den, aber da es mir aufgrund des
Locked-in Syndroms nicht mog-
lich war, das Bett zu verlassen, ist
jede Wahrnehmung, die aufer-
halb des Bettes stattfand auf

eine Halluzination zuriickzufiih-
ren.” Frau L. gibt an, wach zu
sein. Sie vermutet: ,dass Wahr-
nehmung und Erinnerung dicht
beieinander liegen. Besonders
nach einem Stammhirninfarkt
auf der Intensivstation kdnnen
Assoziationen beider Prozesse
beobachtet werden.” Frau U. da-
gegen schreibt: ,Bei mir waren es
neben wirren Traumen und Ge-
danken eher Sinnestduschun-
gen, aber keine richtigen Halluzi-
nationen. Also nicht, dass ich
was sah, wo nichts war, sondern
ich sah etwas Falsches. Inwieweit
Sehstérungen dazu beitrugen,
kann ich nicht einschatzen.” Eine
eindeutige Einordnung in eine der
oben genannten Kategorien ist
nicht maglich, vielmehr ist es so,
dass die Ubergénge zwischen
den einzelnen Kategorien flies-
send sind.

s

Triilume

Am Spektakuldrsten sind jedoch
JErlebnisse”, die nur relativ wenig
Bezug zur Realitdt haben. Bemer-
kenswert ist die Intensitdt der
Schilderung. Herr E. schreibt in
seinem Manuskript, fiir das noch
ein Verlag gesucht wird: ,Auf dem
Dach des Krankenhauses stand
ein Wohnwagen von dem aus wir
Patienten in ein Versuchslabor
ribergebeamt wurden. In dem
Wohnwagen war ein kleiner Kran,
er war das Abbild eines grofien
Kranes, der gegeniiber am Was-
ser stand. Von dem kleinen wur-
den wir zum grofen Kran geho-
ben. Der Traum kam in den
verschiedensten Variationen wie-
der. Manchmal landete ich vor
dem Kran in der Baugrube, klet-
terte hinaus, ging zum Kran und
fischte die anderen Patienten mit
einer grofien Kiepe aus dem Was-
ser. Als ich die Kiepe aus dem
Wasser hob, sah ich folgendes:
Einige wenige hatten es nicht ge-
schafft alle GliedmaRen rechtzei-
tig in die Kiepe zu nehmen. Sie
wurden beim Schliefen der Kiepe
abgetrennt. Die Menschen waren
verstimmelt und wurden sofort
von dort lebenden Hunden aufge-
fressen. Die andern kamen ins
Labor."

Herr 0., ein anderer Betroffe-
ner, schreibt: ,Aus der Zeit erin-
nere ich mich daran, dass mir
mein Bruder etwas vorgelesen
hatte. Er hatte an meinem Bett
gesessen und aus einem Reise-
fiihrer iiber Italien vorgelesen.
Also hatte ich in Bildern eine
kleine, italienische Hafenstadt
gesehen. Dort sah ich viele mo-
derne Fachwerkhauser. Plitzlich
traf ich in der Stadt auf meinen
Bruder. Er sagte mir, dass wir zum
Essen bei einer Italienerin einge-
laden waren. Daraufhin Klingel-
ten wir an der Wohnung der Italie-
nerin. In der Wohnung hingen
grofie maccaroniahnliche Seile
oder Schlingpflanzen von der
Decke.”

Wieder ein anderer Betroffe-
ner, Herr K., schreibt in seinem
Manuskript, fiir das ebenfalls ein
Verlag gesucht wird: ,Irgendwie
wurde ich in eine Ritterristung
gepreft, die aus Stein war. Meine
Bewegungsfreiheit war fast Null.
Ich schleppte mich ins Wasser,
wo ich auch prompt unterging. Zu
meinem Erstaunen war ich nicht
der einzige, der in Ristung unter
Wasser herumwerkelte. Nein,
eine ganze Armee von versteiner-
ten Soldaten war da unten zu fin-
den. Ich bemiihte mich um einen
SchulterschiufS, der auch umge-
hend zustande kam. Wir bildeten
eine uniberbrickbare Mauer ...
ein ganzes Heer von Rittern aus
Stein.”

Phantasie
und Wirklichkeit

Herr Pantke schreibt in seinem
Buch: ,Die Halluzinationen waren
farbig, mit Tdnen untermalt und
somit nicht oder kaum von der
Wirklichkeit zu unterscheiden. Sie
lassen sich grob in drei Klassen
einteilen. Die erste Gruppe betraf
Eisenbahnen, S-Bahnen und
Bahnhife. Ich war schon immer
ein Eisenbahn-Fan, so dass hier
ein Bezug zur Wirklichkeit herge-
stellt war. Die zweite Gruppe han-
delte von groRen Hallen, in denen
das Fernsehen seine Produktio-
nen fir die Silvesternacht unter
arktischen Bedingungen mitten
im Sommer herstellen konnte.

Giinter Miiller
auf der Intensivstation.

Trotz intensiven Nachdenkens ist
es mir bislang nicht gelungen, hier
irgendeine Verbindung zur Rea-
litdt herzustellen. Die dritte
Gruppe handelte von Personen
und Orten, die ich in jungster Zeit
besucht hatte. Die drei Klassen
{iberschnitten sich zum Teil, die
Einteilung ist recht willkiirlich.
Halluzinationen, die. zur ersten
Klasse gehoren, waren langst ver-
schwundene Bahnhife, wie der
JAnhalter Bahnhof* und der
JPotsdamer Bahnhof*, die ich
selbst nie kennengelernt habe.
Sie sind vor meinen Augen aufge-
taucht. Die zweite Klasse von Hal-
luzinationen nahm zeitlich den
groften Raum ein. Es gab eine ge-
wisse (Iberlappung mit der ersten
Klasse, da der eben erwahnte
Bahnhof direkt zu den ehemali-
gen UFA-Studios” flhrte. Die
dritte Klasse von Halluzinationen
handelte von Orten, die mir ver
traut waren. Hier lauchte auch
meine letzte Arbeitsstelle auf, nur
mit dem Unterschied, dass meine
ehemaligen Kollegen als Arzte
verkleidet waren. Mein Unterbe-
wubtsein verarbeitete offenbar
den Infarkt, indem es annahm,
man konne von einem Gehirn wie
von der Festplatte eines Compu-
ters ein Back up” herstellen und
es beliebig vervielfaltigen, wozu




Computer auf meiner letzten Ar-
beitsstelle benutzt wurden. Alle
Halluzinationen waren vermischt
mit  Trennungsangsten  von
Christine. Insbesondere nahm ich
an, daf sie ein Verhaltnis mit dem
Notarzt hatte - eine absurde Ver-
mutung.”

Ein weiterer Betroffener, Jean-
Dominique Bauby schreibt in sei-
nem schinen Buch: ,Eine dreifig
Zentimeter dicke Schicht bedeckt
den Autofriedhof, iiber den mein
bester Freund und ich vor Kalte
schlotternd gehen. Seit drei Ta-
gen versuchen Bernard und ich,
wieder nach Frankreich zu gelan-
gen, das von einem Generalstreik
gelahmt ist. In einem italieni-
schen Wintersportort, in dem wir
gestrandet waren, hatte Bernard
einen Bummelzug nach Nizza
entdeckt, aber an der Grenze
unterbrach eine Absperrung
durch Streikende unsere Reise,
und wir mufiten in leichten Schu-
hen und Ubergangskleidung in
den Sturm hinaus. Die Szenerie
ist unheimlich. Ein Viadukt fihrt
iiber den Autofriedhof, und man
kbnnte meinen, es waren von der
Autobahn, fiinfzig Meter iber
uns, herabgestiirzte Fahrzeuge,
die sich da stapeln. Wir haben
eine Verabredung mit einem
méachtigen italienischen Ge-
schaftsmann, der sein Haupt-
quartier in einem Pfeiler dieses
Kunstwerks, weitab von neugjeri-
gen Blicken, eingerichtet hat.
Man muf an eine Tur aus gelbem
Eisen klopfen, mit einem Schild
LEBENSGEFAHR und Anleitungen
zur Ersten Hilfe fiir unter Strom
Stehende. Die Tiir geht auf. Der
Vorraum erinnert an das Lager ei-
nes Konfektionsschneiders in der

Rue du Sentier: Jacken auf einer
Kleiderstange, stapelweise Ho-
sen, Kartons mit Hemden bis un-
ter die Decke. An seiner wilden
Méhne erkenne ich den Zerberus
im Kampfanzug, der uns mit einer
Maschinenpistole in der Hand
begriifit. Es ist Radovan Karadzic,
der serbische Fiihrer. >>Mein Ka-
merad kriegt keine Luft<<, sagt
Bernard zu ihm. Karadzic macht
mir einen Luftréhrenschnitt, dann
steigen wir {iber eine prunkvolle
Glastreppe hinunter ins Unterge-
schofl. Die mit fahlrotem Leder
bespannten Wande, weiche So-
fas und eine geddmpfte Beleuch-
tung verleihen diesem Biiro et-

was Nachtklubhaftes. Bernard di-
skutiert mit dem Hausherm, ei-
nem Klon von Gianni Agnelli, dem
eleganten Chef von Fiat, wahrend
mich eine Hoste mit libanesi-
schem Akzent an eine kleine Bar
fiihrt. Glaser und Flaschen sind
durch Plastikschlauche ersetzt,
die von der Decke fallen wie die
Sauerstoffmasken in abstirzen-
den Flugzeugen. Ein Barkeeper
gibt mir durch ein Zeichen zu ver-
stehen, ich solle mir einen davon
in den Mund stecken, was ich
auch tue. Eine nach Ingwer
schmeckende, bernsteinfarbene
Flissigkeit flieBt hindurch, und

ein Gefiihl von Warme durch-

Der Spannungszustand in den Muskeln wird von den inneren Wahr-
nehmungsorganen (lnterozeptoren) gemessen und an das Gehirn
gemeldet. Bei einer Erkankung wie dem Locked-in Syndrom ist es nicht
mehr méglich, einen Spannungszustand in den Muskeln aufzubaven.
Folglich findet auch keine Riickmeldung an das Gehirn statt. Ein ver-
gleichbarer Effekt kann sich bei der Kompensation des Gewichtes durch
den Avfirieb in Salzwasserbiidern einstellen. Jetzt ist es nicht mehr
notwendig, einen Spannungszustand in den Muskeln oufzubaven, da
Bewegung hauptsiichlich Arbeit gegen das Eigengewicht ist. In beiden
Fiillen werden Halluzinationen beobachtet.

