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Nein. Das lag jenseits meiner
Vorstellungskraft. Übrigens
kann man den Zustand auch
künstlich herbeiführen. Viel-
leicht kennen Sie das Pfeilgift
Curare der südamerikanischen
Indianer. Das bewirkt ebenfalls
eine vollständige Lähmung bei
vollem Bewusstsein. Ich möchte
nichtdazu raten,aberdas ist eine
Möglichkeit, auszuprobieren,
wie es ist, locked-in zu sein.

Da würde ich mich aber nur in
die Hände eines sehr erfahre-
nen Indianers begeben. Welche
Eindrücke sind Ihnen aus die-
senbewegungslosenerstenMo-
naten besonders in Erinne-
rung?
Im Krankenwagen habe ich ge-
hört, wie mich die Rettungssani-
täter für tot erklärten. Das ist ei-
ne dermaßen absurde Situation.

Und imKrankenhaus?
Ich lag über Wochen in einem
quasi geschlossenenRaum,ohne
irgendwie denHimmel sehen zu
können. Obwohl ich das volle
Programm einer Intensivstation
erlebt habe, hat mich dieser
Punkt am tiefsten berührt.

Was haben Sie die ganze Zeit ge-
macht?
Das war schlimm. Ich konnte
nicht einmal lesen. Wie soll man
lesen, wenn man nicht einmal
die Seite umblättern kann? Am
Anfang hatte ich auch diese
schrecklichenDoppelbilder,weil
ein Teil des Sehnervs gelähmt
war. Übrigens auch noch ein
Grund, warum einem die Situa-
tion am Anfang so unwirklich
vorkommt.

Sie müssen sich doch gelang-
weilt haben.
In dieser Situation gibt es nur ei-
ne Möglichkeit: sich auf die Ge-
dankenwelt konzentrieren. Mein
Gedächtnishat sich indieser Zeit
fundamental verbessert.Manch-
mal schreibe ich heute noch im
Kopf einen Brief, wenn ich ir-
gendwowartenmuss. Undwenn
ich wieder an einen Computer
komme, tippe ich ihn aus der Er-
innerung.

Können Sie sich erinnern, wie
Ihre Freunde auf Ihren Zustand
reagiert haben?
Es gibtMenschen, die es nicht er-
tragen und sich abwenden. Aber
die meisten haben sich eigent-
lichnormal verhalten. Das heißt,
siehabenmichwieeinennorma-
lenMenschenbehandelt. Inmei-
nem Innersten war ich das ja.

Also war von Anfang an klar,
dassSiedasLocked-in-Syndrom
haben?
Den Verdacht gab es glücklicher-
weise sofort. Aber Wissenschaft-

Pantke lässt sicheineTafelgeben.
DieBuchstabendarauf sindnicht
in alphabetischer, sondern in der
Reihenfolge ihrer Häufigkeit an-
geordnet.

SiezeigenmitdemFingeraufdie
Buchstaben, und wenn der rich-
tige kommt, schließe ich die Au-
gen.

Was war Ihr erster Satz mit der
Buchstabentafel?
„Wasistpassiert?“Dasmussnoch
in der ersten Woche gewesen
sein, und die Antwort darauf ha-
be ich gleich wieder vergessen,
weil ich sie eigentlich nicht hö-
ren wollte.

Wieviel in IhremGehirnwurde
durch den Schlaganfall unwie-
derbringlich zerstört?
So viel ungefähr.

Pantke nimmt eine Portion Kaf-
feesahne in die rechte Hand.

So wenig?
Das macht das Locked-in-Syn-
drom gerade so interessant. Es
arbeitet fast alles normal im Ge-
hirn. Aber die Schädigung ist ge-
nau dort, wo die Nervenbahnen

„Aus dem Fenster springen
kann man sowieso nicht“

DER LOCKED-IN-PATIENT Karl-Heinz Pantke hatte vor 17 Jahren einen Schlaganfall,
der seinen ganzen Körper lähmte – nur die Augenlider konnte er noch bewegen.
Wissenschaftler bezeichnen diesen Zustand als „locked-in“. Heute kann Pantke wieder
sprechen und gehen. Ein Gesprächmit dem promovierten Physiker über die eigene
Geschwindigkeit, über Langeweile und Kommunikation wie im Science-Fiction-Film

„Ich hörte, wie mich
die Sanitäter für tot er-
klärten. Das ist eine
absurde Situation“
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taz:WievielZeithabenSie,Herr
Pantke?
Karl-Heinz Pantke: Beliebig.
Nachherkommtnoch eine ande-
re Person; damit Sie nicht den-
ken, so wie ich hier sitze, das sei
der Normalfall des Krankheits-
verlaufs.

