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Die Lebensqualitat nach einem
Schlaganfall mit Locked-in-Syndrom

The Quality of Life after a Stroke with Locked-in Syndrome

Diese Publikation ist
Christine Kithn gewidmet.
Sie hat sich trotz unheilbarer
Krankheit bis zuletzt im
Verein LIS fiir Menschen
eingesetzt, die auf der
Schattenseite des Lebens

stehen.

Zusammenfassung
Weit verbreitet ist die Meinung, dass
eine korperliche Einschrinkung Men-
schen ungliicklich mache. Eine Studie
an SchlaganfallpatientInnen kann dies
nicht bestatigen. Betroffene des Locked-
in-Syndroms, grofStenteils vollig gelahmt
und zu keiner verbalen Kommunikation
fahig, sowie Nichtbetroffene wurden
gebeten, ihre subjektive Lebensqualitit
einzuschatzen. Die Bewertung beider
Gruppen ist innerhalb der Fehlergrenzen
identisch. Es lief$ sich kein Zusammen-
hang zwischen individueller Einstellung
hinsichtlich Lebensqualitdt und korper-
licher Erkrankung finden.

Summary: There is a widespread belief which
indicates that a severe physical restriction makes
people unhappy. However, this study on stroke
patients cannot confirm this particular belief.
Persons diagnosed with Locked-in syndrome,
mainly those who were completely paralysed as
well as those who were not able to communicate
verbally, and stroke patients not affected by the
syndrome, were asked to estimate their quality
of life. There were no statistically significant
differences between the estimates of both groups
and there was no relationship between the quality
of life and the physical illness due to a chronic
stroke Locked-in syndrome.

Einleitung

»Es besteht eine grofle Unwissenheit da-
ritber, wie die emotionale Situation von
Menschen mit schwersten motorischen
Einschrankungen aussieht. Wir befrag-
ten Menschen nach einem Schlaganfall
mit Locked-in-Syndrom (Plum & Posner,
1966; Pantke, Mrosack, Kithn & Schar-
bert, 2011), einer Erkrankung, die zu
einer Lihmung des gesamten Korpers
fithrt, und kamen zu erstaunlichen Er-
gebnissen.

Viele gesunde Menschen sehen die dras-
tischen gesundheitlichen Einschrankun-
gen der Betroffenen und vermuten eine
niedrige Lebensqualitit. Oft sind die
Betroffenen zu hundert Prozent von einer
Pflegeperson abhingig. Selbst seriose
Autorlnnen folgern aus der totalen Ab-
hingigkeit von Dritten ein Verschwinden
der Lebensqualitit (Ysebaert, van Beeu-
men, de Greef, Squifflet et al., 2009). Der
Schluss folgt der Sichtweise eines gesun-
den Menschen, mit derartigen Defiziten
nicht leben zu konnen. Automatisch
wird angenommen, dass Betroffene den
gleichen Blickwinkel haben miissten. Im
medizinischen Bereich werden Entschei-
dungen von Arztlnnen und Angehori-
gen liber lebensrettende MafSnahmen
— sofern keine PatientInnenverfiigung
vorliegt — oft durch die angenommene
zukiinftige Lebensqualitit des oder der
Betroffenen beeinflusst. Ist eine starke ge-
sundheitliche Einschrinkung zu erwar-
ten, so werden diese unterlassen (Thiel,
Schmidt, Prange & Nau, 1997). Das
heifst, die Entscheidung erfolgt aufgrund
von Vermutungen; Betroffene werden
nicht oder kaum befragt.
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Nach einem Schlaganfall kann das Lo-
cked-in-Syndrom der Anfangszustand
sein. Trotz der folgenden Rehabilitation
(Pantke et al., 2011) bleiben Betroffene
fast immer Schwerstgeschadigte (siehe
z. B. Einordnung nach dem Barthel-
Index, Pantke, 2006). Anders ist die
Situation bei amyotropher Lateralskle-
rose (ALS) (Deutsche Gesellschaft fiir
Muskelkranke, 2012). Die Krankheit
ist progredient, das heifst, sie schreitet
immer weiter fort und das Locked-in-
Syndrom ist der Endzustand. In den
Niederlanden und Belgien wird in die-
sen Fillen aktive Sterbehilfe praktiziert
(Veldink, Wokke, van der Wal, de Jong
& van den Berg, 2002). Nils Birbaumer
konnte in vorhergehenden Publikatio-
nen (Lulé, Hicker, Ludolph, Birbaumer
& Kiibler,2008; Lulé, Zickler, Hicker,
Bruno et al., 2009) zeigen, dass sich
fir diesen Personenkreis kein Zusam-
menhang zwischen den gesundheitlichen
Einschrankungen und der subjektiven
Lebensqualitat finden lasst.