Lebewesen bestehen zum iiberwiegenden Teil aus Wasser. Durch dos
Skelett liegt das spezifische Gewicht jedoch knopp oberhalb von dem
des Wassers, zvm Beispiel konnen wir uns nur durch Schwimmbewe-
gungen iiber Wasser halten, ohne diese gehen wir unter. Der Auftrieb
entspricht dem spezifischen Gewicht der Fliissigkeit. Durch geldstes
Salz erhoht sich das spezifische Gewicht der Fliissigkeit; es findet eine
Feinabstimmung” statt, in der der menschliche Kérper , schwebt”. Als
Beispiel sei das Tote Meer genannt: Dort ist der Salzgehalt so hoch,
dass menschliche Kérper wie Korken an der Oberfliche schwimmen.
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dringt mich von den Zehenspitzen
bis in die Haarwurzeln. Nach ei-
ner Weile wiirde ich gemn aufho-
ren zu trinken und von meinem
Hocker heruntersteigen. Trotz-
dem trinke ich, unfahig zur ge-
ringsten Bewegung, in groen
Schlucken weiter. Ich werfe dem
Barkeeper verschreckte Blicke
zu, um seine Aufmerksamkeit auf
mich zu lenken. Er antwortet mit
einem ritselhaften Lacheln. Um
mich herum verzerren sich Ge-
sichter und Stimmen. Bernard
sagl etwas zu mir, aber die Tone,
die im Zeitlupentempo aus sei-
nem Mund kommen, sind unver-
standlich. Statt dessen hore ich
den Bolero von Ravel.”

Die Einheit
von Bewegung
und Wahrnehmung

Wir bewegen uns standig. Hierbei
handelt es sich um einen komple-
xen Regelkreis von Bewegung und
Wahrnehmung. Es findet nicht nur
die eigentliche Bewegung, son-
dern auch eine Rickmeldung an
das Gehirn iiber die erfolgte Ak-
tion statt. Dem Buch ,Die Bewe-
gung des Menschen” von Schewe
entnehmen wir: Wir unterschéi-
den zwischen Extero- und Inter-
ozeptoren, die fiir die Situation
auRerhalb  beziehungsweise
innerhalb des Korpers zustandig
sind. Unter den Exterozeptoren
nehmen die Telerezeptoren
(Auge, Ohr) eine besondere Stelle
ein. Uber die Lage des Korpers
innerhalb der Umgebung gibt das
Vestibularsystem Auskunft, Uber
die mechanischen Bedingungen
innerhalb des Kdrpers die Gelenk
. Sehnen- und Muskelrezepto-
ren.” Wir besitzen also - neben
den Sinnesorganen filr die Wahr-
nehmung auBerer und innerer
Reize - einen  Kraftsinn®, der uns
Informationen iber die Spannung
in den Muskeln und Sehnen lie-
fert, Nach einem Stammhirnin-
farkt sendet dieser Sinn keine Im-
pulse mehr an das Gehirn. Ein
vergleichbarer Effekt stellt sich
ein, wenn die Schwerkraft durch
den Aufenthalt im All oder den
Auftrieb in einer Flissigkeit kam-
pensiert wird. (Siehe Kasten)



Astronaut in Weltraum.

Es gab Versuche mit Personen,
die in einer Salzwasserlosung
schwebten, und deren Hor- und
Sehwahrnehmungen noch zu-
siltzlich eingeschréinkt wurden.
Bei einigen dieser Personen stell-
ten sich darauthin so heftige Hal-
luzinationen ein, dass das Experi-
ment umgehend abgebrochen
werden mufite,

Es gibt jedoch noch viele an-
dere Bedingungen der Einschréin-
kung, die  Wahrmehmungs-
verschiebungen hervorrufen. Im
19. Jahrhundert wurden bereits
erste Erfahrungen auf diesem Ge-
biet gesammelt. Beteiligte von Po-
larexpeditionen berichteten, dass
sich ihre Wahmehmungen bis hin
2u Musionen und Halluzinationen
veranderten, was vermutlich auf
die reizarme Umwelt zuriickzufiih-
ren ist. Zahlreiche Schilderungen
sind uberliefert. So wird in den
Protokollen der tragisch peschei-
terten Polarexpedition von Scott
berichtet, dass die Teilnehmer ge-
gen jeden Augenschein die lllu-
sion hatten, es sei immer ein Ex-
peditionsmitglied mehr bei der
Gruppe, als man zahlen kinne.

Es gibt auch direkte Hinweise
fiir die Einheit von Bewegung und
Wahrnehmung. Bei einem gesun-
den Menschen bilden diese ein
Gesamtsystem, das durch eine
Krankheit wie zum Beispiel das
Locked-in Syndrom in seine Be-
standteile zerlegt worden sein
kann. Es ist das Verdienst von
Professor Popp diesen Sachver-
halt deutlich gemacht zu haben.
Er untersuchte eine Patientin mit
dem Locked-in Syndrom, bevor
und nachdem sie nach einer spe-
ziellen Therapie, in diesem Fall die

Biofeedbackmethode nach
Breuer, behandelt worden war.
Beim Locked-in Syndrom arbeiten
Bewegung und Wahrnehmung un-
abhéngig voneinander. Professor
Popp konnte den positiven Ein-
fluss der Therapie nachweisen,
der zu einer Wiedervereinigung
beider Einzelkomponenten fiihrt.
Auch alle uns bekannten Thera-
pienvon Schlaganfallen gehen von
einem Zusammenhang zwischen
Wahrehmung und Bewegung
aus. So |&ft sich erklaren, dass ein
volliger Ausfall von Bewegungsrei-
zen zum Beispiel beim Locked-in
Syndrom, eine Storung der Wahr-
nehmung hervorruft, wie es in die-
sem Artikel beschrieben wird,
Obwohl sich fiir Halluzinatio-
nen unter ganz verschiedenen
Bedingungen eine gemeinsame
Ursache benennen 1aRt, fehit
letztendlich eine véllig eindeutige
Erkldrung. Es gibt Uberlegungen
in der Richtung, das Gehim und
verschiedene Sinnesorgane als
eine Einheit zu betrachten. Das
Gehirn darf demnach nicht als
isolierte Einheit gesehen werden.
Sowohl die Wahrnehmung duRe-
rer Reize durch die Sinnesorgane,
als auch die Ubermittiung der
Wahrnehmung durch diese an
das Gehimn, sind als zwei Ge-
sichtspunkte ein und desselben
Prozesses aufzufassen. Wird der
Informationsfluf der Sinnesor-
gane unterbrochen oder dras-
tisch eingeschrankt, so scheint
es, als wiirde das Gehirn versu-
chen, diesen Verlust zu kompen-

sieren, indem es von sich aus

Wahmehmungen produziert, die
keine direkte Ursache in der du-
Reren Wirklichkeit mehr haben.
Unklar ist jedoch, wie man sich
diesen Prozess genauer vorzu-
stellen hat. Weitere Untersuchun- |
gen sind notig.

Weiterfiihrende Literatur in der
Broschire Metamorphose Il des
Vereins LIS.

LIS e.V. am Krankenhaus

10365 Berlin




HI. Veranstaltungen von LIS e. V.

B KOMPAKT

LOCKED-IN SYNDROM Das
Motto des Europiischen Jahres der
Menschen mit Behinderungen ,.Kei-
ne Diskussion tiber uns ohne uns® ist
auch Leitfaden einer zweitigigen
Tagung zu neurologischen Fragestel-
lungen Ende Oktober in Rheinsberg.
Veranstalter ist der Forderverein zur
Griindung einer Stiftung zur Verbes-
serung der Lebensumstinde von
Menschen mit dem Locked-~in-Syn-
drom e.V. (LIS e.V.) zusammen mit
der First-Donnersmarck-Stiftung,
Auf der Tagung werden Themen zur
Diagnose und %\ehabilitation be-
handelt. Weitere Infos bei LIS e.V.
unter B 34 72 52 70 (Di, und Do.14-
19 Uhr) oder & 216 88 72.
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LEIPZIGER VOLKSZEITUNG

24, Okiober 2003

Medizin

»An der Pforte
des Todes
gestanden”

Der Berliner Phy-
siker Dr. Karl-
Heinz Pantke er-
litt 1996 einen
schweren Hirn-
stamminfarkt,
| der ihn  villig
lihmie — das Lo-
cked-in Syn-
« drom. Sanititer
Karl-Heinz Pantke hielten ihn erst
fir tot, Arzte ga-
ben ihm dann nur eine geringe
Chance. Durch unermiidliches Trai-
ning kann der 48-Jihrige heute
wieder sprechen, schreiben und
laufen. Er griindeto einen Verein,
wm anderen Schwerkranken Mut zu
machen und organisiert vom 31.
Oktober bis zum 2. November in
Rheinsherg ein europiisches Mee-
fing.
Frage: Warum diese Tugung?

Pantke: Betroffene, Angehirige,
Mediziner und Beschéftigte in Heil-
und Pflegeberufen warden kom-
meqn, um aus verschiedenen Blick-
winkein die Probleme schwerer
neurologischer  Erkrankungen zu
erirtern. Ein Brispiel: Karen Lang,
selbst Betroffepe, thematisiert die
innere Sprache. Dabei handelt es
sich um das Sprachverstiindnis, das
einem Menschen bleibt, wenn die-
ser, wie beim Locked-in, jeder
Moglichkeit beraubt ist, sich zu arti-
kulieren. Ein anderer Beitrag be-
schreibt ein Phiinomen, bei dem Ge-
hirnzellen quasi indirekt nachwach-
sei,

Wie viele leiden unter Locked-in?