Karl-Heinz Pantke sitzt zusam-
mengesunken und etwas schief
im Stuhl. Neben ihm steht seine
Gehhilfe. Die rechte Hand ist sei-
ne „gute Hand“, mit der er die
Kaffeetasse hält. Die andere
Hand liegt im Schoß. Er spricht
langsam und sehr leise.

Sie sind ein Positivbeispiel?
Ja. So komisch das klingt. Der
Normalfall ist, dass Leute mit
dem Locked-in-Syndrom passiv
in ihrem Rollstuhl rumgescho-
ben werden. Zwei Drittel bleiben
nach dem Schlaganfall stumm
wie ein Fisch. Ist natürlich klar,
dass die aus fast allen sozialen
Zusammenhängen rausfallen.

Lassen Sie uns mit Ihrer Ge-
schichte anfangen.
Gut, das ist auch am leichtesten
für mich. Ich hatte 1995 einen
Schlaganfall durch eine Embolie
im Kleinhirn. Die Ereignisse tra-
fenmich wie ein Blitz, ohne Vor-
warnung. Von einemTag auf den
anderen lag ich völlig platt. Etwa
ein Vierteljahr konnte ich nichts
bewegen.

Daswar die eigentliche Locked-
in-Phase?
Genau.

Können Sie sich an den Mo-
ment erinnern, in dem Ihnen
das bewusst wurde?
Schwer zu sagen. Das Ganze
kommt einem sounwirklich vor,
dass ich das lange Zeit gar nicht
als meine Realität angenommen
habe. Ich dachte eher, ich bin in
einer Art Traum, vielleicht ei-
nem schlechten Traum.

Sie dachten drei Monate lang,
Sie träumen?
So absurd ist das gar nicht.Wenn
Sie träumen, arbeitet das Groß-
hirn weiter. Aber das Kleinhirn,
in dem der Schlaganfall das
Locked-in-Syndrom verursacht,
das legt sich schlafen. Vielleicht
kennen Sie den Traum, in dem
man weglaufen möchte, aber
nicht kann.Unddanndenktman
sich, im Traum, jetzt musst du
aber aufwachen. Nur das Aufwa-
chen gelingt nicht, weil man be-
reits wach ist.

Hatten Sie denn vorher jemals
vom Locked-in-Syndrom ge-
hört?

ler schätzen, dass ein Drittel der
sogenannten Wachkomapatien-
teneigentlichdasLocked-in-Syn-
drom haben. Durch reines An-
schauen ist auch kein Unter-
schied zu sehen. Beide bewegen
sichnicht, nur dass der eine gern
möchte. Man kann das als die
moderne Variante des Lebendig-
begraben-Seins bezeichnen.

Ungefähr das Grausamste, was
man sich vorstellen kann.
Vor einigen Jahren ging durch
die Presse dieser Fall von einem
Belgier, beidemmanerstnach23
Jahren gemerkt hat, dass er bei
vollem Bewusstsein ist.

Ist das Locked-in-Syndrom tat-
sächlich so schwer festzustel-
len?
Erst seit einigen Jahren werden
Methoden entwickelt, mit denen
man feststellen kann, ob ein be-
wegungsloser Mensch bei kla-
rem Bewusstsein ist. Es gibt zum
Beispiel das Projekt Decoder:
Man spielt dem Patienten ir-
gendeinen unsinnigen Satz vor.
Der könnte etwa heißen: Ich esse
Kartoffelsalat mit Socken. Da
gibt es sofort eine Reaktion im
Gehirn, diemanüber das EEG er-
fassen kann.

Dannweißman, dass derjenige
bei Bewusstsein ist – aber eine
Verständigung ist nicht mög-
lich?
Doch. Es lässt sich eine Art Mor-
secode entwickeln, indem der
Locked-in-Patient an bestimmte
Dinge wie eine Bewegung oder
die Lösung einer Rechenaufgabe
denkt, was zu Aktivität in ganz
unterschiedlichenBereichendes
Gehirns führt. Das klingt wie aus
einem Science-Fiction-Film, ist
aber Realität.

Vor allem klingt es sehr auf-
wendig.

Pantke zeigt auf ein vollgeschrie-
benes DIN-A5-Blatt, das auf dem
Tisch liegt.

Für das, was da steht, bräuchte
man zwei Tage.

Wie konnten Sie sich verständ-
lichmachen?
Mit den Augen. Bei einem Groß-
teil der Locked-in-Patienten sind
die Augenlider nicht gelähmt.
Aber bei mir hat auch das nicht
von Anfang an geklappt. In den
ersten Tagen ging nichts mehr.
Sonst hätte ja auch niemand ge-
glaubt, ich wäre tot. Aber nach
ein paar Tagen konnte ich mit
dem Lidschlag kommunizieren.
Über eine sogenannte Buchsta-
bentafel – wissen Sie, wie die
funktioniert?

