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Ausbruch
aus dem
Ausweglosen

Das Foto zeigt eine Art Wunder: Dieser
Mann war vor funf Jahren am ganzen
Korper gelahmt. Dem so genannten

Locked-in-Syndrom entkommt so schnell
keiner. Dass es Karl-Heinz Pantke
gelungen ist, macht Mut fUr andere.

E xitus!“, hirt er die Sanitiiter
sagen, als sie ihn in den
Notarziwagen hieven. ,Der ist
mausetot!” Er kann ihnen nicht
signalisieren, dass ihre Diagnose
ein riesiges Missverstindnis ist
und dass er alles versteht, was
sie sagen. Der 39-jihrige Physi-
ker Dr. Karl-Heinz Pantke hat ei-
nen Gehirnschlag erlitten. Von ei-
ner Sekunde zur anderen ist er
am ganzen Korper geldhmt.

VON HELGA WAGNER

In der Klinik diagnostizieren
die Arzte einen Klein- und
Stammbhirninfarkt mit Locked-
in-Syndrom. Nach medizinischen
Erfahrungen sind die Uber-
lehenschancen bei solchen Pa-
tienten gering, Heilung un-
wahrscheinlich. Perspektive: ein
Wachkoma dhnlicher Zustand, so
lange, bis sich die Natur irgend-
wann erbarmt und den Kreislauf
versagen lisst.

LEin Locked-in-Patient ist von
Kopf bis FuB gelihmt, auch Spre-
chen und Schlucken sind unmog-
lich. Der Patient muss kimnstlich
erniihrt und beatmet werden und

_kann bei vollem Bewusstsein
nicht mit der Aulenwelt kommu-
nizieren”, umreiBt Professor Dr.
Karl-Heinz Mauritz von der Kli-
nik Berlin das Krankheitsbild.

Das Foto irritiert. Karl-Heinz
Pantke ist darauf zu sehen, hin-
ter Christine, seiner Lebensge-
fihrtin, stehend, den linken Arm
um sie gelegt, ldchelt er in die
Kamera. Locked-in? Sind Sie si-
cher? Leichter Schlaganfall-Pa-
tient vielleicht, ja, aber wirklich
Locked-in?! Neurologen betrach-
ten das Foto  mit Erstaunen.
+Kaum zu glauben!™ Den Patien-
ten Pantke macht das stolz.

Zwischen seinem Hirninfarkt
und diesem Foto liegen fiinf
Jahre, fast 2000 Tage. Immer
wieder hat Pantke sich geschwo-
ren: Ieh werde wieder gesund!
JDie Haare®, sagt er, ,werde ich
s0 lange nicht kurz schneiden
lassen, bis ich wieder normal
laufen und sprechen kann!* Er
liichelt. Bin dinnes Zopfchen rin-
gelt sich auf seine Brust. Es tut
gut, ihn wieder lachen zu sehen.
Er wohnt in einem groBen al-
ten Haus in der Mitte von Berlin.
Er sitzt aul einem Stuhl an der
geoffneten Tiir und freut sich
tiber den Besuch. Seine Stimme

klingt leise. Pantke spricht sto-

ckend. Es strengt ihn noch immer
etwas an, aber trotzdem. Bald
wird Christine nach Hause kom-
men. Seine  Lebensgefihrtin
Christine Kiihn ist Kunstmalerin
und hat einen Lehrauftrag an der
Fachschule fiir soziale Berufe in
Lobetal.

Im grofen Wohnzimmer hin-
gen ihre Bilder in froh machen-
den Farbkompositionen. Die Va-
riationen in Griin gefallen ihm.
am besten. Griin ist die Farbe der
Hoffnung. In.der Ecke des Zim-

mers befindet sich sein tibervol-
ler Schreibtisch und der Compu-
ter, auf dem er sein Buch -ge-
schrieben hat. Es gibt anderen
Kranken, auch Schlaganfallpa-
tienten, Mut, sagt er. Und Mut
zum Leben braucht jeder in einer
solchen Situation dringend. Er
nennt sein Buch , Texte gegen die
Ausweglosigkeit".

Seine linke Seite ist geldhmt.
~Das kriege ich auch noch in
den Griff! Das Sprechen ist schon
wieder etwas besser geworden
und auch das Laufen.” Er hat
tiglich ein straffes Therapiepro-
gramm: Bewegungs- und
Sprachtraining. Er ist zuversicht-
lich: Ich werde wieder ganz ge-
sund werden, sagt er, und ich
werde wieder normal sprechen
konnen und weile Strecken lau-
fen, wie frither. Das Prinzip Hoff-
nung. Sonst wire er lingst tot,
sagt auch seine Lebensgefihrtin
Christine.

Sie ist gerade nach Hause ge-
kommen. ,Wie geht es dir
Schatz?!“, ruft sie von der Tiir.
Sie legt ihm frisches Obst in die
Schale auf den Tisch, Kirschen
und Erdbeeren. Sie hat einen
langen Arbeitstag hinter sich. Um
halb sechs Uhr muss sie frith an
der S-Bahn sein, um den Zug
nach Lobetal zu erwischen. Ein
Auto haben sie nicht. Von seiner
Invalidenrente allein kinnten sie
nicht leben.

Der Erfolg, wieder ins Leben
zuriickzukehren, mag vom eiser-
nen Willen des Patienten abhén-
gen, wichtig ist aber auch die Zu-
wendung, die er in all der kriti-
schen Zeit von seinen engsten
Freunden und Bekannten be-
kommt, sagen die Arzte. Er wid-
met sein Buch Christine. Thr ver-
danke er, dass er noch am Leben
ist, sagt er, und dass er die Lo-
cked-in-Phase verlassen konnte.
Als er gelahmt im Krankenhaus

Logked-in-Syndrom in der
ISBN 3-‘00-004_3_, )

gern

lag, ist sie nicht von seiner Seite
gewichen. Sie blieb auch nachts
bei ihm, hielt seine Hand, rieb
seinen Riicken mit Franzbrannt-
wein ein. Nur keine Lungenent-
ziindung, dachte sie. Sie strei-
chelte ihn, bewegte seine Arme
und Beine, ;daait das’ Gehirn
sich an die Bewegungen erin-
nert”. Sie gab ihm geistige Anre-
gungen, las ihm aus Saint Exupe-
rys ,Nachtflug® vyor, eine Ge-
schichte Giber die Einsamkeit des
Piloten und die Verlorenheit.
LUnter sich der endlose Ozean
und {iber sich die Sterne ...“ Das
Buch traf sein-eigenes Gefiihl.

Die Schwestern im Urban-
Krankenhaus tuschelten manch-
mal. So viel Aufhebens fiir einen

I maritime i
einen Jungen

h ihr zu ni-

hern. ,Sie hat mir mit den Fin-
durch das Haar gefahren

; a5 AUgel
wenn auf den  zutre
Buchstaben gezeigt wurde.

Todgeweihten ... Pantke irgerte
sich auch iiber die Bemerkung
eines Psychologen in einer Klinik.
Er miisse sich mit seinem Zu-
stand abfinden, das wiirde nichts
mehr mit ihim, sagte er. Pantke
fallt in eine tiefe Depression,
dann schwort er: Dieser Mann
soll mit seiner - Prophezeiung
nicht Recht behalten. Vielleicht
war es Absicht, um seinen Wider-
stand zu wecken? ,Es ist ja im-
mer eine Gratwanderung, wie
man sich in solchen Fillen auch
verhdlt”, sagt Christine.

Die ersten Monate sind jeden
Tag ein bis zwei Freunde gekom-
men. ,Sie halten zu ihm, bis heu-
te. Es ist bei den Freunden nicht
so, dass sie wegbleiben, weil sie

mit der Behinderung von Karl-
Heinz nicht zurechtkommen.“
Christines  Ausstellungseroff-
nung vor drei Jahren sollte der
erste Abend sein, den er wieder
mit in der Offentlichkeit ver-
bringt. ,Er hatte sich festlich an-
gezogen, plotzlich sagte er: Ich
komme doch’ nicht. mit!* Sie ist

enttiduscht, aber akzeptiert es.

~Schade”, “sagen die . Freunde;
wdass Karl-Heinz nicht gekom-
men ist.” Vielleicht wollte er ein-
fach nicht als Kriippel in der Of-
fentlichkeit auftauchen, sondern
wie Phonix aus der Asche eines
Tages erscheinen. ,Nach andert-
halb Jahren Krankenhaus wollte
er nicht nach Hause kommen,
bloB sich nicht in die Wohnung
tragen lassen ...", sagt Christine.

as Telefon klingelt. ,Frie-

demann ist dran“, ruft
Christine. Friedemann Knoop ist
auch ein Betroffener. Nach fiinf-
einhalb Jahren seit Ausbruch der
Krankheit kann er wieder spre-
chen und sich im Rollstuhl bewe-
gen.

Friedemann ruft wegen - des
Vereins an, den beide aus der
Taufe gehoben haben. ,Unsere
Organisation soll aufkliren hel-
fen, dass Menschen mit dieser
schweren Krankheit sich nicht
verloren geben miissen®, erklirt
Pantke. Und es gelte auch einer
Entwicklung Paroli zu bieten, die
als bedrohlich anzusehen ist: das
heimliche Abschreiben von Men-
schen, die krank oder alt und ge-
brechlich sind und in der Leis-
tungsgesellschaft nicht mehr mit-
halten kiénnen. Wozu Geld und
wozu Miihe, das wird ja doch
nichts wieder, am besten weg mit

_ ihnen, sie helasten nur die 6ffent-

Nach einer Lahmung am ganzen
Korper, dem so genannten Lo-
cked-in-Syndrom, kann der 44-jah-
rige Dr. Karl-Heinz Pantke wieder
laufen und sprechen und auch
wieder lachen. Auf dem Foto mit
Lebensgefahrtin Christine in sei-
ner Berliner Wohnung.

Foto: Sigrid Schwarz

liche Hand! Solche Meinungen
gibt es, aber sie offentlich aus-
zusprechen, wagt natiirlich so

. noch keiner. Das Denken zeigt

sich am Verhalten: Distanzlosig-
keiten sind an der Tagesordnung.
Pantke hat das am eigenen Leibe
erfahren miissen. Vielleicht ldge
er heute noch im Locked-in-Zu-
stand oder wire langst tot. Viel-
leicht hat er einfach Gliick ge-
habt, dass er an Arzte geriet, die
seinen Fall sofort richtig diagnos-
tizierten und ihn geduldig behan-
delten. ,Prof. Dr. Karl-Heinz
Mauritz von der Klinik Berlin hat
sich unter anderen sehr um mich
gekiimmert“, sagt er. Wie viel
Miihe haben sie sich in den Klini-
ken gegeben, ihn immer wieder
anzusprechen, damit die vollig
intakten Sinne nicht verkiim-
mern. Es hiitte auch anders kom-
men kinnen: Pantke hat von ei-
nem Fall erfahren, wo eine Lo-
cked-in-Patientin sechs Jahre fiir
hirntot gehalten wurde. ,Die
Frau muss Unglaubliches durch-
gemacht haben®, sagt er.

Auf dem Kamin stehen Sou-
venirs aus Russland, Ma-
troschkas und kleine hilzerne
Dosen mit Lackmalerei. Es sind
.Geschenke  von  russischen
Freunden®. Christine ldchelt. Ein
Stiick Erinnerung: Hier in diesem
Zimmer haben sie tiber Maglich-
keiten und Grenzen zur Spektro-
skopie gestritten. Karl-Heinz und
die Physiker aus St. Petershurg,
die von der Uni zu einem Kon-
gress eingeladen worden waren
und kein Geld fiir ein Hotelzim-
mer hatten und irgendwo auf ei-
ner Bank oder dem Bahnhof
schlafen wollten. ,Das kommt
doch gar nicht in Frage®, mein-
ten die beiden und beherbergten
sie bei sich. ,Es war eine {rahli-
che Runde®, sagt Christine.

Manchmal {berlegt er sich,
wenn er am Computer sitzt und
seine aufklirenden Rundbriefe in
alle Lande schreibt, wie ¢in opti-
scher Computer in ferner Zu-
kunft funktionieren kénnte. Den
Computer dazu zu bringen, mit
Lichtgeschwindigkeit = zu  ar-
beiten. Dann kiinnte das Gerét in
Sekundenschnelle  komplizierte
Rechnungen machen, die heute
noch Monate dauern. Frither hat
sich Dr. Karl-Heinz Pantke mit
Ultrakurzzeitphysik wissen-
schaftlich beschiftigt. Physikali-
sche Forschungen macht er nicht
mehr, sagt er. Er schreibt dafiir
gegen die Krankheit an. Sein
Buch ,Locked-in - Gefangen im
eigenen Korper® hat grofes Inte-
resse erregt. ,Die Erinnerung ist
das einzige Paradies, aus dem
man nicht vertrieben wird!",
schreibt er dem Besuch als Wid-
mung hinein. Dieser Aphorismus
gefillt ihm, Weil darin auch et-
was Widerspruchsgeist liegt.

Informatio-
nen zum
Verein Lis:
Dr. K.-H.
Pantke,
Manstein-
strage 3,
10783
Berlin.
Sein Buch
kann unter
der ISBN
3-833050-
08-1 be-

Kazl-Heinz Pantke

Locked-in

Gefangen im eigenen Kérper

stellt wer-
den
(29,90
Mark).



Der Tagesspiegel vom 6.August 2000



Wie ein Schmetter

g unter der Glasglocke

Wacher Geist in gelihmtem Korper: Wer das Locked-in-Syndrom hat, kann kaum kommunizieren

VON ADELHEID MULLER-LISSNER

LUnd Exitus* hief8 es im Notarztwagen.
Der 39jdhrige Karl-Heinz Pantke wurde fiir
tot erklart. Mit dem ihm eigenen Humor
stellt der Physiker riickblickend fest, es sei
nur wenigen Menschen ,vergonnt“, eine
solche Erkldrung des eigenen Todes mitzu-
erleben. Pantke verdankte die Fehleinschat-
zung einem Infarkt im Hirnstamm. Der In-
farkt zerstorte dort Strukturen, die den Kon-
takt zwischen GroRhirn und Rickenmark
herstellen. Wie bei einer sehr hohen Quer-
schnittslihmung war ithm damit die Herr-
schaft tiber seine Muskulatur genommen.
Ohne Beatmung und kiinstliche Erndhrung
hdtte Pantke das nicht iiberleben kénnen.