Das Syndrom wird zwar als selten
eingestuft. lch michte mich aber
nicht auf Zahlen festlegen, weil die
Dunkelziffer erheblich ist.

Auch die Sterbehilfe steht guf der
Konferenz zur Debatte ...

Unter dem Deckmantel einer
wSelbsthestimmung des Patienten™
malen sich Gesunde an, dic Mei-
nung Todkranker zu vertreten. Die
Entscheidung iiber Leben und Tod
kann aber nur von einem Men-
schen, der an der Pforte des Todes
steht, gefillt werden. In unserem
Verein sind Betroffene, die diesen
Weg gegangen und dann wieder ins
Leben zuriickgekehrt sind. Es ist
auch zu befiirchten, dass aus Kos-
tengrimden Menschen mit cinem
solch schweren Leiden wie Locked-
in nicht mehr medizinisch versorgt
werden kinnten, was durch Geset-
zestinderungen vereinfacht wiirde,
Deshalh wird es sine Resolution ge-
ben, die sich klar gegen Gesetzesno-
vellen ausspricht, die eine aktive
oder passive Sterbehilfe legalisie-
ren. Interview: Helga Wagner

Tagungsinfos unter 030/2 16 88 72
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Eingeschlossen

LIS e.V. richtet eine europdische
Tagung aus

31.10-1.11.2003 im
HausRheinsberg

um Europidischen Jahr der Men-

schen mit Behinderung (EJMB)

organisiert der Verein LIS (Locked-
in-Syndrom) ein Meeting in Rheinsberg,
das sich mit schweren und schwersten
neurologischen Erkrankungen beschiftigt.
Ganz nah am Motto ,,Nichts tiber uns
ohne uns® werden Betroffene, Angehori-
ge und Fachleute ihre Sicht der Dinge
miteinander diskutieren.

Das Programm berticksichtigt Berichte
von Betroffenen, wie der Film ,.Einge-
schlossen™ von und ber Doris Ruckstuhl
aus der Schweiz, ebenso wie die psycholo-
gischen Aspekte des Locked-in-Syndroms,
vorgestellt von Dr. Karen Lang, Paris. Uber
neue und Erfolg versprechende Therapien
informieren Christel Eickhof und Friede-
mann Knoop (,,[Das Repitative Training ™)
sowie Mariana Battalia und Anke Neuber,
beide Viareggio, mit ihrem Beitrag ,,Be-
handlung nach der Bio-Feedback Thera-

pie™.

Interessant ist bei dieser zahlenmilig ge-
ring auftretenden Krankheit die sicherlich
seltene Gelegenheit, ber den deutschen
Tellerrand hinauszuschauen. Das Thema
. Sterbehilfe™ ist fiir diesen Personenkreis
noch einmal ganz anders gewichtet — ge-
plant ist hierzu die Verabschiedung einer
Resolution.

Niheres zum Programm und Anmeldung
bei:

LIS eV, Geschiftsstelle im Evangelischen
Krankenhaus

Konigin Elisabeth Herzberge (KEH)
HerzbergstraBe 79, Haus 30,

10365 Berlin, Tel /Fax 030- 54 72 52 70
oder 030 — 216 83 72

Thomas Golka

WIR 2/2003
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Resiimes der
Johreshouptversommlung 2003

IZ W, derVemin fiir Patlenten roat

Locked-in-Syndmorn, wird won Jahr

1 Jahr nobler. War sonst d= Pmo-
grarnrn der [ahreshanptwersarnrolung an
einetn Taz erhillt, so nahmm es dieses Jahr
drel Tage mn Anspruch. Der Ort konnts
sich ebenfalls sshen lassen. IMicht irgend-
woo, sondern das HansE heinsbarg wnirde
als Tagnngsort bestimnrat LIS & W und die
Hirst Donmersmarck-3ifung zogen an
elnern SEmEng,

Dhesss Jahr hef einiges anders. Wie
aesazt, drei Teage an einemn noblen Ok das
kostete demn Werein Geld. Was machern,
wenn dererein grofs FPlne aber wenig
Zeld hat? Bichtiz ein EUT-Topf mit BSr-
dergeldern musste angezaptt warden, Wil
Dir. Pantke, derVorsitende wom LIS W,
ein schlaner und rithmger Fuochs 1st, hatte er
in diesarn [ahr die [shmshaupbe rammmm-
himz zu einem Burcpdischen Mestng
zurm Bumpaischen Jahr won Menschen
ot Behinderirg: asmenafen.

[Che Eonfemrne begann b dern, wor
allern fiir die amwesenden Mediminer
mnteresanten, Erfshmingsastansch won
LI5-Bermffenien. Arn Foloe tag wmirden die
Ergebruse nenester wissenschafthcher
Erlenntnise anf dern Gehiet deor nenmlo-
aischen Borschung, speriell des Locked-
- Syndmorns, worgs ste k. Dheses Jahr kam
noch ein weltems it demn Locked-in-
Syndrorn durchans inVerbindung stehen-
des Therna haran. Bs ging schhche und
ergreifend um Sterthehilte. Auf dieser
Eonfe mre wnirde die eumpEische Foaso-
Intion gegen 50 genannte | Sterbehilfe'!
verabschiedet,

Wil die Eulwar nacht o kurz komoren
sollte wor allern racht an diesern ik, stand
fidr Sonm tzaormitag eme Beachtdzme des
Schlosses B heinsherg ant dem Progrmrnm.
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Bin absolutes Dovurm in diesern Jahr
war die Fwelsprachiglelt der Konferare.
Dras Haup treterat wairde m der Konferanes-
sprache BEnglisch gehalten. Wiohl demn, der
aufer dern Deutschen noch des Engh-
schen mEchtiz war, Fiir jane Teinehmer,
die wenigoder keine Enghschle nntnisse
hatern, wurde natiirlich iibersetzt, Leider
o ich mich ebenfalls zu diesern Ferso-
nenkres Tahlen.

Amn Abend nach dem gemeinsamen
Esser, war noch germiidiches Beisarnmen-
sein itn Karnirmrorner angeso Meus
Bekanntschafte n entstandern, alte wourden
aufpobert oder gepflegt. Gane zwanglos
tanschie man rene Erfahmingen in Thers-
pie und Pflege =ns. Matiithch durfie ein
anter Wein nach getaner Arbeit ucht feh-
len.

U den Bencht iiber die Eonferers
abzurunden, fiige ich meinen sigenen
Beitrag an, den ich mn Abstmoroing ot
meine T Emankengymnnes in ansgearbs itk
habe. Die Sache moat dern Lesen ging: troks
aut funkdordemnden Mikmfons nach
hinten los, Sprache roiisste man haben!
Ich habe keine, dafiir aber eine nete
Ermnkengymanasting die das Worlesen fir
rodch gane souverEn geTneistart hat,

Eriedanann Knoep
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V. LIS e. V. im Internet

Eingeschlossen - ain européisches Mesting we e
LIS e V. veranstaliete Tagung - Nachbericht g
31.10- 1.11.2003 im HausRhemnsberg Ebne“ -

Worm 31.01 bis 02.11.2003 fand im Hotel HausRheinsberg, sinem
gemainnitzigen Unternehmen der First Donnersmarck-Stiflung, das
Europaische Meeting zum ven der EU ausgerufanen Jahr der )
Menschen mit Behinderungen 2003 statt. Auf dieser Veranstaltung, ot
die Berichte von Betroffenen aus dem In- und Ausland, eine l-ﬂlﬂ DONKER SMARCK-STIFTUNG
interdisziplinare wissenschafiliche Tagung sowie die Verabschiedung

einar europdischen Resciution gegen die so genannie “Sterbehiife”
beinhaktete, trafen zum ersten Mal in dieser Form von schweren
neurclogischen Krankhaiten Betroffene und ihre Angshtfigen und

Freunde mit Fachlsuten aus Medizin, Meurowissenschaften,

Psychaiogie, Linguistik, Therapie und Pflege in einem gemeinsamen
inhalllichen Rahmen zusammen. Nach siner leider durch ein

kurzfristig und unangekindigl anberaumtes Bauvorhaben der

Deutzchen Bahn erschwertan Fahrt nach Rheinsberg wurden die ca.

100 Dberwiegend im Rollstuhl angereisten Teiinehmer durch einen

Vertrater der First Donnersmanck-Shiftung und O Kar-Meinz Panike

v Verein LIS & V. begrift. Am ersten Tag standen Berichte von
Betroffenen Ober ihre Situation und Gher Edfolge und Versdumnisse

in der Therapie auf dem Progremm; am nédchsten Tag folgte dann

die von Or, moed, habi. Leopold Gutishr aus Barlin moderiarte

Tagung Diagnostik, Therapie und Prognose des Lockad-in Byndroms

und anderer schwerer neurclogischer Erkrankungan.

Ale erster sprach Frof. Or med. Stevan Laurays von der Universitat
Liege aus Belgien uber die Forschungen seines Teams zur
Gehirntunklion bei akutem und chronischem Locked-in Syndrom.
Seine Ergebnisse reigen Zum ersten Mal mittels verschisdenar
diagnosfischer Hilfen sichere Mathoden auf, das erhaltens
Bewussisein bei Locked-in Betroffenen im akuten und chronischen
Stadiwm zweifelsirei festzustalien

Danach stellte O, rer. nal. Kar-Heinz Pantke seine statistischen
Untersuchungen zum Einfluss frihzeitiger und intensiver Therapie
auf diz Uberlebensrate von Lacked-in Patienten vor Er konnte einen
dirakten Zusammenhang nachwelsen, das heilt, je froher und

intensiver therapien wird, deslo geringer ist die Sterblichkeit bzw. die
FPatienten bleiben am Leben

Chnshed Efckhal von der FU Bedin stelite den Ansatz des
Systematischan repetitiven Basistrainings vor, einer Therapieform,
il der guie Erfolga bei neurcloglsch schwer erkrankion Patientan

ereicht werden konnlen, sadass sie ihre Bewegungsfahigkeit zum
Teil wiedarerangtan

Nach einer Miltagspause sprach die selbel schwer betroffene Dr,
phil. Karen Lang aus Paris Gber psychologische und finguistische
Probdeme, die durch die Lahmung des Sprechapparates bei
gleichzeitigem volken Erhall der Sprach- und Ausdrucksfahigkeit for
Locked-in Patienten entstehen. Ihr perstinlich engreifender, von
inrem Bruder kommunikationsgestitzter Vortrag wurde mit viel Beifall
aufgencmimen. Or. Lang stellte gleichzaitig ein ejgenes
Forschungsprojekt var, das diese Aspekte naher stalistsch
unkersucht

Dann schildarte Pliippe van Eeckhout der Prasident des
franzsischen Vereing der Locked-in Betroffenen ALTS die
Verhaltnisse im Nachbartand, Dabei stellte sich heraus, dass unsere
franzosischen Machbam Im Krankheitsfall inanziell weit besser
abgesichen sind, als ihre deutschen Schicksalsgenossen.