Nein.

......................................................

......................................................Karl-Heinz Pantke

n Der Mensch: Karl-Heinz Pantke
wird 1955 geboren. Vor seiner Er-
krankung arbeitet der promovier-
te Physiker an mehreren Hoch-
schulen im In- und Ausland als Wis-
senschaftler und forscht im Ultra-
kurzzeitbereich. 1995 erleidet er in
seiner Berliner Wohnung einen
Schlaganfall, der seinen ganzen
Körper lähmt. Erst langsam lernt er
wieder, zu schlucken, Arme und
Beine zu bewegen, zu sprechen.
Bis heute ist Pantke von dem
Schlaganfall gezeichnet.
n Das Syndrom: Locked-in-Syn-
drom nennen Mediziner das Phä-
nomen, bei dem der Patient zwar
bei klarem Bewusstsein, aber zur
Bewegungsunfähigkeit verdammt
ist. Es gibt mehrere Ursachen:
einen Stammhirninfarkt wie bei
Pantke, einen Unfall oder eine Blu-
tung im Gehirn. In Deutschland
gibt es etwa 1.000 Locked-in-Pa-
tienten.
n Der Verein: Im Jahr 2000 hat
Karl-Heinz Pantke zusammen mit
seiner Lebensgefährtin und ande-
ren Betroffenen den LIS e. V. mit
Sitz in Lichtenberg gegründet. Die
Mitglieder sammeln Informatio-
nen zum Syndrom, beraten Ange-
hörige und unterstützen ein Reha-
projekt. Ab 29. März präsentiert
der Verein eine Lesereihe mit Be-
troffenen. Mehr Informationen:
www.locked-in-syndrom.org.

ins Gehirn übergehen. Man
könnte das Syndrom auch als
Querschnittslähmung auf
höchstemNiveau bezeichnen.

Was konnten Sie als Erstes wie-
der bewegen?
Einen Finger. Das heißt, ich
konnte tippen. Nach und nach
kamendasStehen, das Sprechen,
das Gehen. Das war mir sehr
wichtig. Meine Wohnung ist im-
mer noch die alte und liegt im
vierten Stock.

Wie lange haben Sie für das al-
les gebraucht?
Die stationäre Rehabilitation hat
beimirzwei Jahregedauert.Heu-
tehatmandafür inderRegel nur
ein halbes Jahr. Das ist aber nur
ein sehr kurzfristiger Spareffekt,
denn dadurch erzeugt man jede
Menge Schwerstgeschädigte, die
nur völlig abhängig in einem
Heim leben können.

Seit dem Schlaganfall sind 17
Jahre vergangen. Ist Ihre Reha-
bilitation inzwischen abge-
schlossen?
Nein. Bei solchen Hirnschädi-
gungen kann man etwas ma-
chen, solange der Mensch lebt.

Diese Vorstellung, was nach zwei
Jahren nicht gekommen ist,
kommt auch nicht mehr, ist ein-
fach falsch. Aber das erfordert
natürlich Training.

SindSieunglücklich,HerrPant-
ke?
MachenSie sichmalvonderVor-
stellung frei, dass dasGefühl von
Glück irgendetwasmitdemeige-
nen Gesundheitszustand zu tun
hat. Unser Verein hat Locked-in-
Patientenbefragt undderenAus-
sagen mit denen gesunder Men-
schen verglichen. Es gibt keinen
Unterschied – beide Gruppen
sind gleich glücklich oder un-
glücklich. Es zählenvöllig andere
Faktoren: Zuspruch, Geborgen-
heit, ob jemand eine Beschäfti-
gung hat. Die Einzigen, die am
Anfang wirklich unglücklich
sind, sind die Freunde und Ver-
wandten.

Sie haben nie gehadert?
Anfangs schon. Die erste Zeit ist
vonDepressionengeprägt. Diese
Phase hat vielleicht ein Jahr ge-
dauert. Man erinnert sich daran,
wasmanvorheralles konnte.Da-
von muss man sich erst einmal
lösen.

Warum ist es für gesunde Men-
schen unvorstellbar, dass je-
mand diese Situation nicht als
unerträglich empfindet?
Kaum einer macht sich klar, wie
wir Menschen funktionieren.
Unsere Hoffnungen und Wün-
sche verändern sichmit unseren
Möglichkeiten. Ein Hartz-IV-
Empfänger träumt von einigen
hundert Euro, der Vorstandsvor-
sitzende der Deutschen Bank
von einigen Millionen. Wenn je-
mand gesund ist, sagt er, achwie
schrecklich, so krankmöchte ich
nicht sein. Aber wenn es ihn
selbst erwischt hat, ändert sich
seine Sichtweise. Er lebt dann in
eineranderenWelt, fürdie eskei-
ne Vorausverfügung gibt. Aus
diesem Grund lehne ich auch

Pantke darüber, wie sich locked-in anfühlt
Vielleicht kennen Sie das Pfeilgift Curare der süd-
amerikanischen Indianer. Das bewirkt ebenfalls
eine vollständige Lähmung bei vollem Bewusstsein.
Ich möchte nicht dazu raten – aber das ist eine Mög-
lichkeit, auszuprobieren, wie es ist, locked-in zu sein

ganz strikt die Patientenverfü-
gung ab.