Dach sein Verstand, sein Fiithlen und Den-
ken waren nicht in Mitleidenschaft gezogen.
Bei vollem Bewusstsein war er in einen Kor-
per eingeschlossen, der als bloRBer Fleisch-
kloR* keime Mdoglichkeit mehr bot, seine
Wiinsche und Gedanken mitzuteilen. Mit
ganz kleinen Ausnahmen, die den Ausbruch
aus dem Gefangnis des handlungsunfihigen
Kérpers zumindest als Méglichkeit am Hori-
zont erahnen lieBen: Die Bewegung der Au-
gen stellte die einzige Moglichkeit zur Kon-

taktaufnahme mit der Umwelt dar. Locked-
in-Syndrom: Mit dem englischen Namen fiir
die Krankheit wird die Perspektive des Ichs
eingenommen, das sich im eigenen, villig
handlungsunfihigen Korper wie einge-
schlossen fiihlen muss.

Was fiir seine Leser so faszinierend an sei-
nem Krankheitsbericht ist (,Locked-in, Ge-
fangen im eigenen Korper”, Mabuse-Verlag,
2. Auflage 2000, 29 Mark 90), das hat sich
Pantke hdufig gefragt. Seine Antwort: Zu Be-
ginn schildert er die schlimmste aller Behin-
derungen. Ein wacher Geist steckt in einem
vollig gelihmtem Korper wie in einem Ge-
fangnis. Er findet keine Moglichkeit, sich sei-
ner Umgebung verstandlich zu machen, wird
schlimmstenfalls fiir tot oder im Koma lie-
gend gehalten.

Die weitere Entwicklung ist jedoch ausge-
sprochen ermutigend: Nach drei Jahren kann
Pantke, der taglich eisern trainiert, alle Reh-
abilitaionsangebote ausschopfte und auf die
unermiidliche Hilfe seiner Lebensgefdhrtin
bauen kann, wieder kurze Strecken mit Un-
terstiltzung laufen und verstandlich spre-
chen. .Der Krankheitsverlauf, tiber Jahre be-
trachtet, ahnelt einer Wiedergeburt.”

Der franzésische Journa-

GELAHMT sind Kranke mit Locked-in-Syndrom. Sie sind in
einem Korper gefangen, der ihnen nicht mehr gehorcht.
Manchmal gelingt der Weg aus der Isolation. Foto: Bilderbery

list Jean-Dominique Bauby
erlebte diese Wiedergeburt
nicht. Der langjihrige Chef-
redakteur der Frauenzeit-
schrift ,Elle" hat ein ganzes
Buch wverfasst, indem er
durch das Schlagen seines
Augenlids einzelne Buchsta-
ben diktierte. .Schmetter-
ling und Taucherglocke"
(Paul Zsolnay-Verlag 1997)
wurde 1997 auch hier zu
Lande fast ein Bestseller. Der
Autor, dessen Lihmungen
nicht zurtickgingen und der
kurz nach dem Erscheinen
des Buches an seiner Krank-
heit starb, wollte mit seinem
poetischen Text nicht zu-
letzt beweisen, dass entge-
gen dem ersten Augen-
schein .mein intellektuelles
Potenzial weiterhin dem ej-
ner Schwarzwurzel iiberle-
gen war”.

Genau das aber wird zu
Beginn - und in erschre-
ckenden Fallbeispielen auch
fiir einen langeren Zeitraum
- vollig verkannt, weil der
Betroffene sich nicht zu er-
kennen geben kann. Nach
aulen sieht es deshalb so
aus, als habe er sein Be-
wusstsein  verloren, liege
also im Koma. Vor allem eine

Dr. K.-H. Pantka
Manstelnstr. 3
10733 Berlin

Verwechslung mit dem Apallischen Syn-
drom, dem so genannten Wachkoma, ist
maoglich. Dabei ist bei Wachkoma-Patienten
der Hirnstamm intakt, wihrend Teile des
Grolhirns ausgefallen sind.

Eine genaue Untersuchung aller Patienten,
bei denen diese Verdachtsdiagnose gestellt
wird, ist deshalb nicht nur wichtig, um die
Art und Tiefe des Komas zu bestimmen. Sie
allein ermdglicht es auch, die seltenen Lo-
cked-in-Falle zu erkennen. Sie treten zwar
meist infolge eines Hirnstamm-Infarktes auf,
konnen aber auch Folge eines Unfalls oder
der schweren Muskelerkrankung Amyo-
trophe lLateralsklerose sein, die durch den
englischen Physiker Stephen Hawking ins of-
fentliche Bewusstsein riickte.

Manche locked-in-Patienten  konnen
noch nicht einmal die Augen nach oben und
unten bewegen. Doch sogar sie kann man
von Menschen im Koma unterscheiden:
Elektrische Hirnpotenziale, die gezielt abge-
leitet werden, nachdem dem Betroffenen et-
was gezeigt wurde, machen es maoglich. In-
swischen gibt es sogar Ansdtze, diese Hirn-
strome nach intensivem Training zur Kom-
munikation einzusetzen.

LDennoch werden heute hdufig Patienten
mit einem Locked-in-Syndrom mit Wachko-
ma-Patienten verwechselt. Viele leben in
Heimen, ohne dass die Krankheit erkannt
wird!" Das st die kritische Bilanz der neu ge-
griindeten Organisation LIS (fiir Locked-in-
Syndrom). Nach franzésischem und oster-
reichischem Vorbild wollen hier ehemalige
Betroffene, die den Weg aus der Isolation ge-
funden haben, und andere Engagierte gegen
Fehldiagnosen und Fatalismus kampfen.

Der Neurologe Karl-Heinz Mauritz, Direk-
tor der Klinik Berlin, die sich auf Rehabilita-
tion spezialisiert hat, betont allerdings, dass
Arzte und Pflegepersonal inzwischen fiir das
seltene Krankheitsbild sensibilisiert sind und
es nicht mehr so leicht verkennen wiirden.
Viel zu tun bleibt dafiir seiner Ansicht nachin
der weiteren Betreuung der Betroffenen.
JViele bleiben mit schweren Ausfillen zu-
riick. Es hdangt nicht immer vom Willen und
von der Glite der Therapie ab, ob jemand es
schafft, da herauszufinden.”

Einer der Experten kommt Gibrigens schon
in einem beriihmten Roman aus dem 19.
Jahrhundert vor: Monsieur Noirtier de Ville-
fort wird morgens in einen Lehnstuhl ge-
setzt, von wo aus er mit ,steinernem” Ge-
sicht im Spiegel den Raum iiberblickt, Uber
einen speziellen Buchstabencode kommuni-
ziert er mit seiner Umwelt. Was er seiner
Umgebung mitzuteilen hat, ist fiir die Hand-
lung von Alexandre Dumas' ,Graf von Monte
Christo" nicht ganz unwichtig.

Kontake: LIS, Karl-Heinz Pantke, Mansteinstr.
3, 10783 Berlin.
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Abb. 1 Monsieur Nowter de Villelon, aus
Ber Graf von Monte Criseo.
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Das Locked-in Syndrom ist ¢in eher seltenes neurologisches Krankheitsbild. Fiir

die Betroffenen stellt es eine der schwierigsten Grenzsituationen des Lebens dar.
Sie sind bei vollem Bewusstsein nicht in der Lage, sich in irgendeiner Form zu
dullern und am ganzen Kisrper geliihmt. Meist sind nur noch Augenbewegungen
miiglich, iiber die wieder Kontakt zur Umwelt aufgebaut werden kann. Ursachen,
Krankheitsverlaufl und Rehabilitationsmoglichkeiten werden unter besonderer
Beriicksichtigung der Kommunikation dargestellt. In einem Interview berichtet
ein Betroffener von seiner Rehabilitation und der Griindung der ersten Selbst-

hilfegruppe in Berlin, die Mitglieder im In- und Ausland hat.
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BEATE BIRNER-JANUSCH

Schlisselwdarier
Kommunikation, Locked-In Syndrom.
logopadische Rehabilitation

Iinleitung

In der klassischen Literatur wurde
das  Krankheitsbild des lLocked-in
Syndroms von Alexandre Dumas be-
reits 1844 in dem berithmten Roman
Der Graf von Monte Cristo’ in dei
Iigur des Herrn Noirtier de Villetort
beschriecben. Herr Noirtier de Vill-
fort hatte einen Schlaganfall erlitten
und wird als Leichnam mit leben
den Augen® chardkierisiert. Froisi
vollstiindig gelihmt und wird mor-
gens in einen Lehnstuhl gesetzt und
abends wieder herausgehoben, Herr
Noitier de Villefort kommuniziert
uber cin Worterbuch, in dem sein
Sohn Buchstuben und Warter her-
aussucht, die durch Lidschlag vom
Vater bestitigl werden (Abbildung 1).
Emile Zola beschreibt im Jahr 1867
Jhérese Raguin', die gleichnamige
Titelheldin seines Romans. Sie erlitl
ebenfulls einen Schlaganfall, der sur
Lihmung aller Extremititen und
Anarthrie bei vollem Bewusstsein
und uneingeschriinkten kognitiven
Fihigkeiten fiihrte, wobei nur noch
Lid- und vertikale Augenbewegun-
gen maglich sind (Ohry, 1990).

Wenn auch schon 1876 von dem
franzosischen Arzt Darolles klinisch
und pathologisch genau beschrieben
(Dollfus et al., 1990), dauerte es last
ein Jahrhundert bis dieses Krank-
heitshild mit den bereits genannten
Symptomen erstmals als Locked-in
Syndrom weiter verbreitet durch

Plum und Posner (1966) in dei
medizinischen  Literatur — eingeht.
Locked-in® bedeutet eingeschlos

sen's man konnte es auch mit ge-
fangen® tbersetzen.



Atiologie

Diese neurologische Erkrankung
wird nach Hirnstamm-Insult im
BriickenfuBB beidseits nach Ver-

schllissen oder Blutungen der A. ba-
silaris, der einzigen nicht paarig an-
gelegten Hirnarterie, diagnostiziert.
Es kann ebenfalls durch Durchblu-
tungsstorungen der A. cerebri po-
sterior entstehen, die den vorderen
Hirnstamm versorgt (Spittler, 1999).
Unter Umstinden kénnen auch Li-
sionen beider Hirnschenkel zu ei-
nem Locked-in Syndrom fiihren
(Frank, Harrer & Ladurner, 1988).
Dabei kann es zu unterschiedlicher
Tegmentumbeteiligung kommen
(Prosiegel & Kanig, 1980). Neben
vaskuliren  Ursachen  entstehen
Locked-in  Syndrome auch durch
nicht vaskulire Einwirkungen

aul

den Hirnstamm wie z. B. durch Trau- |

men oder Tumore. Patterson und
Grabois (1986) verzeichnen in einem
Uberblick tiber 139 Fille mit Locked-
in Syndrom. 105 der Fille waren vas-
kulirer Genese und nur 34 Iiille
nicht vaskulirer Genese.

Pathophysiologie

Bauer, Gerstenbrand und  Aichner
(1983) teilen das Locked-in Syndrom
einerseits nach der neurologischen
Symptomatik ein und andererseits
nach dem Verlauf.

Die neurologische Symptomatik un-
tergliedert sich in drei Ausprigungs-

INTERVIEW MIT EINEM
BETROFFENEN

INTERVIEW

INTERDHSZIPLINAR

Im Mirz 1995 erlitt Dr. Karl-Heinz Pantke einen Klein-

und Stammbhirninfarkt mit Locked-in Syndrom. Uber drei

Monate befand er sich in der Phase des volligen Eingeschlossen-Seins und
konnte bei vollem Bewusstsein nicht mit der Auenwelt kommunizieren. In
seinem Buch ,Locked-in - Gefangen im eigenen Korper’, das im vergange-
nen Jahr erschien, beschreibt der Physiker eindriicklich die Stadien seiner Er-
krankung und Rehabilitation.

In der Locked-in Phase erhielt er 8-10 Stunden Physiotherapie, 2-3 Stunden
Ergotherapie nach Perfetti, 4 Stunden Logopiidie, 2-3 mal FuBreflexzonen-
massage und 2mal Darmmassage. Dariiber hinaus ca. 6 Stunden ,Imaginire
Therapie® (nach Elsa Gindler) sowie mehrere Stunden tiglich passives Be-
wegen und Massieren aller Korperteile.

Nach der Locked-in Phase verinderte sich der Therapieplan auf 5 Stunden
Physiotherapie, 3 Stunden Ergotherapie, 3 Stunden Logopidie, 5 Stunden
Armtraining. Durch die Angehérigen wurden dartiber hinaus 3(‘3 Stunden Be-
wegungs- und 7 Stunden Sprechiibungen durchgefiihrt.

Im Sommer 2000 griindet er mit Hilfe seiner Lebensgefdhrtin und mit der
Unterstiitzung einiger Neurologlnnen die erste deutsche Selbsthilfeorganisa-
tion fir Patientinnen mit Locked-in Syndrom (LIS ¢.V.). Er kann mittler-
weile wieder sprechen, gehen und selbststindig Nahrung zu sich nehmen.
Ich habe Herrn Dr. Pantke im Sommer 2000 in Berlin besucht, und ihn zu
seinem Weg zuriick ins Leben, wie er ihn in seinem Buch beschricben hat,

und die Griindung der Selbsthillecorganisation befragt,

BBJ: Herr Dr. Pantke, Sie haben ein

Locked-in Syndrom erlitten und konn-
ten dem Zustand des Eingeschlossen-
Seins entkommen. Thre Rehabilitation
hat einen sehr positiven Verlauf ge-
nommen. Vor kurzem haben Sie eine
Selbsthilfegruppe gegriindet. Welche
Ziele hat die Selbsthilfegruppe?