£Zum Abschluss wurde eine Europaische Resolution gegen die
sogenannte "Sterbehilfe” und zur Problematik der
Patientenverfiigungen zur Abstimmung gestell; im Vorfeld waren

hitpeiwoww fidst defems‘condetail. php3fr=115 20001 2004
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aine batrachiliche Anzahl von schriftlichen Stellungnahmen
Betroffener zu dem Vorschlagstext eingeholt worden, die ain klares
Meinungsbild ergaben, Alle sprachen sich deutiich gegen jeden
Wersuch aus, die 8o genannte Sterbehilfe gesetzlich zu ermaglichen,
Uie anschlisende Abstmmung ergab die sinstimmige Annahme der
Resolution. Die Resolution wird zusammen mit den Berichten der
Betroffenen und den Beitragen der Tagung in ginem Buch
erschainen,
Nach ginem Frihstick und der gemeinsamen Besichtigung des
Schiosses Rheinsberg reisten die Tellnehmer ab
LIS e.V., Geschdftsstelle im Evangelischen Krankenhaus
Kankgin Elisabeth Herzbarge (KEH)
Herzbergstralie 79, Haus 34,
10365 Berlin
TelFax 030- 54 72 52 70 odar
030 -216 868 72
Gerhard Scharbert

4 Zurich
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Resolution aus Rheinsberg

EntschlieBung der Tagungsteilnehmer zu Sterbehilfe und Patientenverfligung

Teilnehmer der LIS-Tagung in Rheinsberg

Européische Resolution von Betroffenen schwerer neurologischer Krankheiten
zu den Themen der so genannten Sterbehilfe und zum Problem der
Patientenverfigung

Diese Resolution geht in wesentlichen Punkten auf Stellungnahmen zu einer vom
Verein LIS e. V. im Vorfeld dieser Veranstaltung durchgeftihrten Befragung von
Betroffenen zurtick. Ziel dieser Resolution, wie der ganzen Veranstaltung zum EJMB
2003 soll sein, den Betroffenen selbst eine Stimme zu verleihen und jegliches
stellvertretendes Sprechen, das nicht in diesem Sinne ist, zurtickzuweisen.

Diese Europaische Resolution richtet sich gegen die oftmals zynischerweise noch als
Patientenwille dargestellte so genannte "Sterbehilfe” und gegen den Missbrauch von
Patientenverfiugungen zur aktiven und passiven T6tung von schwer kranken
Menschen. Wir, die hier anwesenden Betroffenen verschiedener neurologischer
Erkrankungen, sind uns einig in dem Bestreben, die Achtung vor der Autonomie und
den Personlichkeitsrechten der vom Locked-in Syndrom und anderen schweren
Krankheiten Betroffenen gegen alle Widerstande sicherzustellen. Aber sehr
bedenklich und geradezu bedrohlich wirken auf uns einige Entwicklungen, die in
letzter Zeit zu beobachten sind. Die Legalisierung der so genannten Sterbehilfe in
den Niederlanden und in Belgien ist fir uns ein alarmierendes Signal, uns mit allem
Nachdruck zu Wort zu melden und die Unmenschlichkeit Nitzlichkeit- und



kostenbezogener Argumentation aufs Scharfste zu verurteilen. Denn letztendlich soll
doch nur unter dem Mantel falscher Humanitéat verschleiert werden, dass die
europaischen Gesellschaften im Zuge eines rasanten wirtschaftlichen Umbaus immer
weniger bereit sind, die Lasten ihrer schwer kranken Mitblrger mit zu tragen. Zum
Beispiel soll gerade in letzter Zeit mit dem scheinbar patientenfreundlichen Mittel der
so genannten Patientenverfiigung die Frage von Leben und Tod aus der Position des
noch Gesunden heraus entschieden werden. Von interessierter Seite hat sich der
Druck auf den Gesetzgeber hinsichtlich einer Legalisierung des
Versorgungsabbruchs in akuten Krankheitsfallen, die von Aul3enstehenden als
hoffnungslos eingestuft werden, verstarkt. Wir wissen aus Berichten von Betroffenen,
dass dies bereits in deutschen Krankenhausern inoffiziell gang und gébe ist, wir
wenden uns jedoch entschieden gegen jegliche eindeutige gesetzliche Legalisierung
dieser Praxis und verurteilen bereits jetzt vorkommenden Falle. Einige sehr schwer
betroffene Menschen haben im Vorfeld dieser Veranstaltung angedeutet, dass sie in
einem solchen Falle unter einen enormen sozialen Druck geraten wirden, als
unnutze Esser und Verprasset von Steuer- und Beitragsgeldern einfach still und leise
zu verschwinden.

Wir wenden uns aufs scharfste gegen diese Versuche, Uber die Hintertir eines
scheinbaren Mitleids in Wahrheit die Tétung oder das Sterbenlassen von
schwerstkranken Menschen zu betreiben! Es muss unsere Absicht sein, zuallererst
die Stimmen der Betroffenen zu horen, und diese fur sich selbst sprechen zu lassen.
Deshalb stellen wir fest:

Keiner auRer dem Patienten selbst kann entscheiden, ob dieser noch Bewusstsein
besitzt oder nicht. Niemand kann fir einen scheinbar leblosen Menschen
entscheiden, dass sich der Aufwand der Intensivmedizin nicht mehr lohnt. Patienten
sind zum Teil noch nach sehr langen Phasen solcher Zustadnde zumindest erwacht.
Daruber berichten die Medien jedoch nicht.

- Bei der Diskussion Uber schwere Krankheiten oder so genannte Behinderungen
kommen nur ganz selten die Betroffenen selbst zu Wort. Statt dessen werden
"Betroffene" aus der Familie oder Kollegen befragt, obwohl man durchaus die
wirklichen Betroffenen selbst fragen konnte. Dahinter verbirgt sich die Absicht, immer
wieder "Gesunde" vorzuschieben, die gerade verhindern sollen, dass wir selbst uns
einmischen. Auch die so genannten Patientenverfiigungen sind ein solcher Trick.
Kein gesunder Mensch kann ernsthaft sagen, was er als Kranker empfinden oder
wollen wird; er verandert sich ja durch die Krankheit. Deshalb sollte sich jeder
Uberlegen, ob er als Gesunder nicht vielleicht sein Todesurteil unterschreibt, wenn er
im voraus Verfigungen Uber sein eigenes Leben und Sterben abgibt.



- Die Befurworter des "humanen Sterbens" und anderer Tarnbegriffe wollen diese
Veranderungen nicht tolerieren. Fur sie gibt es eine ganz einfache Trennung in
Schafe und Bécke. Aber auch die Krankheit gehort zum Leben. Eine Gesellschaft,
die sich ernsthaft fragt, ob sie sich wirkliche Menschlichkeit 6konomisch noch leisten
kann, steht am Rande der Barbarei.

- Die Schwachsten abschaffen? Wir fordern den Schulterschluss auch z. B. mit den
Alten in der Gesellschaft

- Die Vorgéange in Nazideutschland, die Tétung kranker Menschen, die einfach als
unheilbar erklart wurden verbieten unserer Ansicht nach jede seriése Diskussion um
die Tétung Kranker oder Behinderter.

- Leugnung von Besserung oder Besserungsperspektiven und med. Fortschritt

Auch dies ist ein Grundzug der Argumente von Euthanasie-Beflrwortern. Jedem, der
fir uns Pessimist sein will, kann man die erstaunlichen Fortschritte der
Intensivmedizin und Pflege in den letzten Jahren entgegenhalten.

- Unzulassige Verzerrung von Einzelfallen

Der "klassische" Fall sind die alten Krebspatienten, deren Leiden "unndétig verlangert”
werden. Hier wird Stimmung gegen Kranke gemacht. Kaum ein Arzt wird seine
Patienten unnétig qualen, wenn doch, gibt es dafiir Gerichte. Uber die tausenden von
Patienten, die der Intensivmedizin die Chance fur einen neuen Start verdanken wird
kein Wort verloren. Vom Vorhandensein einer modernen Schmerztherapie ganz zu
schweigen.

- Keine Generallésungen! Der Einzelfall muss immer im Vordergrund stehen

Wir wehren uns gegen die Verallgemeinerung von Fallen, in denen ganz bestimmte
Faktoren einseitig herausgestellt werden, und die unserer eigenen jeweiligen
Situationen nicht angemessen sind. Jeder Einzelfall ist ein kostbares menschliches
Schicksal, fur das es keine genormten Losungen geben kann.

Engagement fur das Weiterleben, nicht fir den Tod!

Dominanz der "gesunden” Perspektive angreifen!

Gesundheit ist ein hohes Gut, aber kein Wert an sich. Wer sich nicht um die
Perspektive seiner kranken oder Behinderten Mitmenschen kiimmert, kann und darf
auch keine Entscheidungen Uber sie fallen. Wir selbst wissen besser, was gut fir uns
ist.