In der vorliegenden Arbeit wird eine an-
dere PatientInnengruppe mit schwersten
motorischen Defiziten betrachtet. Es ist
unser Wunsch, durch diese Publikation
einen Beitrag zur Diskussion sowohl



Tabelle 1: An der Umfrage beteiligte PatientInnengruppen

Anzahl Alter Barthel-Index
Patientlnnengruppe Geschlecht Min. und Max. d
. . in. und Max. des
[Jahre] Mittelwert MW | Standardabweichung (SD) Bereichs
Uberlebende des Locked-in-Syndroms 16 von 34 1‘;‘:’“ 49 39* 29 0%/95
Menschen ohne Einschrankungen 18von 34 T4w 494 100 0 -/100
(Kontrollgruppe 1) 4m
AN ST LT 234 unbekannt## | unbekannt~ 100 0 -/100
(Kontrollgruppe 2)

Anmerkungen. *ohne Frithrehaindex (Schonle, 1996)

# ermittelt an einer Stichprobe von 9 Personen

## wahrscheinlich sind die Geschlechter ungefihr gleich verteilt
~ sehr wahrscheinlich jiinger als 49 Jahre, da die Umfrage an einer Schule durchgefiihrt wurde

iiber lebensrettende Mafinahmen an
Schwerstbetroffenen wie auch zur Ster-
behilfe zu leisten. Des Weiteren ist es
uns ein Anliegen, dem Eindruck entge-
genzuwirken, der durch die Diskussion
bedauerlicher Einzelfille entsteht, die
ihr schweres Schicksal durch Totung
beenden lassen wollen.

Personengruppen
und Umfrage

Es wurde eine Umfrage an n=34 Men-
schen durchgefiihrt. Die Gruppe zerfallt
in zwei fast gleich starke Untergruppen.
Knapp die Hilfte hiervon (n,=16) waren
Mitglieder von LIS e. V. Von ihnen war
bekannt, dass sie einen Schlaganfall mit
Locked-in-Syndrom erlitten hatten. Das
Ereignis musste mindestens ein Jahr zu-
riickliegen. Eine weitere Auswahl erfolg-
te nicht. Die Gruppe wurde nach dem
Zufallsprinzip zusammengestellt. Der
durchschnittliche Barthel-Index (Ma-
sur, 2000) betrigt I,=37. Das ist etwas
mehr, als fiir das Erreichen der Phase C
(HW-Studio Weber, 2006) notwendig
ist, wobei in der Phase C oft die eigent-
liche Rehabilitation stattfindet.

Die zweite Untergruppe (n,=18) bildete
Kontrollgruppe 1 gesunder Personen. Es
handelte sich hierbei um Personen aus
dem Umfeld eines der Autoren. Einzige
Bedingung: Es durften keinerlei gesund-
heitliche Einschriankungen vorliegen.
Ein Teil der Umfrageergebnisse wird
anhand einer grofseren Kontrollgruppe
2 (n,,=234) diskutiert, die im Rahmen

einer Seminarfacharbeit befragt wur-
de (Mewes, Kretzschmar & SchlefSier,
2007).