KHP: Die Ziele von der Organisati-
on LIS, der Selbsthilfeorganisation
ftir Locked-in Patientlnnen, beste-

Abb, 2:
Todesursache ber

Locked-in-Patienten,
aus: Pantke, 2000
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wir eine Gespriichsrunde fiir Betrof-
fene wie Angehdrige an. Ein weite-
res Ziel ist die ausreichende Bereit-
stellung von Kommunikationsmaog-
lichkeiten. Ich sammle alles an Ma-
terial, was ich iber das Locked-in
Syndrom finden kann, Artikel, Zeit-
schriften ete. und mochte ein Doku-
mentationszentrum aufbauen. Ziel
ist, dass Angehorige und Betroffene
die Informationen abrufen kénnen.
Die Organisation ist dariiber hinaus
an der Erstellung von Publikationen
und an der Teilnahme und Ausrich-
tung von Tagungen interessierl. Die
Organisation LIS ist jedoch keine
Selbsthilfegruppe im  klassischen
Sinn. Das Wort Selbsthille schlief3t
irgendwic ein, es gibt tiberhaupt ei-
ne Hilfe. Leider gibt es diese nicht.
Ich konnte bekannte Wissenschalt-
ler wie Prof. Mauritz aus Berlin und

Prof. Gerstenbrand aus Wien zur |
Mitarbeit bewegen. Prof. Birbacher |

aus Stallelstein, rau Dr. Braun aus
Bad Arolsen und Dr. Wullen
Bonn arbeilen ebenfalls mit. Es ist

aus

also Selbsthille und prolessionelle
Hilfe zugleich.

BBJ: Woher schapften Sie die Kraft,
die Gefangenschafi in lhrem Korper
zi tberwinden?

KHP: Es klingt paradox, aber die
Quelle der Kraft konnte ich noch
nicht Mit Sicherheil
kann ich nur feststellen, dass mir die

lokalisieren.

ganze Trapweite des Locked-in Zu-
slandes, obwohl vollig klar bei Ver-
stand, 1m Moment
nicht klar war. Dieser Zustand ist so
schrecklich, dass er das, was cin

des Erlebens

Mensch ertragen kann, iibersteigl.
is erstaunt mich nicht, wenn ein
Wissenschalller, der sich mit dem
Locked-in beschiltigl,
sagl, dass ein Teil der PatientInnen

Syndrom

sterben, weil sie diesen Zustand
nicht ertragen konnen. lch halte
dberhaupt nichts von einer Psycho-
logie, die sich zum Ziel gesetzt hat,

.‘. .
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formen: das totale, das klassische
und das inkomplette Locked-in Syn-
drom.

Beim totalen Locked-in Syndrom
liegl zusitzlich zu der Hirnstamm-
schidigung eine Schidigung des Mit-
telhirns und hiufig auch von Teilen
des Thalamus vor. Dabei kann die
IFormatio reticularis betroffen sein
(Spittler, 1999). Bei diesen PatientIn-
nen besteht ein Verlust aller motori-
schen [Fihigkeiten, auch der Augen-
bewegungen. Es wird diskutiert, in-
wieweil beil diesen PatientInnen Lr-
leben, Verstehen oder ein innerer

Monolog méglich sind  (Spittler,
1999).
Beir Patientinnen mit  klassischem

Locked-in Syndrom sind die Sym-
plome so, als wiirde es sich um eine
extrem hohe Querschnittlihmung
handeln. Der Rumpf, alle Extremitii-
ten und das Gesicht sind gelihmt.
Das TTusten, Schlucken und Spre-
chen sowie horizontale Augenbewe-
gungen sind nicht moglich. The An-
arthrie resultiert aus der unktions-
unterbrechung der corticobulbidren
Bahnen, insbesondere des N. lacia-
lis, N. glossopharyngeus und N. hy-
poglossus.  Prosiegel und  Konig
(1980) beschreiben bei Unl Betrofie-
nen ausgeprigte Massellerspasmen,
die sich bis zum Klonus eines Mis-

seterreflexes steigern kénnen. Die
PatientInnen sind in der Regel beat-
mungspflichtig. Das pontine Alem-
zentrum liegl zwar im dorsalen Teil
der Briicke, da aber die corticospina-
len Faserziige unterbrochen werden,
kommt es zu einem Verlust der wil-
lentlichen Kontrolle iiber die Al-
mung. Das Héren, Sehen und das
Kérpergefiihl sind erhalten wie auch
vertikale  Augenbewegungen, also
die Augen nach oben oder nach un-
ten zu bewegen, und der Lidschluf}
(Spittter, 1999). Das ist dadurch zu
erkliren, dass die A. basilaris aul
dem ventralen Teil der Pons liegl.
Ber einem Infarkt der A. basilaris
sind  deshalb  bei  klassischem
Locked-in Syndrom vorrangig die
ventralen Teile der Pons betroflen
und nicht die dorsalen  Anteile.
Strukturen cberhalb der Briicke wie
das Mittelhirn sind nicht betrollen
(Mauss-Clum el al., 1991). Durch die
Schiidigung kommt es zu Funktions-
unterbrechungen der ventral gelege-
nen Hirnnervenkernt sowie cortico-
spinaler, corticobulbiirer und tonsu-
regulicrender  Faserziige. Bewusst-
sein und Gefiihl werden von Struk-
turen im dorsalen Teil der Briicke ge-
steuert, Dessen Blutversorgung wird
durch ein sich tberlappendes Netes-
werk kleinerer Gefidlle gewiihrleistet,
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Dieses Netzwerk wird aus unter-
schiedlichen Bereichen der A. verte-
bralis und der A. basilaris gespeist
(Mauss-Clum et al., 1991). Deshalb
sind diese Fihigkeiten bei klassi-
Schem Locked-in Syndrom erhalten.
Es kann in manchen Fillen auch zu
Beeintrichtigungen des Kleinhirns,
Verlust des Kirpergefithls und zu
einseitigem Erhall motorischer Lei-
stungen kommen (Mauss-Clum et
al., 1991).

Die dritte Form des Locked-in Syn-
droms ist die inkomplette Form. In
diesem Fall sind auch horizontale

|

Augenbewegungen und etwaige Ge- |

sichts-, Schulter- oder Armbewegun-
gen moglich (Spittler, 1999),

Dic zweile Pinteilungsform nach
Bauer, Gerstenbrand und Aichner
(1983) ist die Verlaufseinteilung. Die

Autoren unterscheiden zwischen ei- |

nem (ransienten und einem chroni-
schen Locked-in Syndrom. Fraglich
ist nach Meinung vieler Autorlnnen.
wie lange man nach dem Ereignis
mil einer Verbesserung realistischer-
weise rechnen kann. Von dieser Fin-
schiilzung 1st in der Regel der Um-
fang der Rehabilitationsmalinahmen
abhiingig, die den Betroflfencn ge-
nehmigl werden. Patterson und Gra-
bois (1986) empfehlen auferund der
unterschicdlichen Verliiule innerhalb
der ersten vier Monate nach Ercignis
das volle Spektrum mdoelicher Reha-
bilitationsmalinahmen. Markus und
Reber (1992) berichlen  hingegen,
dass die von ihnen betreuten Patien-
tinnen erst ab der 16. Krankheitswo-
che mit einem Computer versorgt
wurden. Somit haben die Betrofic-
nen erst ab diesem Zeitpunkl gréfie-
re  Selbststindigkeit und FEigenbe-
stimmung erlangen kénnen. Diese
Autoren berichten weiter, dass bei
Patientlnnen mit Locked-in  Syn-

drom Verhesserungen {iber einen |

Zeitraum von zwei his drei Jahren

auftreten. Herr Dr. Pantke. ein Be- |

troffener, mit dem ein I[nterview
folgt, berichtet, noch [tinf Jahre nach
dem Ereignis Fortschritte zu ma-
chen. Er werde nach viereinhalb Jah-
ren wieder am Telelon verstanden.
Nach seincn Angaben habe er zu an-

Interview

die eigene Siuation moglichst, einge-
hend zu analysieren. Es ist manch-
mal besser, nichts zu wissen. Es gibt
viele Dinge - gerade im menschlichen
Bereich - von denen wir kein Wissen
haben. Uns das ist auch gut so.

BBJ: Was motiviert Sie jetzt, sich fiir
andere Betroffene zu engagieren?
KHP: Ich empfinde eine tiefe Dank-
barkeit, den Locked-in Zustand ver-
lassen zu haben. Andere PatientIn-
nen haben nicht das Gliick. Ich glau-
be, diese Quelle der Motivation
kann nur nachvollziehen, wer selbst
eine schwere und tédliche Krankheit
durchlebt hat,

BBJ: Sie beschreiben in lhrem Buch
sehr eindriicklich die Szene, als Sie im
Notarztwagen ein Sanitéter fiir rot er-
kldrt hat. Das haben Sie bei vollem
Bewusstsein mitertebt. Wer hat als er-
stes gemerkt, dass Sie nicht tot waren
und wie wurde das festgestellt?

KIIP: In den ersten Stunden fitt ich
unter einem totalen Locked-in Syn-
drom. Deshalb bin ich fiir tot erklirt
worden. Puls und Atmung waren ex-
trem ,flach'. Die oberfliichliche Un-
tersuchung durch die Saniliter mulB-
Lle ergeben, dass es sich um einen To-
ten handelte. Das Erlebnis bei voll-
em Bewusstsein [Ur tot erklirt zu
werden, gehort zu den schrecklich-
sten Brfahrungen, die ein Mensch
tiberhaupt machen kann. Meine Le-
bensgefiihrtin hat zu keiner Zeit ge-
glaubt, ich sei tot. Der Nachweis er-
folgte bereits Stunden spiiter in ei-
nem Krankenhaus mittels modern-
ster Technik. Nach vierundzwanzig
Stunden hat sich der Zustand in ein
klassisches Locked-in Syndrom ver-
wandell. Der Gedanke, der Infarkt
hiitle in einem lindlichen Raum ge-
schehen kbnnen, erzeugt bei mir
heule noch Albtrdume.

BBJ: Als Sie noch im Locked-in Zu-
stand waren, was hat Sie am stirksten

subjektiv beeintréichtist: nicht laufen,
sich nicht bewegen, nicht sprechen
oder nicht schiucken zu kénnen, wenn
man da iiberhaupt einen Unterschied
machen kann?

KHP: Sich nicht mitteilen zu kén-
nen. Hs gibt natiirlich verschiedene
Moglichkeiten der Kommunikation.
Davon ist keine méglich. In Ihrer Li-
ste enlspriache das am ehesten dem

Dr. K-H. Pantke

Sprechen. Wiihrend Rollstuhl fahren
und kiinstliche Erndhrung teilweise
das Laufen und das Schlucken er-
selzl haben, diente als Ersalz fiir das
Sprechen die Buchstabentafel. De-
ren Bedienung setzt jedoch ein Mi-
nimum an molorischen Fihigkeiten
voraus und ist erst nach Verlassen
des lLocked-in Zustandes moglich.
Es gab [Gr mich also wihrend der
Locked-in Phase keinen Ersatz fiir
das Sprechen.

BBI: Wie lange hat die Locked-in
Phase gedauert?
KHP: Ungefihr drei Monate.

BBI: Wie und wann haben Sie wieder
angefangen, mit lhrer Uniwelt Kontakt
aufzunchmen? Was war dabei wichtig

Sfiir Sie?

KHP: In der Locked-in Phase konn-
te ich nur mit Ja/Nein {iber die Au-
genbewegungen antworten. Eine an-
dere Kommunikationsform gab es
leider nicht. Den ersten Kontakl be-
kam ich drei Monate nach dem In-
farkt mit Hilfe der bereits erwiihnten
Buchstabentafel. Mit Hilfe dieser

o i
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werden mit dem Finger auf der Ta-
fel einzelne Buchstaben gezeigt. Am
Anfang wurde meine Hand gefiihrt.
Daraus werden dann Worte und aus
diesen ganze Sidtze gebildet. Das
war kurz nach der Locked-in Phase.
Wichtig war, liberhaupt wieder eine
Mdéglichkeit zur Kommunikation zu
haben.

BRB.J: Wie haben Sie [hre Zustimmung
oder Ablehnung in der Locked-in Pha-
se ausgedriickt?
KHP: Ich konnte nur die Augen auf-
bzw. zumachen.

BBJI: Hat man Sie damals in Ent-
scheidungsprozesse mit einbezogen?

KHP: Meistens ja.

BBJ: Hiiten Sie sich mehr Einbezie-
hung gewiinschi?

KHP: Ja.

BBJ: Waren [hre Gesprichspariner
eceschulr, Entscheidungsfragen zu stel-
len?

KHP: Der Hauptgesprichspartiner ;
war meine Lebensgefdhrtin, Christi- |

ne Kiihn. Dariiber hinaus bin ich |
nicht so oft von anderen gefragt :

worden. Ich habe das Gefiihl, dass

die Pflegekriifte und Arzte durch die |
Art von PatientInnen hoffnungslos .

iiberfordert sind.

BBJ: Haben Sie auch Kommunikari-
onshilfsmittel wie z. B. Computer be-
mutzt, um sich auszudriicken?

KHP: In der Ubergangszeit halte ich
einen Laptop.

BBJ: Wie wurde dieser bedient?
KHP: Am Anfang wurde meine
Hand gefiihrt. Selbststindig konnte
ich den Laptop nach ca. einem hal-
ben Jahr bedienen.

BBJ: Wann hat die logopddische The-
rapie eingeselzt?