Dokumentation der Resolution vom 1.11.2004
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Es ist ein sehr personliches Buch, das
mit diesen Tagebiichern vorgelegt wird,
aber auch der Bericht eines Zeitzeugen.
Nicht nur das groBe Weltgeschehen spie-
gelt sich hier, viel mehr auch eine Zeit,
iiber die wir heute immer weniger wis-
sen, gesehen mit den Augen eines Kiinst-
lers. Junge Leute haben wenig Kenntnis
von dieser Zeit, denn der Geschichtsun-
terricht bertihrt dieses Thema kaum oder
nur mit wenigen Zeilen, und viele Filme
mit einem historisierenden Anspruch ver-
mitteln ein einseitiges, dem heutigen
Geschmack angepasstes Bild.

Hier ist der alltigliche Bericht eines
sensiblen Menschen aus diesen Jahren,
subjektiv, vielleicht manchmal umstind-
lich, aber personlich sehr ehrlich, Depres-
sionen und Angste nicht aussparend. Es ist
ein Buch, das bei Alteren und bei Musik-
freunden Erinnerungen weckt, das aber
auch flir interessierte jiingere Menschen
nicht uninteressant sein diirfte. Vielleicht
auch deshalb, weil Benatzky ein tber-
zeugter Pazifist war und den Krieg
ablehnte.

Wissen Sie jetzt, was ein Kakanier ist?
Dieses untergegangene Wort ist die
scherzhafte Bezeichnung fiir Kiinstler aus
der kaiserlich-koniglichen (ka-ka) Oster-
reichisch-ungarischen Doppelmonarchie.
Vielleicht waren sie die ersten Europier,
denn fiir sie waren Staatsgrenzen keine
Schaffensgrenzen, engstirniger Fanatismus
und dumpfer Nationalismus war ihnen
fremd.

Dr. Rudolf Turber

Hg: Inge Jens und Christiane Niklew
RALPH BENATZKY

Triumph und Tristesse — Aus den Tage-
biichern von 1919 bis 1946

Parthas Verlag GmbH 2002

443 Seiten

ISBN 3-932529-43-0
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[Bas Lochied-an Syndeom

Eingeschlossen im
eigenen Korper

inter Miiller legt mit ,,Im Reich

der Halluzinationen® einen sehr

personlichen Bericht vor. Ober-
flichliche Betrachter, die den Wert eines
literarischen Werkes nach der Anzahl der
gedruckten Seiten oder dem Gewicht des
beschriebenen Papiers beurteilen, wiirden
dieses Buch wohl gar nicht wahrnehmen.
Dabei ist der schmale Band unter Bedin-
gungen entstanden, die sehr schwer vor-
stellbar sind.

Der Autor erlitt mit 47 Jahren einen
Schlaganfall mit nachfolgendem Locked-
in-Syndrom (LIS). Das bedeutet, der Kor-
per ist vollig geldhmt, es ist kein Sprechen
moglich, kein Schlucken, keine Bewegung
— einzige Kommunikationsmoglichkeit
mit dem Betroffenen, der bei vollem
Bewusstsein ist, erfolgt tiber den Lidschlag
des Auges. Dem Menschen selbst fehlt
jede Information iiber die Bewegung des
eigenen Korpers, er ist gelihmt, kann
jedoch denken, sehen und horen. Das
Syndrom ist therapierbar, die Therapie

WIR 1/2003
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bedarf aber enormer Willensanspannung,
Geduld und viel Zeit. Miihselig und sehr
klein sind die Fortschritte, erreicht mit
stindigem Bemiihen, oft vergeblichem
Uben und nur mit Unterstiitzung anderer
Menschen, vor allem Miillers Frau. Gilin-
ter Miller schwebte nach seinem Schlag-
anfall zwischen dem Erkennen der Rea-
litit und einer Traumwelt, die durch Ang-
ste und ungerechtfertigte Beflirchtungen
gekennzeichnet ist, ob seine Ehefrau auch
zukiinftig mit ihm zusammen leben will.
Er braucht Zeit bis zur Akzeptanz des
gegenwirtigen Zustandes. Es wird der tie-
fe Einschnitt deutlich, den das Ereignis auf
das Leben dieser beiden Menschen ausiib-
te: Verlust des Arbeitsvermogens, die
Berufsaufgabe der Ehefrau, Anforderun-
gen aus Pflege und Therapie, die finanzi-
ellen Einschrinkungen, die verinderten
Beziehungen zu anderen Menschen, die
Notwendigkeit einer lebenslangen Thera-
pie, die Umstellung auf Sprachcomputer
und Beatmungsmaschine als unabdingbare
Hilfsmittel — alles Kennzeichen des
,,zweiten Lebens® Giinter Miillers, der
dazu mitteilt: ,,Ein normaler Mensch wird
kaum nachvollziechen kénnen wie wichtig
es flir mich ist, wieder am Leben teilzuha-
ben.*

Das Buch, ubermittelt Buchstabe fiir
Buchstabe {iber eine sehr komplizierte
Kommunikationsebene, wird so ein Stiick
Therapie und Botschaft an andere Betrof-
fene nicht aufzugeben. Der Bericht wird
erganzt durch einen Beitrag von Gudrun
Muiller iiber die heutige Pflege zu Hause
und einen Kommentar der behandelnden
Arztin aus den Heilstitten Beelitz.

Dem gleichen Thema und Giinter Miil-
ler ist auch eine andere Publikation
gewidmet: ,,Metamorphose*. Beide wer-
den herausgegeben von LIS e.V. — ,,For-
derverein zur Griindung einer Stiftung
zur Verbesserung der Lebensumstinde von
Menschen mit Locked-in-Syndrom*®. Ziel
des im Mai 2000 gegriindeten Vereins sind
u.a. der Autbau einer Gesprichsrunde flir
Patienten und Angehorige, die Bereitstel-
lung von Kommunikationsmoglichkeiten

WIR 1/2003
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und das Sichern einer optimalen Therapie
fiir Betroffene. Zudem wird ein Doku-
mentationszentrum geschaffen sowie wei-
tere Publikationen und Tagungen vorbe-
reitet. Die Geschiftsstelle von LIS e. V. ist
im Konigin Elisabeth Herzberge Kran-
kenhaus in Berlin-Lichtenberg.

c/0: Dr. Karl-Heinz Pantke und Chri-

stine Kithn, Mansteinstr. 3, 10783 Berlin

e-mail: locked-in-syndrom@nexgo.de,

Beratungstelefon: 16.00-19.00 Uhr, die-

do: 030/ 54 72 52 70

Fax: 030/ 216 88 72

Dr. Rudolf Turber

Gunter Miiller:

»Im Reich der Halluzinationen / Das Locked-in-
Sydrom”

ISBN : 3-00-009219-6, Euro 4,90

»Metamorphose”, Band 2 / 2002,
ISBN 3-00-010525-5, Euro 4,90
Herausgeber: LIS




VI. Nachtriige aus 2002
a) Metamorphose I1

FLEGE

ZEITSCHRIFT

FACHZEITSCHRIET FUIN STATIOMARE UMD AMBLLANTE PRLEGE

W. KonuamMeR GmeH

Kishn, C./Mrosack, G./Scharbert, G/
Pantke, K.-H. (Hrsg.):

Metamorphose

Bevbachiungen zum Zusammenhang von
Bewegung und Wahrnehmung bei ma-
torischen Einschrinkungen durch Krank-
heiten, Band 1I. Berlin, 2002, 44 5.,
490 &,

ISBN 3-00-010525-5

In diesemn Heft wird anhand von Berichten
Betroffener und Aufsitzen von Medizi-
nern der in vielen Therapien angencm-
mene Zusammenhang zwischen Bewe-
gung und Wahrmehmung untersucht. Dies
ist eines der faszinierendsten Gebiete der
Neurologie. Es werden krankheitsbeding-
te Finschriinkungen der motorischen Fi-
higkeiten betrachtet. Patienten mit dem
Locked-in-Syndront leiden zum Teil up-

ter heftigen Halluzinationen. Das Locked-
in-Syndrom wurde als Beispiel fiir den
Austall aller motorischen Fihigkeiten

gewihli, die Ausfihrungen lassen sich
jedoch auf andere Krankheiten iibertra-’
gen. ;

| L.0.G.O.S.

INTERDISZIPLINAR

™Y Die Fachzeitschrift filr Logopadie/Sprachheilpadagogik

und angrenzende Disziplinen

Metamorphose. 0. .
¢ Der Fordérverein zul Grindung gliier’
besserung: det. Lebensumstnde: voi - dMensch
Losked-in Syadronr (LIS) 6. Bind
mmorphoge™ he ie-Pijbilikatic
Beobachhingen” zum' Zisammenhapg
“und Wahmehmung - bei- miotorisch
- durch Krankheiten und ist zum Preis vii
den Verein oder, den Buchhande] (TSBN.3
ferbar. Auch alg Dis;ketljen\'fqrsigi_r_l (Word 6
Versionen) zum gleichen Prely, abér s liber
L.LS. o.V;; Mahnsteinste 3, 10783 B
Fan/Fax; (030) 216 86 72

‘Soziale Arbeit

2.2003

Zeitschrift fiir soziale und
sozialverwandte Gebiete

Metamorphose. Beohachtungen zum Zusammenhang
von Bewegung und Wahenehmung bei moterischen Ein-
schrankungen durch Krankheiten. Hrsg. Karl-Heinz Pantke
und Christine Kiikn, Locked-in-Syndrom e.¥. (LIS e.V.). Ei-
genveriag. Berlin 2002, 42 5, EUR 4,90 *DZ1-D-6134"

Das Locked-in-Syndrom wurde als Beispiel fir den Ausfall
simiticher motorischer Fihigkeiten gewahlt, meist nach
einer Schlagandall, aber auch infolge eines Unfalls. Der
Patient ist 2ur absoluten Bewegungslosigkeit verdammi.
Das Hett richtet sich gteichermaBen an Betroffene, im the-
rapeutischen Bereich Tatige wie auch an medizinisch Inte-
ressierte. Schwerpunkt der Publikation ist der in vielen
Therapien angenommene Zusammenhang zwischen Wahr-
nehmung und Bewegung. Anhand von Berichten von Be-
troffenen — durch das Bewegen eines Augenlides — und
Aufsitzen von Medizinern und Therapeuten werden krank-
heitsbedingte Einschrankungen der motorischen fahigkei-
ten betrachtet. Patienten mit dem Locked-in Syndrom lei-
den zum Teil aber auch unter extremen Halluzinationen.
Doch es gibt Hoffnung, denn entgegen friherer Meinun-
gen kann sich geschadigtes Hirngewebe regenerieren und
Mervenbahaen stelien entlang der ausgefallenen Bahnsys-
teme die frilheren Verbindungen wieder her. Vorausset-
zung hierfiir ist aber ein spezielles und kensequentes Re-
habilitatiensprogramm mit kontinuierlichem Leistungstrai-
ning und méglichst frilhzeitigem Beginn. Bezugsadiesse:
LIS e\, MansteinstraBe 3, 10783 Berlin, Fax: 030/216 8872,

LLS {Locked-in Syndrom) &.V.
Metamorphose Band 2 -
lahrgang 2002
Beobacheungen zum Zusammen-
hang von Bewegung und Wahr-
nehmung bei motorischen Ein-
schrinkungen (Teil 1).