Die Gruppen sind nicht homogen. Sie
unterscheiden sich in Alter und Ge-
schlecht. Die fiir den numerischen Ver-
gleich relevanten Gruppen sind jedoch
lediglich verschieden in der Verteilung
der Geschlechter. Leider ldsst die Daten-
lage keine gesonderte Auswertung nach
Mainnern und Frauen zu.

Alle Gruppen sind in Tabelle 1 zusam-
mengefasst. Neben der Gruppenstirke,
dem Alter und dem Geschlecht sind
dort minimaler, maximaler und durch-
schnittlicher Barthel-Index sowie die
Standardabweichung zu finden.

Im Rahmen einer Diplomarbeit wird
anhand des Fragebogens von Jessica
Schmidt (Schmidt, 2007) die subjektive
Lebensqualitdt von Schlaganfallpatien-
tlnnen mit einem Locked-in-Syndrom
untersucht. Die Personen wurden ge-
beten, auf die Frage ,,Wie schitzen Sie
insgesamt lhre Lebensqualitit ein?“ zu
antworten und eine Selbsteinschitzung
auf einer Skala von 1 bis 10 durch-
zufiihren, wobei 1 fir ,,ganz schlecht®
und 10 fur ,extrem gut steht. Spater
wurde diese Frage den Mitgliedern der
Kontrollgruppe, die keinerlei gesund-
heitliche Einschrankungen hatten, zur
Beantwortung vorgelegt. Weiterhin wur-
den die Schwerstbetroffenen gebeten:
,Bitte beschreiben Sie, welche Punkte
fur Sie personlich besonders Thre Le-
bensqualitit ausmachen®.

Ergebnisse und Diskussion

Die Ergebnisse sind in Abbildung 1 zu
sehen, wobei die Umfrageergebnisse der
Schwerstbetroffenen den Balken U,=6,2
und die Kontrollgruppe den Balken
U,,=5,7 ergeben.

Um zu entscheiden, ob die beobach-
teten Unterschiede real oder aber auf
natiirliche Schwankungen zurtickzufiih-
ren sind, fithrten wir den sogenannten
t-Test! durch. Mit diesem kann ent-

Abbildung 1
Selbsteinschatzung Gesunder und PatientInnen
mit Locked-in-Syndrom
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Anmerkungen. Gesunde (n, = 18) und Pati-
entlnnen mit dem Locked-in-Syndrom (LIS)
(ny,=16) sollen sich auf einer Skala von 1 bis
10 selbst einordnen. Innerhalb der Streuung
sind die Ergebnisse identisch. Auch die Stan-
dardabweichungen fiir Betroffene SD,, und die
Kontrollgruppe SD,, sind identisch und betra-
gen SD=SD, | =2,0.

1 Voraussetzung fiir den t-Test ist, dass fiir beide
Stichproben eine Normalverteilung vorliegt.
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Abbildung 2
Worauf legen Gesunde Wert? (n,,=254), (Mewes
et al., 2007)

Bestimmen Sie zwei alltdgliche Tatigkeiten,
auf die Sie niemals verzichten mochten:

65% g5,

Schreiben
und Lesen

e

16 %

schieden werden, ob zwei Werte mit
einer vorgegebenen Wahrscheinlichkeit
identisch sind. Wir nehmen an, dass die
beiden Stichproben einer gemeinsamen
Population entnommen worden sind,
berechnen den Mittelwert der Umfra-
geergebnisse und bestimmen dessen
Standardfehler. Liegen die Einzelergeb-
nisse innerhalb der Fehlergrenzen des
Mittelwerts, so sind die beiden Wer-
te ununterscheidbar. Im vorliegenden
Fall erhalten wir mit n,~n_,, SD =SD
und AU, ~ AU, =AU fiir den Fehler des
Mittelwerts AU, =AUN2=0,6/1,7. Wir
rechnen mit doppeltem Vertrauensbe-
reich (Bronstein & Semendjadew, 1976)
und kommen zu: U =5,9, AU, =0,4.
Das ,wahre Ergebnis ist hier mit p=0.95
Wahrscheinlichkeit zu finden oder aber
mit p=0.05 aufSerhalb dieses Bereiches.
Abbildung 1 zeigt, dass sich keinerlei
Unterschiede zwischen der Selbstein-
schitzung Schwerstbetroffener und ge-
sunder Menschen finden ladsst. Beide
Gruppen bewerten sich vollig gleich. Das
vorliegende Ergebnis deckt sich mit dem
in Lulé, Hacker, Ludolph, Birbaumer
und Kiibler (2008) sowie dem in Lulé,
Zickler, Hacker, Bruno und Demertzi
(2009) publizierten Resultat: Ein Zu-
sammenhang zwischen subjektiver Le-
bensqualitit und Gesundheitszustand
lasst sich bei einem motorischen Defizit
nicht erkennen.