KHP: Schon relativ frith. Nach circa
vierzehn Tagen fast téglich.
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deren Betroffenen Kontaki, bei de-
nen das Ereignis deutlich ldnger als
flinf Jahre zuriickliege. Auch diese
machen Fortschritte (Pantke, 2000 a).
Diese Schilderungen lassen den
Schiuss zu, dass die bisherigen Er-
fahrungen und Studien noch nicht
ausreichen, um auszuschlieflen, dass
Verbesserungen sich auch noch tiber
einen Zeitraum von fiinf bis zehn
Jahren einstellen kénnen. Da somit
die Krankheitsverldiule sehr unter-
schiedlich und sehr langwierig sein
konnen, soliten die Rehabilitations-
malnahmen nicht frihzeitig einge-
stellt werden.

Synonyma

Das Locked-in Syndrom wird in der
Literatur auch unter anderer Termi-
nologie beschrieben wie de-efferen-
ted state, ,ventrales Pons-Syndrom'
oder ,ventrales Hirnstammsyndram®,
;cerebromedullo-spinal-disconnec-
tion-syndrome’ und ,Pseudo-Koma'
(Prosiegel, 1980). Durch den Begrifl
des ,Pseudo-Komas' wird deutlich,
dass das klinische Erscheinungsbild
des Syndroms nach aufien wie ein
Koma wirken kann, obwohl keinerlej
Bewusstseinsstérungen  vorliegen.
Durch die extrem eingeschriinkten
motorischen Maglichkeiten, insbe-
sondere die fast aulgehobenen Kom-
munikationsmaoglichkeiten, ist es {lr
die Betroffenen hiufig von sich aus
nich{ mdglich, unter Beweis zu stel-

len, dass sie bei klarem Bewusstsein
sind.

Differentialdiagnosen

Deshalb sollte eine maglichst genaue
Differentialdiagnostik betrieben wer-
den. Wesentlich ist, das Locked-in
Syndrom von Erkrankungen zu dif-
ferenzieren, die mil krankheitsbe-
dingten Bewusstseinssiérungen ein-
her gehen. Hier sind besonders zwei
Krankheitsbilder zu nennen, die u.
U. aus derselben Atiologie resultie-
ren konnen: 1) akinetischer Mutis-
mus und 2.) die Formen des apalli-
schen  Syndroms  (*Wachkoma')
(Spittler, 1999).

Der akinetische Mutismus ist refativ
selten. Die Betrolfenen liegen reglos
im Belt. Sie weichen schmerzhalten
oder unangenehmen Stérungen nur
z6gernd oder gar nicht aus (Spittler,
1999). In diesen Punkten unterschei-
den sie sich nicht von den Patientin-
nen mit Locked-in Syndrom.
Allerdings  verfolgen  PatientInnen
mit akinetischem Mutismus sich be-
wegende Gegenstinde oder Perso-
nen mit offenen Augen, d.h. in der
Regel sind auch horizontale Augen-
bewegungen mdglich. Bei Nahrungs-
angebot sind diese Betroflfenen in
der Lage zu kauen und zu schlucken.
Sie erwecken den Eindruck, als ob
sie zu sprechen beginnen wollten,
tun dies aber {iber lange Zeitriume
(bis zu Monaten) extrem selten. Fir

Abb. 4: Rehabititatien bei Locked-1n-Patienten. aus: Pantke, 2000
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die Zeit des akinetischen Mutismus
besteht keine Erinnerung. Der aki-
netische Mutismus kann eine Uber-
gangsphase im Rahmen der Rehabi-
litation nach einem apallischen Syn-
drom darstellen. In der Regel liegl
keine Notwendigkeit zur Beatmung
vor (Spittler, 1999). Diese Beobach-
tungen unterscheiden die PatientIn-
nen mit akinetischem Mutismus von
den PatientInnen mit Locked-in Syn-
drom.

Das apallische Syndrom jeglichen
Untertyps (kortikaler Typ, thalami-
scher Typ und mesenzephaler Typ)
wird auch mit den Begriffen ‘Wach-
koma’ oder im Englischen ‘vegetati-
ve stale’ bezeichnel. (Spittler, 1999).
Giacino (1997) beschreibt das apalli-
sche Snydrom als die ‘vielleicht am
wenigsten verstandene und die kon-
roverseste Storung des Bewusst-
seins.” Nach Giacino (1997) bestehe
ein Konsensus dariiber, dass es sich
um einen Zustand handele, in dem
die Fihigkeit, sich bedeutungstra-
gend mit der Umwelt auseinander-
zuselzen, komplett abhanden ge-
kommen sei. Die klinischen Kriteri-
en zur Diagnosestellung, die progno-
stischen Faktoren und entsprechend
oplimale Behandlungsansiitze seien
Jedoch stark umstritten. Das wird
daran deutlich, dass es umstritten ist.
ob die PatientInnen fihig sind, Ge-
genstinde oder Personen mit den
Augen  zu  verfolgen  (“visual
tracking’). Der Grund dafiir kénne
darin liegen, dass cine operationale
Definition des *visual trackings' nicht
vorliege. Die Diagnose eines chroni-
schen apallischen Syndrom wird erst
nach einem Zeitraum von 3-12 Mo-
naten nach Ereignis gestelli (Spittler,
1999),

Wihrend ein lotales Locked-in Syn-
drom nur von Expertlnnen diagno-
stiziert werden kann, ist ein inkom-
plettes bzw. klassisches Locked-in
Syndrom selbst von Laien vom
Wachkoma zu unterscheiden. Durch
die Auflorderung ‘Falls Sie mich
héren, schlieen Sie bitte die Au-
gen!” und ihre addguate ‘Beantwor-
tung” kann die Differentialdiagnose
des Locked-in Syndroms zum Wich-

interview

BBJ: In IThrem Buch beschreiben Sie,
dass sich das Sprechen zwei Jahre
nach dem Infarkt am deutlichsten ver-
bessert hatte. Worauf fiihren Sie das
zuriick? Ist das heute nach dem In-
Jarkt auch noch so?

KHP: Mir ist nicht klar, ob es sich
dabei um eine Wahrnehmung oder
einen objektivierbaren Sachverhalt
handelt. Vergleichen wir das Spre-
chen mit dem Gehen. Beim Gehen
gibt es eigentlich nur ,Gehen‘ oder
,Nicht gehen‘. Qualitative Anderun-
gen werden kaum wahrgenommen,
wihrend beim Sprechen sehr viel
mehr Abstufungen moglich sind wie
z. B. wie wird man von seinen niich-
slen Angehdrigén verstanden,
spricht man undeutlich, wird man
am Telefon verstanden usw.

BBJ: Wie wiirden Sie Ihr Sprechen
heute einschdtzen?

KHP: Sehr leise. Gerade einmal gut
genug, dass es am Telefon verstan-
den wird. Ein Gesprich ist nicht
mdoglich, wenn es sehr laut ist, weil
meine Stimme sehr leise ist.

BB Arbeiten Sie noch daran?
KHP: Ich hab‘ noch zweimal pro
Woche Logopidie.

BBJ: Das Schiucken, so beschreiben
Sie in threm Buch, war ein Vorgang,
der viel Konzentration erforderte. Ha-
ben  Sie
Schiuckens auch professionelle Unter-
stiizung bekommen?

KHP: Das Schlucken wurde auch in
der Logopidie gelibt.

zur  Verbesserung  des

BBJ: In lhrer Rehabilitation weisen
Sie Arzten und Therapeuten unier-
schiedlichen Stellenwert zu. Sie be-
schreiben, dass Sie mehr von den The-
rapeuten erwartet haben. ln welcher
Hinsicht?

KHP: Ich bin da griindlich miBiver-
standen worden. Ich wurde zutiefst

von den Arzten enttiuscht. In mei-
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nem Buch schreibe ich, dass.ich des-
halb an Therapeuten eine viel héhe-
re Erwartungshaltung als an Arzte
habe. Das ist genau das Gegenteil
von dem, was Sie behaupten.

BBJ: In Ihrem Buch beschreiben Sie
sehr unterschiedliche Erfahrungen mit
den Therapeuten der verschiedenen
Disziplinen.

Die logopddische Be-

handlung haben Sie als wenig unter-
stiitzend erlebt. Woran lag das? Wie
haben es die Therapeuten der anderen
Disziplinen geschafit, lhnen eine reafi-
stische Hoffnung zu vermitteln und lh-
re Motivation zu unterstiitzen?

KHP: Zunichst mul} ich Sie verbes-
sern. Ich habe nicht die logopidische
Behandlung, sondern eine Logopi-
din als Person wenig unterstiitzend
erlebt und das auch so beschrieben.
Das ist ein ganz groller Unterschied.
Die Logopidin hat etwas gemacht,
wozu kein Mensch ein Recht hat. Sie
hat versucht, mir die Hollnung zu
nehmen. Das hitte natiirlich auch in
jeder anderen Disziplin passieren
kénnen. Ich unterscheide zwischen
einer fachlichen und einer menschli-
chen Qualifikation. Wihrend ihre
fachliche Qualifikation wahrschein-
lich sogar recht gut war - ich kann
das nicht so genau einschitzen - war
sie menschlich véllig unerfahren und
ungeeignet. Um auf lhre letzte Fra-
ge zuriick zu kommen: Der Grund,
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warum ich von vielen Arzten zu-
tiefst enttduscht bin, sind ihre
menschlichen Qualititen. Von ei-
nem Arzt erwarte ich neben fachli-
cher Kompetenz sowohl eine auler-
gewOhnliche Belastbarkeit, eine
tiberdurchschnittliche  Verantwort-
lichkeit und die Fihigkeit, auf seine
Mitmenschen einzugehen. Eine
Auswahl der Medizinstudenten rein
nach der Leistung- wie durch das
Numerus Clausus Prinzip - wird
diesen Anforderungen jedoch nicht
gerecht. Ich vermisse in der moder-
nen Medizin die Einsicht, dass
dem/der Patientln nicht nur durch
Gabe irgendwelcher Pharmaproduk-
te geholfen werden kann...

BRJ: Vor threr Erkrankung waren Sie
wissenschaftlich im In- und Ausland
als Physiker tatig. War Ihnen in der
Locked-in Phase nicht oft langweilig,
da Sie sich selbst nicht mehr die Din-
ge aussuchen konnten, mit denen Sie
sich beschdftigten?

KHP: Das stimmt. Mir war manch-
mal sogar furchtbar langweilig. Aber
das hat sich miftlerweile vollkom-
men ins Gegenteil verkehrt. Durch
die Locked-in Phase konnte ich auch
ganz neue Eigenschaften ent-
wickeln. Z. B. kann ich beim Arz{ im
Wartezimmer sitzen und mich im
Geiste mit der Formulierung eines
Briefes beschiftizen. Wieder zu
Hause brauche ich den Text nur
noch aufzuschreiben. Vor der
Krankheit war das nur in einem sehr
eingeschrinktem Umfang maglich.
Ich nehme an, dass sich diese Eigen-
schaften durch das lange Mit-sich-
selbst-Beschiltigen erklirt.

BBJ: Was soliten Ihrer Meinung nach
Angehdrige im Umgang mit dem Be-
troffenen beherzigen?

KHP: Zum einen ist das private
Uben sehr wichtig. Zum anderen
sollen Angehdérige zeigen, dass Sie
den/die PatientIn unterstiitzen. Ich
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koma schnell und mit relativ hoher
Zuverldssigkeit gestelit werden. Da-
mit kann eine fatale Fehldiagnose ei-
nes Wachkomas fiir den Locked-in
Betroffenen vermieden werden.

VYerldufe

Allgemein wird die Prognose bei
Locked-in Syndrom als weniger giin-
stig beschrieben. Von den von Pat-
terson und Grabois (1986) iiberpriif-
ten Fillen starben 61 % der Patien-
tinnen. Die hiufigste Todesursache,
wie in Abbildung 2 dargestelll, sind
mit 42% pulmonale Komplikationen,
vor allem Lungenentziindung, vor
der Ausbreitung der Hirnstammver-
letzung (18%) und der Blutvergiftung
(5%) (Pantke, 2000).

Giinstigere Prognosen im Hinblick
auf Uberlebenschancen und Rehabi-
litaticn finden sich bei Patterson und
Grabois (1986) bei der Gruppe von
Patientlnnen, deren Erkrankung
durch ein nicht vaskuldres Ereignis
ausgelost wurde. Als weitere progno-
stisch glinstige Hinweise sind frither
Remissionsbeginn (Markus & Reber,
1992) und f[rihes Wiedereinsetzen
horizontaler Augenbewegungen
(Yang, Licberman & Hong, 1989) zu
nennen. Die in Abbildung 3 darge-
stelllten PatientInnen zeigen selr un-
terschiedliche Rehabilitationsergeb-

nisse. Die Ergebnisse reichen von ei-
ner vollsténdigen Gesundung hin zu
einem Zustand, der sich kaum vom
Zustand kurz nach dem Ereignis un-
terscheidet (Beatmung und kiinstli-
che Erndhrung). Interessanterweise
zeigt sich bei diesen acht PatientIn-
nen bei dem Grad des Rehabilitati-
onserfolges nur ein schwacher Zu-
sammenhang zum Lebensalter, d. h.
dass auch bei dlteren Patientlnnen
die Rehabilitation gilinstig verlduft.
Diese Rehabilitationsergebnisse
zeigten sich nach einigen Jahren,
meist nach mehr als zwei bis drei
Jahren (Pantke, 2000 a).

Markus und Reber (1992) bemerken,
dass PatientInnen mit inkomplettem
Locked-in Syndrom vollstindige Be-
rufstdtigkeit erreichen kénnen. Fir
Patientlnnen mit chronifizierlem
Locked-in  Syndrom k&nne nach
Markus und Reber eine begrenzie
berufliche Tiligkeil ein durchaus rea-
listisches Therapieziel sein.

Rehabiliationsmoglichkeiten

Der Schwerpunkl der Ausfiihrungen
liegt aul der logopidischen Rehabili-
tation.