Anhand von Berichten von Betrof-
fenen und Aufsitzen von Medizi-
nern wird der in vielen Therapien
angenommene Zusammenhang
von Bewegung und Wahrnehmuny
bei morarischen Einschriinkungen
Jureh Krankheiten uniersuchy;

die Ausfithrungen lassen sich auch
auf andere Krankheizen tiber-
tragen.

Bezug: LIS, cfo Karl-Heinz Pantke
und Christine Kiihn,

Mansteinste. 3, 10783 Berlin,

Fax; 030216 88 72

Plege-Zeitschrift 1/2003; L.O.G.O.S. 2/2003; Dr. med. Mabuse 1/2/2003; Soz Arbeit 2/2003
Nicht nachgedruckt: not 3/4/2003




Locked-in Syndrom
Gefangen im CH
Gunter Muller

ISBN: 3-00-009219-6
4,90

Seit dem 22,07.2002 hegt
das kleine Buch Im Reich der
Halluzinationen ~ Gefangen
im ICH nach dem Schlagan-
fall von Ganter Maller vor.
Gunter Muller leidet an
dem sogenannten Locked-in
Syndrom, das die Betroffe-
nen vollig von jeglicher Kom-
munikationsmdglichkeit mit
der AuBenweit abschlieit,
wiahrend ihr Bewusstsein
intakt bleibt. In dem Blch-
lein, dessen Entstehung an
sich schen ein kleines Wun-
der darstellt, beschreibt der
Autor sehr eindringlich
seine Erlebnisse wahrend
des Schlaganfalls und danach,
besonders die durch verzo-
gerte Therapie bedingten
Leiden und die durch den
Bewegungsverlust hervorge-
rufenen Halluzinaticnen.
Das Buch macht einen
Zusammenhang zwischen
wahrnehmung und Bewe-
gung deutlich. Der Erlebnis-
bericht macht Betroffenen
wie Angehorigen Mut, denn
Gunter Milier beschreibt
auch seinen schweren Weqg
zuriick in ein Leben, das in
fast nichts mehr seinem
Vorherigen gleicht, und das
er dennoch wieder schitzen
gelernt hat.

Der gemeinnitzige Verein
"LIS e. V.", der sich der Be-
treuung von Betroffenen
und der Information Uber
das Locked-in Syndrom wid-
met, hat gemeinsam mit G.
Milller b Reich der Hallu-
zinationen herausgegeben.
Uber die angegebene
Adresse und dem Buchhan-
def ist das RBuch zum Einzel-
preis von 4,90 € zu bezie-
hen. Der Erés flieBt an den
Verein.

Wachkoma & Danach 12/2002;

b) Im Reich der Halluzinationen

FRAGILExtra —

VADEM

.,

U

Bultetin der Schweizeristhen Vereinigung far hirnveslelete Menschen

Miilier Giinter e

Im Reich. der Halluzinatio-
nen — Gefangen im lch nach
dem Schiaganfall:

Das Locked-in Syndrom.

2002, broschiert, 42 Seiten
ISBN 3-00-009219-6

Im November 1998 hatte G.
Miiller im Alter von 47 Jahren
einen Schlaganfall mit ansch-
fiessendem Locked-in Syndrom
erlitten. Beim Locked-in Syn-
drom ist der gesamte Korper
geldhmt. Auch sprechen und
schiucken sind nicht méglich.

Der Patient fihlt sich wie in sich
selbst eingeschlossen. Herr
Miiller ist bei vollem Bewuss-
tsein, aber trotzdem nicht Hest
{iber seinen Kdrper. Der Schlag-
anfall fesselt ihn fiir Monate
ans Bett und fiir Jahre an den
Rotlstuhl.

Auch heute kann er lediglich
den Kopf und die linke Hand
bewegen. Er kommuniziert iber
das Schlagen des Augenlides
oder den Computer. Die Urfas-
sung des vorfiegendes Berichts
hat G. Maler am Spezial-

nreana

Fragile Suisse 12/2002;

computer mit dem linken
Daumen geschrieben, die wei-
tere Diskussion erfolgte jedoch
durch das Schlagen des Augen-
lides.

Aus dem Vorwort von Dr. Karl-
Heinz Pantke {Vorsitzender
von LIS e.V))

Bestelungen bei;

LIS eV,

¢fo Dr. Karl-Heinz Pantke
und Christine Kithn
Mansteinstr. 3

D 10783 Berlin

'G;'Jnter Milller: *
Im Relch der
Halluzinationen - -
Gefangen im Jch nach dem
Schlaganf_allj. Das Locked-in
Sydrom. : .

LIS e. V., c/0 Dr. Karl-Heinz
Pantke, Mansteinstr.. 3,
10783 Berlin, 2002, 40°S.,
€490 =

B Ginter Milller lzidet an
dem so genannter , Locked-
in Syndrom®, das die Beirof-
fenen von jeglicher Kommu-
nikationsmoglichkeit mit der
Auflenwell ausschlieBt, wih-
rend das Bewusstsein intakt
bieibt. In dem- Biichlein, des-
sen Entstebung an sich schon
ein kleines Wuadey darstellt,
beschrejbt der Antor sehr
eindringlich seine Erlebuisss
wihrend des . Schiaganfaiis
end danach, besonders dic
durch verzigerte Therapie
bedingten Leiden und dic
durth den Bewegungsverlust
hervorgerufenen Haluzina-
tionen.

Altenpflege 1/2003



Bundesverband fiir die
Rehabilitation der Aphasmﬁr e.V

_ Bundesverband Aphl.ﬂ:

Erfahrungsbericht eines Betroffenen liber das

Locked-in Syndrom

Jdm Heseh der Halluanationen:
Gedangen im Ich nach dem Schlag-
mdall® heiidt ain Erfabrungsberichi,
ddan der Vareln LIS (Locked-in Syn-
drom V] horausgebracht hat
Darin erzahit Gintes Moller, dor
selbst von der Krankhait botroffen
int, sene Geschichie,

Das  Locked-in - Syndrom
schlisdii die Betroffenen wvon jeg-
licher Kommunikationsmoglichkeit
mit dhar Aufenwelt aus, withrend e
Bewusstsain jedoch «Olig -

Lkt bileatst, Hewta, drosiihalt
Jdahea nach dem Beginn dir
Krankhimt, kammurniziart
Ginter  Mdlker  durch  dan
Compitar wind durch Augen-
lidbawagungan mit ssiner
Ul Er kinin lediglich den

Hapl urd die knke Hand bo-
wapan, Um so arstauniichear

et e Entsiehung des ke

nan Buches, Der Awlor be-
achrestd elndninglich saines Er-
labnissa wiilirand dea
Schlagantalls und danach
Rezondaan Stellsnwin  ha-

s e dburch sinesy varzii-
gerten Therapiebeginn  be-
dingten Leaiden und die dunh

den Bawegungsvaerfust her-
vargesrulenan  Falhesinatio-
man, disfir die Krankheit 1y-
sch sind. Das Bush macht

dan Zusammenhang swischen
Wahenehmuwng  und B
gung deutirch Die-durch die totale
Berwagungsiosighed  varursachtan
Halluzinatinnen des  Locked:|n
Syndroms  kanmien 0 gleicher
Werza auch diich Schworalosig-
kellswversucha in der Fausrmfabeticr-
schiung  hoervorgerufon  werden.
Ginter Miller achmesht

ASeit e Infarkt habe ich in ei-
rEr sehr intensiven Tracemwall ge-
Fetd und meine Krankhest pichl read-

A

ksierl. kch verstand meine willige
Lhmung und  Sprachlosigkelt
nicht. So war der Rand der Dekubl-
tusmatratze (Spezisimotraize ge-
gen Wundbagen) auBen sanr hoah,
leh whantifizierte dissen mat leben-
den bzw., slekirontschen Dumimbes,
wilche mir ins Bett gelegt worden
waren. lch beschrelbe, wie sich das
anfubite, Die Dummies higlien med-
ne Arme und Beng fest. Meine
Uriterschenle! waren von den Bai-

nen dar Dummies wmschlungen, so
dasa ich mich nicht drehan konnia,
Der Kopl wurds (estgshalten, es
ging gar nichts. Walterhdn nahm ich
ang Haube (ber Kopf und Gesicht
wahr und evkbirte diese damit,
dass duch fiehen an den Haaren
rartweilig dio Sprache zurickkeair-
ta. Trotz der Dummiles. glaubte keh,
manchmal meina Arme unid Beine
bavwiegen ru kinmen. (Anm. d.