Befragt wurden nur relativ wenige Per-
sonen, sodass sich keine weiteren Unter-
gruppen bilden lassen, fiir die sich eine
sinnvolle statistische Auswertung durch-
fuhren liefSe. Es lassen sich aber gewisse
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Trends feststellen. Bei den Schwerst-
betroffenen ist eine Abhangigkeit der
Selbsteinschitzung der Lebensqualitat
vom Barthel-Index zu finden. Je gro-
Ber der Barthel-Index, umso hoher falle
die Selbsteinstufung aus. Fiir die finf
Betroffenen mit dem hochsten Barthel-
Index ergibt das Umfrageergebnis 7,4,
das heifst, diese schitzen sich sogar
besser ein als gesunde Menschen. Es
handelt sich dabei um Personen, die ein
Locked-in-Syndrom durchlebt haben,
aber wieder sprechen konnen. Zwei aus
diesem Personenkreis konnen mit einer
Gehhilfe sogar wieder kurze Strecken
gehen. Vermutlich ist die Erklarung,
dass dieser Personenkreis froh ist, die-
se Erkrankung relativ gut tiberstanden
zu haben. Auf der anderen Seite fithrt
in der Kontrollgruppe die Eigenschaft
warbeitslos“ oder ,lebt in keiner festen
Partnerschaft“ zu einer deutlich schlech-
teren Einstufung. Eine systematische
Untersuchung unterblieb jedoch.

Gesunde Menschen und Menschen mit
schweren motorischen Einschrankungen
leben in verschiedenen Welten, wie die
folgende Auswertung zeigt. Gesunde
Menschen wurden aufgefordert, zwei
haufige Tatigkeiten anzugeben, auf die
sie auf keinen Fall verzichten moch-
ten (Mewes, Kretzschmar & SchlefSier,
2007). Das Ergebnis ist in Abbildung
3 zu sehen. Die Lebensqualitit wird
definiert durch ,,selbststindige Nah-
rungsaufnahme® und ,,Korperpflege®,
,Gehen“ sowie ,,(Vor-)Lesen®.

Abbildung 3 zeigt, was Menschen, die zu
alldem nicht mehr fahig sind, antworten.
Wir finden die ,.eigene Freizeitgestaltung®
und ,,soziale Kontakte“ auf den ersten
beiden Plitzen. Das heifst, wir erhielten
vollig andere Antworten von gesunden
Menschen und Schwerstbetroffenen.
Wahrscheinlich orientieren wir unsere
Wiinsche und Hoffnungen an dem, was
moglich ist. Was an Fahigkeiten verloren
gegangen ist, spielt dabei keine Rolle
mehr. Wir sind der Maf3stab fiir unsere
Umwelt und passen diesen den realen
Bedingungen an.
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Fazit