Subjektiv leiden die Palientlnnen als
schwerwiegendstes Symptom unter
der Anarthrie (v. Cramon & Vogel,
1981).

A

Beate Birner-Janusch, Jahrgang 1966, Ausbildung zur Logopidin von
1987-1990 an der Fachschule der Universitit Ulm. 1991 - 1992 Logo-
padin an einer Schule fiir Kérperbehinderte in Kempten/Allgiu.
1992-1993 Muttersprachliche Lehrassistentin am Concordia College,
Minnesota, USA. 1993-1994 Logopidin an der Parkinson Fachklinik
Bad Nauheim. 1994 -1999 Studium der Lehr- und Forschungslogopi-
die an der RWTH Aachen. Seit 1995 Lehrauftriige an Fachschulen fiir
Logopédie in den Fachern Dysarthrie, Sprech- und Sprachstérungen
bei infantiler Cerebralparese, Sprechapraxie und Aphasie. 1994 -1999
studienbegleitende praktische Titigkeit als Logopidin in Rehaklini-
ken und logopidischen Praxen. 1997 Ausbildung zur PROMPT™
Therapeutin in den USA und an der University of Toronto, Depart-
ment of Speech and Language Pathology, Kanada. 1999 Ausbildung
zur PROMPT™ Instruktorin am PROMPT™ Institute in

Santa Fe, NM, USA. Seit 1999 (freiberufliche) Tatigkeit

in der Aus- und Weiterbildung von Logopidinnen.
2000 Zertifikat, Lehrlogopidin (dbl)
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Im Erstkontakt stehen die Anamne-
se durch die PatientInnenakte, die
Angaben der Angehorigen und der
klinische Eindruck des/der PatientIn
im Vordergrund. Man sollte sich ei-
nen Uberblick dariiber verschaffen,
wie gul die Aufmerksamkeitsleistun-
gen und die allgemeine Belastbarkeit
des/der PalientIn ist und ob er/sie in
der Lage ist, aul einfache verbale
Aufgabenstellung addquat zu reagie-
ren. Beispiele hierfiir sind das

SchlieBen der Augen bei AufTorde- |

rung und das Offnen der Augen,
wenn der/die Patientln mit Namen
angesprochen wird (Mauss-Clum et

al., 1991). Dazu ist es ratsam, sich aul |

klare Maoglichkeiten [tir Ja/Nein zu
einigen. BEventuelle verbliebene mo-
torische Fihigkeilen, die verlalilich
einsatzfahig sind, sollten dazu ge-
nutzt werden. Die meisten Autorln-

nen emplehlen 7. B. einmal die Au- |

gen schliefen [Gr ja* und zweimal
schliclien [lUr ,nein'. Eine
Maglichkeit, ist ein Augenschlufd fiir
neint und ein Blick nach oben bei
weil  gedllnelen  Augen  fir  ja
(Mauss-Clum et al., 1991). Wichtig
ist, sich mit allen, die mit dem/der
PatientIn zu tun haben. iiber dic Art
der VermitUung zu verstindigen und
zu einigen sowie auf das Stellen von
Entscheidungsfragen  hinzuweisen.
Nur beim Stellen von  Entscher-
dungsfragen kann dem/der PatientIn
die Maoglichkeit gegeben werden, mil
den eingeschrinkten Maéglichkeiten
adidqual zu reagieren. Die/der I'ra-
gende sollte dabei daraul achten,
nicht mit zu detailreichen Fragen zu
beginnen, sondern nach dem Grund-
salz ,vom allgemeinen zum besonde-
ren’ vorgehen. Man sollte sich als ge-
sunder Kommunikationspartnerin u.
U. sogar an eine Art Frageschema
halten, wie z. B. ,Ist die Situation
hier im Zimmer in Ordnung?, um
bei einem eventuell ,Nein® wellerfra-
gen zu kénnen: Hat es direkt etwas
mil Thnen zu tun? oder ,Soll im
Zimmer etwas verdandert werden?,
um letztendlich dann z. B. die Infor-
mation zu erhalten, dass der/die Pa-
tientln  anders  gelagernn  werden
mochte oder die Musik angemacht
werden soll. Wenn der/die PatientIn

andere

Interview

halte es fiir sehr wichtig, dass die
Angehdrigen die Pflegekrifie, The-
rapeuten und Arzte sehen und dass
die Angehoérigen zum/zur PatientIn
stehen.

BBI: In der medizinischen Literatur
wird diskutiert, dass die LIS Patien-
tinnen immer mit Beruhigungsmitieln
behandelt werden sollen, damit sie un-
ter ihrer desolaten Situation, im eige-
nen Korper gefangen zu sein, nicht zu
sehr leiden. Wie stehen Sie dazu?
KHP: Das ist zwiespiltig. Einerseils
kénnen solche PalientInnen natiir-
lich durch die Gabe von Beruhi-
gungsmitteln ruhig gestellt werden.
Andererseits wird dadurch das zen-
trale Nervensystem, das gerade wie-
der intakt kommen soll, ruhig ge-
stellt. Fazit: In der Anfangszeil kon-
Beruhigungsmittel  gegeben
werden, aber diese sollten moglichst
schnell abgesetzt werden.

nen

BB.J: Sie haben sich in lhrer Rehabili-
tation ehrgeizige Ziele gestecki. Sie
wolirren im vierten Stock ohne Aufzug.
Sie telefonieren und kontakticren 1h-
Ste
schreiben Briefe. Sie haben sich allem

nen nicht bekannte Personen.
Anschein nach aus threm Gefdangnis

befreit. Inwieweit wiirden Sie Thre Re-

habiliration als gegliickt bezeichnen

e Y, Ause ),
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und gibt es Ziele, die Sie noch errei-
chen mochten?

KHP: Dariiber, ob meine Rehabilita-
tion gegliickt ist, kann ich in einigen
Jahren urteilen. Ich habe mir noch
Ziele gesteckt. Ich mochte laut reden
konnen und auch ohne Stock weite-
re Strecken laufen konnen. Das ist
sicherlich ein ehrgeiziges Ziel.

BBJ: In Ihrer neusten Broschiire der
Organsation LIS kommen auch ande-
re Betroffene zu Wort. Wie haben Sie
diese kennengelernt?

KHP: In véllig verschiedenen Zu-
sammenhingen. Herr Knoop habe
ich vor langer Zeit schon in einer
Klinik kennengelernt. Er arbeitet
jetzt im Vorstand mit. Zu Herrn Sie-
gel alias Hibner habe ich Briefkon-
takt. Er ist Miltglied bei LIS. Mon-
sieur Vigand ist Schatzmeister bei
der franzosischen Bruderorganisati-
on ALIS. Ich mdchte die Gelegen-
heit nutzen und um den Kaufl der
Broschire bitten. Der Erlos kommt
direkt der Arbeit von LIS zu Gule.
Die Broschiire ist auch in einer Dis-
kettenversion erhiltlich, um den Zu-
gang fiir Betroffene leichler zu ge-
stalten. Fiir Band zwei der Meta-
morphose® habe ich schon die Texte
zusammen. Was [ehlt, ist nur das
Geld fiir den Druck.

Metamorphose

Das Locked-in Syndrom in der Literatur
Band 1 - Jahrgang 2000

Eine Publikation van LIS
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nach einem solchen Schema ,abge-
fragt’ wird, kann relativ schnell der
Bereich ermittelt werden, in dem
Kommunikationsbedarf besteht.

Ein zweiler Schritt 1st die Verwen-
dung einer Buchstabentalel. Der/ die
Kommunikationsparinerln der/des
Locked-in Patientln geht die Buch-
stabenreihen langsam durch und
achtet auf die Reaktion des/der Be-
troffenen. Wenn der passende Buch-
stabe gefunden ist, bestitigt der/die
Betroffene mit der vereinbarten Au-
genbewegung flir ja*. So kdnnen
Warter zusammengesetzl  werden
bzw. eine Auswahl innerhalb hiufig
gebrauchter Siitze getroffen werden.
Wenn dieses Verfahren auch miih-
sam  erscheinen mag, gibt es
dem/der Patientln die Méglichkeit,
eigene AuBerungen zu formulieren,
Diese Buchstaben- bzw. Satztafel
kann selbst gelertigt scin oder aus
ausreichend vielen Magnetbuchsta-
ben bestehen. (Diese Taleln sind
leicht selbst herzustellen. Beispicle
daftir finden sich in Frank, Harrer
und Ladurner, 1988 und in Vi-
gand,1999). Die Buchstabentalel soll-
te immer griffbereit am Bett und am
Rollstuhl des/der Betrollenen sein,
damit jede Maoglichkeit zur Kommu-
nikation genutzt werden kann. Dabei
sollte man beachien, duss durch die
Einschrinkung der horizontalen Au-
genbewegungen das Lesen aul Wor-
te oder kurze Silze begrenzt sein
kann.,

LEine Schwierigkeit hierbel kénnen
fur den/die Patientln nicht steuerba-
re Augenbewegungen sein (engl. oc-
cular bobbing®). Das Auge .ruscht’
flir den/die Patientln sozusagen
nach unten weg, ohne dass die/der
Betroffene einen Emfiul} daraul hiit-
le.

Dic Buchstabentalel &0 sich auch
aul den Compuler lbertragen.
Rechlin (1993) berichtet von drei Fil-
len in denen ein PC-Program names
BYPASS eingesetzl wurde. Es kann
mit nur einem Knopldruck bedient
werden, Bei den Patientinnen mit
Locked-in Syndrom wurde ein Infra-
ratknopf benuwizt, der Gber einen Au-
gensensor beldtigl wird. Zu digsem
Zwecke wurde Nir die Patientinnen

1
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eine Brille aus Fenslerglas gefertigt.
In der Mitte der Brillengldser befin-
det sich ein Loch, um den Infrarol-
strahl zu empfangen. Dieses Loch
sollte den Blick auf den Computer-
bildschirm nicht versperren. Die Au-
genbewegungen des/der Patientln,
insbesondere der Augenschlufl, wer-
den dber ein Steuerungssystem in
elektrische  Impulse  Gbertragen.
Durch ein angeschlossenes Textver-
arbeitungsprogramm, das &hnlich
aufgebaut ist wie eine Buchstabenta-
fel, konnten die PatientInnen inner-
halb weniger Tage ein bis zweir War-
ter pro Minule schreiben. Mauss-
Clum und Mitarbeiler berichien
ebenfalls fiber den erfolgreichen Ein-
salz eines Infrarotsysiems iiber diese
Brille.

Es gibl jedoch noch eine Reihe an-
derer Eingabemdoglichkeiten, d.h.
Schalter, mit denen man den Com-
puter bedienen kann. Gauger berich-
tet bereits 1980 dber ein Eingabesy-
stem, das mit einem Sensor an der
Surn des/der PatientIn befestigt wur-
de und aul leichle vertikale Stirnbe-
wegungen regierte. Andere Sensoren
reagieren aul leichten Druck z. B. am
Finger oder Zeh, Blasen, Saugen
oder Stimmeinsatz. Das ist insbesan-
dere dann zu erwigen, wenn der/die
Betrolfene wieder Gber leichie, stabil
zu aktivierende molgrische Méglich-
keiten verfligt, deren Rickbildungs-
mechanismen bislang nicht geklirt
sind. Diese  kénnen dazu
fiihren, dass eine zunehmende will-
kiirhche Steuerung der Atmung
mdglich und trainierbar wird, sowie
die Koordination zwischen Sprechai-
mung und Phonation. Abbildung 4
zeigt den Rehabilitationsverlauf von
21 Patientlnnen nach 31/2 und sie-
ben  Monaten  nach  Ereignis
(Schleep, 1998).

Patientlnnen mit tolalem Locked-in
Syndrom 1st bislang keinerleir Kom-
munikation mit der Umwell még-
lich. Eine Tiibinger Arbeilsgruppe
unler der Mitarbeit von N. Birbau-
mer arbeitel jedoch an Techniken,
atich bet vollstindigem Ausfall aller
malorischen Moglichkeilen tber die
Hirnstréme _einen Draht zur Aus-
senwell” zu kndiplen. Der Betroflene

auch

RETTIED B

lernt iber einen ldngeren Zeitraum,
seine Hirnstréme im EEG zu beein-
flussen. Diese Hirnstréme werden
iber einen Verstirker zu einem
Computer geleitet, mit dessen Hiile
der Patient dann wiederum kommu-
nizieren und die Umwell steuern
kann; zumindest den Teil der Um-
welt, den man tber den Computer
steuern kann wie z. B, das An- und
Ausschallen von Geridten oder das
Lauten der Klingel zum Herbeiruflen
der Pflegekrilte (Birbaumer, 1999).
Das Neue an dieser Technik ist, dass
Kommunikation allein als Folge von
Gehirnakltivitdt méglich ist.
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Beate Birmer-Junusch
Dipl.-Logopidin,

PROMPT™ Instruktorin.
Lehirlogopidin (dbl)
August-Sclunidt-Strafie 83
45739 Oer-Erkenschwick

Fon: 02368 / 69 51 47

Fax: 0180 / 50 52 54 37 13 33
email: bimer-janusch@web. de

™MPROMPT steht fiir Prompts for Restruc-
turing Oral Muscular Phonetic Targets. Es
handell sich um ein Therapieverfahren, das
von D. Hayden zur Behandlung von
sprechmotorischen  Stérungen  entwickelt
wurde. B. Birner-Janusch hat das Verfahren
von Frau D. Hayden erlernt und erstmals ins
Deutsche mit taktil-kinidsthtischen Hinweis-
reizen in der Behandlung sprechmotarischer
Stérungen' (TAKTKIN) iibertragen und an
einem Einzellall evaluiert.

LIS

LIS ist die Abkiirzung fiir Locked-in Syndrom und steht als Name fiir einen
Firderverein zur Griindung einer Stiftung zur Verbesserung der Lebensumstinde
von Menschen mit dem Locked-in Syndrom.

LIS ist eine schnell wachsende Organisation, die ein halbes Jahr nach der
Griindung (im Sommer 2000) bereits ca. 150 Mitglieder in fiinf Landern hat.