* Juni 2003

Red,: Dummigs sind Menschen
Annficke Puppen, dia 2um Beisplal
i Auto-Crashlests venyendel wer-
den.|
Der Edebrusbancht macht Be-
troffenan. wie Angehorigen Mul.
Denn Glinter Miiller beschneib)
auch sainen schwenan Weg zustick
ins Leben. Nichis gleicht mer ses-
ner friberen Welt, und doch hat o
Sairwe Exlstenz wieder schitzen ge-
lernt. Curch Behamfichkett gegen-
Ubar Krankenkassen und Be-
hiwden wnd perstnkcher Op-
ferbereischall gelang es M-
bars Ehefrou, ain fast nomales
Laban mit ihram Mann wiader-
Tugewinnen. So ist das Buch
auch ein Dank Glnler Mdlars
an saine Gattin
«m Reich der Halluzinatio-
non® (ISBN 3-00-0082189-6)
kann Uber den Buchhandal fir
4,890 Ewro axogen wenden
oder bestedlt werden bei: LIS
.M, O Kagl-Helnz Pantke i
Chinafne Kihn, Manstalnstm-
Ba 3, 10783 Berlin. Telafon
Faa: (0030 2 16 BB 72 D Er-
fos kommt dem gemeinnitz-
gen Mersin LIS e\ augule
Untes ey angogeDenon
Audremas hibnien auch weltoe
Infermationen zu LIS a V. be-
stelll werden ungd e M-
gliedschal beantragt wendon
{jahrlicher Bitgliedshentrag e
Einzelpersanan 13 Ewrmn, e Klinl-
ke 50 Ewra).

LIS eVjes
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Eingeschlossen im
eigenen Korper

iiher Iiiller kgt Todt I Beich

der Halhmnabores" siten sehr

peralichet: Bericht sor. Oher-
flichliche Bemuchter die desnWert eites
litermrizchety Werkes rach derAreahl der
gedrackiet Seiten oder dern Gesaricht des
beschriebe ren Fapiers bearieilen, aslmesn
dieses Bach saohl gar sucht ssahrrebiroet.
Drabeiist der schroale Batd whter Bedin-
st eftstatdet die sehr schearer wor-
stellbat std

Drer Aubor editt rodt 47 Jahmen eiven
Schbga 131l rodk sachiiokee todern Locked-
it-Ssrdmorn (1I5). Das bedeutet, der Fb1-
per izt sl eelyhrnt e st keity Spmchet
roglich, Joein Schhacket, heite Beamome
— eizige Fornrmirikabdoterodelichledt
mit dern Bemoferer, der bei sollern
Beanestsein ict edfolgt (ber det Lidechbhg
des Agee, Dern Mercches: selbet f2hir
jede Ixforroabos dber die Bewegnung des
eigetiei Korpers er kb selibont katu
jedoch detdker, sehesn md hien Das
Svrdrorn ist therapierbar die Thenpie

WIR 1,/2003



c) Tagung in Beelitz-Heilstatten
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Ein Bericht Uber die Jahreshauptversammlung von LIS e.V.

ie jedes Jahr, fand auch dieses
‘ g /- Mal die Jahreshauptversamm-
lung von LIS e.V.1im Novem-

ber statt. Nur der Ort war bis jetzt immer
ein anderer. In diesem Jahr war der
Tagungsort die Neurologische Rehabili-
tationsklinik in Beelitz. Man kann schon
sagen, LIS e.V. gelingt es von Jahr zu Jahr
immer besser, seine Hauptversammlung
mit wissenschaftlichen Themen zu ver-
quicken. So wurde aus der Jahreshaupt-
versammlung gleich eine interessante
Tagung gemacht, auf der die Medizin ihre
neuesten Forschungsergebnisse vorstellte,
fiir medizimsche Laien verstandlich formu-
liert. Eine wirklich gelungene Mischung
von Wissenschaft und Geschiftlichem.
War letztes Jahr der Tagungssaal in Griin-
heide noch ausreichend, musste dieses Jahr
schon in einer Turnhalle getagt werden, um
alle Interessenten unterzubringen. Nicht
umsonst spielt der Vorstand von LIS e. V.
mit dem Gedanken, kiinftig eine zweiti-
gige Tagung abzuhalten. Ein verlockender
Gedanke, damit kime als Tagungsort auch
das Donnersmarck-Haus in Betracht. Dort
whire alles beisammen, was ben&tigt wiir-
de: Versammlungsraum, Technik, Unter-
kunft fiir Weitangereiste und Verpflegung,
Die Okonomen wird dies besonders
interessieren, denn ein solches Ereignis
kénnte die leeren Kassen wieder etwas

auffiillen.

Dhe Jahreshauptversammlung steht jedes
Jahr unter einem anderem Motto. Fiir
2002 war es das Thema ,,Bewegen und
Wahrnehmen®. Es wurde deutlich, dass
dieses Thema nicht nur fiir Locked-in-
Patienten interessant, sondern fiir alle
Menschen mit eingeschrinkter Bewe-
gungsméglichkeit von héchst aktueller
Bedeutung ist. Den Auftakt gestaltete
Prof. Dr. Jérg Wissel, Chefarzt an der

WIR 1/2003

Neurologischen  Rehabilitationsklinik
Beelitz- Heilstatten, mit einem Vortrag
zum Thema ,,Neurobiologische Grundla-
gen der Senso-Psychomotorik™. Thm kam
es darauf an, nachzuweisen, dass bei emo-
tional besetzten motorischen Faktoren
{(z.B. Lachen oder Weinen) auch nach
einem Schlaganfall deutlich effektivere
Motorik produziert werden kann als zum
Beispiel bei Imitationsbewegungen der
Gesichtsmuskulatur  (Nachahmen von
Lachen). Fir mich hatte dieser Beitrag
einen kleinen Beigeschmack: Prof Wissel
musste, damit seine Ausfithrungen ver-
stindlicher wurden, einen kleinen Ausflug
zu den neurobiologischen Grundlagen
des Menschen machen. Hmm, peinlich,
peinlich, das hatte ich alles mal gewusst!
SchlieBlich hatte ich den Bio-Leistungs-
kurs belegt. Das war allerdings vor 35 Jah-
ren. Nun ja, eines ist mir dabei recht deut-
lich geworden: Man lernt fiirs Leben und

nicht fiir die Schule.

Es schloss sich der Beitrag von Herrn
Jager, 1. Vorsitzender des Férdervereins
Basale Stimulation e. V. an. Er stellte ,,.Das
Konzept der Basalen Stimulation™ vor.
Die Grundidee dabei ist folgende: Opera-
tionen, Immobilitit, Schmerzen etc.
bewirken Fremdheit im eigenen K&rper.
Die gewohnte Kommunikation ist verin-
dert und beschrinkt sich haufig auf das
Empfangen einseitiger, funktionaler Auf-
forderungen (Typische Einwegkommuni-
kation, der Verf.). Durch gestérte Kom-
munikation kénnen Verwirrtheit, Aggres-
sion, Teilnahmslosigkeit und sogar Totstell-
reflexe auftreten, die nicht ins eigentliche
Krankheitsbild passen. Basale Stimulation
versucht diesem Prozess entgegen zu wir-
ken. Durch positive Reizangebote soll die
Wahrnehmung des eigenen Kérpers
gefordert werden. Dies kann z.B. durch



FORUM

Atmung, gezielte Berithrung, Bild- und
Farbangebote, Geriuschverinderungen,
Geruchsintensivierung, Geschmacksange-
bote, Lageverinderungen oder Vibrationen
geschehen. Informationen tiber das bishe-
rige Leben des Patienten spielen bei der
‘Wahl der Reize eine entscheidende Rolle.
Wichtig: Das Konzept sieht nicht vor den
Zeitaufwand der Pflege zu erhdhen, son-
dern ihn bewusster zu nutzen.

Es folgte eine Lesung. Frau Gudrun
Miiller las vor aus der Broschiire von
Giinter Miiller ,,Im Reich der Halluzina-
tionen — Gefangen im Ich nach dem
Schlaganfall (Siehe dazu auch Seite 51).
Natiirlich war auch Giinter Miiller anwe-
send, aber er kann sich nicht selbst
juBern. In seiner Broschiire wird recht
plastisch geschildert, wie ausgerechnet
Phantomschmerzen ithm das Leben zur
Holle machten. Fachlich erginzt und
kommentiert wurde die Lesung von Dr.
C. Proske, einer Arztin, bei der Herr Miil-
ler in Behandlung war.

39

Nattirlich trug auch LIS e V. zum
Gelingen der Veranstaltung bei. So horten
wir ,,Beispiele flir die Einheit von Bewe-
gung und Wahrnehmung* von Ch. Kiihn,
G. Mrosack und K-H. Pantke. C. Kiithn
konnte aus ithrem reichen Erfahrungs-
schatz schopfen. Im Mittelpunkt stand die
Frage: ,,Was passiert mit der Wahrneh-
mung, wenn keinerlei Bewegung mehr
moglich ist?*

Selten verging die Zeit so schnell wie
auf dieser hochstinteressanten Tagung.
Natiirlich hatte die vorher eingeplante
Zeit fir die Vortrige hinten und vorne
nicht gereicht. Die Organisatoren waren
jedoch recht clever: Sie hatten eine Mit-
tagszeit von zwei Stunden eingeplant. Die
tatsichliche Mittagspause betrug jedoch
nur 40 Minuten. Mit diesem Schachzug
der Organisatoren gelang es, piinktlich die
eigentliche Jahreshauptversammlung in
Angrift zu nehmen. Es ging ums liebe
Geld, wie jedes Jahr.

Wichtig: Die Mitgliedsbeitrige flir Per-
sonen und Institutionen wurden trotz
angespannter Lage der Wirtschaft nicht
erhoht. Wir hoffen dennoch, durch mehr
neue Mitglieder und natiirlich Sponsoren
unsere Ziele realisieren zu konnen.