Belastet es Sie, von anderen
Menschen abhängig zu sein?
Komischerweise hatte ich diese
Angst vor dem Schlaganfall sehr
wohl. Aber wenn man dann zu
100 Prozent abhängig ist, darf
man solche Überlegungen nicht
an sich ranlassen, sonst müsste
mandochausdemFenster sprin-
gen.Daskannmanals Locked-in-
Patient aber sowieso nicht.

Sie waren 39 und Doktor der
Physik, als der Schlaganfall Sie
traf. Was ist, wenn der Patient
wesentlich jünger ist?
Kürzlich hatten wir Kontakt zu
einem Kind mit Locked-in-Syn-

drom, das hat nicht einmal
Hauptschulbildung erhalten.
Einmal die Woche gab es für das
Kind eine persönliche Schulas-
sistenz. Stellen Sie sich mal vor,
was aus Ihnen geworden wäre,
wenn Sie einmal in der Woche
zur Schule gegangenwären.

Haben Sie aus diesem Grund
den Verein gegründet?
Ich hatte 1999 mein erstes Buch
zum Locked-in-Syndrom veröf-
fentlicht, und dann meldeten
sich ganz viele Angehörige von
Betroffenen. Da war klar, wir
müssenes auf eine andereEbene
heben. Deshalb haben wir 2000
den Selbsthilfeverein gegründet.
Wir beraten, leisten aber auch
ganz konkrete Hilfestellung,

zumBeispiel habenwir ineinem
Rehaprojekt Angestellte an einer
Spandauer Klinik.

Haben Sie sich nach dem
Schlaganfall je wieder mit Phy-
sik beschäftigt?
Nein.Mir istdie Feinmotorikvöl-
lig verloren gegangen. Das, was
ich früher gemacht habe, kann
ich heute nicht mehr machen.
Dafür hat sich mir eine ganz an-
dere Welt eröffnet: die Welt der
Medizin, der Neurologie. Die
Hälfte meiner Zeit berate ich
heute andere Menschen. Auch
wenn ich könnte, möchte ich
nicht mehr in die Physik zurück.
Ichhabemichdamalszu100Pro-
zent mit toter Materie beschäf-
tigt. Aus heutiger Perspektive
empfinde ich das als eine Art
Zeitverschwendung.

Hat sich Ihre Vorstellung von
Zeit verändert?
Ich bin selbst dasMaßderDinge,
und ich bin nun einmal unend-
lich langsamgeworden. Ich habe
immer Probleme, mir vorzustel-
len, warum manche Sachen so
schnell ablaufen müssen. Bis
heute sehe ich ungern Filmemit
schnellen Schnitten, weil sie

nicht meiner eigenen Langsam-
keit entsprechen.

Passt sich Ihr Umfeld Ihrer Ge-
schwindigkeit an?
UmeineTassevonhiernachdort
zu tragen, brauche ich zehnmal
so lange wie jeder andere. Aber
damuss sich niemand anmeine
Geschwindigkeit anpassen. Nur
was das Nachdenken betrifft,
denke ich oft: Was sind die alle
langsam.

Dann kommt Familie Ufer. Es
gibt Kuchen. SonjaUfer ist seit 30
Jahren Locked-in-Patientin. Die
Psychologin war 26 und Mutter
von zwei kleinen Kindern, als sie
den Schlaganfall hatte. Sie sitzt
im Rollstuhl und kann nur ihren
Kopf bewegen. Zwanzig Jahre
langhat siemit AugenundBuch-
stabentafel kommuniziert. In-
zwischen redet sie ganz leise, ei-
gentlich bewegt sie nur die Lip-
pen. Ihr Mann spricht Wort für
Wort laut nach. Die beiden sind
inzwischen Großeltern. Herr Ufer
sagt, er habe einmal versucht,
sich vorzustellen, wie es ist,
locked-in zu sein: „Aber schon
nach ein paar Minuten hat es ir-
gendwo gejuckt.“

„Unsere Hoffnungen und Wünsche ändern sich mit unseren Möglichkeiten. Wenn es jemanden erwischt als locked-in, lebt er in einer Welt, für die es keine Vorausverfügung gibt“

Pantkes Buch „Locked-in
– Gefangen im eigenen Körper“