Menschen mit einem Locked-in Syndrom wurden friiher als bewusstlos ange-
sehen und auch heute noch hidufig mit Wachkoma-PatientInnen verwechselt.
Viele leben in Heimen, ohne dass die eigentliche Krankheit erkannt wird.
Dabei werden immer mehr Fille bekannt, die zeigen, dass das Gefiihl des
slebendig eingemauert seins“ durchaus durchbrochen werden kann. Bis Mitte
der Achtzigerjahre lag die Sterbequote noch bei 95%, inzwischen konnte sie auf
ca. 50% gesenkt werden.

Fast taglich erreichen den Férderverein Berichte von Menschen, die aufgrund
von vermeidbaren Fehldiagnosen die schreckliche Erfahrung machen mussten,
bei klarem Bewusstsein (intakten kognitiven Fihigkeiten des GroBhirns) aber
handlungsunfahig als komatose Kérper behandelt zu werden. Wihrend ein
totales Locked-in Syndrom nur von Expertlnnen diagnostiziert werden kann,
ist ein inkomplettes bzw. klassisches Locked-in Syndrom selbst von medizini-
schen Laien von einem Wachkoma zu unterscheiden. Einzig der Lidschluss
funktioniert noch und so setzt sich LIS z.B. dafiir ein, dass die einfache Anwei-
sung ,Falls Sie mich horen, schlieBen Sie die Augen!™ (was mit Sicherheit ein
Wachkoma ausschliefen wiirde) in medizinische Lehrbiicher als Mdglichkeit
zur Differentialdiagnose aufgenommen wird.

Durch eine verbesserte Information versprechen sich die Mitglieder eine Opti-
mierung der Therapiemdglichkeiten und eine bessere Kooperation und Kom-
munikation zwischen den Beleiligten.

Weitere Ziele, die die Organisation verfolgt, sind der Aufbau eines Dokumen-
tationszentrums sowie die Erstellung von Verdffentlichungen und die Aus-
richtung von Tagungen in Zusammenarbeit mit WissenschaftlerInnen, ArztIn-
nen und TherapeutInnen.

Die erste Publikation der Organisation enthilt Erfahrungsberichte von Betrof-
fenen (einer musste sich z.B. im Notarztwagen anhéren, dass man ihn fiir tot
hielt), Literaturhinweise sowie wichtige Adressen und trigt den Titel , Metar-
morphose”. Die interessante Broschiire und weitere Informationen zur Arbeit
von LIS kénnen gegen Einsendung von DM 7,80 in Briefmarken oder einem
entsprechenden Betrag (Spenden sind willkommen) auf das Konto Nr.: 625 683
109 bei der Postbank Berlin, BLZ 100 100 10 (ihre Adresse bei der Uberweisung
nicht vergessen!) unter folgender Anschrift bezogen werden:

Organisation Locked-in Syndrom,

LIS e.V., ¢/o Dr. Karl-Heinz Pantke,

Mansteinstr. 3, 10783 Berlin,

Fon/Fax: 030 - 2 16 88 72, e-mail: lis-knoop@gmx.de

Die Kontaktadresse fiir Osterreich lautet:
¢/o Kunibert Geiger, Erlenweg 10, A-8081 Heiligenkreuz a.W.,
e-mail: kunibert.geiger@grawe at

Zu gleichen Bedingungen ist auch eine Diskettenversion erhiltlich (Word
fir IBM-Computer). Der Erlés kommt der Arbeit von LIS zu Gute.
ke
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Locked-in-Syndrom

Wie ein Schloss, das
kaum zu knacken ist “::

Ein Betroffener berichtet PTA-Schiilerinnen von seiner Krankheit

von Annette Nentwig, Siegen

Ein ziemlich unbekanntes Krank-
heitsbild ist das , Locked-in-Syn-
drom”. Umso interessanter war es
fur das Semester 3b der PTA-Lehr-
anstalt Siegen, sich einmal ,aus
erster Hand"” mit diesem Thema
zu beschaftigen. Der Anlass: Eine
Lesung von Dr. Karl-Heinz Pantke,
von Beruf Physiker und selbst vom
Locked-in-Syndrom betroffen, in
dem von ihm verfassten Buch
»Gefangen im eigenen Koérper”,
In seinem Buch beschreibt

Dr. Pantke den Krankheitsverlauf
und Rehabilitationsmaoglichkeiten,
PTA-Schilerin Annette Nentwig
hat die Lesung und das Gesprach
mit Dr. Pantke, das in der Neuro-
logischen Fachklinik in Hilchen-
bach stattfand, zusammengefasst,
um das ,Locked-in-Syndrom” in
PTA-Kreisen bekannter zu ma-
chen.

Hilflos bei klarem Verstand
LAusfall aller motorischen Fihigkei-
ten, wobei der Patient vollig klar bei
Verstand ist. Der Lidschlag ist die ein-
zige Moglichkeit der Kommunika-
tion.” So kennzeichnet Dr. Karl-Heinz
Pantke das Locked-in-Syndrom. Bei
ihm trat die so bezeichnete Sympto-
matik infolge eines Klein- und
Stammbhirninfarktes vor fiinf Jahren
auf. Eine beispielhafte Rehabilitation
ermoglicht es ihm, heute von seinen

74

Erfahrungen mit der Erkrankung be-
richten zu kénnen. Er erldutert den
Umgang mit der verdnderten Situa-
tion, die therapeutischen MafBnah-
men und die daraus resultierenden er-
sichtlichen Erfolge.

Der Hergang der Erkrankung, mogli-
che Ursachen, Chancen einer guten
Wiederherstellung sowie der Stand
der Rehabilitation als medizinische
Wissenschaft sind interessante As-
pekte, auf die Dr. Pantke eingeht.

Die Mehrzahi der Patienten verstirbt
in der akuten Phase aufgrund einer
Lungenentziindung, einer Ausbrei-
tung des Stammhirninfarktes, einer
Blutvergiftung u.a. Die Sterblichkeit
ist von fast 95 % im Jahr 1985 auf ca.
50 % im Jahr 2000 gesunken. Die Re-
habilitation steht in Relation zu dem
Beginn der Behandlung, dem Alter
des Patienten und in ganz besonders
hohem Mafe zu der Intensitit und
Dauer der Physiotherapie.

Ein Gefiihl der Explosion
im Kopf

Der Hirninfarkt duflerte sich bei Dr.
Pantke durch Ubelkeit und ein Ge-
fiihl der Explosion im Kopf. Sein Kor-
per reagierte mit einer ethéhten Pro-
duktion korpereigener Rauschmittel
(Endorphine). Das Bewusstsein hatte
Dr. Pantke nur kurz verloren. Dass er
lange Zeit vorher nichts gegessen
hatte, kam ihm in der lebensbedroh-
lichen Situation zugute, da er sonst
wahrscheinlich an Erbrochenem er-
stickt wire, Nachdem ihn seine Le-
bensgefdhrtin aufgefunden hatte,

wurde er sofort in eine Klinik gebracht
und dort griindlich untersucht. Glick-
licherweise konnte schon einige Stun-
den spiter die richtige Diagnose ge-
stellt werden. Bis zu drei Stunden nach
einem Anfall ist es moglich, eine so
genannte Lyse durchzufithren. Das
bedeutet, dass durch die Gabe eines Fi-
brinolytikums die Umwandlung von
Plasminogen in Plasmin gefdrdert
wird, wodurch das aus Fibrin beste-
hende Blutgerinnsel abgebaut wird.
Da das Zeitfenster von drei Stunden
lange verstrichen war, wurde bei Dr
Pantke keine Lyse durchgeftihrt.

Das Zeitgefiihl geht
verloren

Eine unzureichende Fliissigkeitszu-
fuhr in den ersten Tagen bereitete
ihm Durst, den er nicht bemerkbar
machen konnte. Neben der Lihmung
von Kopf bis FuBl, der Stérung des
Gleichgewichts und Halluzinationen,
die auf eine Verarbeitung des Hirnin-
farktes durch das Unterbewusstsein
hindeuten, kam es zum Verlust des
Zeitgefiihls. Die Zeit war nicht mehr
an Tag und Nacht gebunden.

Da der Patient in aufrechter Haltung
leichter zu mobilisieren war, begann
man mit ersten Stehversuchen bereits
nach einigen Tagen. Ein sich wieder-
holendes, sensorisches Training dieser
und anderer Bewegungen, viel Geduld
sowie das gute Vorstellungsvermo-
gen, das Dr. Pantke als Physiker mit
sich bringt, ermdéglichen es ihm heute
wieder zu sprechen und willentliche
Handlungen auszufithren. Mit viel
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Locked-in-Syndro

Unterstiitzung und Beistand nimmt
er wieder aktiv am Leben teil.

In jlingster Zeit setzt sich immer mehr
der Gedanke durch, dass durch eine
intensive Therapie erstaunliche Erfol-
ge erzielt werden kdnnen. Die im Mai
diesen Jahres gegriindete Organisation
sLocked-in-Syndrom” setzt sich fiir
optimale Therapie und die Bereitstel-
lung von Kommunikationsméglich-
keiten ein. Auflerdem gehoéren Ge-
sprichsrunden ftir Patienten und An-
gehorige, Publikationen und Tagun-

gen zu den Aufgaben des Férderver-
eins LIS. Gegen Einsendung von 7,80
DM in Briefmarken erhalten Sie {iber
die Kontaktanschrift des Vereins LIS
eine kleine Informations-Broschiire
zum Locked-In-Syndrom, in der auch
Ausziige der oben genannten Biicher
abgedruckt sind.

LIS (Locked-in Syndrom), c/o Dr.
Karl-Heinz Pantke, Mansteinstr. 3,
10783 Berlin, lis-knoop@gmx.de

Annette Nentwig, PTA-Lehranstalt, Siegen

Von Dr. Pantke empfohlene Literatu
zum Locked-in-Syndrom:

* Pantke, Karl-Heinz; Locked-in. Gefange
im eigenen Korper; Mabuse Verlag, Fran
furt 1999

* Bauby, Jean-Dominique; Schmetterling
und Taucherglocke; Paul Zsolay Verlag,
Wien 1997; DTV, Minchen 1998

= Vigand, Phillipe u. Stephane; Verdamm
te Stille; Heyne-Verlag, Manchen 2000

» Tavalaro, Julia; Bis auf den Grund des

Ozeans; Herder-Verlag, Freiburg 1998
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Gefangen im eig

Wie Karl-Heinz Pantke mit viel
Energie sein Schicksal meistert

Von ANNETT Kosche

Ein Mann - fur tot erklint - &ffhet
die Tir, bittet herein, Sein zweites
Leben liegt als Buch bereil, Seit
1995 kiimpfi Karl-Heinz Pantke jede
Minute gegen das Eingeschlossen-
sein und gleichzeitig gegen Unwis-
senheit und Ausweglosigkeit. Einge-
schlossen im eigenen Kdrper — und
doch voll da. Diagnose: Locked-in-
Syndrom (LIS). .

Es ist cin Sonntagabend im Mirz,
der sich zundchst durch nichts von
anderen unterscheidet. Wohl gegen
20 Uhr passiert es. Der Wissen-
schaftler mit Spezialgebiet Ulira-
kurzzeitphysik iberprisft eine Additi-
on in der Steuererklirung, als dem
damals  39-Jahri-
wen schlecht wird,
Noch heute ist ihm
die Explosion im
Kopf pepenwirtig.
wleh hatte das Ge-
fihl, den eigenen
rper zu verlas-
sen, der durgh den

Raum zu schwe-
ten  schien®, er-
ziblt  er.  Eine

schwere und lange Berliner
Krankheit beginnt,

wDeren Verlauf gab mir das Gefiihl,
ich wilrde aus mehreren Personen
bestehen, von denen mindestens sine
nicht mehr am Leben war”, wird an-
derthalb Jahre spéter ein zur totalen
Untiligkeit verdammier Fatent no-
tieren, dessen Schicksal Reltungs-
krifle bereits im Notarztwagen mit
+Exitus" besiegeln,

Nicht im Leichenschauhaus oder
in der Pathologie gelandet, beginm
nach einem Stamm- und Kleinhirnin-
farkt ein Weg voller Dornen, Stehen,
gehien, sprechen lemen. Jeh war im
Kiiper eines Siuglings gestrandet.
Kein Grund fiir Pantke, monatelang
it puddingartigen Sifispeisen® pe-
fittert zu werden. Eine Kleinigkeit
vielleicht, bislang unbeachtet, leichi
zu dndern.

Alles und jedes hinterfragen Karl-
Heing Pantke und seine Lebenspe-
[&Trtin Christine Kithn, Thr verdankt
er sein Leben. Durch sie kouute er
die Locked-in-Phase verlassen. Nur
nichts hinnehmen, so ihr gemeinsa-
mer Appell. Thr einziger MaBstab:
der Kranke - ein Mensch mit Wiirde
und Willen. Vor allem Willen, der
gestarkt werden muss und nicht ge-
brochen werden darf, um besser in
Pilegesysteme oder Krankent {
{aufe zu passen. Ein Mensch, der in
Enischeidungen dber seinen Kormper
einbezogen werden machte.