Ein Zusammenhang zwischen der Be-
wertung der Lebensqualitit und dem
gesundheitlichen Zustand kann nicht
nachgewiesen werden.
Schwerstbetroffene und gesunde Men-
schen bewerten ihre Situation vollig un-
terschiedlich. Wie sehr die Bewertungen
auseinanderlaufen, kann dem Zitat von
Mewes und Kolleglnnen entnommen
werden, die untersuchten, inwieweit sich
ein Leben nach einem Schlaganfall mit
Locked-in-Syndrom noch sinnvoll ge-
stalten lasst: ,,Die Frage nach einem le-
benswerten Leben, so dachten wir, stellt
sich gerade den Menschen, die grofien
Qualen und Schmerzen sehr nahe ste-
hen. Wir waren der Uberzeugung, dass
ein Leben mit dem Locked-in-Syndrom
sich nicht mebr als lebenswert gestaltet.
Jedoch erfubren wir von den Betroffe-
nen das genaue Gegenteil. Fiir diese
Menschen stellt sich die Frage nach ei-
nem lebenswerten Leben nicht, da sie
es genieflen, am Leben teilbaben zu
kénnen. Die Krankbeit verdnderte ibre
Sichtweise auf das Leben, da sie heute
mehr Wert auf die kleinen Dinge legen.”
(Mewes, Kretzschmar & SchlefSier, 2007,
S.295)

2012 wurden in der Presse die Fille
des Briten Tony Nicklinson diskutiert,
der per Gerichtsbeschluss seine Tétung
erwirken will (Arzteblatt, 14.03.12,
Sterbehilfe 14.03.12), sowie des Braun-
schweigers Ulrich Koch (Koch, 24.07.12),
dem 2004 ein todliches Medikament fir
den Freitod seiner querschnittsgelahm-
ten Frau verweigert wurde. Es handelt
sich dabei um bedauerliche Einzelfalle,
die ein vollig falsches Bild in der Of-
fentlichkeit pragen. In der tber zehn-
jahrigen Vereinsgeschichte von LIS e.
V. hat - soweit bekannt - lediglich ein
einziger Patient durch Hilfe zum Suizid
sein Leben beendet.

Den Fall Ulrich Koch méchten wir an
dieser Stelle niher beleuchten. Koch
beantragte beim Bundesinstitut fiir Arz-
neimittel ein todliches Medikament fiir
seine querschnittsgelihmte Frau Bettina.
Sie wurde kiinstlich beatmet, kiinstlich
ernahrt, hatte einen Herzschrittmacher
und litt unter schmerzhaften Spastiken.



Das Medikament wurde ihr verweigert
und in der Schweiz verhalf ein Verein der
Frau zum Freitod. Der Europdische Ge-
richtshof fiir Menschenrechte (EGMR,
24.07.12) entschied, dass deutsche Ge-
richte diesen Fall nicht sorgfiltig genug
gepriift hitten.

Ziel dieses Artikels ist nicht, Betroffene
ihrer Selbstbestimmung zu berauben.
Zwei Punkte sollten klar differenziert
werden: Wie geht die Gesellschaft mit
derart schweren Schicksalen um, falls
der Wunsch nach einem Freitod geaufSert
wird? Hierauf gehen wir in diesem Ar-
tikel nicht ein.

Uns geht es darum, darauf hinzuweisen,
dass Menschen mit extremen gesund-
heitlichen Einschrankungen und Gesun-
de eine identische Lebensqualitit ange-
ben. Das ist ein eindeutiges Resultat der
vorliegenden Untersuchung. Auch Unter-
suchungen bei ALS-Kranken, teilweise
beatmet, ergaben ein gleiches Ergebnis.
Eine korperliche Einschrinkung muss
zu keinerlei Einbufle an Lebensqualitit
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fithren. Gerade dadurch, dass obiges
Schicksal eine absolute Singularitat sein
konnte, wird dieser Artikel so wichtig.
Wir miissen jedoch auch feststellen, dass
es Einzelschicksale gibt, in denen die
medizinische Versorgung, vor allem die
Schmerzbehandlung, versagt. Oft han-
delt es sich dabei aber um medizinische
Behandlungsfehler oder Unterlassungen.
Zum Beispiel wird schwerstleidenden
PatientInnen haufig der ,,Brompton-
Cocktail“, eine Mischung aus Opiaten,
Psychomimetika und Marihuana, ver-
weigert mit dem Argument, er mache
stichtig. Letzteres ist nicht nur verkehrt,
sondern auch unwesentlich. Ein weiterer
Hauptgrund fiir den Wunsch nach Ster-
behilfe sind nicht oder falsch behandelte
Depressionen, welche die Hauptursache
fiir Todeswtiinsche bilden.