Friedemann Knoop

WIR 1/2003
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In der Neurologischen Rehaklinik
Beelitz-Heilstatten fand die Jahres-
hauptversammiung des Fordervereins
zur Griindung einer Stiftung zur
Verbesserung der Lebensumstande
von Menschen mit dem Locked-in
Syndrom LIS e V. statt. Um auch die
Diskussion mit Fachleuten anzuregen,
war gleichzeitig zu einer Tagung mit
dem Motto Bewegen und Wahmeh-
men” eingeladen worden. In seiner
BegriBung wandte sich Dr. Gutjahr,
Direktor der Rehaklinik Beelitz-
Heilstétien, den Problemen der Ange-
harigen von Locked-in-Patienten zu,
schilderte die schwierige Situation
und hob die wichtige Rolle der Fami-
lie in der Rehabilitation hervor. Dann
beschrieb Professor Dr. Wissel die
neurobiologischen Grundlagen der
Senso- und Psychomotorik des Men-
schen. Dr. Gutjahr ging auf die Wis-
senschaftsgeschichte der Beziehung
von Reiz und Wahmehmung und die
nervose Emegungsleitung ein. Aufer-

not 342003

Aktuell
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Die T&&'ung Be.wug;ung i Wﬂhmélrmung
des Verelnes LIS e.V. fand in der Reha-
hilitationskiinik Beelitz-Heilstdtten statt.

dem wurde das Konzept der Basalen
Stimulation, die Wahmehmung verar-
dert, und Beisplele fir die Einheit von
Bewegung und Wahrnehmung vorge-
stellt. Danach folgt die Geschichte
giner Patientin, bej der die Bewussi-
heit nur mittels EEG nachgewiesen
werden kannte, -



d) Tagung in Oldenburg

eine Zeit

Vort;-ag von Karl-Heinz Pantke
am 15.6.2002 in Oldenburg

1.) Die Zeit
Sicht

Aus naturwissenschaftlicher Sicht gibt es
eine ganze Reihe ven Vorstellungen, die sich
nur schwer mit unserer alitadglichen Vorstel-
lung in Obereinstimmung bringen lassen.

a) Die Zeit ist endlich

Es lasst sich ein Zeitpunkt des Entstehens
finden. Auch ein Endpunkt ist denkbar. Die
Zeit ist mit dem Urknall entstanden. Zu-
mindest theoretisch ist auch ein Endpunkt in
Form einer kosmologischen Katastrophe
denkbar.

b) Wir leben auf einer Art . Zeitinsel”
Diese begrenzt sich sowohl durch sehr kleine
Zeiten als auch durch gréBere Zeiten. Fra-
gestellungen mit kleineren oder gréBeren
Zeiten machen naturwissenschaftlich keinen
Sinn und kénnen nicht beantwortet werden.
c) Die Zelt ist nicht beliebig teilbar

Auch der Umgang mit sehr kleinen Zeiten
entzieht sich unserer Erfahrung. £s zeigt
sich, dass es ein kieinstes nicht mehr teil-
bares Zeitintervall gibt.

d) Die Gesetze unterscheiden nicht zwi-
schen Vergangenheit & Zukunft

Jeder Mensch aus unserem Kulturkreis un-
terteilt die Zeit in Zukunft, Gegenwart und
Vergangenheit. Die Naturgesetze spiegeln
diese Einteilung wieder, obwohl nicht zwi-
schen Vergangenheit und Zukunft unter-
schieden wird. Bis auf ein Naturgesetz l&uft
in der Naturwissenschaft alles wie im Film
vorwirts wie rickwarts.

naturwis. licher

16 - RUNDBRIEF Internationaler Forderverein Basale Stimulation® e.V.
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Aus unser persdnlichen Erfahrung wissen wir
jedoch, dass das unsinnig ist. Wir altern, ohne
dass wir die Zeit umdrehen kénnen. Ein Auto
zerfillt zu Rost. Die Umkehrung dieses Prozes-
ses wurde nie beobachtet.

e) Jedes System besitzt seine , Eigenzeit”
Obwohl die Naturwissenschaft nur wenig Rick-
schllisse Uber die Struktur der Zeit zulasst, wis-
sen wir seit der Relativitatstheorie, dass jedes
System eine eigene Zelt besitzt, obwohl dort
dieselben Naturgesetze geiten.

f) Kleine Anderungen in den Naturgesetzen
fiihren dazu, dass eine andersartige Weilt
nicht existieren kann

In jingster Zeit kehrt man zu einem einge-
schrankten Positivismus zurlick. Die Welt ist so
wie sie ist, weil wir als Beobachter zur Verfi-
gung stehen. Das will heifien: Kleinste Ande-
rungen in den Naturgesetzen und auch in der
Struktur der Zeit wiirden dazu fihren, dass wir
als Beobachter nicht mehr zur Verflgung ste-
hen. Die Existenz einer andersartigen Welt ware
immer gine reine Hypothese.

II. Die Zeit aus persdnlicher Sicht

Der Titel des Vortrages ist: ,meine Zeit". Sie
erwarten natirlich die perséntichen Erfahrun-
gen. Bei genauer Sicht zeigt sich jedoch, dass
die personliche Erfahrungen GesetzmdBigkeiten
folgen.

Machen sie einen kleinen Test. Fragen sie eine
Person, die deutlich alter als sie ist, ob die Zeit
fiir sie auch so schnell vergeht. Wahrscheintich
werden sie sinngemal als Antwort erhalten:
LFlir mich rast die Zeit. Als ich noch so jung wie
sie war , verging sie langsam.”




Fortsetzung:
Vortrag von Kari-Heinz Pantke

Nach dem Schlaganfall litt ich unter heftigen
Halluzinationen. Diese verschwanden, sobald
ich wieder zu ersten Bewegungen fahig war.
a) Das subjektive Zeitempfinden

Wir haben das Gefuhl, dass die Zeit immer
schneller vergeht. Es gibt eine Gesetzma-
Bigkeit, die die Empfindung mit dem (physi-
kalischen) Reiz verkniipft. Ber Zusammen-
hang besagt, dass fur eine Verdoppetung der
Empfindung eine Vervierfachung des Reizes
notwendig ist. (Bei einer Vervierfachung der
Empfindung wird bereits eine Versechzehn-
fachung des Reizes benjtigt) .

Urspringlich wurde das Gesetz in der Akus-
tik entwickeit, es wird aber mittlerweile far
alle Arten ven Sinnesempfindungen ange-
wandt.

Auf das Zeitempfinden angewandt bedeutet
das: Zwanzig Lebensjahre erscheinen dop-
pelt so lange wie funf Lebensjahre und acht-
zig Lebensjahre gerade viermal so lange wie
funf Lebensjahre. Fs entsteht der subjekti-
ve Eindruck, dass die Zeit mit zunehmenden
Alter immer schneller vergeht; sie rast
formlich.

b} Wahrnehmungsverschiebungen nach
motorischen Einschrinkungen
Halluzinationen bzw. INlusionen bei motori-
schen Einschrankungen gehodren zu den fas-
zinierendsten Gebieten der Neurologie. Der
Patient ist kiar und wach bei Verstand, das
Wahrgenommene wird jedoch anders inter-
pretiert. Der enge Zusammenhang zwischen
Wahrnehmung und Motorik bildet die
Grundlage vieler Therapieansatze.

In den Theorien wird verlorengegangene Moto-
rik (ber vorhandene Wahmehmung angebahnt.

III. Ein_anderer Entwurf fiir das Zeitver-
stiandnis

Es liegt uns fern, das Obige in Zweifel zu zie-
hen, Wir mochten aber bemerken, dass es sich
dabei lediglich um einen Entwurf eines Univer-
sums handelt, der aus einem bestimmten Zeit-
verstiindnis folgt. Der Physiker und Philosoph
Carl Friedrich von Weizsacker bezeichnet es als
einen Mythos des 20. Jahrhunderts, sich die
Schaffung der Welt nur noch als eine Art Explo-
sion vorstellen zu kidnnen. In anderen Kultur-
kreisen, z. B. bei den Hopi-Indianem, erscheint
die Annahme eines Anfangs und eines Endes fUr
das Universum vbliig absurd.

a) Die Hopi - Indianer

Der amerikanische Linguist und Ethnologe Be-
jamin Lee Whorf beschrieb tn seinem mittler-
weile als klassisch geltenden Buch "Language
Thought and Reality”, (deutsch als "Sprache,
Denken, Wirklichkeit" ), einen durch die Spra-
che vermittelten Weltbegriff, der so ganz anders
ist als alles, was wir bisher zu beschreiben ver-
sucht haben. Er schrieb im Jahre 1956: "Die
Weltansicht der Hopis ist zu subtil und komplex,
sie sieht alies zu sehr in kontinuierlicher-Ent-
wicklung, um einfache, klare Antworten auf die
Frage nach dem Anfang <eines> Ereignisses
und dem Ende <eines anderen> zu gestatten.
Wenn alles, was je passierte, immer noch ist,
aber notwendig in einer anderen Form ist, als
der, die in Gedachtnis und Aufzeichnung be-
richtet wird - dann besteht kein Anreiz zum
Studium der Vergangenheit."
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Fortsetzung:
Vortrag von Karl-Heinz Pantke

Speziell in Bezug auf Zeit finden wir in der-
selben Quetle:

"Nach langer und sorgfiltiger Analyse ist
man zu der Feststeliung gekommen, dass
die Hopisprache keine Wérter, grammati-
schen Formen, Konstruktionen oder Ausdrii-
cke enthalt, die sich direkt auf das bezie-
hen’, was wir <Zeit> nennen."

b) Naturwissenschaft, Kulturkreis und
Zeitbegriff

Knapp die Halfte unserer wissenschaftlich
formulierten Naturgesetze enthalten die Zeit
als Parameter. So etwas wie eine Naturwis-
senschaft in einem Kulturkreis zu formulie-
ren, in dem es nicht einmal einen Begriff fir
die Zeit gibt, erscheint uns nicht mdglich.
Der gegenwdrtige Entwurf der Naturwissen-
schaft ist zwar extrem erfolgreich, aber wir
geben zu bedenken, dass er sich in den
letzten Jahrhunderten auf der Basis einer
abendlandischen Entwickiung vollzog, deren
wesentliche Elemente Vokalalphabet und
Verschriftlichung waren, die einen abstrak-
ten Zeitbeqriff erst ermdglicht haben,

Schiiisseiwarter:

= Zeit
«  Zeitempfinden
+  Kultur
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