Karl-Heinz Pantke und Christine
Kihui — welch ein Team. Er ruby,
gelassen, nur energisch den Finger
hebend, wenn sie, das Energiebiin-
del, lossprudelt und an allen Stellen
gleichzeitig kimpfen will — und da-
ruber vergisst, den Kaffee einzugic-
lien. Andere LIS-Patienten scheinen
sie formlich wachriitteln zu wollen.
Bewegen, bewegen, bewegen. Nur
susreichend Therapie helfe. Tag fiir
Tag. Das sei zwar teuer, koste aber
weniger als ein lebenslanger Pflege-
plaiz,

s 4

Geht meht gibl es picht. Zuman-
dest fiir Chiristine Kihu, Wenn nicht
aul geraden Wey, dann um die Ecke.
Sie weicht i Krankenhaus nicht
von sciner Scite, hiflt seine Huand,
liest vor, verschalit mit Housmitteln
dem Gelishmten Linderung, Kataloge
mit Hilfsmitteln, die ihe |, unterstiit-
zend"” gereicht werden, schaut sie gar
nicht erst un. Ju nicht 2y frih Zu-
stinde munifesticren. lhr Grundsatz
aus dem Bauch heraus von Beging
an: Jeh bewepe den Mann.®

Und der bewegt sich. Vier Trep-
pen hoch. Wo Christine Kithn bela-
den mil Einkaufstiilen ins Schwitzen
komt, keine Scluwierigkeit fiir ih,
Unadtiy also, dass die Wohnungs-
verwalting ein zweites Gelidnder un-
webraehl hat,

Auch div tigh-
clie Vereinsurbeie,
die Reisen uueh
Frankreich, v wul’
B baden
wd o seine Uber-
Zeugungen an oy
Ligenen Person
berspicthofl zu be-
waeisen, sind Kemne
Herusforderung,
Wleh hab mich im-
mier  beschifigt”
sagt Karl-Heinz Pamke  Anerk
nung abweheend, Um von sich ab-
zulenken, verfolgen seine Augen
leuchtend das behutsame Tasten der
Katze iiber unzahlige Zeilunysstupel
und Aktenordner, Dennoch: Das Ge-
sprich hort er genau, prafl jedes
Wort, hakt ein, wenn es ein treflen-
deres gibl, spart empfindsam jeden
traurigen oder weifeinden Unterion

Hernusforderuny waren und sind
vielmehr Siitee von Arzten und he-
rapeuten wie finden Sie sich it [he
rem Zustand ab® oder an Wunder
plaub icl wichi™. Er auch sivin, aber
an sich, Zehn Minuten linger wach
bleiben = einst klemes Muf des Fout-
sehrities, der Giglich neu errungen
wurde. Normul sprechen, norogl
laufen, seine Ziele heute, Und dany?
Gehl es aum Frseur, Der Zupl
kot ab. Zundchst aber muss ¢ aur
Logopildie, Ergotherapie und Keun-
kengymnastik, Inuner wieder, jeden
Tag, vinew Dienst bis 17 Ubr pleich,

Karl-Heinz Pantke hatte  Gliick,
die rnchtige  Gefihrtin und  treus
Freunde an seiner Seile, Arate, die
bereits nach wentgen Stunden die
richtige Dingnose stellten und ihn
geduldip behundelien. Mensehen, die
e wicder Wege Lunden, ihn in

helfen eV,

noeh 5o dy iven Phasen aneu-
sprechen Gl Yas andere wich
haben. Bise Patientin aul Locked-

in-Symdrom winnde zumichst sechs
Jabre far i gelihien. Unglu
lich®, sagt e and fiigt lewse bz
WwEing cinfache Arweisung wie Fully
Sie mich boren, sehliclen Sie die
Augen® hitte vielleicl genigl” So
etwas musse wy jedes medizinisglie
Lehrbucli. Es gibt viel zu wn fir il

Das Buch | Locked-in - Gefan-
gen im eigenen Korper™ von Dr,
Karl-leinz  Pantke  kann  unter
ISBN 3-933050-08-1 (29,90 Mark)
bestellt werden,

n

A7 4,

Vo

n Korper

it
#

e Lt e
lachen.
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— BURO GESUCHT — ——— [.OCKED-IN-SYNDROM (LIS)

Menschen mit Locked-in-Syndrom
(LIS) werden auch hewte noch hiufig
mit Wachkoma-Patienten verwech-
sell. Viele leben in Heimen, ohne
dass die eigentliche Krankheit er-
kannt wird. Dabei gelingt es immer
Sfter, das Hlebendig  cingemauert
sein zu durchbrechen. Mitte der
80cr-Jahre lag die Sterbequete bei 95
Prozent, derzeit bei 50 Prozent. Um
die Aufklarungsarbeit zu verstirken,
sucht LIS eine Geschaftsstelle zu ei-
aem symbolischen Preis, rollstuhlge-
recht und zentral gelegen. Infos bei
.Berliner helfen* - die Ininative der
Berliner Morgenpost filr Menschen
inNot. & 2591 38 |9 ako

Die Patienten sind bei vollem Be-
wusstsein, doch alle Extremititen
und motonschen Himnerven sind
nach einer Hirnschidigung, bei-
spiclsweise cinem Schiaganfall oder
cinem Unfall, vollstandig gelihint,
Meist sind nur Augenbewegungen
moglich, um mit der Umwell zu
kommunizieren,

Das Krankheitsbild wurde bereits
Anfang des 19, Jahrhundents festge-
stellt, hat aber erst in den sechziger
Jahren des vergangenen Jahrhunderts
seinen Namen bekommen. Alexan-
dre Dumas beschrich 1845/46 im
Romar ,,Der Graf von Monte Chris-
to" besonders cindrucksvoll fiir Lai-

en eme
Auger <
ten als Korper ohne Emuii
handelt. Em [rrtum,

Im Semmer vergany
grindeten  Betroftene
LIS, um die Lebensun
Menschen mit dem Loc

terstutzen 150 Mitglieder wn 1in
Lindern die Zicle:
optimaler  Therapie,
Gesprichsforum fiir |
Angehdrige, Aufbau cmes |

mentationszentrums, L )
Publikationen, Ausrichiung von Ti-
gungen, o




,,Locked-in-Syndrom*;
Verein bekommt Buros

Von
éN NETT KOSCHE

Jetzt  geht es  los.
Christine Kiihn und
Karl-Heinz Pantke
sind voller Taten-
drang. . Ganz toll!™,
sagt Frau Kihn beim
Gang durch den Park
des Evangelischen
Krankenhauses Koni-

l‘.

Berliner helfen e.V.

da. Diagnose: Locked-
in-Syndrom (LIS).
Nach einem Stamm:
und Kleinhirninfark
begann fir ihn e
Weg voller Dornen
Stehen, gehen, spre:
chen lemen. Und alles
und jedes hinterfra-
gen.  Dieser Grund-
satz, unermiidlich von
Lebensgefihrtin

gin Elisabeth Herzber-
ee (KEH) immer wie-
der. Dort richtet der
Verein LIS, der die
L.ebensumstiande von Menschen mit
dem | Locked-in-Syndrom™ verbes-
sern will, eine Geschifisstelle ein.

Maglich ist das nur dank der Un-
terstitzung  der  Krankenhauslei-
tung, die nach Bitten von Berliner
helfen ¢.V. — der Initiative der Ber-
liner Morgenpost — zwei Riume
kostenfrei zur Verfligung stellt.
wSoweit wir es konnen. helfen wir
solchen Projekten gemn*™, sagt Dr.
Rainer Norden. Ganzheitliche Be-
handlung und die scelsorgerische
Begleitung in Lebenskrisen sei im
KEH allen wichtig. Doch den kauf-
mannischen  Geschiiftsfithrer  hat
cauch das Schicksal von Karl-Heinz
Pantke sichtlich beeindruckt.

Der Wissenschaftler ist selbst
betroffen. 1995 fiir tot erkldrt,
kampft er seitdem jede Minute ge-
gen das Eingeschlossensein im ei-
genen Komper — und ist doch voll

Christine Kiihn ange-
wandt, hat ihn ins Le-
ben zuriickgeholt.
Einziger MaBstab: der
Kranke — e¢in Mensch mit Wiirde
und Willen. Fir diesen Anspruch
kimpfen sie auch beim LIS ¢ V.,
der im Sommer vergangenen Jahres
gegriindet wurde. Denn noch heute
werden haufig LIS- mit Wachko-
ma-Patienten verwechselt. Viele le-
ben in Heimen, ohne dass die ci-
gentliche Krankheit erkannt wird.
Dabei gelingt es immer ofter, das
wLebendig-eingemauert-sein™  zu
durchbrechen,

Darum gibt es viel zu tun: Ein In-
formationszentrum wird 1im KEH
entstehen, eine Patientenkartei ein-
gerichtet, ein Trainingsprogramm
fur LIS-Patienten entwickelt. Heute
stehen von 10-16 Uhr die Tiiren im
KEH, Herzbergstrafe 79, fur Inte-
ressierte offen. U. a. erwarten die
Besucher ein  Gesundheitsmarkt,
der Therapicgarten, Ausstellungen
sowie ein OP-Training.

Telefon: 030 - 2891 748 19
E-Mail: kontaki@ berliner-helfen.de



Il. Artikel von LIS
Fachtagung des Vereins fiir Behindertenhilfe e. V. in Hamburg vom
12. -14. September 2001



DR. KARL-HEINZ PANTKE & CHRISTINE KUHN  Ein Behandlungskonzept fir ...

Dr. Karl-Heinz Pantke & Christine Kilhn von LIS e. V.
Kontaktanschrift am Schluf des Artikels

> Ein Behandlungskonzept fir Patienten mit
neurologischen, motorischen Defiziten <

Im ersten Teil des Vortrags wird ein Beispiel gegeben und im zweiten Teil
auf die Griindung der Organisation L/S e. V. eingegangen. Im dritten Teil
wird auf die Behandlung des Partners eingegangen und schlie3lich im
viertenTeil das konkrete Behandlungskonzept vorgestelit.

a) Das Locked-in Syndrom als Beispiel fiir ein motorisches Defizit
Durch das Locked-in-Syndrom wird ein Zustand beschrieben, in dem der
Mensch alle seine motorischen Féhigkeiten verloren hat. Das klingt sehr
abstrakt. Das sind einfach die Menschen, die frither als Scheintote be-
zeichnet wurden. Der Begriff , Locked-in-Syndrom“ wurde in den siebzi-
ger Jahren des zwanzigsten Jahrhunderts geprégt. Obwohl es das Pha-
nomen natlrlich schon so lange wie es Menschen gibt, wird es zum er-
sten Mal in der Literatur in der zweiten Hélfte des neunzehnten Jahrhun-
derts von Alexandre Dumas erwahnt.

Monsieur Noitier de Villfort aus der Graf von Monte Cristo von Alexandre Dumas
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Monsieur Noirtier de Villefort leidet unter dem Locked-in-Syndrom, obwohl
dieser Name noch unbekannt ist. Die Sterblichkeit bei dem Syndrom liegt
bis in die achtziger Jahre bei 95 % und konnte mittlerweile auf 50 % ge-
senkt werden.

Die Sterblichkeit des Locked-in Syn-
droms als Folge eines Infarktes

Fast 95 %

1985
Ca. 50 %

2000

Das Absenken der Sterblichkeit ist einzig
I'olge intensiv medizinischer Behandlung.
Ein umfassendes Pflege und Rehabilitations-
konzept fehlt jedoch.

b) Die Organisaton LIS e. V.
Geeignete Behandlungskonzepte fehlen. Wir haben uns daher im Som-
mer 2000 entschlossen, die Organisation LIS zu grunden. Die Ziele sind:
L. eine optimale Therapie
II.  eine Gesprachsrunde fur Patienten/Angehdrige und Aufkla-
rungsarbeit
11, Bereitstellung von Kommunikationsmdéglichkeiten
IV. Aufbau eines Dokumentationszentrums (Zusammenstellung
und Vervielfaltigung von Literatur aus neurologischen Zeit-
schriften sowie der Aufbau einer Patientendatei)
V. Durchfithrung von Projekten zur konkreten Verbesserung der
Situation von schwerst Hirngeschadigten
Freundlicherweise hat uns das evangelische Krankenhaus in Berlin-
Lichtenberg mietfrei Raume flir das Dokumentationszentrumszentrum zur
Verfagung gestellt, auch erscheint bereits die Vereinspublikation. (zu be-
kommen uber die Kontaktanschrift.) Es ist jedoch noch ein weiter Weg bis
alle Ziele verwirklicht sind.

ka3
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c) die Behandlung meines Partners
Wider die Prognose der von den Arzten zu erwartenden Heilungschance,
hat sich mein Partner relativ gut erholt. Woran liegt dieses?

Im Unterschied zu vielen anderen Patienten mit dem Locked-in Syndrom,
hat mein Lebensgefahrte von Beginn an aulerordentlich viel Physiothe-
rapie, Ergotherapie und Logopéadie bekommen. Daneben wurden mehre-
re Stunden am Tag Stimulationen durch passive Bewegungsiibungen
durchgefiihrt. Trotz totaler L&hmung wurde er ab dem zehnten Tag nach
dem Infarkt taglich zum Stehen gebracht und aufrecht gesetzt, um im
Rollstuhl ca. eine Stunde im Krankenhausgarten spazieren gefahren zu
werden. Zwei Jahre verbrachte mein Partner in verschiedenen Rehaklini-
ken und erhielt taglich intensive Therapie und privates Training. Therapi-
en nach den Ublichen Methoden wie Bobath und Perfetti gehoérten zum
Programm, zusatzlich gab es in der Klinik Berlin das dort entwickelte Re-
petative Training. Das tagliche Bewegungspensum betrug zusammenge-
rechnet acht bis zehn Stunden. Wegen der Schwere der L&hmungen war
mein Gefahrte in dieser Lebensphase beim Training permanent auf frem-
de Hilfe angewiesen, die er durch verschiedene Therapeuten und mich
erhielt. Wahrend dieser Zeit und auch danach hat sich mein Partner lang-
sam und stetig verbessert. Die Verbesserung seines Zustands war immer
erst nach Monaten mef3bar; ein Rehaaufenthalt von drei oder sechs Wo-
chen hatte kaum ein Resultat gezeigt.

Nur wenige Patienten kommen in den Genuf} einer so ausfiihrlichen und
umfassenden Behandlung. Dies ist unserer Meinung nach der Grund,
warum sich viele Locked-in Patienten gar nicht oder nur wenig verbes-
semn.