Den Fall Koch koénnen wir ohne De-
tailkenntnis wie tber die Familiendy-
namik, die Partnerschaftssituation, die
Schmerzbehandlung et cetera nicht be-
urteilen. Die unkritische Zustimmung
zu solchen Fillen halten wir fir voreilig
und schadlich.

Die Problematik und oft lebensverach-
tende Geschiftemacherei der in der
Schweiz operierenden Freitodvereine
wurden mehrfach behandelt. Wir teilen
weder deren Ziel noch die grauenhafte
Art, Menschen in den Tod zu senden.
Hospize in Deutschland sind in der Re-
gel besser in der Lage, mit derartigen
Einzelfillen umzugehen und adiquate
Schmerz- und Depressionstherapie an-
zubieten.

Es ist Unwissenheit und kann als An-
maflung interpretiert werden, wenn
ein gesunder Mensch behauptet, seine
Sichtweise konne auf die eines Men-
schen mit schwersten motorischen Ein-
schrinkungen ubertragen werden. Ein
gesunder Mensch sieht die drastischen
gesundheitlichen Einschrankungen und
vermutet, dass der Betroffene deshalb ein
unglicklicher Mensch sein miisse. Das
ist falsch! Es gibt nur eine Moglichkeit,
den Blickwinkel einer/eines Schwerstbe-
troffenen festzustellen: indem man sie
selbst fragt! Das letzte Wort soll daher
eine Betroffene haben:

»Ich werde hiufig gefragt, ob ich mein

Abbildung 3
Worauf legen LIS-PatientInnen Wert? (nK1=16)

Was macht fiir Sie die persénliche
Lebensqualitat aus?

88 %

75 %

Teilhabe am
gesellschaftlichen
Leben

50 %

Leben mit dem Locked-in-Syndrom fiir
lebenswert halte oder nicht. Ich weifd
nie, was ich antworten konnte, denn fiir
mich stellt sich diese Frage nicht mebr.
Ich habe die Verantwortung fiir mein
Leben an eine hohere Macht abgegeben,
die dariiber entscheiden soll, wie lange
und wie ich lebe und wann ich sterben
werde. Jeder gesunde Mensch fragt sich
ja auch nicht jeden Tag, ob er oder sie
sein oder ihr Leben fiir lebenswert hilt.
Manchmal stort mich diese Frage sogar,
weil sie indirekt beinhaltet, dass ich
mein Leben, so wie es ist, hinterfragen
miisste, ob das iiberhaupt in Ordnung
ist oder nicht.“

Anama Fronhof in Kithn, Mrosack &
Pantke (2005, S. 13)
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FLOW ... flieBend Stottern!

Ein Team aus motivierten stotternden jungen Menschen hat — mit
Unterstiitzung durch die Bundesvereinigung Stotterer-Selbsthilfe
e. V. (bvss.de) - ein Konzept fiir Sprechgruppen entwickelt, das
speziell auf die Interessen und Bediirfnisse der Altersgruppe 16-
29 Jahre ausgerichtet ist. Angedacht sind Workshops, Seminare,
In-Vivo-Training, gemeinsame Unternehmungen und vieles mehr

startete Anfang Mai in bisher vier Stddten: Frankfurt, Berlin,
Minster und Augsburg. Nach erfolgreicher Umsetzungsphase
ist das langfristige Ziel, dass sich Flow in Deutschland etabliert.
Interessierte Betroffene und TherapeutInnen konnen sich an die
bvss wenden. Kontakt tiber info@flow-sprechgruppe.de und auch
die facebook-Seite besuchen. (flow-sprechgruppe.de)
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