Viele Angehérige kommen nicht auf den Gedanken sich taglich intensiv
und Uber einen langeren Zeitraum um ihren Angehorigen zu kiimmern,
weil sie haufig gar nicht erkennen, welche Mdglichkeiten der aktiven Hil-
festellung sie geben kénnen und weil sie keine Hoffnung sehen oder ein-
fach weil sie keine Zeit haben.

d) das konkrete Behandiungskonzept

Durch einen Schlaganfall oder eine vergleichbare Erkrankung kommt es
sehr oft zu ganz erheblichen Einschrankungen der Mobilitat. Die Folge
sind eine lebenslange Invaliditdt mit sehr hohen Kosten fir die Allgemein-
heit. Es besteht also ein dringendes 6ffentliches Interesse an einer weit-
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gehenden Rehabilitation und Wiederherstellung der Beweglichkeit. Infol-
ge wird ein Behandlungskonzept fiir neurologische Patienten mit motori-
schen Defiziten vorgestelit.

Eine Studie'" belegt, daR verlorengegangene Mobilitat durch das soge-
nannte , repetative Training" wiedererlangt werden kann. Vereinfacht ge-
sprochen, kann ein verlorengegangenen Bewegungsablauf, durch vielfa-
ches Wiederholen wiedererlangt werden!” @ ©) " Der Beweis erfolgte
durch ein Forschungsprogramm in einer neurologischen Klinik. Patienten
mit motorischen Einschranken an den Armen konnten durch das repetati-
ve Training die Beweglichkeit teilweise zurlickgewinnen.

Geplant ist in verschiedenen Kliniken Berlins und Brandenburgs (nahe
Berlins) das repetative Training an verschiedenen Patienten, die ihre Mo-
bilitdt nach einem Schlaganfall eingebuf3t haben, iber einen Zeitraum von
mehreren Monaten durchzufithren. (die oben erwahnte Studie &Rt nach
acht Wochen noch keinerlei , Sattigungseffekt erkennen). Es werden
ABM-Stellen beantragt. Arbeitslose Therapeuten verschiedener Diszipli-
nen und Menschen aus pflegerischen Berufen werden eingestellt, um
schwerbetroffenen hilflosen Patienten zusatzliche Therapie zu geben, Die
einzustellenden Personen sollen zuvor eine ihrem jeweiligen Aufgaben-
gebiet entsprechende Schulung durch fachlich qualifizierte Dozenten er-
halten.

Physiotherapeuten und Ergotherapeuten werden im Repetatives Training
angelernt. Ihnen zur Seite gestellt sind Co-Therapeuten.

Logopéaden werden im Schiucktraining und an Kommunikationscomputern
geschult und sollen dann das erworbene Wissen beim Patienten umset-
zen.

Pflegekrafte erhalten eine Schulung in aktivierender Pflege. Sie sollen auf
die individuellen Bedirfnisse eines Patienten eingehen, wozu das Pfle-
gepersonal der Klinik manchmal keine Zeit hat. Hierbei mu? bedacht
werden, dal die Betreuung Schwerstbetroffener extrem zeitintensiv ist.
z.B. kdnnen sie den Patienten nach draufen begleiten oder ihm die Haa-
re waschen oder ihm beim Essen die Hand zum Mund fihren, ihm die
Hand beim Waschen fiihren oder beim Anziehen helfen usw.

Pro Patient wird das repetative Training mit einem Zeitaufwand von
zweimal 45 Minuten durchgefihrt.
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Verlorengegangene Bewegung kann durch haufiges
Wiederholen zuriickerlangt werden.

In einem ABM-Projekt (iben arbeitslose Therapeuten
Bewegungen mit Patienten, die motorische Einschran-
kungen als folge eines Schiaganfalls zeigen.

Bei vielen Patienten liegt eine Stérung der Kommunikationsfahigkeit vor.
Teilweise werden die Krafte vom Verein an Computern ausgebildet, um
auch die Moglichkeit der Kommunikation mit Schwerstbetroffenen zu ha-
ben.

Schatzungsweise die Halfte aller neurologischen Patienten haben motori-
sche Defizite. Pro acht Patienten werden ein Team bestehend aus einem
Physitheapeuten/Ergotherapeuten, zwei Co-Therapeuten und einem Lo-
gopaden bendtigt. Der konkrete Bedarf der Stellen richtet sich nach der
Anzahl der neurologischen Patienten in der Einrichtung.

Das Vorhaben besitzt Pilotcharakter, d. h. die Wiederholung und Aus-
weitung auf andere Landesteile ist wahrscheinlich.

Die Auswertung der Ergebnisse erfolgt in Zusammenarbeit mit Rehabili-
tationsmedizinern. Es wird versucht das Vorhaben in ein DFG-Projekt
einzubinden. Die wissenschaftliche Begleitung soll den Erfolg des Pro-
jektes belegen. Die Ergebnisse werden in Fachzeitschriften verdffentlicht.
Gleichzeit werden diese flr Nichtfachleute in der Verbandszeitschrift von
LIS publiziert. Dadurch wird die Vorbildfunktion des Projektes unterstri-
chen. Der Start des Projektes ist vorraussichtlich 2002.

Kontaktanschrift:
LIS e. V. c/o Dr. K.-H. Pantke und Ch. Kithn, Mansteinstr. 3, 10783 Berlin

Literatur:

1 Cathrin Biintefisch, Horst Hummelsheim, Petra Danzer und Karl-Heinz Mauritz, Repetalive fraining
of isolated movemenits improves the outcome of motor rehabilitation of the centrally parartic hand,
Journal of the Neurolgical Sciences 130 (1995) 59-68.

2 Christel Eickhof, Die Therapie der zentralmotorischen Ldlimung auf neurophysiologischer Grundia-
ge, Krankengymnastik 51 (1999) 966-979,
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I11. Das Locked-in Syndrom

Der gesamte Korper ist gelahmt, Sprechen und Schlucken sind nicht moglich. Lediglich die
Augenlider konnen bewegt werden. Die angelsachsisch gepragte Sprache der Medizin hat fir
diesen Zustand das Wort Locked-in Syndrom geprégt. Das Locked-in Syndrom kann als Folge
eines Schlaganfalls, einer anderen Krankheit oder aber auch als Folge eines Unfalls auftreten.
Frither wurden Patienten mit dem Locked-in Syndrom als Kérper ohne Emotionen behandelt.
Ein schrecklicher Irrtum! In jiingster Zeit setzt sich die Erkenntnis durch, daB durch eine
- wenn auch iiberaus langwierige - Behandlung erstaunliche Erfolge erzielt werden konnen.

Historisches

Der Schriftsteller Alexandre Dumas schreibt in Der Graf von Monte Cristo tiber Monsieur
Noitier de Villefort, eine Romanfigur’ : ... ein stummer und kalter Leichnam, der schon zu
drei Vierteln fiir sein Grab bestimmt ist, und der nur noch weiterlebt, um miiheloser seine
ginzliche Verwesung zu erreichen.“ Moglicherweise litt auch Monsieur Noitier de Villefort am
Locked-in Syndrom, und diese Beschreibung 146t das Schicksal solcher Kranken in
vergangenen Zeiten ahnen.

Warum haben dennoch Menschen das Locked-in Syndrom tiberwunden?

Wider die Prognose der Arzte und der von der Statistik zu erwartenden Heilungschance, hat
sich ein Patient, der Physiker Dr. Karl-Heinz Pantke, erstaunlich gut erholt. Woran liegt das?

Im Unterschied zu vielen anderen Locked-in Patienten, hat Herr Pantke von Beginn an
auBerordentlich viel Physiotherapie, Ergotherapie und Logopadie erhalten. Daneben wurden
bei Thm durch seine Lebenspartnerin mehrere Stunden am Tag Stimulationen z.B. passive
Bewegungsiibungen durchgefiihrt. Trotz totaler Lahmung wurde er ab dem 10. Tag nach dem
Stammbhirninfarkt taglich zum Stehen gebracht und bald darauf aufrecht gesetzt, um im
Rollstuhl ca. eine Stunde im Krankenhausgarten spazieren gefahren zu werden. Zwei Jahre
verbrachte Herr Pantke in verschiedenen Rehakliniken und erhielt so diese intensive tégliche
Therapie und das private Training. Er erhielt Therapien nach den tblichen Methoden: Bobath
und Perfetti; zusitzlich bekam er in der Klinik Berlin das dort entwickelte Repetative
Training. Das tagliche Bewegungspensum betrug zusammengerechnet 8-10 Stunden. Wegen
der Schwere der Lahmungen war er in dieser Lebensphase beim Training permanent auf
fremde Hilfe angewiesen, die er durch verschiedene Therapeuten und seine Partnerin erhielt.
Wiihrend dieser Zeit und auch danach hat sich Herr Pantke, wenn auch kaum merklich, so doch
stetig verbessert. Die Verbesserung seines Zustands war immer erst nach Monaten mef3bar; ein
Reha-aufenthalt von drei oder sechs Wochen hitte kaum eine sichtbare Verbesserung gezeigt.

Wie oben schon erwihnt, kommen nur ganz wenige Patienten in den GenuB3 einer so
ausfithrlichen und umfassenden Behandlung. Dies ist unserer Meinung nach der Grund, warum
sich viele Locked-in Patienten gar nicht oder nur wenig verbessern. Leider besteht selbst unter
Experten ein Informationsdefizit iber den Verlauf der Krankheit.

" Ilustration siche Artikel L.O.G.O.S. INTERDISZIPLINAR



Viele Menschen kommen gar nicht auf den Gedanken, sich téglich so intensiv und uber
einen nicht absehbaren Zeitraum um ihren kranken Angehérigen zu kiimmern, entweder, weil
sie haufig gar nicht erkennen, welche Moglichkeiten der aktiven Hilfestellung sie geben
konnen, oder weil sie keine Hoffnung sehen oder einfach keine Zeit haben.

Um diesem Dilemma entgegenzuwirken, wurde 2000 der Verein LIS gegrundet.

Aufgaben und Ziele von LIS

— eine optimale Therapie fur die betroffenen Menschen
Aufkldrung und Information von Patienten und Angehorigen, Therapeuten und Arzten

durch personliche Gespriche, Telefonberatung, Vortrége in unterschiedlichen Institutionen,

Ausrichtung von Fachtagungen bzw. Weiterbildungen, Herstellung von Publikationen zum

Thema

— Aufbau eines Dokumentationszentrums: Zusammenstellung und Vervielfiltigung der
neusten Literatur aus der internationalen neurobiologischen Wissenschaft und ihrer
Nachbarwissenschaften, Aufbau einer Patientendatei (Langzeitprojekt), Erhebung und
Auswertung von Patientendaten iiber den Heilungsprozess tiber mehrere Jahren.

— Bereitstellung von Kommunikationsmitteln

Projekte von LIS

Es gibt Selbsthilfegruppen in Berlin und Kéln. Schwerpunkt unserer Arbeit ist u. a. der Aufbau
einer Patientenkartei. Das mag zunichst unspektakular klingen; dahinter verbirgt sich jedoch
ein spektakulires Projekt: Kein Schlaganfall gleicht dem anderen. Um verldBliche Aussagen
iiber den Schlaganfall und die Langzeitfolgen zu bekommen, miifiten aus tausenden von
Schlaganfillen zunichst die Patienten mit dhnlichen Merkmalen herausgesucht werden. Beim
Locked-in Syndrom, hervorgerufen durch eine Basilaristhrombose, wird diese Auswahl von
der Natur getroffen: Es ist immer derselbe, relativ kleine Bereich im Gehirn betroffen.

Ziele des Projektes Patientenkartei sind, sowohl die Lebensbedingungen von Patienten
mit dem Locked-in Syndrom zu verbessern, als auch Informationen tiber den Langzeitverlauf
des Schlaganfalls zu erhalten. Der gesundheitliche Zustand der Patienten soll iiber Jahre
beobachtet werden. Das Projekt begann im Herbst 2001.

In Zusammenarbeit mit Kliniken in den Bundesldandern Berlin und Brandenburg soll das
sogenannte Repetative Training mit Schlaganfallpatienten durchgefiihrt werden. Dahinter
verbirgt sich die einfache neurologische Tatsache, daB das Gehirn verlorengegangene
Bewegungsmoglichkeiten durch haufiges mechanisches Wiederholen zuriickerlangt. Uber
Beschiftigungsprogramme sollen Therapeuten angelernt werden, mit motorisch schwer
eingeschrinkten Schlaganfallpatienten gefiihrte Bewegungen auszuiiben. Dieses Projekt wird
2002 beginnen. Interessierte wenden sich an das Krankenhaus Konigin Elisabeth Herzberge in
Berlin-Lichtenberg oder:

LIS ¢/o Dr. Karl-Heinz Pantke und Christine Kithn
Mansteinstr. 3
10783 Berlin
Tel.:030 -216 88 72



Zusammenstellung: Dr. Karl-Heinz Pantke
und Gerhard Scharbert M.A.

Konto LIS e. V.
Postbank Berlin
BLZ: 100 100 10

Kto.Nr.: 625 683 109



	Presseb-0.jpg
	Presseb-1.jpg
	Presseb-2.jpg
	Presseb-3.jpg
	Presseb-4.jpg
	Presseb-5.jpg
	Presseb-6.jpg
	Presseb-7.jpg
	Presseb-8.jpg
	Presseb-9.jpg
	Presseb-10.jpg
	Presseb-11.jpg
	Presseb-12.jpg
	Presseb-13.jpg
	Presseb-14.jpg
	Presseb-15.jpg
	Presseb-16.jpg
	Presseb-17.jpg
	Presseb-18.jpg
	Presseb-19.jpg
	Presseb-20.jpg
	Presseb-21.jpg
	Presseb-22.jpg
	Presseb-23.jpg
	Presseb-24.jpg
	Presseb-25.jpg
	Presseb-26.jpg
	Presseb-27.jpg
	Presseb-28.jpg
	Presseb-29.jpg
	Presseb-30.jpg
	Presseb-31.jpg
	Presseb-32.jpg

